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NOTAS DE LA TRADUCCION

Este trabajo de traduccion es propiciado por el area de Investigacion
del Hospital Nacional en Red Lic. Laura Bonaparte; enmarcado en el
Proyecto de Investigacion Cientifica y Tecnoldgica Orientado (PICTO):
“Promocidn a la Investigacién Traslacional en la Red de Salud Mental
Comunitaria” que desarrollamos desde el afno 2023, entre cuyos ob-
jetivos esta la produccion de conocimiento cientifico que promocio-
ne y dinamice los vinculos de la red social, comunitaria y tedrica de la
cual formamos parte. En sintonia con el paradigma del conocimiento
traslacional, esperamos que esta traduccion sea un insumo mas para
continuar pensando las formas de produccion de salud desde marcos
conceptuales y practicas de cuidados que posibiliten una mejora en el
abordaje de los padecimientos subjetivos.

El concepto de itinerario terapéutico es sumamente valioso para
pensar y trabajar en el campo de la salud, nuestra intencioén es que el
mismo sea mas accesible y difundido a Ixs profesionales y por eso la
apuesta de contar con este articulo fundamental en nuestro idioma.

Desde nuestra experiencia singular hemos llegado al concepto a
partir de una investigaciéon que realizamos desde el hospital, en el afio
2018 donde nos preguntamos sobre las trayectorias de Ixs usuarixs de



la institucion que solian verse interrumpidas o eran nombradas como
“erraticas” a partir de los equipos tratantes’.

El concepto de itinerario terapéutico nos aportd otra lente para
cuestionar nuestras practicas y dispositivos de salud, asi como la mi-
rada prescriptiva hegemonica, donde el tratamiento es pensado en for-
ma unidireccional de los equipos de salud hacia Ixs usuarios. Trabajar
desde los itinerarios terapéuticos permite conocer lo que sucede tanto
en los espacios de cuidados propios del sistema de salud, como en los
ambitos comunitarios, incluyendo aqui las practicas de autocuidado.

1 Se publicé un articulo sobre esta investigacion “Modos discontinuos y errati-
cos de transitar un hospital especializado en salud mental y adicciones de
la Ciudad de Buenos Aires: la mirada de profesionales de la salud” en la
Revista Salud Colectiva en Julio del 2020.



ITINERARIO TERAPEUTICO Y LOS NEXOS
DE SIGNIFICADOS DE LA ENFERMEDAD?

Paulo César Alves®

Resumo

O presente artigo tem por objetivo identificar duas questdes fun-
damentais subjacentes nos estudos contemporaneos sobre itinerarios
terapéuticos (IT): (a) o significado de “cuidado a saude” (questao que
envolve a busca e avaliagéo de tratamento); (b) a nogdo de doenga im-
plicita nesses estudos. A primeira questdo refere-se ao conceito de
“mundo de praticas” e “campos de possibilidades” de atuagao na bus-
ca de tratamentos disponiveis no universo dos atores. A segunda, lida
com a nogao de doenga enquanto totalidades que sao perseguidas em
um campo de praticas. A conclusdo fundamental é que IT é uma for-
ma de engajamento em uma dada situagao e, portanto, requer novos
aprendizados e aquisi¢cOes de habilidades especificas.

Palavras-Chave: Itinerario Terapéutico. Cuidados a saude. Mundo
de praticas. Produgéo de significados da doenga.

2 El articulo original en portugues “Itinerdrio terapéutico e os nexus de significa-
dos da doenga” fue publicado en Politica & Trabalho, n°® 42, Revista de Ciéncias
Sociais, Janeiro/Junho de 2015, p. 29-43. ISSN 1517-5901 (online)

3 Profesor Titular del Departamento de Sociologia de la Universidade Federal de
Bahia (UFBA), Brasil. E-mail: paulo.c.alves@uol.com.br
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Resumen

El presente articulo tiene como objetivo identificar dos cuestiones
fundamentales subyacentes en los estudios contemporaneos sobre iti-
nerarios terapéuticos (IT): (a) el significado de “cuidado de la salud”
(cuestiéon que implica la busqueda y evaluacién del tratamiento); (b)
la nocién de enfermedad implicita en estos estudios. La primera cues-
tién se refiere al concepto de “mundo de practicas” y “campos de posi-
bilidades” de actuacidn en la busqueda de tratamientos disponibles en
el universo de los actores. La segunda trata la nocién de enfermedad
como totalidades que son perseguidas en un campo de practicas. La
conclusién fundamental es que el IT es una forma de compromiso en
una situacién dada y, por lo tanto, requiere nuevos aprendizajes y ad-
quisiciones de habilidades especificas.

Palabras clave: Itinerario Terapéutico. Cuidado de la salud. Mundo
de practicas. Produccion de significados de la enfermedad.



INTRODUCCION

Elitinerario terapéutico (IT) es uno de los conceptos centrales en los
estudios socioantropoldgicos de la salud. Se trata de un término utili-
zado para describir las actividades desarrolladas por los individuos en
la busqueda de tratamiento para la enfermedad o afliccién. A lo largo
de la historia de las ciencias sociales, este concepto ha recibido dife-
rentes etiquetas, como “illness behavior”, “illness career” e “therapeu-
tic itineraries”. Cada una de estas expresiones pone énfasis especial
en ciertos aspectos de los procesos mediante los cuales los actores
sociales buscan soluciones para sus aflicciones. En los Ultimos veinte
afios, la produccién de trabajos sobre IT ha crecido de manera signifi-
cativa (ver GERHARDT, 1990; LAWTON, 2003; PIERRET, 2003; CABRAL
et al., 2011). ;Qué aportan de nuevo estos estudios mds recientes al
significado de IT? ;Cuales son las principales tendencias o proposicio-
nes que caracterizan estos trabajos? El presente articulo tiene como
objetivo principal discutir algunos aspectos de estas cuestiones. Mas
especificamente, pretende explicitar dos presupuestos tedrico-meto-
doldgicos presentes en las investigaciones sobre IT. El primero se re-
fiere al significado de “conducta” (mundo de précticas) y “campos de
posibilidades” de actuacién en la busqueda de tratamientos disponi-
bles en el universo de los actores. El segundo se refiere a la nocion
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de enfermedad -o condicién patoldgica- implicita en estos estudios. El
andlisis de estas dos cuestiones nos parece fundamental, ya que nos
permite ampliar la comprensién de los procesos mediante los cuales
los individuos y grupos sociales actian cuando se enfrentan a proble-
mas de salud. En resumen, el presente articulo aborda los nexos de
significados para la comprensién del mundo de la enfermedad.

Aunque se trata de un trabajo tedrico, la discusion desarrollada
estd fundamentada en una investigacion empirica (iniciada en 2013) -
“Itinerarios terapéuticos en comunidades pesqueras de Bahia de Todos
los Santos”, financiada por el CNPq (proceso 405469/2012-8) y por la
FAPESB (proceso 0541400016598-0) - cuyo objetivo principal es identifi-
cary caracterizar las practicas de cuidado de la salud ejercidas por indi-
viduos involucrados en el sistema pesquero artesanal (notablemente en
la recoleccién de mariscos) de Bahia de Todos los Santos (BTS, Bahia).
La investigacién se centra exclusivamente en individuos con enfermeda-
des crdnicas no transmisibles, y se ha llevado a cabo en siete comuni-
dades pesqueras, donde la recoleccién de peces y mariscos ocupa gran
parte de la poblacion local. Es importante destacar que la recoleccion de
mariscos forma parte de la vida familiar y comunitaria en estas localida-
des. Como sefialé Correia (2011), no hay una separacién marcada en-
tre el “hacer diario” y el “hacer de la pesca/ recoleccién de mariscos” en
las comunidades pesqueras de la Bahia de Todos los Santos. Se utiliza-
ron tres recursos técnicos para obtener datos en la investigacion: “etno-
grafia”, en la cual se emplean recursos audiovisuales con el propdsito de
registrar diferentes momentos del trabajo en la produccidn, almacena-
miento y comercializaciéon de mariscos; encuestas (N=150; con perso-
nas portadoras de enfermedades crénicas no infecciosas); entrevistas
(N=20) sobre temas relacionados con la bisqueda de tratamiento, rela-
tos sobre las relaciones entre la enfermedad y la vida cotidiana.
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El articulo esta dividido en tres partes. La primera esboza algunas
caracteristicas importantes en los estudios sobre IT; la segunda trata
el significado de “busqueda de tratamiento” y cuidado de la salud; y la
tercera aborda los supuestos subyacentes a la nocién de enfermedad
utilizada comunmente en los trabajos de IT.

ESTUDIOS SOBRE EL ITINERARIO TERAPEUTICO

Para identificar mejor los supuestos tedrico-metodolégicos subya-
centes a los estudios sobre itinerario terapéutico, partiremos de los
trabajos denominados ‘illness behavior”. Desarrollados a partir de la
década de 1950, estos trabajos se centraron en la identificacién de las
conductas de individuos -0 grupos sociales- en el uso de servicios de
salud (ver KOOS, 1954; MECHANIC, VOLKART, 1960). Mas especifica-
mente, son investigaciones que reducen el IT a las demandas del siste-
ma de servicios de salud, principalmente del sector profesional. Estos
trabajos establecieron un patrén de andlisis en los estudios sobre IT
cuyo objetivo fundamental es identificar y caracterizar los factores so-
cioculturales que determinan, en ciertos grupos sociales, el bajo o alto
uso de servicios de salud. Se parte de la premisa de que los individuos
orientan “racionalmente” su conducta para satisfacer sus necesidades
(en este caso, el uso del servicio de salud para resolver sus problemas
de enfermedad o afliccién). Es decir, la busqueda de tratamiento se
interpreta como el resultado de conductas orientadas por principios
de costo-beneficio. En esta perspectiva, lo que estas investigaciones
buscan es caracterizar los “patrones socioculturales” o “psicosociales”

11
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que regulan, en el mercado de servicios disponibles en la sociedad, la
busqueda de tratamiento de salud. Estos “patrones” se presentan me-
diante dos supuestos: (a) demandas y utilizacion de los servicios de
atencion de salud (notablemente del &mbito profesional); (b) conjunto
de asociaciones ya agregadas (o mejor dicho, reagregadas y empaque-
tadas conjuntamente) por individuos (o grupos sociales) en el proce-
so que desarrollaron para buscar ayuda terapéutica. Por lo tanto, el IT
depende de una “légica interna de funcionamiento” de los servicios de
salud (su “contexto social”) y de las “fuerzas sociales” implicitas en las
acciones realizadas por los actores en el uso de estos servicios. Asi,
una vez definidas tales “légicas” y “fuerzas”, aunque de manera vaga,
el IT se reduce a un tipo especial de causalidad para explicitar una de-
terminada linea de acciones (“patrones de recorridos”) realizadas para
el tratamiento de salud.

A partir de la década de 1980, en lineas generales, las investigacio-
nes sobre IT amplian sus alcances analiticos. Comienzan a enfatizar
mas la existencia de diferentes concepciones médicas sobre enfer-
medad y tratamiento. Con esto, hay una mayor preocupacion por ca-
racterizar la diversidad de formas en que los actores* elaboran sus
concepciones médicas y estrategias de tratamiento. Se presta mas
atencién al pluralismo médico y a las distintas estructuras cognitivas
y practicas terapéuticas de los ambitos que constituyen el sistema de
cuidados de salud. En esta perspectiva, Arthur Kleinman es un nombre
de referencia. Son trabajos que prestan mas atencién a la constitucion
de redes sociales en las cuales los actores se insertan para resolver
sus problemas, como en los casos de las investigaciones de Horowitz

4 Segun observa Latour (2012, p.75), “utilizar la palabra ‘actor’ significa que jamas
queda claro quién o qué esta actuando cuando las personas acttan, ya que el
actor, en el escenario, nunca esta solo al actuar”

12
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(1977), Janzen (1978) y Price (1981). Por ultimo, las relaciones entre
las interpretaciones de los actores sociales y los modelos explicativos
de los diferentes subsectores terapéuticos (Folk y profesionales) no
necesariamente se conciben como enmarcadas en un modelo integra-
do y coherente. Last (1981), por ejemplo, observaba que las personas
pueden participar en procesos terapéuticos sin tener conocimiento de
la |6gica interna del sistema elegido.

Asi, fundamentadas en nuevas premisas, las investigaciones sobre
IT pasan a abordar un amplio espectro de tematicas. Dos grandes 6rde-
nes de explicaciones subyacen en estos trabajos: cognitiva (construc-
ciones de significados, elecciones y decisiones de cuidados de salud;
caracterizacion de valores, emociones, ideologias relacionadas con la
enfermedad o el sufrimiento) y socioecondémica (como los trabajos
sobre desigualdades sociales, estructuras familiares, género y cues-
tiones étnicas que interfieren en la busqueda y oferta de servicios de
salud). A través de estas dos 6rdenes explicativas, se analizan cuatro
grandes tematicas relacionadas con el significado de IT y que usual-
mente se entrecruzan: (a) identificacion de estrategias desarrolladas
para resolver problemas de salud; (b) caracterizacién de modelos o pa-
trones en los recorridos de tratamiento o cura; (c) transito de pacientes
en los diferentes subsistemas de cuidados de salud; y (d) funciona-
miento y organizacion de servicios de cuidado de salud. Bajo el manto
de estas categorias, son objetos de estudio: las percepciones y repre-
sentaciones de enfermedad; busqueda de determinados tratamientos;
adhesién y evaluacién de tratamiento; conducta de enfermos y fami-
liares en relacion al tratamiento; relacion paciente-terapeuta; disponi-
bilidad y accesibilidad a los recursos asistenciales (profesionales o
no). Y, por ultimo, es importante observar que son investigaciones ma-
yoritariamente situadas en tres campos disciplinarios (antropologia,

13
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sociologia y psicologia social) y fundamentadas, en gran medida, en
metodologias cualitativas.

Aunque amplien sus alcances y perspectivas analiticas, las investi-
gaciones actuales sobre IT mantienen algunos supuestos heredados
de los trabajos denominados “illness behavior”. Destaquemos dos de
ellos. El primero se refiere al hecho de que, con el objetivo de explicar
la constitucién de patrones en el uso de servicios de salud, centran su
universo de analisis en personas que estaban o han estado bajo trata-
miento médico (notablemente en centros de salud, hospitales y unida-
des de emergencia) y que, por lo tanto, han tomado de algtin modo la
decision de seguir una forma de tratamiento. En este aspecto, el ana-
lisis de IT se refiere a la reconstruccion de agregados ya establecidos
por los actores en la busqueda de determinados tratamientos médi-
cos. En otras palabras, el analisis se centra en la caracterizacién de los
obstaculos por los cuales los individuos y grupos sociales llegaron a
una modalidad terapéutica. Por lo tanto, en este estudio el foco esta
en identificar los “campos de posibilidades de tratamiento” disponibles
en el universo de los actores y los problemas involucrados en el acce-
so a un determinado sistema terapéutico. En este sentido, el concepto
de IT continua dirigido a captar un determinado curso de tratamiento
para una enfermedad o afliccidn especifica. El segundo aspecto, intrin-
secamente relacionado con el primero, se refiere a la nocién de enfer-
medad -o condicidn patoldgica- implicita en los estudios sobre IT. La
enfermedad suele concebirse como un fendmeno constituido por un
“modelo explicativo”. Por lo tanto, se refiere a las coordenadas median-
te las cuales los investigadores clasifican las diferentes formas en que
los actores identifican y caracterizan episodios de enfermedad. Una
cuestion fundamental a observar es el caracter de entidad atribuido a
la enfermedad. Aqui, la cuestion a discutir se refiere a las formas en

14
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que las investigaciones sobre IT conciben el significado de “entidad”.
Usualmente, la entidad-enfermedad se ve desde la perspectiva de la si-
militud (y no de la repeticion®) como una generalidad que expresa un
punto de vista, segun el cual una entidad dada es algo unico o singular
en las diversas instancias de la vida (en la vida cotidiana, en las con-
sultas terapéuticas, en la blisqueda de tratamiento, etc.). Por lo tanto,
hay una idea de perseverancia u homogeneidad en esta concepcidn de
enfermedad. Se trata de una nocién que tiene importantes implicacio-
nes para el estudio sobre IT, ya que las diversas modalidades de con-
ducta relacionadas con el cuidado de la salud se reducen a estrategias
y tacticas en la busqueda de una solucién para un problema especi-
fico - la enfermedad o malestar. De este modo, la enfermedad se ve
como una entidad especifica que impide el funcionamiento “normal”
del cuerpo (es decir, una “normalidad controlada” por supuestos indivi-
duales y colectivos), como un estado interno que reduce la capacidad
de funcionamiento bioldgico por debajo de un valor socialmente consi-
derado normal y que, por esta razon, requiere algun tipo de “tratamien-
to”. Las investigaciones de Dingwall (1976) y Blaxter y Paterson (1982)
son modelos analiticos en este sentido.

Es importante reflexionar mdas cuidadosamente sobre estas dos
cuestiones (eleccién o busqueda de tratamiento médico y enfermedad
como entidad), como lo sefialan los trabajos de Leder (1990), Murphy
(1990), Svenaeus (2000), Toombs (2001) y Anemarie Moll (2002,

5 Es importante distinguir similitud de repeticién. Segun Deleuze, en pocas palabras,
la similitud se refiere a la generalidad, la igualdad, la equivalencia, el intercambio,
algo que puede ser reemplazado por otra cosa. Repeticion, en cambio, es “una con-
ducta necesaria y fundamentada sélo en relacién a lo que no puede ser sustituido
[...] concierne a una singularidad no intercambiable, insustituible [...] Si el intercam-
bio es el criterio de generalidad, el robo y el don son los criterios de la repeticion.
Hay, por lo tanto, una diferencia econdmica entre las dos” (DELEUZE, 1988, p. 22).
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2008), entre otros. Fundamentados en las llamadas “nuevas sociolo-
gias”®, estos investigadores o teéricos comprenden la enfermedad o
afliccion en otras dimensiones analiticas. No es necesario decir que
tales perspectivas se constituyen en una amplia variedad de enfoques
tedrico-metodoldgicos, haciendo que cualquier intento de sintesis sea
altamente complejo. Sin embargo, una caracteristica que atraviesa un
numero significativo de estas “nuevas sociologias” es la preocupacion
por cuestiones relacionadas con el “mundo de la vida” (ALVES, 2010).
Se trata del mundo cotidiano tal como es inmediatamente vivido y an-
terior a la distincion entre sujeto y objeto; anterior a toda predicacion
y a la objetivacion cientifica. EIl mundo cotidiano - Lebenswelt - es el
mundo de la praxis, donde el conocimiento que adquirimos y utiliza-
mos para orientarnos en las situaciones cotidianas y resolver los pro-
blemas con los que nos enfrentamos esta ligado a intereses practicos.
Dado que necesariamente estamos comprometidos con el mundo co-
tidiano, adquirimos un “acervo de conocimientos”, formado por el re-
corrido biografico de cada uno de nosotros, por las circunstancias en
las que estamos involucrados, desarrollamos un conjunto de “rece-
tas”, “estrategias”, “planes de accion” para lidiar con el “mundo de la
vida". Reconocer la primacia de la “accion” - de la “vita activa”, como
dice Hannah Arendt (2010) - para comprender las conexiones sociales

6 El término es de Corcuff (2001). Designa un conjunto de teorias que florecieron
a partir de finales de la década de 1970, como, por ejemplo, la “sociologia exis-
tencial” (Kotarba e Jack Douglas), la “teoria del actor-red” (Bruno Latour), la teo-
ria de la “accion creativa” (Hans Joas), la sociologia fenomenoldgica (Jack Katz,
Michel Jackson).

7 “La configuracién que el stock de conocimiento adopta en cada momento es
determinada por el hecho de que los individuos no estan igualmente interesa-
dos en todos los aspectos del mundo a su alcance; de hecho, es el proyecto,
formulado aqui y ahora, el que dicta lo que es relevante o no en la situacion”
(RABELO; ALVES; SOUZA, 1999, p. 16).
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establecidas por los actores tiene implicaciones importantes para la
comprension del IT. Esto es lo que buscamos explorar ahora.
La busqueda de tratamiento

Comencemos con un rapido ejemplo: fragmentos de la narrativa
que Claudianor (52 afos), residente de Baiacu, comunidad pesquera del
Municipio de Vera Cruz (Bahia de Todos los Santos), elabora sobre los pro-
blemas enfrentados por ella y su familia al lidiar con su marido (S. Caio),
victima de un accidente cerebro vascular (ACV)®. En el conjunto de entre-
vistas realizadas con Claudionor, ella recuerda los obstaculos, angustias
y situaciones que tuvo que enfrentar a lo largo de los Ultimos diez meses.
En el trecho seleccionado, Claudianor narra la ultima internacion de su
marido, ocurrida cinco meses antes de la primera entrevista.

Mi esposo pasé veinte dias en el hospital de Itaparica. El dinero
que tenia se acabd. Fuimos al Hospital Roberto Santos (en Salvador)
dos veces. Después de tres meses de haber tenido un ACV, tuvo otro
ACV hemorrdgico. [...] Yo habia ido a Salvador y habia salido temprano
ese dia. Catinha (una vecina) se quedd en casa. Ahora era yo quien te-
nia que vender el pescado a los clientes. Antes era mi marido quien los
vendia. Yo me dedicaba a la venta de marisco. [...] Vendi el pescado y
volvi. Cuando llego, veo a todos mirdndome. No decian nada. La puer-
ta estaba llena de gente y cerrada. Entonces pregunté: “;Dénde esta
Caio?” Cuando abri la puerta, pregunté de nuevo “;dénde esta Caio?”

" ou,

“Diganme”, “;ddnde estd Caio?” “Ah”, dijo Catinha, “El sefior Caio se

8 La investigaciéon fue aprobada por el Comité de Etica en Investigacion
de la Fundaciéon Bahiana de Cardiologia (CEP/ FBC). Parecer N° 122.970
(16/10/2012), Certificado de presentaciéon para evaluacién Etica (CAAE):
07902412.9.0000.5027.
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sintié mal y fue al hospital de Itaparica. Tuvo una convulsién esta ma-
fiana” [...]. Entonces me bafié y sali corriendo para Itaparica. Estuve alli
siete dias internada con él. En ese momento la Dra. Marcia me dijo:
“Cuando salga del hospital, llevalo a un neurdlogo, para saber por qué
esta teniendo estas convulsiones”. Y me recomendd uno de Salvador.
Dijo que era el mejor. Pero para mi fue uno de los peores [...] Yo con po-
cas condiciones, gastando lo que no puedo. Ahora Caio no tiene neu-
rélogo, pero..., pero vamos a tener que conseguir a alguien [...] Recibo
mucha ayuda de mi gente, para pagar la tomografia, los medicamen-
tos... y mi esposo sigue igual [...] Mi vida esta en pausa. Es asi. Tendria
que trabajar, pero estoy con él. La salud es lo importante. Con la salud
tenemos todo; sin ella, nada. Tengo que arreglarmelas para cuidar a
Caio y solo Dios sabe todo lo que tengo que hacer [...] La médica le dijo
que tiene que empezar a hacer ejercicio. Vamos a comprar un aparato
para ejercicios y va a tener que aprender [...] Y ese chico (sefiala a su
hijo). Estaba en el ejército y tuvo que salir para ayudarme [...] Ya no pes-
camos y tenemos que comprar pescado para vender a nuestros clien-
tes en Salvador. Asi que ganamos poco [...] Cuando Caio fue al hospital
perdimos todo el pescado que estaba en el freezer, se pudrid. El freezer
estaba lleno de pescado. Le habia pedido a la vecina de al lado que
vendiera el pescado. ;Lo vendié? Ella se quedé con parte de nuestros
clientes [...] Quisieron comprar la red y el barco de Caio [...] Ofrecieron
muy poco [...] Caio era maestro, pero ahora no puede salir al mar [...]
Imaginese que soy yo, una mujer, la que se encarga de alquilar el barco
y negociar con los demds [...] Pero es lo que tengo que hacer, no queda
otra, por la condicién actual de Caio |[...].

El fragmento narrativo presentado no parece traer ninguna gran no-
vedad o especificidad en comparacién con las reconstrucciones de
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casos de tratamiento obtenidas en la investigacion sobre itinerarios te-
rapéuticos en comunidades pesqueras de Bahia de Todos los Santos.
Tomemos esa narrativa sélo como un simple ejemplo de las cuestio-
nes que discutiremos a continuacion.

Como ya se ha observado, las investigaciones sobre IT suelen ca-
racterizarse por los siguientes aspectos: (a) analisis de los trastornos
en el uso de un determinado sistema terapéutico (como, por ejemplo,
las dificultades de acceso y la precariedad del sistema de salud); (b)
busqueda de una secuencia de eventos (enmarcando flujos o lineas de
conducta - a veces de forma lineal - con un propédsito terapéutico espe-
cifico) que han llevado a la situacion actual del actor (estar siendo tra-
tado por un determinado sistema terapéutico); (c) la enfermedad como
una entidad fija (generalmente delimitada desde la perspectiva biomé-
dica). En esta seccion, discutiremos los dos primeros aspectos y el ter-
cero en el siguiente segmento.

La primera cuestion a tener en consideracién sobre las dificultades
en el uso del servicio de salud y la secuencia de acciones para la bus-
queda de tratamiento se refiere a un componente esencial en los estu-
dios sobre IT: el proceso de eleccion y evaluacién del tratamiento. En
la narrativa de Claudianor, ella relata como su esposo es tratado en el
Hospital Roberto Santos, y cémo evalua al neurdlogo indicado por la
médica. Como se ha visto, tradicionalmente, las investigaciones sobre
IT tienden a centrar su universo de analisis en personas que estaban
o estan bajo tratamiento médico (notablemente en los centros de sa-
lud, hospitales y unidades de emergencia) y, por lo tanto, ya han toma-
do, de alguna manera, la decisién de seguir una forma de tratamiento.
Siendo asi, el analisis de IT se refiere principalmente a la reconstruc-
cion de trayectorias ya establecidas por los actores en la bisqueda
de determinados tratamientos médicos. Son investigaciones que se
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ocupan fundamentalmente de lo que podemos denominar “cuidados
terapéuticos de la salud”. Se trata de una expresion que tiene un carac-
ter objetivo: acciones directamente realizadas para adquirir o mantener
“cuidados médicos”. Tiene como objetivo, por lo tanto, un fin determi-
nado: establecer una linea de conducta para obtener tratamiento. Es
decir, se trata de un andlisis que tiende fuertemente a precisar un ca-
racter direccional a las acciones que los actores realizan para buscar
tratamiento (profesional o no). En este sentido, dejan de lado una serie
de asociaciones que los actores realizan entre elementos que, dadas
las circunstancias de la enfermedad, necesitan ser agrupados de nue-
vo. Mds especificamente, el cuidado médico (o “cuidado terapéutico
de la salud”) requiere usualmente reconstrucciones de nuevos “vincu-
los” o lazos interactivos y reformulaciones de concepciones que posi-
bilitan la realizacién del tratamiento. En los fragmentos de la narrativa
presentada, podemos observar que Claudianor no se refiere solo a los
cuidados terapéuticos de su esposo. En su relato, ella asocia la con-
dicién de su esposo con un conjunto de elementos: el hijo que dejo el
ejército para ayudar a la familia, la ayuda financiera de miembros de la
comunidad, la vecina que se apropia de los clientes, las diversas nego-
ciaciones que ella realiza en lugar de su esposo, etc.

Los inconvenientes en el uso de un sistema terapéutico y los obs-
taculos para obtener tratamiento son dos elementos centrales en los
estudios sobre IT, y estan estrechamente relacionados, ya que las difi-
cultades para llevar a cabo un tratamiento dependen en gran medida
del sistema de atencién médica en el que esta inserto el individuo. Es
innecesario recordar que cada sector de un sistema médico esta situa-
do en un contexto social especifico y tiene sus propias “normas” y “ex-
pectativas” para poder brindar atencion terapéutica al individuo y, por
lo tanto, “demanda” acciones especificas. Claudianor presenta relatos
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detallados sobre los problemas relacionados con la visita de su espo-
so al hospital, al neurdlogo, al centro de salud. También cabe sefalar
que, en las reconstrucciones de casos realizadas por los individuos
sobre los problemas de la enfermedad - principalmente en contextos
de entrevista - hay una marcada tendencia a narrar acontecimientos
que explican un conjunto de obstaculos enfrentados para obtener un
tratamiento determinado. Como ya se ha observado, el investigador
se adhiere casi exclusivamente al caracter direccional y lineal de las
acciones realizadas para la busqueda terapéutica. Por lo cual, tiende
a no tener en cuenta que la informacidén obtenida fue proporcionada
por individuos que estan bajo una forma especifica de tratamiento. En
este sentido, las pérdidas y ganancias en el curso del tratamiento son
evaluadas por criterios actuales y, por lo tanto, posteriores a aquellos
dominantes en el momento de las elecciones. Por consiguiente, las tra-
yectorias pasadas estan iluminadas por la luz del presente.

En resumen, no debemos olvidar que estas narrativas son recons-
trucciones. Es decir, recomposiciones de acontecimientos y conduc-
tas pasadas en las que los individuos seleccionan y asocian elementos
que, para ellos, otorgan significado a su IT. Al centrarse Unicamente en
los “cuidados terapéuticos de la salud”, se corre el riesgo de no dejar
clara la diferencia entre “cursos de conducta que son ideados de ante-
mano por los actores” y los “resultados de estos procesos”; entre las
“posibilidades de accion” y la “materializacion de las acciones realiza-
das”. En otras palabras, se confunde “accién” con “acto” y, consecuen-
temente, propdésito con proyecto.

Es necesario que el estudioso de IT reflexione un poco mas sobre
el significado de “accién”. Tal concepto ha sido empleado en multi-
ples sentidos y contextos. Las teorias sociales contemporaneas en-

" ou LN

fatizan la relacién entre “acciéon” y “actividad”, “operacion”, “practica”,
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“experiencia”. Accion se refiere al proceso mediante el cual un actor,
en su vida cotidiana, determina su conducta después de haber con-
siderado (de manera reflexiva o no) varios cursos de accién posibles
(ver SCHUTZ, 1974). La accién es, en primer lugar, conducta y, como
tal, estd sujeta a obstdaculos y posibilidades. Es una conducta intencio-
nal, es decir, busca alcanzar algo. Por lo tanto, hay un componente de
reflexividad en la accién. Que quede claro: reflexividad y no racionali-
zacion. La accion no presupone necesariamente un calculo o el uso de
categorias l6gicas para examinar un fendmeno determinado. La reflexi-
vidad es, en la esclarecedora formulacién de Dewey (apud SCHUTZ,
1974, p. 87), “un ensayo teatral, en la imaginacion, de diversas lineas
de accion posibles y antagénicas [...] Es un experimento consistente en
realizar diversas combinaciones de elementos seleccionados de ha-
bitos e impulsos para discernir cémo seria la accién resultante si fue-
ra emprendida”. “Acto”, por su parte, se refiere a la accién ya realizada.

La posibilidad de emprender un curso de accién (como en el caso
del IT) estd relacionada con la “anticipacién de conductas futuras por
la imaginacion”, seguin Dewey (1980, p. 207). Es decir, toda accion lle-
va consigo sus horizontes especificos de expectativas intencionales,
de anticipaciones. Estas expectativas pueden no cumplirse, ya sea por-
que el objetivo desaparece del campo de percepcion, porque es eclip-
sado por otro, o porque las predicciones no se cumplen. En resumen,
la accion demanda un proyecto, algo que esta bajo el control del actor
y para lo cual el individuo elige uno. Por lo tanto, el proyecto se refiere
a un “arte de adquirir” habilidades que pueden viabilizar cursos de ac-
cion. Requiere efectividad o “performance”, ya que depende de la ac-
tuacion de los actores en las vicisitudes de la vida cotidiana.

Es asi como, para efectuar un curso de tratamiento es necesario
constituir redes de interaccién entre actores, instituciones y cosas,
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estrategias y tacticas, soluciones, elecciones seleccionadas en un
campo de posibilidades disponible en un dado contexto social. No
debemos olvidar que toda terapia ocurre como un fenémeno directa-
mente relacionado con las circunstancias en las que se encuentran el
sujeto y “copresentes”. En ese sentido, el IT depende de circunstan-
cias y de situaciones biograficamente determinadas. Tales circunstan-
cias son “fondos”, “horizontes”, a través de los cuales se vuelve posible
efectuar la busqueda de tratamiento médico. Resulta innecesario decir
que el término o interrupcioén de una actividad no depende solo de un
horizonte intencional, sino de factores como temporalidad y disponibi-
lidad de recursos, entre otros.

La narrativa de Claudianor es significativa. Asi como en los demds
relatos obtenidos en la investigacion, esta entrelaza las actividades
relacionadas con el cuidado terapéutico de la salud con los diversos
reajustes en la vida cotidiana, en las relaciones con los demas. Las re-
construcciones de casos de tratamiento son fundamentalmente rela-
tos de creacién de redes sociales, de reagrupamientos, de constitucion
de lazos fragiles, inciertos, controvertidos.

Enfermedad e itinerario terapéutico

Es importante enfatizar que la accién, como observa Latour (2012,
p. 72), “no ocurre bajo el completo control de la conciencia. La accién
debe ser vista, antes que nada, como un nudo, una ligadura, un conglo-
merado de muchos y sorprendentes conjuntos de funciones que solo
pueden ser desentrafiados poco a poco”. Las acciones establecen vin-
culos, reagrupan actores sociales. Estas “redes” constituidas tienen sig-
nificados para los actores; son redes instituidas por las vicisitudes de
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la “enfermedad”. Pero, cabe preguntar, ;cudl es la relacién de estas re-
des con la “enfermedad”? ;La enfermedad es una totalidad dada? ;Una
entidad, una cosa, evocada para nombrar las informaciones produci-
das por el cuerpo? En sintesis, ¢ la enfermedad es siempre la misma en
la infinidad de vinculos establecidos por los actores en distintas situa-
ciones? ;La “enfermedad” de S. Caio, relatada por Claudianor, tiene el
mismo significado cuando él esta en el hospital, cuando, casi inmovili-
zado, esta sentado en la pequena galeria de la casa, cuando su esposa
tiene que negociar para la pesca, o aun cuando busca a un neurélogo?

Cuando se refieren a las cuestiones de enfermedad, las
Ciencias Sociales han dirigido tradicionalmente sus esfuerzos para
buscar sistemas de significado de este fenédmeno. Elaboran interpreta-
ciones sobre ella, construyen modelos explicativos sofisticados, pero
raramente la comprenden como modalidad de practica, de materiali-
dad y evento. Asi, pierden de vista las especificidades por las cuales la
“enfermedad” es vivida en diferentes espacios.

Los andlisis de Annemarie Mol (2002, 2004, 2008) nos parecen reve-
ladores para comprender la enfermedad como préctica. Desplazando
el foco de estudio de sistemas de significado a practicas, Mol cuestio-
na laidea de que el cuerpo y la enfermedad sean totalidades formadas
a priori, sino totalidades que son perseguidas en un campo de practi-
cas. Es decir, no hay una enfermedad independiente de lo que se pien-
say se hace. En este sentido, actuar, ser afectado, pensar y sentir son
fenémenos que van de la mano en el desarrollo de procesos de enfer-
medad y tratamiento.

Mol (2004) argumenta con propiedad que, en el cuerpo, la coheren-
cia (como un sistema orgdnico dotado de una determinada totalidad)
no es autoevidente, sino algo que debe ser perseguido permanente-
mente. Tampoco el cuerpo es una serie de fragmentos. En su proceso
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de asegurar una unidad (un devenir), puede dirigirse tanto hacia la inte-
gracién como hacia la fragmentacién. El cuerpo alberga una comple-
ja configuracion de tensiones y conflictos que deben ser enfrentados.

Segun Bruno Latour (2004), tener un cuerpo (o adquirir un cuerpo) es
aprender a ser afectado. Hay tensiones entre los érganos del cuerpo, entre
los controles internos y el caracter inestable de sus comportamientos, y,
especialmente, entre las diversas necesidades y deseos que los cuerpos
intentan combinar para perseguir la totalidad. Por lo tanto, observa Mol,
mantener la integracion del cuerpo es algo que requiere trabajo.

Teniendo en cuenta que el cuerpo no es un sistema independien-
te, sino una forma de producirlo, la enfermedad tampoco es una reali-
dad unica sobre la cual se formulan diversos puntos de vista. Asi como
no hay un cuerpo unificado en una totalidad dada a priori, tampoco es
posible encontrar un sistema integrado de significados que definen la
enfermedad de una vez por todas. Por esta razén, concluye Mol, la pre-
gunta “;qué es la enfermedad?” no tiene sentido. Es decir, no hay un
significado ultimo de eventos, ni una explicacion Unica para las practi-
cas. La idea de enfermedad depende del entorno donde esta situada la
“enfermedad”, siendo configurada de acuerdo con el espacio donde se
formula el cuestionamiento.

Sin embargo, antes que nada, es fundamental destacar: este argu-
mento no nos lleva hacia la relativizacién de la enfermedad, ni hacia una
concepcion de la enfermedad como interpretaciones diferentes elabo-
radas en cada situacion. Para Mol (2002, 2004), “enfermedad” se refiere
a distintos modos de vivenciar y producir el sufrimiento. Asi, al ser ac-
tuada en cada espacio social, la “enfermedad” produce nuevas formas
de ser. Se transforma en la medida en que actia en contextos especifi-
cos Yy, por lo tanto, requiere del individuo y de los grupos sociales nuevos
aprendizajes y adquisiciones de habilidades especificas.
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En el breve relato de Claudianor, presentado anteriormente, es posible
inferir diferentes formas de gestionar contextualmente la “enfermedad”
de su esposo. Aunque el fragmento mencionado no desarrolla un con-
junto de situaciones, de eventos, vivenciados por Claudianor al lidiar con
el problema de S. Caio (ella los explora en el transcurso de las entrevis-
tas realizadas), se puede observar que las formas practicas de enfrentar
la “enfermedad del esposo” son diferentes en contextos especificos. La
“enfermedad del esposo” no se experimenta de la misma manera cuan-
do estaba internado en el hospital; cuando fue motivo de “curiosidad” por
parte de los vecinos para saber qué habia sucedido y esperar el regreso
de Claudianor a casa; de la experiencia con el “neurélogo de Salvador”,
de las redes sociales de apoyo constituidas: el hijo que deja el ejército, la
“ayuda que recibo de mi gente”, la vecina que “cuida la casa” cuando ella,
Claudianor, esta fuera; de la resignacién de ser una “cuidadora” (“Mi vida
estd en pausa. Es asi. Tendria que trabajar, pero estoy con él....”).

Consideraciones finales

Parece ser algo consensual entre los investigadores actuales de
IT la concepcién de que es problematico afirmar la existencia de un
patron unico y definido en el proceso de tratamiento. Los relatos de
casos sobre busqueda y uso de tratamiento usualmente presentan di-
ferentes cursos de accion, vacilaciones, dudas, entradas y salidas en
diferentes modalidades de tratamiento, arreglos en la vida cotidiana,
establecimiento de nuevas redes sociales. El cuidado de la salud de-
manda procesos interactivos con diferentes actores (humanos y no
humanos), reagrupamientos, constituciéon de lazos muchas veces fra-
giles, inciertos, controversiales. En este sentido, requiere el desarro-
llo de prdcticas, de habilidades adquiridas a lo largo de los procesos
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de compromiso de los actores en sus contextos especificos. Asi, las
vacilaciones, las incertidumbres, las perplejidades, las formaciones y
disoluciones de lazos interactivos son elementos que deben ser debi-
damente tenidos en cuenta por los estudiosos del IT, ya que el itinera-
rio terapéutico se construye siempre a través de una multiplicidad de
perspectivas de accion.

La busqueday evaluacién del tratamiento dependen de lo que rodea
al actor, de las circunstancias en las que se encuentra. En este sentido,
el ITimplica necesariamente “horizontes”. Es decir, un trasfondo (situa-
ciones, interacciones, espacios, bienes, valores, principios) copresente
en los procesos de busqueda de tratamiento. En resumen, el horizon-
te es como un fondo que delimita las cosas y la vision de ellas; es una
determinacién mediante la cual las cosas se vuelven visibles. Desde
esta perspectiva, es importante que los investigadores presten mas
atencion a las complejas relaciones entre conductas y construcciones
de significado elaboradas por los actores sobre su condicién de sa-
lud. Es necesario no perder de vista el hecho de que el IT es una forma
de compromiso en una situacién dada (entonces, requiere aprendiza-
je) y, por lo tanto, es un modo practico de comprender la enfermedad.
El itinerario terapéutico explicita simultaneamente un “mundo de prac-
ticas” y “ontologias practicas” (es decir, nexos de significados para la
comprensién del mundo de la enfermedad). Por ultimo, es importan-
te sefialar que tales cuestiones plantean desafios metodoldgicos que
pueden provocar sacudidas en nuestros sélidos principios cientificos.
Quizas el reconocimiento de estos desafios sea la leccién mas doloro-
sa que debamos aprender al enfrentar los problemas planteados por el
IT, y quizas esta sea la mayor contribucién actual en los estudios sobre
itinerarios terapéuticos.
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