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Resumen

En la presente investigacion, la cual se sustenta en un marco tedrico
psicoanalitico, se busco explorar y describir como ha afectado la Psoriasis en la vida e
identidad del sujeto, a partir de su experiencia tras haber sido diagnosticado. Se analiza
la trayectoria y el recorrido de la enfermedad, asi como el significado que el sujeto le
adjudica en su vida.

La investigacion se enmarca en una metodologia cualitativa, siguiendo un
disefio narrativo, particularmente el método biografico, a través del andlisis de la
historia de vida de un caso unico. Los intereses del estudio apuntaron a indagar si el
paciente y los médicos, desde la perspectiva del paciente, tienen en cuenta la dimension
psicologica involucrada en el padecimiento del sujeto. Los resultados pusieron en
evidencia que en la Psoriasis estdn involucrados componentes tanto bioldgicos, como
psicologicos y sociales, razén por la cual resulta fundamental apuntalar el tratamiento
del sujeto con diagnostico de Psoriasis desde un enfoque interdisciplinario con aportes
desde la salud mental. Se concluye que, a raiz de la experiencia del participante, la
terapia psicoldgica representa uno de los pilares del tratamiento para la Psoriasis, en
colaboracion con tratamientos topicos o farmacologicos, segln sea el caso. Asimismo,
se resalta la relevancia que tiene para el sujeto el hecho de establecer un vinculo de
empatia con el profesional tratante, lo cual redunda en mejores resultados a nivel

psiquico y somatico.

Palabras claves: Psoriasis — historia de vida — calidad de vida — salud mental



Abstract

In the present investigation, which is based on a psychoanalytic theoretical
framework, it was sought to explore and describe how Psoriasis has affected the life and
identity of the subject, based on their experience after being diagnosed. The trajectory
and course of the disease are analyzed, as well as the meaning that the subject assigns to
it in his life.

The research was framed in a qualitative methodology, applying the narrative
biographical method through the analysis of the life history of a unique case. The
questions made it possible to investigate whether the patient and the treating physicians
take into account the psychological dimension involved in the subject's condition. The
results showed that biological, psychological and social components are involved in
Psoriasis, which is why it is essential to underpin the treatment of the subject with a
diagnosis of Psoriasis from an interdisciplinary approach with contributions from
mental health. It is concluded that, as a result of the participant's experience,
psychological therapy represents one of the pillars of treatment for Psoriasis, in
collaboration with topical or pharmacological treatments, as the case may be. Likewise,
the relevance of establishing a bond of empathy with the treating professional is
highlighted for the subject, which results in better results at the psychic and somatic

level.

Keywords: Psoriasis - life history - quality of life - mental health
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1. Introduccion

La psoriasis es una enfermedad cronica asociada a una importante morbilidad y
alteracion de la calidad de vida de quienes la padecen. Consiste en una enfermedad
inflamatoria, cronica, sistémica, no contagiosa. Se presenta en forma de lesiones rojas,
cubiertas por escamas blancas y secas, que generalmente se localizan en codos, rodillas,
tronco y cuero cabelludo. Puede comprometer las palmas de las manos y las plantas de
los pies, las ufias, la semimucosa labial y la mucosa genital y, entre un 10 y 30% de los
casos, puede devenir en artritis psoriasica (Asociacion Civil para el Enfermo de
Psoriasis [AEPSO], 2019).

Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2014) describe a la
Psoriasis como una enfermedad crénica, no contagiosa, dolorosa, desfigurante e
incapacitante para la que no hay cura; a la vez que insta a los Estados Miembro a
fortalecer la sensibilizacion respecto de la enfermedad y luchar contra la
estigmatizacion que sufren los pacientes con este diagnostico. Asimismo, establece que
las personas que tienen Psoriasis presentan un elevado riesgo de comorbilidades, como
cardiopatias, accidentes cerebrovasculares, hipertension, diabetes y obesidad, entre
otras (AEPSO, 2019).

Desde el psicoandlisis, la Psoriasis es una enfermedad que se enmarca dentro de
los cuadros psicosomaticos. El concepto de psicosomatica en el Diccionario de
Psicoanalisis (Chemama y Vandermersch, 2011) es definido como:

Fendémenos patoldgicos organicos o funcionales, su desencadenamiento y

evoluciéon son comprendidos como respuesta del cuerpo viviente a una situacion

simbolica critica pero que no ha sido tratada como tal por el inconsciente del



sujeto, lo que los distingue de los sintomas de conversion histéricos, que son por

su parte, formaciones del inconsciente (pag. 565).

En el mismo diccionario se hace referencia a diversos autores psicoanalistas que
consideran que el determinismo en las enfermedades, se encuentra atravesado por la
causalidad psiquica. Entre ellos, Ulnik (2008) expresa: “por estado psicosomatico
entiendo el modo de funcionamiento que se activa en cualquier paciente cuando frente a
una situacion que no puede elaborar reacciona con una enfermedad fisica, ya sea
funcional u organico a cualquiera sea su etiologia” (p.231).

Tal como postulan Chemama y Vandermersch (2010), el origen de las
enfermedades psicosomaticas presenta un esquema energético, es decir, que se estanca
en un organo o aparato especificamente investido por la vida psiquica y se presenta en
ciertas enfermedades designadas a cierto tipo de personalidades, porque su desarrollo es
reconocido como un déficit en el funcionamiento mental. Por otro lado, en el discurso
psicoanalitico post-freudiano se describe al fendmeno psicosoméatico como un peligro
que proviene del registro real y es manifestado en el cuerpo, el cual alude a
comportamientos arcaicos y automaticos, que se podrian activar o actualizar por la
estimulacion o desfallecimiento mental.

En este sentido, sostiene Ulnik (2002), la medicina no puede dar respuesta ante
una variedad de cuadros que oscilan en gravedad y diversidad de sintomas sin una razén
clara desde lo organico. Segun este autor, un cambio en las condiciones de vida del
sujeto logra librarlos del padecimiento, o bien varia el érgano afectado. Por lo tanto, en
estos pacientes los signos patolégicos se mantienen bajo el influjo de lo emocional,
pudiendo desaparecer completamente la afeccion sin dejar rastros a pesar de haber sido

un padecimiento de larga duracion.
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A razdn de lo anterior, y desde una mirada psicoanalitica, resulta relevante
analizar de qué manera se ve afectada la calidad de vida del paciente que sufre este tipo
de enfermedad, particularmente la Psoriasis, no solamente a partir de sus sintomas
fisicos, sino fundamentalmente a través de la significacion psiquica particular que le
otorga. En este sentido, la OMS (2002) define la calidad de vida como “la percepcion
individual de la propia posicion en la vida dentro del contexto del sistema cultural y de
valores en que se vive y en relacion con sus objetivos, esperanzas, normas y
preocupaciones”. Esta definicion, se relaciona con el concepto de salud que postula la
misma organizacion, el cual tiene en cuenta los aspectos fisicos, psicologicos,
espirituales, afectivos, sociales, el entorno, y el grado de independencia (Cardona y
Agudelo, 2005).

A partir de la sancioén y promulgacion de la Ley de Salud Mental N° 26.657
(2010), se define juridicamente a la salud mental como un proceso sometido a
determinaciones sociales, bioldgicas y psicoldgicas. Dicho marco legal promueve la
creacion de dispositivos para garantizar derechos basicos a las personas con sufrimiento
psiquico. La evaluacion interdisciplinaria es otro aspecto que resalta la ley, dado que,
para evitar sentencias y etiquetas, es esencial que se enmarque desde una perspectiva
social, integral y humanizada. La Ley promueve la desmanicomializacion, y posiciona a
la persona como sujeto de derecho, con capacidades, reconociendo su autonomia, su
potencialidad y sus recursos. En este sentido, promueve la implementacion del
consentimiento informado, otro aspecto relevante de la ley, que implica hacer participe
al sujeto otorgandole un saber respecto de su situacion, de su enfermedad, planeando en
conjunto con el profesional, los pasos a seguir, las metas y objetivos de su tratamiento.

Teniendo en cuenta este marco referencial, la presente investigacion se propuso

explorar y describir como ha afectado la Psoriasis en la vida e identidad del sujeto a
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partir de la experiencia subjetiva del diagnostico; es decir, la historia de vida del sujeto
se analiza a la luz del concepto de psicosomatizacion de la teoria Psicoanalitica. El
enfoque psicoanalitico resulta de gran interés para esta investigacion, debido a que
permite encontrar relaciones entre las manifestaciones organicas de la enfermedad y los
sucesos vividos por el sujeto, indagando sobre la significacion particular que éste le
otorga. Parte del proposito de este estudio es el identificar y comprender los
significados, afectos y modos de vincularse que surgen de la experiencia del sujeto
durante el transcurso de su enfermedad, considerando cualquier aspecto bioldgico,

psiquico o social que se hiciera emergente durante esta investigacion.
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1.1.Planteamiento del problema

Se estima que la Psoriasis afecta entre el 0,5 y el 3% de la poblacion mundial, y
en Argentina entre el 2 y 3% de la poblacion padece de Psoriasis (AEPSO, 2019).
Desde el enfoque psicoanalitico, la Psoriasis es considerada una enfermedad
psicosomatica (Ulnik, 2004), y a pesar de que existen estudios que evidencian esta
categorizacion, y numerosos trabajos dedicados a indagar sobre la afectacion de la
Psoriasis sobre la calidad de vida del sujeto con ese diagnostico, sin embargo, no se han
encontrado investigaciones nacionales enfocadas en las experiencias singulares y la
historia de vida de quienes padecen Psoriasis. Por esta razon resulta de interés para esta
investigacion indagar sobre la significacion particular que tiene para el sujeto el
encuentro con este diagnostico, y el desarrollo de la enfermedad y su tratamiento.

Los interrogantes que guiaron esta investigacion tienen sus bases en la
profundizacién de conocimientos acerca de la experiencia y el significado del sujeto
ante el diagnoéstico de Psoriasis. Con ellos se pretende abarcar cuestiones generales tales
como: /cudl es la funcidon del médico tratante, desde la perspectiva del paciente, aparte
de brindar tratamiento?; jcon qué informacion cuenta el paciente sobre la enfermedad?;
(qué tratamientos le fueron recomendados?; ;cudles fueron las experiencias del sujeto y
coémo las vivid a partir de ser diagnosticado?; ;como fue atravesandolas durante la
trayectoria de la enfermedad?; ;qué significado le adjudica a la enfermedad en su vida?

Por todo lo hasta aqui mencionado, se selecciona la tematica del presente
estudio, Estas preguntas se desprenden del objetivo de esta investigacion, el cual es
explorar y describir como ha afectado la Psoriasis en la vida e identidad del sujeto a
partir la experiencia subjetiva del diagndstico. Asimismo, se intent6 identificar y

comprender los significados, afectos y modos de vincularse que surgen de la
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experiencia del sujeto durante el transcurso de la enfermedad, asi como cualquier

aspecto bioldgico, psiquico o social que se hiciera emergente durante la investigacion.

1.2. Objetivo general

Explorar y describir como ha afectado la Psoriasis en la vida e identidad del
sujeto a partir de la experiencia subjetiva del diagndstico y tratamiento. Asi como
identificar y comprender los significados, afectos y modos de vincularse que surgen de
la experiencia del sujeto durante el transcurso de su enfermedad, considerando
cualquier aspecto bioldgico, psiquico o social que se hiciera emergente durante esta
investigacion, e indagar sobre el lugar y sentido que le da a la intervencion psicoldgica

como tratamiento.

1.3. Objetivos especificos

f—

Explorar la historia y recorrido de la evaluacion diagndstica del sujeto.
2. Explorar las experiencias vividas con el entorno una vez que recibid el diagndstico

de Psoriasis.

(98]

Explorar las experiencias y significados en relacion con los tratamientos a los que
se sometiod el sujeto ante el diagnostico de Psoriasis.

4. Analizar el impacto del diagndstico de Psoriasis en la calidad de vida del sujeto.
5. Analizar el valor y el lugar que tiene la intervencion psicoldgica como una

alternativa posible de tratamiento para el individuo.

1.4. Supuestos o Proposiciones del estudio:

La enfermedad de Psoriasis al ser psicosomatica (Ulnik (2000a, 2000b,

2004, 2008) requiere de una evaluacion e intervencion multidisciplinaria, y en caso
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de no tenerla, pueden presentarse recaidas y dificultades en las esferas del
individuo: psicologicas, sociales, y fisiologicas. Es por ello y por toda la evidencia
que se fue desarrollando en dicha investigacion, se hace indispensable abordar a la

salud de una forma integral.

Entendiendo que la evaluacion de todos los aspectos de la persona, la salud
en tanto desde la medicina con un tratamiento adecuado contemplando la
singularidad del caso. La salud mental, en tanto el componente psicoldgico y
emocional involucrado en la enfermedad y la vivencia subjetiva de quien la padece.
Asi como también el intercambio del individuo con el medio, las relaciones
sociales, los vinculos interpersonales, las formas de interaccion. Teniendo en cuenta
estas cuestiones se promueve un abordaje mas adecuado a las necesidades del
paciente, generando una colaboracion activa que posibilite que la persona pueda
implicarse en lo que le sucede, que tenga conocimiento sobre las intervenciones,
tanto médicas como psicologicas, que pueda participar, ser escuchado y contenido
en todo proceso que asi lo requiera para alivianar el sufrimiento que conlleva la

enfermedad.

1.5. Justificacion

1.5.1. Relevancia tedrica

Esta investigacion pretende aportar informacion a un tema que no ha sido
ampliamente investigado, con la finalidad de profundizar el conocimiento en relacion a
la Psoriasis, que posibilite una reflexion teodrica sobre los diferentes factores que inciden

en la calidad de vida de los sujetos que la padecen. El estudio, desde una concepcion
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psicoanalitica, abre camino a nuevos argumentos y miradas renovadoras para el analisis

de estrategias de superacion y tratamiento de casos puntuales en Argentina.

1.5.2. Relevancia practica

El afrontamiento de un diagndstico o una enfermedad tiene implicaciones
psicologicas y sociales complejas (Figueredo Borda, 2014). A nivel general, en
cualquier padecimiento, se evidencia la importancia de la disciplina psicologica, ya que
el bienestar psicoldgico, que forma parte de las distintas esferas que abarca la calidad de
vida, se relaciona con el temor, la ansiedad, la depresion, la cognicién y la angustia que
genera la enfermedad y el tratamiento (Sierra et al., 2003).

Se pretende que esta investigacion favorezca a los centros de salud y a
profesionales médicos que brinden atencion a los sujetos con diagnéstico de Psoriasis y
a los profesionales de la salud mental que intervengan durante el tratamiento. Se podran
establecer programas que colaboren con promover el bienestar biopsicosocial de los

sujetos.

1.5.3. Relevancia social

Dado que la Psoriasis constituye una patologia psicosomatica, es fundamental
estudiar en profundidad el impacto que tiene en cada sujeto singular, teniendo en cuenta
que los problemas de salud mental como la depresion o los trastornos de ansiedad
presentan un aumento alarmante en la poblacion durante las Gltimas décadas
(Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2018). Los resultados del presente
estudio comportan relevancia social, ya que contribuyen al desarrollo e implementacion
de intervenciones interdisciplinarias, para mejorar los entornos de salud integral y

ayudar a los sujetos diagnosticados con Psoriasis, para que se beneficien con propuestas
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de abordaje que les permitan establecer vinculos mas significativos consigo mismos y

su entorno.

2. Marco teorico

2.1. Evolucion del concepto de enfermedad psicosomatica

A lo largo de su obra, Sigmund Freud (1890, citado en Otero y Rodado, 2004)
no refiere a las afecciones psicosomaticas de manera especifica, pero sienta precedentes
al estudio de este tipo de patologias al afirmar que:

Los afectos pasan a ser con harta frecuencia causas patogenas, tanto de

enfermedades del sistema nervioso con alteraciones anatomicas registrables,

cuanto de enfermedades de otros 6rganos. Todos los estados animicos son, en
cierta medida, afectivos, y de ninguno estan ausentes las exteriorizaciones
corporales y la capacidad de alterar procesos fisicos (...). Cuando se formula un
juicio sobre dolores corporales, es preciso tomar en cuenta su evidentisima

dependencia de condiciones animicas (pp. 119-120).

Teniendo en cuenta estas primeras aproximaciones desde el psicoanalisis, entre
los autores precursores en el estudio de la psicosomatica se sitia a McDougall (1996,
citada en Peres y Santos, 2010). La autora remite a lo psicosomatico como una
respuesta frente a las fantasias corporales primarias y lo denomina una “histeria
arcaica”. A partir de su teoria y practica clinica se puede asumir que los fendmenos
psicosomaticos no presentan afecciones cuando la organizacioén neurdtica sirve como
escudo, porque cuando el sujeto presenta alguna afeccion de origen somatico, se debe a
la deficiencia de defensas habituales en el desgaste psiquico.

Para McDougall (1996, citada en Peres y Santos, 2010), el padecimiento

somatico es asociado al dolor mental y mantiene como antecedente el temor a perder la
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identidad subjetiva e incluso, en casos mas extremos, la vida. Es decir que en la
estructura psiquica del sujeto se revelan fantasmas como representaciones de anhelos
libidinales arcaicos y universales, que constituyen factores para las manifestaciones
psicosomaticas e indican que hubo una fractura en los procesos de internalizacion y
simbolizacion. Por consiguiente, la postura de la angustia primitiva en el sujeto es
compleja debido a que sabe como tramitar los elementos fundadores para la creacion de
sintomas histéricos, pero no para las manifestaciones psicosomaticas. A su vez, los
sintomas seran presentados en las diferentes estructuras como en la neurosis, la psicosis
y la psicosomadtica. Estos elementos surgen como efecto de los esfuerzos infantiles que
buscan una satisfaccion por medio de dolores causados por conflictos psiquicos
(McDougall, 1996, citada en Peres y Santos, 2010).

Otro aporte fundamental lo hace Lopez Sénchez (2002), cuando observa el
sentido de la enfermedad desde Opticas o niveles diferentes: Un primer sentido es el que
el paciente introduce con su teoria ingenua de la enfermedad. Un segundo nivel de
sentido es el que la enfermedad introduce por si misma, marcando un antes y un
después en la vida del paciente, por las limitaciones y precarizaciones que produce y los
beneficios secundarios. Un tercer nivel de sentido procede de los efectos de la
enfermedad en el entorno familiar y profesional. El cuarto nivel se relaciona con la
nocion de patoneurosis de Ferenczi (1917, citado en Lopez Sanchez, 2002). Se trata de
una especie de neurotizacion secundaria, cuyos sintomas se suman y confunden con la
semiologia de la enfermedad originaria. Y, por ltimo, habria un nivel de sentido
inconsciente o al menos oculto, que algunos autores consideran como el sentido oculto
de la enfermedad y lo vinculan con su naturaleza misma, y otros en cambio lo
relacionan con el encuentro y la influencia reciproca entre lo psiquico y lo somatico

(Ulnik, 2000).
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Segun sostiene el psiquiatra y psicoanalista argentino Jorge Ulnik (2004), la
concepciodn de la psicosomatica se posiciona en el sujeto como una frontera entre un
cuerpo bioldgico y un cuerpo psicoldgico, ya que el cuerpo hablado es nombrable,
unificable y erdgeno. Es decir, que la estructura del sujeto se muestra atravesada por
mensajes dobles que se encuentran en la dimension somatopsiquica, donde predomina
el soma ante la psique, y el cuerpo es el inico medio para responder a las demandas
tanto fisicas como afectivas. Cabe mencionar que la comunicacion entre el somay la
psique surge de manera primitiva, donde la psique se expresa mediante dolencias o
afecciones que no puede controlar el sujeto.

Para Ulnik (2004), la interaccion del sujeto con otro es mediante un lenguaje
primario, conocido como protolenguaje, y se expresa por medio del lenguaje simbdlico,
el cual procede de los sintomas fisicos como recursos de la comunicacion. Entonces, la
disfuncién psicosomatica es evidente cuando la psique busca comunicarse mediante
modos primitivos e intraverbales, porque envia mensajes de manera somatica. Estos son
observados cuando se presentan acontecimientos dolorosos, culpabilizantes o
amenazantes. Es decir, que son eventos expulsados del inconsciente y se reconocen
como histeria arcaica, donde los fenémenos son relacionados con el registro simbolico
y son respuestas para prevenir la angustia.

El fenémeno psicosomatico es percibido como una enfermedad, la cual brinda
sentido a las diversas afecciones fisicas que son desarrolladas en el cuerpo. Para
Cristoforis (2006), el enfoque psicosomatico en la medicina intenta luchar contra la
negacion de lo psiquico. En este sentido, los aportes del psicoandlisis resultan
sumamente valiosos, ya que alimentan la esperanza de continuar sistematizando una

clinica posible, efectiva, vélida de las multiples formas de somatizacion.
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Segun algunas investigaciones, existiria una relacion en las etapas previas del
desarrollo con la predisposicion genética a generar vulnerabilidad de largo plazo frente
a los cuadros depresivos y trastornos de ansiedad (Trucco, 2002). Por su parte, Ulnik
(2000a) menciona que los pacientes con la manifestacion del fendmeno psicosomatico
poseen una estructura que se encuentra afectada desde el periodo de infancia. De igual
manera, la intervencion del paciente dentro del analisis se realiza desde la historia
familiar, donde se reconoce la relacion del sujeto con sus primeros cuidadores (padre y
madre), los cuales manifiestan su estructura psiquica. Entonces, el sujeto esta formado
con los mismos elementos sensoperceptivos, la relacion con el lenguaje y la imagen de
un semejante, que van a marcar el cuerpo del nifio, privilegiando determinados 6rganos
o funciones (Ulnik, 2004).

Por esta razon, conocer la procedencia y rasgos generacionales del sujeto dentro
del ambito familiar es un factor determinante en la etiologia del fenomeno
psicosomatico. Desde la teoria de Pierre Marty (1967, citado en Ulnik, 2000b), se
reconoce al concepto de narcisismo en el fenomeno psicosomatico como un trastorno
que se puede evidenciar en cualquier tipo de paciente. Esto remite al funcionamiento
cotidiano del sujeto, el cual no es perturbado completamente; mientras que en relacion
con la falla en la funcion del narcisismo, el sujeto tendera a privilegiar lo imaginario
sobre lo simbdlico y a erigir dentro de si ideales normativos que le permitan preservar
precariamente ese ideal. La intencion fallida de sostener ese ideal se exterioriza como
una constante necesidad de padecer (Ulnik, 2000b).

En sus estudios sobre psicosomatologia, Chiozza y Nikitina (2018) sostienen
que la medicina se ocupa de resolver o de aliviar el sufrimiento que deriva de la
enfermedad. Es asi que la psicosomatica surgi¢ dentro de la medicina para dar cuenta de

la relacion observada entre los malestares que se presentan como fisicos y los
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malestares que se presentan como psiquicos. Tal como afirman los autores, durante la
enfermedad, como durante el transcurso de la vida entera, el alma y el cuerpo, lo
psiquico y lo somatico, suceden juntos, formando parte de un proceso indivisible. De
este modo, hay trastornos que la conciencia sélo registra como psiquicos, porque se
ignora lo que mientras tanto ocurre en el cuerpo, y otros frente a los cuales lo tnico que
se percibe es una alteracion corporal.

Por su parte, Flores Lopez y Magallanes Gutiérrez (2019) sostienen que, en
general, las enfermedades psicosomaticas son trastornos en los que una persona
presenta sintomas fisicos pero que no pueden ser explicados por una enfermedad fisica
(organica), y provocan gran malestar en diversos &mbitos de su vida cotidiana. En
términos técnicos, se trata de un proceso de origen psiquico que influye en lo somatico
o perteneciente al cuerpo. El estado de enfermedad, en estos casos, es simplemente un
reflejo del desequilibrio entre el cuerpo y la mente, que puede hacer disminuir las
defensas del sujeto ante los agentes externos y dejarlo mas vulnerable ante su asalto.

Segtin describen los autores mencionados, existen multiples enfermedades
psicosomaticas, producidas principalmente por estados de angustia, estrés, depresion y
ansiedad, aunque a menudo son consideradas situaciones irrelevantes por el enfoque
médico més tradicional. Por mencionar algunas, la angustia suele producir sintomas de
tipo visceral, obstructivo, como el ahogo o falta de aliento, nduseas, escalofrios e
incluso sofocos. Por su parte, un nivel elevado de ansiedad puede provocar sintomas
cardiovasculares como la taquicardia, digestivos como la diarrea, o vegetativos como la
sudoracion excesiva y los mareos. La depresion puede manifestarse en trastornos del
sueio, falta de apetito, hipersomnia, entre otros (Flores Lopez y Magallanes Gutiérrez,

2019).
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En esta propuesta de estudio, se considera que el paciente psicosomatico es
aquel que, al procesar los estados afectivos, se encuentra en constante cuestionamiento
porque frente a sucesos traumaticos pretende recuperar su identidad, contactarse con el
mundo y mantener su equilibrio psiquico. Es decir que, el sujeto tramita los afectos
reprimidos mediante la palabra, pero en el proceso la subjetividad del paciente padece
una desorganizacion en el funcionamiento corporal.

Entonces, las enfermedades organicas desarrolladas en el sujeto son
consideradas como trastorno psicosomatico cuando el aplazamiento, la duracion y el
tratamiento son factores que muestran mejoria o producen un efecto positivo en el
cuerpo. De igual manera, el sujeto frente al transcurso de la dolencia manifiesta
malestar, ansiedad, depresion y la calidad de vida se presenta deteriorada. Por lo tanto,
el transcurso de la afeccion es cuestionable en la cura del paciente (Ulnik, 2008).

A partir de la formacion del fendmeno psicosomatico, la posibilidad de
estructurar la personalidad presenta ciertas caracteristicas similares (Ulnik, 2008), como
son:

- La dificultad de simbolizacion, en donde la nocidn de ausencia es dificil
para asimilar la utilizacion del lenguaje verbal y las representaciones
mentales, ya que no pueden procesarlos sin ser de manera abstracta.

- El desfase entre las ideas y los afectos, este aspecto se presenta en personas
que son sobreadaptadas, es decir, que han desarrollado la capacidad mental
de anticipacion, lo cual detecta los estados emocionales y las necesidades del
otro.

- Los excesos pulsionales, siendo que la relacion entre el sujeto, su pulsion y
el objeto es un encuentro muy estrecho, debido a la carga libidinal que se

manifiesta en el 6rgano afectado evoluciona con la enfermedad.
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- Los problemas de identidad, ya que el sujeto ha sido reconocido desde su
infancia con lo que representa su cuerpo, filiacion, sexo o deseo y funciona
como una marca de identidad, que aparece o se reactiva cada vez que siente
el enfrentamiento en una situacion de vida que le exige un cambio o
respuesta que requiere de recursos simbolicos, ya que no los dispone.

- La ambivalencia y la division de la personalidad, en donde se presentan
ciertas alteraciones en el esquema corporal y vivencias de fragmentaciones
relacionadas con el cuerpo.

En definitiva, la percepcion de la psicosomatica dentro de estas nuevas posturas
reconoce que los pacientes relacionan la enfermedad con la situacion por la cual estd
atravesando. De igual modo, la subjetividad de los cuidadores se encuentra en constante
influencia en los primeros afios de vida, es decir que el ambiente donde crece y el
bienestar de los cuidadores primarios tienen gran relevancia en el nifio (Cristoforis,
2006). La convivencia en el entorno familiar se encuentra en constante movilizacion
debido a las diferentes demandas que manifiesta cada uno de los miembros. Ademas, la
infancia es determinante en la construccion de la subjetividad, es decir que el nifio se
comunica mediante emociones o afecciones, que son considerados mensajes para sus
cuidadores.

En este punto, se podria mencionar el concepto de “series complementarias” de

Freud (1973, citado en Garcia Arzeno, 1993), para considerar la multicausalidad de los
fendmenos psiquicos, especialmente psicopatoldgicos. Las tres series complementarias
involucran factores interdependientes: los factores hereditarios y congénitos, las
experiencias infantiles, y los factores actuales o desencadenantes de la patologia, que
actlian sobre el resultado de la interaccion entre los dos primeros, que son quienes

determinan la disposicion del sujeto a determinado padecimiento. Como resultado de
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esta propuesta de estudio del fenémeno psicosomatico, se concluye que existen diversas
formas de abordaje hacia el tratamiento desde el discurso psicoanalitico en la medicina.
Desde una perspectiva psicoanalitica, la Psoriasis se enmarca dentro de las

enfermedades psicosomaticas (Ulnik, 2004).

2.2. Caracteristicas de la Psoriasis

La Psoriasis es una enfermedad inflamatoria cronica sistémica, de naturaleza
inmunologica, con predisposicion genética y desencadenantes multifactoriales. Se
caracteriza por la afectacion de piel, semimucosas, mucosas y anexos, y puede también
comprometer articulaciones. Se suele acompanar de otras morbilidades que pueden
afectar atin mas la calidad de vida y la sobrevida de los pacientes (OMS, 2014).

Se ha demostrado que el proceso normal de recambio de las células de la capa
superficial de la piel es de 28 dias, mientras que en los pacientes con psoriasis este
proceso estd acelerado y lleva entre 3 y 4 dias. Los factores infecciosos (bacterias, virus
y hongos), el consumo de alcohol y tabaco, determinados medicamentos, el stress, los
climas frios, el rascado o friccion frecuente, y los cambios hormonales, pueden ser
disparadores de la enfermedad y/o empeorar el estado del paciente. La Psoriasis puede
aparecer en hombres o mujeres indistintamente y presentarse a cualquier edad, ya sea en
lactantes, nifios o adultos. Entre el 20 y el 30% de los casos presentan enfermedad
severa y requieren tratamientos sistémicos (AEPSO, 2019).

De acuerdo con la edad de inicio de la enfermedad, se diferencian dos formas
clinicas (Sierra y Lopera, 2009):

- Psoriasis tipo 1: comienzo antes de los 40 afos, incidencia familiar
frecuente, y fuerte asociacion con antigenos de histocompatibilidad HLA

Cw*0602.
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- Psoriasis tipo II: comienzo posterior a los 40 afios, casos aislados o menor
prevalencia familiar, y menor correlacion con antigenos de
histocompatibilidad.

A su vez, la Psoriasis puede manifestarse de diversas maneras, € incluso
combinarse en un mismo paciente en sus distintas formas de presentacion
(Alfonso-Valdés, 2012):

- Psoriasis en placas: Es la forma mas frecuente, afectando al 80% de los
pacientes. Se caracteriza por la presencia de placas multiples, simétricas de
diametro variable, preferentemente en miembros, tronco, sacro y cuero
cabelludo.

- Psoriasis en gotas: Se presenta como pequefias papulas eritemato escamosas que
predominan en tronco y extremidades.

- Psoriasis eritrodérmica: Enrojecimiento inflamatorio y descamacion
generalizada de la piel, de evolucion subaguda o créonica, con alteracion del
estado general del paciente.

- Psoriasis pustulosa: Forma poco comun de psoriasis caracterizada por la
aparicion de pustulas estériles de evolucion aguda, subaguda o crénica.
Puede tener manifestaciones sistémicas asociadas. Puede ser generalizada o
localizada, ésta ultima mas frecuente de localizacion palmoplantar.

Pueden aparecer lesiones en cualquier parte de la superficie cutdnea. Es mas
frecuente la afectacion simétrica de codos, rodillas, tronco, cuero cabelludo, palmas,
plantas, pliegues, ufias. La afectacion es mas frecuente en las ufias de las manos que en
las de los pies. La expresion clinica de la psoriasis de la uia depende de los sitios de la
unidad ungular comprometidos (Sanchez-Regana y Umbert, 2008). El reconocimiento

de esos lugares es de gran valor para orientar el tratamiento.
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En lo que respecta al tratamiento, el objetivo ideal es que desaparezcan las
lesiones, sin causar toxicidad medicamentosa y mejorando la calidad de vida del
paciente (Alfonso-Valdés, 2012). Entre los tratamientos disponibles se pueden
mencionar los siguientes:

- Medicamentos topicos: Emolientes: (vaselina, parafinas, aceite de oliva, etc.)
Aunque solos no suelen ser suficientes, son coadyuvantes de gran utilidad ya
que evitan la sequedad y la descamacion de la piel. Corticoides Topicos: actian
aclarando las placas y reduciendo la inflamacion, si bien dificilmente curan las
lesiones de forma completa y duradera. Se utilizan los de baja potencia para
zonas delicadas como la cara o los pliegues cutdneos, y los de potencia mas alta
para el cuero cabelludo con placas mas gruesas, manos y pies.

- Fototerapia

- Tratamientos farmacologicos sistémicos
Para establecer el tratamiento adecuado y personalizado se deben tener en

cuenta los siguientes aspectos (Sierra y Lopera, 2009):

Tipo de psoriasis.

Severidad y extension.

Sintomatologia.

Compromiso de determinadas éareas.

Evolucidn estable o inestable.

Sexo y edad del paciente.

Presencia de artritis.

Comorbilidades.

Ingesta de medicamentos y otras drogas.

Respuesta a terapéuticas previas.
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- Dificultades para realizar los tratamientos.
- Accesibilidad al tratamiento, factores econdmicos y sociales.
- Actividad laboral y afectaciéon de la calidad de vida.

Mas alla de las caracteristicas fisioldgicas u organicas que presenta la
enfermedad, y desde un punto de vista psicoanalitico, es importante destacar el papel
que cumple la piel como significante en la vida del sujeto. Si nos remitimos al trabajo
presentado en los inicios de nuestro siglo por Freud (1905), encontramos que teoriza
sobre dos ideas en relacion con la piel. Una de ellas se refiere a la piel como superficie
de contacto, segun la cual el padre del psicoanalisis sostiene la existencia de un impulso
al entrar en contacto con la piel (contacto piel a piel con otra persona) y considera a este
impulso como un componente importante de la pulsion sexual. A pesar de que distintas
partes de la piel y de las mucosas son zonas erogenas privilegiadas, cualquier sector de
piel puede actuar como zona erdgena, ya que todos y cada uno de los 6érganos pueden
funcionar como fuente de un impulso cualitativamente diferenciado.

Afios después, Freud (1920) profundiza sobre la piel como barrera limitante con
el Otro. En este sentido, trabaja sobre lo que denomina la “barrera anti estimulo”,
cuando se refiere a la vesicula diferenciada como modelo de la vida primitiva. Afirma
que ésta crea para su propia proteccion una barrera cuya superficie externa deja de tener
la estructura propia de la materia viva, se vuelve inorganica y opera como un envoltorio
especial, 0 membrana, apartando los estimulos.

Cabe mencionar que los trabajos de Ulnik (2000a, 2000b, 2004, 2008) sobre la
psicosomatica, especialmente relacionada con la piel, sostienen este érgano se vincula
con algunos aspectos psiquicos fundamentales, como la capacidad de establecer una
frontera entre lo interno y lo externo, con lo cual podemos mantener una identidad

propia; y la capacidad de equilibrar la proteccion y la permeabilidad respecto a los
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estimulos externos. Para este autor, detras de una enfermedad psicosomatica existe un
problema emocional profundo relacionado con el apego. La Psoriasis, que es la
enfermedad de la piel que més ha tratado, aparece en forma de brote cuando hay una
situacion personal de separacion y por lo tanto una pérdida (sea un divorcio, una
muerte, una emigracion forzosa). Segiin Ulnik (2004), en el enfermo de la piel hay una
necesidad de contacto, pero que puede funcionar parad6jicamente como un caparazon,
como una defensa ante el temor de ser dafiado por el otro, precisamente por su aspecto
visible desagradable. También es posible analizar la Psoriasis como un intento
simbdlico de cicatrizar una herida emocional profunda, en la medida en que esta
enfermedad se desarrolla por una reproduccion acelerada de los queratinocitos.

Por su parte, Chiozza (2008), también desde una perspectiva psicoanalitica,
menciona que la piel se considera un “6rgano frontera”, que cumple funciones de
delimitacion del intercambio entre el medio interno y el ambiente. Ademas, tiene
caracteristicas de 6rgano sensorial, ya que sus terminaciones nerviosas son mediadoras
para el tacto, dolor, frio y calor. Seglin este autor, cada 6rgano corporal como su funcion
y sus trastornos poseen un significado o sentido psicoldgico propio y especifico, que
puede ser comprendido como lenguaje.

El acento de la teoria psicoanalitica estuvo siempre puesto en el hacer
consciente lo inconsciente reprimido, y el verdadero motivo de la represion es impedir
el desarrollo de un determinado afecto (Freud, 1920). La terapia ha procurado, desde los
inicios del psicoandlisis, la recuperacion de un recuerdo reprimido acompafiada del
correspondiente afecto; proceso que, en ese primer momento, se denominaba
abreaccion del afecto. De manera que, aunque se acentuara la importancia de hacer
consciente lo inconsciente, el psicoanalisis comenz6 como una teoria que subrayaba la

importancia del afecto.
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2.3. Impacto en la calidad de vida

La calidad de vida hace referencia a “la percepcion que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto cultural y en el sistema de valores en los que vive
en relacion con sus objetivos, expectativas, sus normas y sus inquietudes” (OMS, 2002,
p. 78). La promocidén de una buena calidad de vida es importante para todos los sujetos,
sin embargo, en el caso de personas que padecen alguna enfermedad o discapacidad,
tiene una especial importancia para intentar ayudar en los déficits que estos pueden
tener y en las dificultades para desenvolverse en su vida cotidiana.

En el contexto de la rehabilitacion y estimulacion de cuadros patolédgicos, la
calidad de vida tiene una utilidad clinica muy importante como medida para guiar el
tratamiento. En este punto, cabe sefialar que la evaluacion de la calidad de vida debe

considerar una multiplicidad de aspectos (Schwartzmann, 2003):

Fisico: dolor, malestar, energia, cansancio, suefio

- Psicologico: sentimientos positivos y negativos, reflexion, aprendizaje,
memoria, concentracion, autoestima, imagen corporal

- Grado de independencia: movilidad, actividades de la vida diaria,
dependencia respecto de medicaciones o tratamientos, capacidad de trabajo

- Relaciones sociales: vinculos personales, apoyo social, actividad sexual

- Entorno: seguridad fisica, entorno doméstico, recursos econdmicos,

disponibilidad y calidad de la atencion sanitaria, oportunidades para adquirir

informacion, actividades recreativas, transporte, contaminacion, ruido

Espiritual: religion, espiritualidad, creencias personales
Esta conceptualizacion sobre la calidad de vida posibilita el fortalecimiento de
puntos en comun en cuanto a la multiplicidad de constructos que existen, contribuyendo

al entendimiento del concepto y la importancia del mismo, ya que tiene presente como
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el individuo evalda, en tanto juicio subjetivo, su posicion vital en el contexto cultural,
evaluacion que considera el sistema de valores al que adhiere, sus creencias, objetivos,
expectativas, normas, experiencias e inquietudes (Testa y Simonson, 1997). Alude asi a
como las personas juzgan globalmente el grado en el que han alcanzado la satisfaccion
y el bienestar. Segiin Maslow (1982), la calidad de vida esta relacionada con las
necesidades del hombre, que pueden ser basicas y otras que estdn enfocadas en las
relaciones con los demas y el sentimiento hacia uno mismo.

En este marco referencial, la calidad de vida de las personas que padecen una
enfermedad debe considerarse como el nivel de bienestar y satisfaccion vital de la
persona, aun teniendo en cuenta las afecciones producidas por su patologia, tratamiento
y efectos colaterales. La calidad de vida dentro de la perspectiva de las personas con
enfermedades cronicas debe ser vista como un constructo multidimensional que
incluye, al menos, estatus funcional, sintomas relacionados con la enfermedad,
funcionamiento psicologico y funcionamiento social (Ardila, 2003).

Particularmente en el caso de la Psoriasis, Pibernat et al. (2004) afirman que esta
enfermedad, ademas de afectar las actividades cotidianas del paciente en el &mbito
laboral y social, también influye negativamente en su estado emocional, constituyendo
un disparador para cuadros de estrés e inseguridad. Asimismo, los autores encontraron
que la gran mayoria de los pacientes psoriasicos no estan conformes con la opinion
médica sobre la gravedad del cuadro ni con la eficacia de su tratamiento.

En sus investigaciones sobre el proceso de enfermeria en el tratamiento de
enfermedades cronicas, Figueredo Borda (2014) establece que existe una multiplicidad
de aspectos psicosociales que intervienen en el cuidado de este tipo de patologias. Para
esta autora, sobrellevar una enfermedad cronica requiere la utilizacion de estrategias y

toma de decisiones, cimentadas en el apoyo familiar, social y sanitario que tenga la
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persona que padece la enfermedad. Asimismo, resalta las fuertes implicancias
psicologicas que tienen las respuestas de los sujetos frente al diagnostico.

En la misma linea, Baeta (2015) manifiesta que el proceso salud-enfermedad no
debe limitarse unicamente a la mirada del modelo biomédico hegemoénico mantenido
desde el positivismo, sino que deben proponerse modelos donde participen numerosas
disciplinas: biologia, etnografia, clinica, epidemiologia, historia, sociologia, psicologia,
politica, economia, entre otras, donde cada una haga su aporte, de manera que se
lleguen a engranar para lograr la comprension en toda su extension del proceso
salud-enfermedad. Todos los factores o elementos que cada una de estas disciplinas
maneja y considera importantes, no pueden estudiarse de manera aislada o excluirse,
sino que deben integrarse, pues de alguna manera se relacionan o influyen unos sobre
otros. Es el concepto de cultura el que engloba la dimension social, el sentir, el
quehacer y pensar de los individuos dentro de una comunidad, por lo cual los elementos
que constituyen la cultura no parten de enfoques biologicistas. Los individuos toman un
rol activo en el proceso, y con el paso del tiempo logran definiciones que tienen un
acuerdo social, relacionado con las caracteristicas propias del grupo, como en el caso de
lo que para cada sociedad implica el proceso de salud-enfermedad.

Prosiguiendo con la idea del abordaje integral e interdisciplinario frente a las
enfermedades, Ardila et al. (2018) confeccionaron una guia de préctica clinica para el
tratamiento de la psoriasis, avalada por la Asociacion Colombiana de Dermatologia y
Cirugia Dermatologica. El objetivo de este documento fue aportar evidencia cientifica
para la elaboracion de politicas dentro del sistema de salud colombiano, que favorezcan
la atencion de pacientes con diagnostico de psoriasis, y que permita un adecuado
manejo de su enfermedad, mejorar su calidad de vida y optimizar los recursos

sanitarios. Sus objetivos especificos apuntan y hacen hincapié en favorecer la
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unificacion de la practica clinica, el manejo interdisciplinario y la actualizacién
cientifica en profesionales de salud que realizan el manejo médico de pacientes con
diagndstico de psoriasis, acorde con la mejor evidencia disponible. Los autores aportan
que es sumamente necesario contribuir al uso racional de medicamentos para el
tratamiento de la psoriasis y a la disminucion de sus eventos adversos, por lo cual
sugieren, a partir de las evidencias cientificas, la implementacion de diversas
modalidades de tratamiento de acuerdo a la gravedad y el tipo de Psoriasis: tratamiento
topico, tratamiento farmacologico y/o bioldgico, tratamiento sistémico, entre otros.

A su vez, ademas de determinar la gravedad de la enfermedad por marcadores
fisioldgicos, se recomienda evaluar el impacto en el bienestar biopsicosocial del sujeto,
a través de la implementacion de un cuestionario denominado DLQI, que consiste en
diez preguntas que evaltan el impacto que tuvo la enfermedad en la semana previa a su
aplicacion, mediante evaluaciones que incluyen la esfera personal, social y laboral del
individuo. Su calificacion esta definida entre 0 y 30, y presenta las ventajas de facilidad
de administracion, validez y alta confiabilidad. Este cuestionario debe ser parte de la
valoracion integral de todo paciente con Psoriasis, y puede ser administrado por
cualquier miembro del equipo multidisciplinario (dermatélogo, psiquiatra o psic6logo)
(Ardila et al., 2018).

De acuerdo a lo que sostiene Libreros Pifieros (2012), es necesario apreciar los
aportes del modelo biomédico, pero enfatizando en la necesidad de que predomine un
paradigma que valore aspectos culturales, mentales y sociales, teniendo en cuenta a la
salud como un proceso. El desafio esté en:

(...) atrevernos en la incertidumbre de un nuevo paradigma, la transdisciplina, al

abordaje del proceso salud enfermedad, para lo cual es necesario un auténtico

didlogo entre saberes asi como un cambio en las estructuras politicas,
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economicas y culturales de las diferentes sociedades para lograr soluciones a los

graves problemas del hombre y del planeta (p. 627).
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3. Antecedentes empiricos

En la revision del estado del arte, se pueden observar abordajes de las
enfermedades psicosomaticas desde una concepcion integral del sujeto, que conlleva a
pensar que un enfoque basado inicamente en el modelo médico seria poco beneficioso
para el tratamiento del sujeto con Psoriasis. Entre las investigaciones precedentes que
abordan esta tematica y que guardan relacion con el objeto de estudio, se destacan las
que resultaron mas relevantes para la presente investigacion.

En primer lugar, Cortés et al. (2010) plantearon una investigacion con el
objetivo de determinar la repercusion que tiene la psoriasis en la calidad de vida de los
pacientes. La muestra estuvo conformada por 59 sujetos con diagnostico de Psoriasis
que asistieron al servicio de dermatologia de un hospital de tercer nivel, a quienes se
aplico el cuestionario de calidad de vida DLQI (Dermatology Life Quality Index) antes
de que recibieran tratamiento y 10 meses después de iniciado. Los sujetos con sintomas
y mayor tiempo de evolucion de la enfermedad reportaron tener unamala calidad de
vida en un 64%, al contrario de los pacientes con menos sintomas y tiempo de
evolucion (25%). Los individuos que recibieron tratamiento sistémico (75%) mostraron
mas apego, a diferencia de los que recibieron tratamiento topico (64%). En general, los
pacientes tratados refirieron mejor calidad de vida. Los autores concluyen que, mientras
mas dafio cutaneo provoque la enfermedad y més tiempo se prolongue, la calidad de
vida se vera mas afectada.

En relacion a la etiologia de la enfermedad, se destaca la investigacion de
Chouela (2011), quien menciona la existencia de una predisposicion genética para
padecer Psoriasis, aunque s6lo un tercio de los pacientes tiene un pariente que la
padece. Segun sus investigaciones, se observo que, si ambos padres padecen la

enfermedad, el 41% de sus descendientes también la padecera, el 14% si s6lo uno esté
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afectado y el 6% en el caso de un hermano afectado. También concluy6 que es mas
probable que los/as hijos/as con un padre con psoriasis tengan la enfermedad a que la
padezcan si la madre es la afectada. Tanto la psoriasis como la artritis psoridsica se
consideran enfermedades multifactoriales, en las cuales varios genes (locus
denominados PSORS) interactian con factores ambientales, tales como traumas, estrés,
infecciones, medicamentos, para desencadenar y/o agravar las manifestaciones clinicas.

Por su parte, Leiva Egas (2011) realiz6 un estudio de las implicaciones que tiene
la psoriasis en la percepcion de la imagen corporal, desde una perspectiva psicoanalitica
y el andlisis de casos a través de herramientas psicoldgicas especificas como la revision
de historias clinicas, analisis de documentos, baterias psicoldgicas, observaciones
clinicas, entrevistas clinicas y grupos focales. Se delimito la seleccion de la muestra en
10 adultos con edades entre 25 y 30 afios, que asisten a la Fundacién “Ponte en mi piel”
de la ciudad de Quito, Ecuador. Se realizaron entrevistas a profundidad y test, para
determinar el perfil psiquico de los pacientes y la relacién con su imagen corporal. La
autora observo que la caracterizacion de los pacientes parte de una construccion de la
imagen en relacion con su auto-percepcion, los efectos emocionales, el malestar y la
organizacion que disponen los individuos (Leiva Egas, 2011).

Vivas et al. (2012) desarrollaron una investigacion con el objetivo de conocer la
calidad de vida en pacientes con reciente diagnostico de psoriasis que acuden al
Servicio de Dermatologia. Para ello se realizoé un estudio descriptivo de corte
transversal dentro del paradigma cuantitativo. El muestreo probabilistico, tuvo tamafio
de 104 pacientes. La recoleccion de datos se realizé mediante el cuestionario: Indice
dermatoldgico de calidad de vida (que evalta el impacto de la dermopatia en las
molestias fisicas, la vergiienza frente a otros, la interferencia con las actividades

cotidianas, la eleccion de la ropa, las actividades recreativas y sociales, la practica de
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deportes, el trabajo y/o estudio, las relaciones con amigos, familiares y pareja, las
dificultades sexuales, y el tratamiento). En los resultados el 37,5% (39 casos) sostuvo
que en poco grado el tratamiento de su dermopatia ha representado un problema,
seguido de aquellos pacientes que afirmaron que en nada tal tratamiento representa un
problema (36,54%). Los autores concluyen en la importancia de evaluar la calidad de
vida de estos pacientes en forma periddica, para determinar el impacto que tienen las
diferentes medidas terapéuticas en cada uno de los aspectos de la calidad de vida.

Daudén et al. (2013) llevaron adelante un estudio cuyo objetivo principal fue
valorar el impacto de la psoriasis en la calidad de vida relacionada con la salud,
mediante diferentes cuestionarios de evaluacion. Desarrollaron un estudio
observacional prospectivo en pacientes con psoriasis en placas de mas de 6 meses de
evolucion, estratificindose en psoriasis activa (PsoA) y psoriasis estable (PsoE). Se
realiz6 una visita basal a los 7 dias y al final (12 semanas). En cada una se recogieron
caracteristicas sociodemograficas y clinicas, y cuestionarios de calidad de vida. La
muestra estuvo compuesta por 304 pacientes: 182 con PsoA 'y 122 con PsoE. Se
observé un aumento en la puntuacion media del cuestionario de calidad de vida de 57,4
(20,4) a 72,2 (19,6) en PsoA y de 76,4 (20,6) a 82,3 (18,3) en PsoE. Los pacientes con
lesiones en las zonas visibles tuvieron una mayor afectacion que los pacientes con
afectacion en zonas no tan visibles. Se concluye que los pacientes con PsoA presentan
una mayor afectacion de la calidad de vida. La localizacion de las lesiones y la
gravedad, se correlacionaron de forma significativa con las puntuaciones del
cuestionario sobre calidad de vida.

En la misma linea, Rojas et al. (2013) estudiaron las implicaciones sobre la
calidad de vida de los individuos que padecen psoriasis, entendiendo que las mismas

abarcan no solamente los aspectos fisicos, sino también los psicologicos, sociales,
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sexuales y ocupacionales. Para ello se hizo un estudio descriptivo y prospectivo, en el
que se incluyeron pacientes con diagnostico de psoriasis, en quienes se evalu6 la
severidad y la calidad de vida a través del PASI (Psoriasis Area Severity Index) y el
DLQI (Dermatology Life Quality Index), y se investigo la presencia de los componentes
del sindrome metabolico con base en los criterios de la International Diabetes
Federation (IDF) para poblaciones sudamericanas. La muestra se formé con 52
pacientes, 26 hombres y 26 mujeres. La psoriasis fue leve en la mayoria, con el 67,3%.
El 84,6 % presentd compromiso de su calidad de vida. El sindrome metabolico estuvo
presente en el 59,6 % vy, la artritis psoriasica, en el 19,2 %. Los resultados de este
estudio se convierten en una base referencial del comportamiento de la psoriasis en una
poblacion colombiana, sobre el que actualmente se cuenta con poca informacion.

Desde una perspectiva psicoanalitica, Pompa Guajardo y Meza Pefia (2014) se
focalizaron en el estudio de la psoriasis como fendémeno psicoldgico, cuando el trabajo
médico ha descartado causas organicas en la manifestacion de esta condicion. Se
implement6 un caso de estudio basado en una intervencion de orientacion
psicoanalitica, analizando el discurso de un paciente con psoriasis, que acudidé por
dificultades en las relaciones interpersonales, miedo a acercarse a las personas,
especialmente a las mujeres, y miedo a lo que alguien pensara de ¢él, acompafiado de
vergiienza. Durante el tratamiento y con base en el analisis del discurso, se observd que
la psoriasis era una defensa contra la marca emocional dada por el dolor no procesado
después de la muerte del padre y la renuencia a reunirse con el otro (Pompa Guajardo y
Meza Pefia, 2014). Durante el afio y medio de consulta se pudo controlar su psoriasis, al
tiempo que se establecia un mayor contacto con las mujeres. Se concluye que durante el
trabajo analitico se confirmaron fantasias inconscientes asociadas a la psoriasis. En la

evolucion clinica se observé que, para las tensiones emocionales sin verbalizacion de
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estas, puede resultar en una manifestacion somatica que puede ceder cuando existe la
posibilidad de poner en palabras el conflicto.

Garcia-Sanchez et al. (2017) desarrollaron una investigacion con el objetivo de
correlacionar el indice de gravedad de la psoriasis con la calidad de vida en estos
pacientes. Se traté de un estudio transversal con 72 pacientes con psoriasis, mayores de
18 afios, a quienes se les aplico el indice Dermatologico de Calidad de Vida (DLQI) y
el Indice de Severidad de Psoriasis (PASI), y se realizo estadistica descriptiva. Los
resultados mostraron que se presento psoriasis en placas en el 95,83%. La gravedad de
los pacientes fue leve en el 70,8% y el resultado de la afectacion de la calidad de vida
fue de efecto moderado en el 33,3%. Se concluye que la calidad de vida en los pacientes
con psoriasis y el grado de afectacion de esta tienen una correlacion moderada
inversamente proporcional.

Finalmente, una investigacion reciente a cargo de Mejias Jiménez et al (2019)
tuvo como objetivo indagar en la calidad de vida y en las esferas psicoldgicas y sociales
de los pacientes con psoriasis. Para ello, se incluy6 a pacientes con diagndstico de
psoriasis, se recolectaron sus datos clinicos y demograficos, severidad de la enfermedad
y calidad de vida, utilizando el Indice de Severidad por Area de Psoriasis (PASI), Area
de Superficie Corporal Comprometida (BSA), Indice de Calidad de Vida Dermatolégica
(DLQI) y el SF-36. El estado de 4nimo y la ansiedad se determinaron mediante el
Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI), los autoesquemas por medio de los
Cuestionarios de Esquema (CIE), los rasgos de personalidad a través del Cuestionario
de Creencias de Personalidad (PBQ-SF) y las estrategias de afrontamiento mediante la
Escala de Estrategias de Afrontamiento Modificada (EEC-M). Los resultados mostraron
que, de los 96 pacientes tomados como muestra, 45.8% de los cuales tenian psoriasis

moderada-severa. El puntaje promedio de DLQI fue de 7.35, 78.1% de estos pacientes
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tenian efectos en la calidad de vida. Se encontrd una asociacion estadisticamente
significativa entre el dafio en la calidad de vida dermatologica y la gravedad de la
enfermedad. Los trastornos de ansiedad predominaron sobre los trastornos depresivos,
59.4% de los pacientes inform¢ algun nivel de disfuncion familiar. Se encontrd una
asociacion significativa entre una menor calidad de vida y la estrategia de reaccion
agresiva. Se concluy6 que hay un dafio que sufren los pacientes con psoriasis en sus
esferas fisica y psicoldgica, lo que indica la necesidad de abordar esta enfermedad de

forma multidisciplinaria.
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4. Metodologia

4.1. Tipo de investigacion

La metodologia utilizada para esta investigacion fue de tipo cualitativo con un
disefio no experimental ya que no hubo manipulacion de variables (Hernandez Sampieri
et al., 1998). La eleccion de este enfoque metodologico se considera pertinente para
conocer, analizar, e interpretar el universo de significados, motivos, aspiraciones,
creencias, valores y actitudes de los individuos, lo que corresponde a un espacio mas
profundo de las relaciones, de los procesos y de los fenomenos que no pueden ser
reducidos a una operacionalizacion de variables (De Souza Minayo, 2010), lo cual
guarda relacion con los intereses de este estudio.

El alcance de este trabajo fue exploratorio-descriptivo desarrollandose a partir
de la busqueda y consulta bibliografica de diferentes fuentes teoricas y el analisis

narrativo de un caso unico (Herndndez Sampieri et al., 1998).

4.2. Diseifio de investigacion

El método biografico fue elegido como el mas adecuado para el abordaje de la
tematica propuesta. Follari (2014) describe el método narrativo a partir de los siguientes
elementos: un enfoque en la experiencia, el tiempo, el conocimiento personal, la
reflexion y la deliberacion.

El método biografico narrativo postula que una de las formas humanas de
experimentar el mundo es la historia, y que esto se debe a que los hechos historicos se
reviven por un proceso de reflexion, es decir, mirar hacia atréas. Esta experiencia de vida

es revivida cuando es inconscientemente contada y conscientemente recontada,
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entonces, se dice que, en el estudio mas elemental, nace el fenémeno de la narrativa
(Duero y Arce, 2007).

Las tareas centrales de la investigacion biografico-narrativa son: comprender la
historia de una persona, tratar de contar su historia en palabras, reflexionando sobre su
vida y explicarlo a los demas. Una vez que es contada, es experimentada en un texto,
siendo ésta la parte mas importante, ya que una vida es también un aspecto de
crecimiento hacia un futuro imaginado y, por consiguiente, implica recontar e intentar
revivir esa historia (Follari, 2014).

En este marco, se seleccion6 un disefio de estudio de caso Unico, dado que una
de las cualidades mas importantes de este tipo de investigaciones es su afinidad con la
situacion clinica (Maldavsky, 2008). El investigador trabaja con uno o varios sujetos
(que representan un caso), lo que le permite desarrollar su trabajo respetando las
condiciones en las que se desarrolla la préctica clinica. Asimismo, el estudio de caso
unico presenta la adecuacion ético legal que a veces se dificulta en los estudios
experimentales con grupo control (Wainer, 2012).

Se eligio un estudio de caso Unico para responder a los interrogantes centrales
que persigue esta investigacion, puesto que los mismos tienen por objetivo la
profundizacion del conocimiento acerca de como ha afectado la Psoriasis en la vida e

identidad del sujeto a partir la experiencia subjetiva del diagnostico.

4.3. Muestra y muestreo

La meta de esta investigacion fue, entre otras, conocer en profundidad sobre
como experimenta el sujeto el diagnostico de Psoriasis y como vivencia el tratamiento
ofrecido. Asi, la muestra debio ser representativa, pero no de una manera estadistica o

que refleje la realidad en una poblacion basica. Por el contrario, el caso tuvo que ser
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capaz de representar la relevancia del fenomeno que se desea estudiar en la experiencia
misma (Hernandez Sampieri et al.1998), es decir, que el participante cumpliera con los
criterios de inclusion que guardan relacion con los propoésitos del estudio.

De modo que el muestreo que se llevé a cabo fue no probabilistico, intencional
(Hernandez Sampieri et al., 1998), ya que el caso fue seleccionado con el objetivo de
comprender la experiencia de un sujeto en profundidad, y con ello el alcance los

objetivos pretendidos en el estudio.

4.4.1. Participantes

Para la seleccion del sujeto protagonista de esta investigacion, se determind
como criterio de inclusion que fuera mayor de edad, que tuviera diagndstico de
Psoriasis, y que aceptara voluntariamente participar del estudio. Finalmente, la historia
de vida que aqui se analiza, parte de la entrevista semi estructurada a una persona de
género femenino, que al momento del encuentro contaba con 39 afios de edad. La
participante fue convocada a raiz de que posee una cuenta de Instagram relacionada con
la Psoriasis, y a partir de la cual se pudo verificar que cumplia los criterios de inclusion.
Ademas, de acuerdo a la informacion aportada por ella misma, trabaja como
coordinadora de un callcenter, tiene dos hijos, el mayor de 20 afios de edad, producto
de su primer pareja y el menor de 13 afios de edad fruto de su segunda pareja. En la
actualidad se encuentra en pareja y conviviendo con sus dos hijos. La participante
luego de experimentar una serie de diagndsticos equivocados, recibid el diagndstico

certero de Psoriasis a los 24 afios de edad.
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4.4.2. Estrategia de recoleccion de datos

El instrumento de recoleccion de datos fue la entrevista semiestructurada, con la
finalidad de no inducir las respuestas y dar la libertad a la participante para responder
segun sus propios intereses, situaciones y contextos (Hernandez Sampieri et al., 1998).
De esta forma se busca que la informacion relevada a partir de la historia de vida sea
auténtica, y no se tergiverse por el sesgo del entrevistador (Duero y Arce, 2007).

Teniendo en cuenta que la historia de vida se centra en un sujeto individual, y
tiene como elemento central el andlisis de la narracidon que este sujeto realiza sobre sus
experiencias vitales, es posible afirmar que se trata de una biografia interpretada,
porque el investigador escribe y describe la vida de otra persona (Mallimaci y Giménez
Béliveau, 2006). Para la construccion de la historia de vida, la entrevista abierta aparece
como un instrumento privilegiado, ya que, a través de la misma y con una guia de
pautas, es posible escuchar mejor al entrevistado, seguirlo en los diversos momentos y
ambientes por los que transita. El entrevistador recurrird a la repregunta para precisar
detalles, o para pedirle al entrevistado que desarrolle temas significativos (Miller,
2000).

En el caso particular de esta investigacion, la entrevista gir6 en torno a los
siguientes ejes tematicos, los cuales se trazaron en funcion de los objetivos que
enmarcan el estudio (ver Anexo 9.2):

- Datos sociodemograficos: por ejemplo, ocupacion y edad en la que se le
diagnostico la Psoriasis.

- Vivencia del diagnoéstico: incluyendo preguntas como los primeros
sentimientos frente a la enfermedad, sus conocimientos al respecto

- Trayectoria de la enfermedad y el tratamiento: aludiendo a los sintomas

padecidos, las alternativas terapéuticas, y el abordaje psicoldgico
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- Significados atribuidos a la enfermedad: indagando, por ejemplo, sobre

el lugar que ocupa la Psoriasis en la vida del sujeto

4.4.3 Procedimiento
Al tratarse de un estudio de caso, la muestra estuvo conformada por una sola

participante que fue contactada a través de la red social Instagram'. Ella posee una
cuenta publica en la cual se divulgan contenidos y se genera un intercambio con
personas diagnosticadas con Psoriasis. El nombre de la cuenta es “Psororidad’™, y fue
creada en el transcurso del afio 2020 por la participante, con el propdsito inicial de
contar sus experiencias con la Psoriasis. Luego comenzaron a contactarse personas con
el mismo diagnoéstico, € inicid un intercambio progresivo con la finalidad de hacer
circular informacion veridica, donde participan profesionales como dermato6logos,
asesorando y brindando datos cientificos. También a través de este medio realiza
entrevistas en vivo a sujetos que cuentan en primera persona su vinculo con la Psoriasis.

El primer acercamiento a la participante fue a través del intercambio de
informacion que maneja en su cuenta de Instagram, visualizando la temadtica y la
dinamica que opera. Esto permiti6 recolectar informacion que posibilitd la elaboracion
de un cuestionario sociodemografico acorde a la problematica, y preguntas que integran
la entrevista en profundidad utilizada en la presente investigacion, con la intencion de
explorar, describir y luego analizar la informacion relevada, a través del método
biografico narrativo.

Se procedi6 a contactar a la participante, y en esta comunicacion se detallaron

los objetivos de este estudio, haciendo hincapié en que la investigacion es anonima,

! Aplicacion y red social de origen estadounidense, propiedad de Facebook, cuya funcion
principal es poder compartir fotografias y videos con otros usuarios.

2 https://instagram.com/psororidad?utm_medium=copy_link: Psororidad


https://instagram.com/psororidad?utm_medium=copy_link
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confidencial y voluntaria, mencionando que no obtendria devolucion de esta, ya que
esta investigacion persigue un fin académico. La participante aceptd brindar
informacion para nutrir la investigacion, por lo cual accedi6 a firmar el formulario de
consentimiento informado_(ver Anexo 9.1).

Luego se paut6 un dia y horario para llevar a cabo la entrevista en profundidad.
La misma se efectu6 en el mes de mayo de 2021 a través de la plataforma Zoom, y tuvo

una duracién de dos horas aproximadamente.

4.4.4. Estrategia de analisis de datos

La unidad de analisis que se considera para la eleccion de los segmentos es la
"historia", que se define como una narracion de una memoria biografica especifica, que
incorpora una protagonista y estructura en torno a una secuencia de eventos, siguiendo
el modelo de estructura narrativa propuesto por McLeod y Balamoutsou (1996). La
técnica de investigacion cualitativa utilizada fue el analisis narrativo.

Segun Rodriguez Gomez et al. (1996), el objeto principal de esta técnica es el
analisis y transcripcion que el investigador realiza a raiz de los relatos de una persona
sobre su vida 0 momentos concretos de la misma.

La historia de vida de la participante fue analizada de acuerdo a criterios
cronoldgicos, partiendo de su encuentro con el diagndstico de la Psoriasis, continuando
con el desarrollo de su enfermedad y los tratamientos médicos y psicologicos
implementados, hasta llegar a la instancia actual, profundizando sobre la significacion

particular que le atribuye a su enfermedad.

El proceso de anélisis se acompand del marco interpretativo de la teoria

psicoanalitica, tomando como conceptos centrales: los mecanismos de defensa tales
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como la proyeccion y la transferencia, en cuanto entrevistadores y entrevistados
reproducen sus emociones, sus vivencias y sus perspectivas, en el andlisis del relato.

Tal como afirman Puyana Villamizar y Barreto Gama (1994) desde el
psicoanalisis, la historia de vida fue recurso esencial para el mismo Freud al reconstruir
los acontecimientos vitales en los casos clinicos, material fundamental para la
interpretacion de los fendmenos psiquicos, y continta siendo esencia de la practica
analitica y de los conocimientos desarrollados en este campo. Las autoras sostienen que,
en el trabajo social, la reconstruccion de historias de vida ha sido fuente primaria de los
'estudios de caso', provee elementos esenciales para la compresion de la dindmica
individual en su interaccion con su entorno familiar historico-social, y a su vez, permite
conocer y otorgar significado al contexto cultural de las personas con quienes se trabaja,
comprender su subjetividad y orientar la accion.

Se realizo la desgrabacion de la entrevista, y, una vez recabados todos los datos,
se llevo a cabo el analisis cualitativo de los mismos, realizando la transcripcion literal
de las verbalizaciones mas significativas, con el fin de guardar fidelidad a las
experiencias transmitidas por el sujeto. Como sostienen Mallimaci y Giménez Béliveau
(2006), el relato se construye a partir de una relacion dialdgica entre subjetividades
plenas de experiencias vitales, temores y sentimientos. Tal como sefialan los autores
mencionados, debido a las transferencias emocionales que cada uno hace, se requiere
una actitud empatica encaminada a propiciar la libre expresion de ideas y a lograr el
acercamiento necesario para mantener vivo el intercambio. Al mismo tiempo, se
requiere que el entrevistador elabore y reconozca su propia historia de vida, para que asi
alcance una actitud mas reflexiva, hacia si mismo y hacia los demas (Duero y Arce,

2007).
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A continuacion, se describen los pasos que configuraron el proceso de analisis
narrativo y tematico (Duero y Arce, 2007):

1. Requiere una serie de lecturas y relecturas del texto, identificando diferentes
tipos de fendmenos narrativos y discursivos, que conducen a una declaracion
resumida de los temas centrales y las etapas de la historia.

2. Seleccion de segmentos de la historia para proceder al analisis.

3. Integracion de conocimientos analiticos en una descripcion coherente e
interpretativa del material a través de temas.

En este caso particular, los ejes de analisis se determinaron teniendo en cuenta el
transcurso cronoldgico de la enfermedad, comenzando por el encuentro con el
diagnostico, el desarrollo de la enfermedad, los tratamientos implementados, el hallazgo
del profesional tratante actual, y el abordaje desde la psicologia.

Ademas, se tuvo en cuenta la significacion personal que el sujeto le dio a cada
una de estas instancias en su vida.Se incluye un diagrama integrador que representa los
primeros pasos del andlisis narrativo en el que se expresan los temas emergentes que,
después fueron cambiando, teniendo presente el dar respuesta a los objetivos y

preguntas de investigacion a partir de la voz del participante (ver anexo 9.5.).

4.4.5. Criterios de calidad

Los estudios basados en historias de vida buscan aportar conocimiento desde la
comprension de lo que la persona hace, piensa, y siente, construyendo cultura (Vélez de
la Calle, 1999). Esta técnica de analisis cualitativo sirve para comprender la realidad
social, donde no hay leyes generalizadas, sino historias de los actores sociales que son

captados a través de sus testimonios (Binda y Balbastre-Benavent, 2013).
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En las investigaciones cualitativas, es posible que el investigador imponga sus
creencias e intereses personales, opacando la voz del o los participantes (Mason, 2002).
Para reducir este posible sesgo, se busca involucrar activamente al participante de la
investigacion en la verificacion y confirmacion de los resultados. Esta técnica se conoce
como “validacidén de miembros” o “validacion del participante”, y consiste en hacer una
devolucion al entrevistado de los datos analizados, para obtener su conformidad
respecto a la investigacion. Este procedimiento busca otorgarle credibilidad a la
investigacion, de forma tal que el protagonista del estudio es quien, valida, verifica o
evalua la confiabilidad de los resultados cualitativos (Doyle, 2007).

Esta estrategia se llevo a cabo con la participante en dos momentos:

1) Entrevista, confirmando que lo que comprendia la investigadora era lo que la
participante queria expresar sobre su propia historia. Esto a través de
preguntas o parafraseo.

2) Analisis de datos, se le mostro el andlisis de la informacién con el fin de que
ella verificard si estaba de acuerdo con la forma en la que se habia ordenado
e interpretado su historia, respetando los objetivos de la investigacion y

siendo fiel a su voz.
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5. Resultados

El objetivo principal de esta investigacion fue explorar y describir como ha
afectado la Psoriasis en la vida e identidad del sujeto a partir la experiencia subjetiva
del diagnostico y tratamiento. Se busco indagar la experiencia inicial del diagndstico,
desde la vivencia, la trayectoria de la enfermedad, es decir como fue y es su transito por
la misma, y el significado que le da el sujeto a la Psoriasis en su vida. A través de los
principales interrogantes que persigue esta investigacion es que se confecciond una
modalidad de entrevista semiestructurada, donde la participante pueda explayarse y la
intervencion del investigador sea atenuada, siempre priorizando el apuntalamiento del
relato, dandole relevancia a lo que el sujeto elige transmitir de su propia vida.

En lo que refiere a los datos sociodemograficos, se constata que la participante
es de sexo femenino, y esta diagnosticada con Psoriasis desde los 24 afios de edad. Es
madre de dos hijos, trabaja como coordinadora de un callcenter, y actualmente se
encuentra estudiando el profesorado de ensefianza primaria. Ana tiene una cuenta en
una red social llamada Instagram, en ella publica informacién sobre la psoriasis desde
un enfoque médico y cientifico, invitando a profesionales de la medicina, como
dermatologos, a participar y, a su vez, genera un intercambio con personas
diagnosticadas con Psoriasis, donde transmiten su experiencia con la enfermedad. El
nombre de la cuenta es “Psororidad”, y fue creada en el transcurso del afio 2020 por la
participante.

A continuacion, se detallan los resultados obtenidos de la entrevista, a través del
analisis de categorias vinculadas al encuentro con el diagnostico, el transcurso de la
enfermedad, la aplicacion de diversos tratamientos, el aporte de la psicologia, y la
significacion particular que le otorga el sujeto a su padecimiento. Cada una de estas

categorias de analisis fue denominada a través de las propias palabras de la participante,
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y estudiada a partir de sus expresiones, es decir, desde sus propias palabras. A los fines
de mantener la confidencialidad de los datos de la participante, se le asignd un nombre
ficticio: “Ana”. Esta estrategia suele utilizarse en estudios basados en la historia de
vida, para generar mayor confianza y seguridad en el participante (Mallimaci y

Giménez Béliveau, 20006).

EJE 1. “El nacimiento de mi psoriasis”: encuentro con el diagndstico
El primer sintoma que Ana percibid en su cuerpo fue una “mancha en el pecho”,
lo cual manifestaba preocuparle mucho, sostiene que en ese entonces atravesaba una
separacion, y su manera de sobrellevarla era desde una postura de superacion, como
desestimando que esa situacion le afectaba emocionalmente. Luego de enterarse de su
diagnoéstico Ana se brotd en toda la espalda, codos, piernas y cuero cabelludo.
“En mi caso particular, y en la mayoria que no sea hereditario, pienso que
siempre hay un disparador. Siempre hay algo que te lo dispara. Supongo que la
psoriasis la tenemos desde que nacimos, por lo que investigué y lo que me
contaron los dermat6logos con los que pude hablar. Es como que el gen vos lo
tenés pero se te puede disparar o no, entonces para mi, en mi caso el disparador
fue este que yo te dije de la separacidon, que me gener6 un bajon emocional, que
bueno, por alglin lado iba a explotar. Yo me hacia la superada, la fuerte, y por
algun lado iba a reventar y revent6 por ahi. Pero para mi siempre hay un

disparador emocional.”

De acuerdo con lo que sostiene Ulnik (2004), desde una perspectiva
psicoanalitica, la Psoriasis se enmarca en las enfermedades psicosomaticas.

Entendiendo que el fenémeno psicosomatico es percibido como una enfermedad, la cual
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brinda sentido a las diversas afecciones fisicas que son desarrolladas en el cuerpo
(Cristoforis, 2006). Retomando este concepto, y dando lugar a lo que Ana menciond en
su relato, ella ubica a la dimensién emocional en un lugar de importancia. Sin embargo,
sostiene fehacientemente que su origen es puramente organico y que la psiquis no esta
involucrada en el proceso de la enfermedad. Asi lo manifestaba:
“Para mi no es una enfermedad psicosomatica porque para mi, por lo poco que
sé, para mi es algin sintoma que se da en el cuerpo a nivel fisico pero que en
realidad esté relacionado con un problema psiquico o de la mente, ponele. Pero
la psoriasis no, la psoriasis es una enfermedad del sistema inmunologico, o sea
que existe una enfermedad en lo organico digamos, que se ve afectado por lo
emocional pero que no es la causa lo emocional sino quizas que es un factor

agravante o no. O de mejora, depende, pero para mi la diferencia es esa”.

Chemama y Vandermersch (2011), afirman que las afecciones psicosomaticas
implican fenémenos patoldgicos organicos o funcionales, cuyo desencadenamiento y
evolucion son una respuesta del cuerpo a una situacion simbolica critica, pero que no ha
sido tratada como tal por el inconsciente del sujeto. En ese sentido, Freud (1973, citado
en Garcia Arzeno, 1993), sostiene que se debe considerar una multicausalidad frente a
los fendmenos psicopatologicos. De acuerdo con su teoria de las series
complementarias, en la manifestacion de una enfermedad intervienen factores
hereditarios y congénitos, vivencias infantiles (ambos determinando una cierta
disposicion al padecimiento en el sujeto), y factores actuales o desencadenantes.

En este sentido, Ana adjudica el nacimiento de su enfermedad a partir de la
separacion de su primera pareja, con la cual se encontraban juntos desde sus 14 afos.

Menciona que fue una relaciéon muy toxica y de muchos afios, y considera que ese fue
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un evento traumatico en su vida que desencadend su enfermedad, porque en ese
momento le sali6 su primer brote en el pecho. Asi lo expresaba:
“Mi psoriasis en si, el nacimiento de mi psoriasis, por decirlo de alguna manera,
quizas que lo relaciono con (...) la separacion con el padre de mi primer hijo,
que habia sido mi novio desde que yo tenia 14 afios. Y si bien hoy en dia te
puedo decir que fue lo mejor que me paso, porque corté con una relacion super
toxica y pude hacer mi vida normal y feliz, supongo que esa relacion fue lo que

causé mi psoriasis, porque a partir de eso me sali6 la primera mancha”.

Segun sostiene Ulnik (2000a, 2000b, 2004, 2008), en sus estudios sobre la
psicosomatica en relacion con las enfermedades de la piel, este érgano se vincula con
algunos aspectos psiquicos fundamentales, como la capacidad de establecer una
frontera entre lo interno y lo externo, lo que permite mantener una identidad propia; y la
capacidad de equilibrar la proteccion y la permeabilidad respecto a los estimulos
externos. En términos freudianos, se trata de una “barrera anti estimulo”.
Particularmente la Psoriasis, aparece en forma de brote cuando hay una situacion
personal de separacion y por lo tanto una pérdida (Ulnik, 2004).

Para Ana, la piel cumple este lugar de frontera en relacion al contacto con el
otro, ya que la relaciona con lo primero que los demas perciben. No obstante, reconoce
que ella le ha otorgado mayor importancia a esta problematica que las personas de su
entorno, o incluso los desconocidos y de no haber sufrido ningin comentario
desagradable de nadie al respecto. Dando cuenta que en varias oportunidades ella se
ubico en un lugar de victima y de queja respecto a lo que le sucedia, generando un

malestar que trascendia a la hora de vincularse con un otro. En este sentido, poder



52

reflexionar y ser consciente respecto a dicho posicionamiento, posibilité de alguna
manera que Ana se coloque desde otro lugar con la enfermedad.
“Bueno, de hecho, la primera capa que ves de la persona es la piel y al otro le
puede generar un “che, no sé qué onda ésta”, entonces es como que te anticipas
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a decir “che, mira que no te contagio jjeh!!” Quizas era yo mas, como te decia,
me pasaba cuando iba a una pileta, me hacia mas drama yo que la otra persona

que me dice “ah, bueno, si, ok. S¢ lo que es la psoriasis, mi primo tiene... no

pasa nada, quédate tranquila...”

Siguiendo con esta linea, pareciera que para McDougall (1996, citada en Peres y
Santos, 2010), lo psicosomatico encierra una especie de “histeria arcaica”,
constituyendo una respuesta frente a las fantasias corporales primarias. En este sentido,
la psiquis busca comunicarse mediante formas primitivas, y alli es donde aparece la
enfermedad, haciéndose oir a través de hechos dolorosos, culpabilizantes o
amenazantes, considerados como eventos expulsados del inconsciente a través del
cuerpo (soma) como respuestas para prevenir la angustia (Ulnik, 2008). En relacion a
esto ultimo, Ana menciona que después de varias consultas fallidas con dermato6logos,
tuvo su primer contacto con el diagndstico certero de su psoriasis a los 24 afos. Dice
haberlo recibido como un “balde de agua fria”, y que luego de esa experiencia comenzo
a brotarse en muchas otras zonas del cuerpo llegando a una intensidad que se le hacia
muy dificil soportar.

“Y, supongo que esa informacion dicha de esa manera sin ningun tipo de

empatia y desinformada, solamente, ni siquiera la definicion de psoriasis. “Tenés

esto y no tiene cura, hacete a la idea, fijate”. Nada, es como un balde de agua

fria. No sé si estaba preparada para que me lo digan de esa manera.”



53

Luego de ese diagnostico se expandid el brote en otras zonas del cuerpo, como
la espalda en casi toda su totalidad, los codos, las piernas y el cuero cabelludo. Si bien
Ana ya tenia un diagndstico certero que es lo que fue buscando y consultando con
distintos profesionales, fue muy dificil para ella asimilar lo que le ocurria, aun contando
con la confirmacién médica. Es por ello que resulta de gran relevancia que, al tener
actualmente la contencion empatica del profesional, sus brotes se hayan atenuado y
desaparecido de muchas de las zonas en lo que se encontraban cuando recibi6 el

diagnostico.

EJE 2. “Mi psoriasis y yo solas en el mundo”

a) Desarrollo de la enfermedad

En el caso puntual de Ana, de acuerdo con la edad de inicio de su enfermedad,
que fue anterior a los 40 afos de edad, se trata de una Psoriasis tipo I (Sierra y Lopera,
2009), y, de acuerdo con su forma de manifestarse, es una Psoriasis en placas
(Alfonso-Valdés, 2012), que es la variante que afecta a la gran mayoria de los pacientes
con Psoriasis y se caracteriza por la presencia de numerosas placas o escamas, de
diferentes tamanos, preferentemente en miembros, tronco, sacro y cuero cabelludo. Ella
menciona como experimenta la enfermedad:

“A veces la psoriasis puede ser, por ejemplo, de placas rojas, hay mil tipos de

psoriasis, ;no? Pero la que tengo yo es placas. Podés tener placas rojas o placas

mas blancas, entonces vos ya sabés que con esta [crema] se te van a ir las placas

blancas y con esta se te va la placa roja y con esto vas a desinflamar.”

A partir de su encuentro con el diagnostico, Ana describioé la manera en como la

afecto saber que padecia Psoriasis. Afirma que sintié6 mucha inseguridad e inestabilidad
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emocional, al mismo tiempo que las manifestaciones en su piel también resultaban
cambiantes. Tal como se menciona en el estudio de Leiva Egas (2011), los pacientes
con Psoriasis construyen su imagen en relacién con su auto-percepcion, los efectos
emocionales, y el malestar que les genera la enfermedad.
“Mi recorrido es como bastante inconstante, como te decia antes, como la
enfermedad en si, hay veces que no tengo casi muchas placas, entonces nada,
sigo con mi vida y no le doy mucha bola. Hay veces que me quiero morir y digo,
porque tengo la fiesta de 15 de mi ahijada y tengo placas en los codos y me

tengo que poner un vestido, y me quiero matar (rie).”

También menciond los aspectos de su vida social y afectiva que se vieron
afectados por la Psoriasis, como la participacion en un grupo de murga, o la vinculacion
con una pareja, o a mostrarse en traje de bafio en una reunion social. Ella manifestaba
que su mayor impedimento, inicialmente, era la necesidad de avisar que tenia psoriasis
frente a la persona que estaba conociendo, como una manera de anticipar un posible
rechazo. Estas fueron sus palabras al respecto:

“Siempre me paso (...) que conocia a alguien, era: “me llamo Ana, y tengo

tantos afios, tengo psoriasis, tengo dos hijos”. O sea, tenia que estar entre las

primeras cinco cosas que dijera de mi, jjsiempre!! Como que me tenia que sacar
ese peso de decir... “loco, listo, ya sabés que tengo psoriasis, fijate qué hacés

conmigo” (se rie).”

En este punto, cabe sefialar que en el enfermo de la piel hay una necesidad de
contacto, pero que puede funcionar paraddjicamente como un caparazon, como una

defensa ante el temor de ser dafiado por el otro, precisamente por su aspecto
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desagradable a la vista (Ulnik, 2004). De hecho, la misma Organizacion Mundial de la
Salud (2014) insta a los Estados Miembro a fortalecer la sensibilizacion respecto de la
enfermedad y luchar contra la estigmatizacion que sufren los pacientes con este
diagnéstico. Sin embargo, muchas veces, esta estigmatizacion se construye, no desde la
mirada del otro, sino desde la autopercepcion del propio sujeto. Para Ulnik (2008), una
de las caracteristicas de la estructuracion de la personalidad en el paciente
psicosomatico es la ambivalencia y la division de la personalidad, en donde se
presentan ciertas alteraciones en el esquema corporal y vivencias de fragmentaciones
relacionadas con el cuerpo. Ana menciona en mas de una oportunidad a la Psoriasis
como una entidad separada de si misma.

“Eramos mi psoriasis y yo, solas en el mundo viendo qué haciamos una con la

otra.”

“No sé si me quiero amigar con la enfermedad, pero si de aceptarla y de

encontrar la mejor manera para vivir las dos, eh... convivir (...) en paz...”

En relacion con su calidad de vida, Ana manifiesta que cuando la enfermedad
comenz6 sinti6 que muchas de sus actividades habituales se vieron dificultadas. En este
sentido, cabe recordar el concepto de “calidad de vida” como la percepcion individual
de la propia posicion en la vida dentro del contexto del sistema cultural y de valores en
que se vive y en relacion con sus objetivos, esperanzas, normas y preocupaciones
(OMS, 2002). En el caso de Ana, se vieron afectadas especialmente sus actividades
sociales y su relacion consigo misma. Al preguntarle sobre el impacto que tuvo la

enfermedad en su calidad de vida, esto expreso:
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“Desde lo fisico, cuando hice el tratamiento con coaltar si, obviamente, porque
habia fines de semana, por ejemplo, yo hacia murga y no iba a ensayar porque
no queria que me diera el sol, entonces no iba directamente a los ensayos.
Durante ese afio casi ni fui. Emm... y después si, a ver, hay dias en los que
realmente estoy muy de mal humor por el tema de la psoriasis y quizas que me
la agarro con cualquiera, y tipo: “no me hables”. Si, me afecta un montén, me
afecta un monton, todavia hoy me sigue afectando. Si bien la tengo aceptada y
estoy trabajando con ella, me afecta un montén. Quizds mas cuando se vienen
estas fechas que te decia antes, cuando fue el cumpleanos de 15 de mi ahijada
que yo sabia que me tenia que poner un vestido y que tenia que ver que hacia,
ademads de con el vestido, con mis placas, que no se vieran tanto. Entonces ahi es

como que entro en un bajon.”

A partir de la apertura de su cuenta de Instagram, Ana logrd gestar otro vinculo
con la psoriasis, eso le posibilito, de alguna manera, construir una autoimagen mas
positiva de si misma y poder hacer algo con aquello que le sucede. Sobre todo, sentir
que no estaba sola en el mundo con este padecer.

“Estaba totalmente condicionada, y conocer otras realidades a partir del

intercambio en mis redes con personas que también tienen psoriasis, me hizo

tomarmelo de otra manera. Ademas de descubrir que hay alternativas para tratar

mi enfermedad.”

b) En la busqueda de tratamientos
En lo que respecta al tratamiento, Alfonso-Valdés (2012) sostiene que el

objetivo ideal es que desaparezcan las lesiones, sin causar toxicidad medicamentosa y
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mejorando la calidad de vida del paciente. En este sentido, Ardila et al. (2018) destacan
la importancia del uso racional de medicamentos para el tratamiento de la psoriasis y la
disminucion de sus efectos adversos, ademas de la implementacion de diversas
modalidades de tratamiento de acuerdo con la gravedad y el tipo de Psoriasis.

En el caso de Ana, el primer tratamiento al que se sometid para lograr bajar la
cantidad de brotes en su cuerpo (expansion que se origind ante el primer diagnostico)
fue para ella muy significativo. Menciona el tratamiento con Coaltar®, que, si bien logro
limpiarse las escamas, eso conlleva a que tenga que dejar de hacer algunas actividades
que le gustaban, incluso privarse de salir de dia, ya que debia protegerse del sol, porque
el tratamiento era fotosensible. También sefial6 que en ese tratamiento no se sintié
recibida de forma empatica, y que tampoco le daban demasiadas explicaciones, y la
informacion que circulaba era diversa y muchas veces erronea, hasta de parte de los
mismos profesionales médicos.

“En realidad, antes de llegar a ese diagndstico tuve como cuatro consultas con

otros dermat6logos que me decian tipo que era un hongo o que era dermatitis.

Eeeh... no tuve un diagndstico certero de movida. Recién como el cuarto

dermat6logo que me vio una placa y me dijo: “Si, esto es Psoriasis”.

En varias oportunidades asegur6 que su Uinica preocupacion era que
desaparecieran las manchas. Incluso cuando esto sucedio, dejo de asistir a la consulta
dermatoldgica. Asi lo relata ella:

“Yo solamente queria que se me fueran las placas. La verdad es que en ese

momento no pensé mucho. De hecho, me dieron hasta un papel con comidas que

3 El coaltar o alquitran de hulla es una sustancia para tratamiento topico de la psoriasis y otras
enfermedades de la piel, ya que reduce la descamacion, la picazon y la inflamacion. Esta disponible en
varias formas, como champ, crema y aceite. Sus efectos indeseados incluyen irritacion de la piel,
manchas en la ropa, y fuerte olor. Este producto esta contraindicado en mujeres embarazadas o en periodo
de lactancia.
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no tenia que ingerir, como el chocolate y derivados de la malta, que te dicen que
no ingieras. Que ahora, quizas, informandome mas me doy cuenta que la
alimentacion, si no tenés, un sobrepeso no te va a influir mucho. Si, podes comer
saludable como todo el mundo simplemente para tener una vida mas saludable y
un cuerpo y una salud mejor, pero eeeh... en ese momento yo sélo queria que se

me fueran las placas, no me importaba ni lo que me dijeran.”

Actualmente, hace dos meses la paciente se encuentra en un tratamiento topico,
con un dermatélogo con el cual estd “muy a gusto”. Ella en varias oportunidades
manifestd la necesidad de contar lo bien que le estd resultando tratar su enfermedad con
este profesional, lo menciona como una especie de hallazgo. En su relato se percibe la
confianza en ese vinculo médico-paciente y una gran influencia en su vinculo con la
psoriasis y en su funcion en su red social.

“Escucharlo a €l, y escuchar que se preocupa, que me pregunta cosas que yo no

tenia idea, o que me informa cosas que yo no tenia idea, en estos 15 afios que

estoy con la enfermedad nadie me las dijo, es como que me estd destapando los

ojos y me esté diciendo - bueno, para, tenés un montén de cosas para hacer, o

sea, no es todo tan negro como lo estas viendo vos- “

¢) En busqueda de la empatia profesional

En practicamente todo el relato subjetivo que hizo Ana estuvo presente la
alusion a la falta de informacion que proveen los médicos tratantes, y a una falta de
empatia en el contacto médico-paciente. Ambas faltas se ven reflejadas en la mayor

parte de su relato, y las vincula con varios aspectos, como cuando menciona que la
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psoriasis no es una enfermedad psicosomatica, y justifica la falta de informacion en los
que dicen que es una enfermedad psicologica, cuando no lo es.

Ella, luego de informarse con diferentes medios acerca de la Psoriasis, buscando
explicaciones médicas desde un acercamiento mas empatico hacia su enfermedad,
comenzd a construir una explicacion desde su perspectiva de paciente, centralmente
basada en la comunicacion, en la calidad de ésta, y lo esencial que es en el vinculo con
ese otro profesional.

“Primero, la comunicacion, que me parece que en cualquier relacion humana ya

sea paciente/médico, docente/alumno, pareja, hijo... me parece que la

comunicacion es fundamental en cualquier relacion humana, donde yo me sienta
segura para poder preguntarle cualquier cosa, y que sé que ¢l me va a dar una

informacion real.”

Actualmente la participante se encuentra con muy pocas placas, sélo en los
codos y piernas, y han desaparecido muchas de las que ella denominaba “placas
madre”, como la del pecho, que fue la primera en aparecer. Dice que eso se debe a que
sigue el tratamiento con la bateria de cremas, pero que fue fundamental el vinculo que
formo el profesional con ella. Lo expresa de esta manera:

“Estoy con un tratamiento con un doctor que tiene super empatia, y lo que ¢l

siempre me dice es esto, “si vos ves resultados y yo soy empético con vos y con

tu enfermedad, vamos a generar un circulo de positividad, donde nada, sola te
vas a ir dando cuenta que obviamente no te vas a curar, porque la psoriasis en
una enfermedad que no tiene cura. Pero vas a estar limpia de placas y vas a estar

mucho mejor”.



60

En relacion a esto ultimo, segun afirma Ulnik (2002), el enfoque de la medicina
tradicional no puede dar respuesta ante una variedad de cuadros que oscilan en
gravedad y diversidad de sintomas, y que no presentan una razon clara desde lo
orgéanico. Al tratarse de enfermedades psicosomaticas, un cambio en las condiciones de
vida del sujeto logra librarlo del padecimiento, o bien varia el drgano afectado. Debido
a la gran influencia de los aspectos emocionales, las manifestaciones somaticas pueden
desaparecer completamente sin dejar rastros a pesar de haber sido un padecimiento de
larga duracion.

“Lo hablamos en la ultima consulta que tuvimos, que me dijo que para ¢l era

importante esto de generar la empatia o un vinculo porque ¢l veia, no solo

conmigo, si no que veia que el paciente tiene mejores resultados si se genera

este tipo de relacion.”

d) La importancia del tratamiento psicologico

Mientras Ana realizaba consultas una vez por afio con dermatologos de su obra
social, uno de ellos en una oportunidad le sugirié una consulta psicoldgica por su
diagnéstico. Ella hizo escucha de ello y buscé por su obra social un profesional de la
salud mental, y se dirigio con su diagndstico al primer encuentro, donde relata que fue
como una especie de admisioén con un psiquiatra y que no hubo mucho intercambio. La
intervencion del profesional fue dirigida a que realice terapia grupal.

La participante acudi6 a ese encuentro grupal y se encontré con muchas
personas con problematicas de lo mas diversas, que ella no logra recordar. Manifiesta
haberse sentido incoémoda, ya que nadie le habia explicado de qué se trataba, al mismo

tiempo que afirmd no conocer nada de la psicologia ni cdmo se manejan los
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profesionales. Segun relatd, fue una mala experiencia y luego de ese encuentro decidid

no seguir.
“Por lo poco que me acuerdo, era gente que iba por diversos problemas, no sélo
de salud, no sélo psoriasis, era tipo un rejunte de gente que, bueno, listo, vamos.
No sé si es normal hacer eso, o sea, desconozco el tema de la psicologia. Pero
cada uno hablaba de sus problemas. Ni me acuerdo de los problemas de los
demas, porque yo so6lo queria irme a mi casa, me sentia muy incomoda (se rie),
asi que no me acuerdo de lo que hablaron. Ademas, fue hace muchos afios, pero

no fui mas.”

Para Baeta (2015), el proceso salud-enfermedad no debe limitarse unicamente a
la mirada del modelo biomédico hegemoénico mantenido desde el positivismo, sino que
deben proponerse modelos donde participen numerosas disciplinas, como la psicologia,
de manera que se integren los aportes de cada enfoque para lograr una comprension
integral del proceso subjetivo por el que atraviesa el paciente. También Pompa
Guajardo y Meza Pena (2014) destacan la importancia del abordaje psicologico,
especialmente psicoanalitico, de la Psoriasis. En su investigacion se observo que la
Psoriasis surgia como una defensa contra la marca emocional dada por un dolor no
procesado, y también se comprobd que las manifestaciones somaticas pueden ceder
cuando existe la posibilidad de verbalizar el conflicto y las tensiones emocionales que
provoca.

De acuerdo a lo que plantean Mejias Jiménez et al. (2019), los pacientes con
psoriasis ven afectadas tanto la esfera fisica como psicolodgica, por lo cual se hace
necesario abordar esta enfermedad de forma multidisciplinaria. Ana decidi6 realizar

nuevamente una consulta psicologica. Esta segunda consulta fue por su segunda
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separacion de pareja. Ella expresd que tuvo una mala experiencia por una intervencion

que hizo el profesional, afirma que le parecié “muy fuerte” y que se sinti¢ incomoda,

por lo tanto, no volvio.
“La experiencia negativa que tuve con la ultima profesional por obra social fue
un comentario que me parecio poco feliz y constructivo con respecto a una
forma de manejarme en mi vida. Le mencioné que me costaba tener constancia
con las cosas, que siempre abandonaba todo y su comentario fue... “Abandonés
todo como a tu matrimonio”. Pero lo dijo con una mala onda que no me gusto.
Nunca me daba un feedback de nada, y siendo ese su tinico aporte decidi no
volver. No porque me haya dicho una verdad sino por su manera de

comunicarse.”

En ese momento Ana consultd, también motivada por su segunda separacion de
pareja, con una persona que no era psicologa, pero que la nombré cuando
conversabamos acerca de las experiencias con los profesionales de la salud. Ella
menciona que fue una muy buena experiencia, que se sintié comoda y contenida. Asi lo
verbalizo:

“Otra vez que tuve una buena experiencia fue con una chica que no es psicéloga

en si, sino que no s¢, no me acuerdo el nombre, tengo la tarjeta por ahi. La

tendria que buscar, te analiza el arbol genealdgico y te habla de esto del

programa genético que venimos sosteniendo. No es biodecodificacion, es eso del
programa genético que tenemos que romper. Y ahi si, con Julia me senti bastante
bien, acompafiada. Fui durante algunos meses, pero bueno, después también dejé

de ir, porque también era guita que no tenia.”
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La participante hizo una sola consulta psicoldgica fuera de la obra social. Dice
haber ido un par de sesiones a una psicologa especialista, y considera que tuvo una muy
buena experiencia y que le hacia bien. Sin embargo, tuvo que suspender su tratamiento,
por falta de dinero. De esta manera lo expreso:

“Una sola vez fui de manera particular, que sucedié cuando fui a una persona

especializada en psicologia cognitiva. Que fue donde me senti mas a gusto y me

senti mas comoda. Las demas fueron todas por obra social. (...) Las sesiones

eran algo caras para lo que yo podia pagar.”

EJE 3. “Le puse "Psororidad™”: re-construirse con el Otro

Luego de varios afios desde el encuentro con el diagnostico, Ana decidi6
vincularse con su enfermedad desde otro lugar. La participante en reiteradas
oportunidades hizo alusién de no saber nada respecto de la psoriasis, hasta el primer
contacto con su diagnéstico. Desde alli ella comienza a investigar acerca de esta
enfermedad, y en 2020 decide abrir una cuenta de Instagram. Esta cuenta, nombrada
“Psororidad”, tiene como finalidad generar, en el intercambio con pares, un
enriquecimiento desde las distintas experiencias que “en primera persona” pueden
aportar.

“En Instagram, jjno sé!! Se me ocurrid abrirlo, le dije a mi pareja, “che, voy a

abrir un Instagram y voy a comentar y a contar qué me pasa con mi psoriasis. A

dar mi experiencia, que un dia me levanto y la amo, al otro dia la odio (se rie), y

es como super inconstante como la enfermedad en si. Porque a veces tenés mil

placas, y a veces ninguna. A ver qué pasa”.
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A partir de esta apertura, esta posibilidad de compartir sus experiencias, Ana
logré conocer mas sobre su enfermedad, a la vez que se sinti6 acompanada por otras
personas en el mundo que padecen de sintomas similares a los suyos. Este lugar de
identificacion le permiti6 adquirir mas confianza en si misma, e ir naturalizando la
presencia de la Psoriasis en su vida.

“Encontrar en el otro las experiencias que uno vive y dice, no sé... yo hay dias

que me levanto y veo todo lleno de manchas y mi pareja me dice capaz, “ay, no

pasa nada, quedate tranquila”. Y para mi es un mundo, o sea, no me digas no
pasa nada, porque para mi es un montén” y encontrar a otra persona que te diga

“si, loca, sabés que es un monton, porque a mi me pasa lo mismo” (rie). Sirve

para verte reflejado en el otro y que te entiendan. O sea, yo entiendo obviamente

que nuestras familias o nuestros amigos nos dicen “no pasa nada, quedate
tranquila” porque obviamente nos quieren ver bien y nos tiran buena onda, pero
quizas que uno viviendo esto busca a otra persona que esté pasando lo mismo,

no sentirse solo en esta, jjno sentirse solo!! ;Entendés?”’

“Nadie lo entiende, entonces generar esta conversacion con el otro, donde hay
una identidad de algo, y te encontras en el otro es como también super

fortalecedor y sanador para lo que estamos pasando.”

Ana hizo hincapié en la funcién que desempefia desde su rol social. Desde que
ella abri6 sus redes, se puede observar en su relato y en la secuencia cronolégica de los
hechos, como pas6 de expresar que eran “ella y su psoriasis solas en el mundo”, a
utilizarla como una “herramienta del bien”. Es interesante como, a partir del contacto

con otros, pudo ir construyendo otro vinculo con su psoriasis. Justamente cuando ella
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afirma hoy estar informada y sentirse en manos de un profesional empatico que se
preocupa por ella, de hecho, sus sintomas mermaron desde que inicid con sus redes y su
tratamiento. Se puede percibir en la participante la necesidad de formar una identidad
con su psoriasis, y no definirse desde su enfermedad como lo hacia tiempo atrés.
“Creo que hoy por hoy esta en un lugar de superacion y ya no es tan importante.
Pero a la vez, es importante esto que estoy haciendo con la psoriasis con el tema
de las redes, ;jno? Entonces no s¢ qué decirte, porque no pasa a ser tan
importante mi enfermedad en si, no me preocupa tanto quizas, pero si me
preocupa mas lo que estoy haciendo con ella para con los demas. (...) Me hizo
tanto mal quizas, que ahora estoy usandolo como una “herramienta del bien”

para equilibrar.”
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6. Discusion y conclusiones

La investigacion parte del objetivo general de explorar y describir como ha
afectado la Psoriasis en la vida e identidad del sujeto a partir la experiencia subjetiva
del diagnostico y tratamiento. A partir del trabajo realizado y el andlisis narrativo y
tematico de la historia de vida, se puede observar que la Psoriasis impacta en la persona
en relacion con su imagen corporal y autoestima, la vinculacion con un otro, y los
recursos psiquicos que pone en juego para hacer frente a estas dificultades. Asimismo,
se observo que afecta la calidad de vida de la persona, particularmente en su percepcion
del bienestar fisico y psiquico, y la realizacion de sus actividades cotidianas vinculadas
al ambito social. La participante logré adoptar otra mirada sobre su enfermedad a partir
del intercambio con otras personas con el mismo padecimiento, compartiendo con ellas

informacion y experiencias vividas.

La historia y recorrido de la evaluacion diagnostica del sujeto

En el desencadenamiento de las enfermedades psicosomaticas, segiin plantean
Chemama y Vandermersch (2011), existe una patologia organica que resulta una
respuesta o reaccion fisica a una situacion simbolica que no ha sido elaborada por el
inconsciente del sujeto. En el caso de la protagonista de esta investigacion, encontramos
que adjudica el nacimiento de su enfermedad a la separacion de su primera pareja, ya
que describe que a partir de ese evento traumatico aparecié su primera mancha en el
pecho.

A partir de la informacion relevada, se encontr6 que la paciente tuvo que
atravesar por varias instancias de diagnodsticos erroneos, hasta lograr la deteccion
certera de su Psoriasis, lo cual contribuy6 a aumentar su estado de incertidumbre y

ansiedad. Por tanto se puede hablar de un desconocimiento por parte del cuerpo médico
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en torno a la enfermedad, es decir que el tratamiento que se ofrece no es pensado desde
la psoriasis como una enfermedad psicosomatica, en este sentido al no contemplar los
aspectos psicologicos en juego el diagnostico queda determinado inicamente desde un
enfoque organicista y genetista de la enfermedad. Tal como postula Pompa Guajardo y
Meza Pefia (2014) desde una perspectiva psicoanalitica y desde los aportes de su
estudio de la psoriasis como fenomeno psicoldgico, sostienen que durante el trabajo
analitico del sujeto se confirmaron fantasias inconscientes asociadas a la psoriasis. En la
evolucion clinica observaron que, para las tensiones emocionales sin verbalizacion de
estas, puede resultar en una manifestacion somatica que puede ceder cuando existe la

posibilidad de poner en palabras el conflicto.

Las experiencias vividas con el entorno una vez que recibio el diagnostico de Psoriasis
Para la entrevistada, la piel cumple un papel de frontera en relacion al contacto
con el otro, ya que considera que es lo primero que los demas perciben. A partir de
tomar conocimiento de la enfermedad que padecia, le resultaba dificil vincularse con
una pareja, o mostrarse en traje de bafio en una reuniodn social. Segun sus expresiones,
en los comienzos de su patologia sentia la necesidad de avisar a la persona que estaba
conociendo que tenia psoriasis, como una manera de anticiparse a un posible rechazo.
Tal como sostiene Ulnik (2004), en el enfermo de la piel hay una necesidad de contacto,
pero que puede funcionar paraddjicamente como un caparazén, como una defensa ante
el temor de ser dafiado por el otro, precisamente por su aspecto desagradable a la vista.
Sin embargo, actualmente Ana afirma que la Psoriasis ha resultado mas
problematica para ella que para las personas de su entorno, ya que, por ejemplo, nunca

recibié comentarios desagradables por parte de otro, ni tampoco generd grandes
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preocupaciones en su entorno familiar. Reconoce haberse posicionado en un lugar de
victima durante mucho tiempo, aunque actualmente ha logrado vincularse de otra
manera con los demas y consigo misma. Esta vivencia se relaciona con la apertura de su
cuenta de Instagram, a través de la cual pudo sentir que no era la Gnica con este
padecimiento, pudo informarse e intercambiar experiencias con otros, y, de esta forma,

construir una autoimagen mas positiva de si misma.

Las experiencias y significados en relacion con los tratamientos a los que se sometio el
sujeto ante el diagnostico de Psoriasis

Las experiencias terapéuticas de la participante fueron variadas y también sus
resultados. En primer lugar, se someti6 a un tratamiento topico con Coaltar, con el
objetivo de disminuir las manchas en su cuerpo. Si bien logr6 limpiarse de la mayoria
de ellas, también tuvo que dejar de realizar algunas actividades que le gustaban, como
participar de una murga local, debido a que el tratamiento es fotosensible y le impedia
exponerse al sol. En este punto, no se cumplia el objetivo de las medidas terapéuticas,
que debe ser, no s6lo que desaparezcan las lesiones en la piel, sino también evitar el uso
desmedido de sustancias farmacoldgicas y, fundamentalmente, mejorar la calidad de
vida del paciente (Alfonso-Valdés, 2012).

Es relevante como la participante puntualiza su malestar con el diagndstico, no
en si mismo por la patologia. Segtn su relato fue dificil para ella afrontar la
incertidumbre hasta llegar al diagndstico, la angustia ante la falta de comunicacion, la
frustracion sentida por las consultas fallidas con dermatologos que le daban
diagndsticos equivocados, vivenciando una y otra vez su malestar sin contar con el

apoyo y sostén de los profesionales, la falta de empatia de los médicos tratantes y las
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intervenciones psicologicas poco acertadas de los profesionales de la salud que consulto
a través de su obra social.

Todo lo mencionado conlleva a que la experiencia vivida se torne conflictiva
para el paciente que se acontece con el diagnostico y al mismo tiempo no se le ofrece
herramientas ni contencion para afrontar lo que le sucede. Cuando la finalidad tanto
desde la medicina como de la psicologia es aliviar el sufrimiento y ofrecer alternativas
posibles que se apuntalen hacia una mejor calidad de vida del sujeto que consulta. Por
tanto, se observa que la efectividad de los tratamientos depende de diversos factores,
ademas del tipo de Psoriasis y su nivel de gravedad (Ardila et al., 2018). De hecho la
participante relaciona al vinculo médico-paciente empatico, con la efectividad de los

tratamientos.

El impacto del diagnostico de Psoriasis en la calidad de vida del sujeto

Para evaluar la calidad de vida en una persona, y la manera en que una
enfermedad puede afectarla, es importante tener en cuenta que se trata de un concepto
multidimensional, dado que abarca aspectos fisicos, psicologicos, sociales, espirituales,
y del entorno fisico (Schwartzmann, 2003). En relaciéon con su calidad de vida, la
participante manifest6 que se vieron afectadas especialmente su relacion consigo misma
y sus actividades sociales, ya que, por vergilienza, inseguridad o miedo al rechazo, le
resultd dificultoso vincularse con gente nueva o incluso con su propia familia. Estas
expresiones se reflejan en los resultados de estudios sobre la calidad de vida en
pacientes con Psoriasis, ya que en ellos se observan relaciones significativas entre la
gravedad del cuadro y el dafio dermatolédgico, y la afectacion de la calidad de vida,

especialmente en el desarrollo de trastornos de ansiedad (Mejias Jiménez et al., 2019).
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A partir de la apertura de su cuenta de Instagram, Ana tuvo la posibilidad de
compartir sus experiencias, conocer mas sobre su enfermedad, a la vez que se sinti6
acompafada por otras personas en el mundo que padecen de sintomas similares a los
suyos. Este lugar de identificacion le permitié adquirir mas confianza en si misma, e ir
naturalizando la presencia de la Psoriasis en su vida. A partir del contacto con otros,
pudo ir construyendo otro vinculo con su psoriasis, inclusive afirma que sus sintomas

mermaron desde que inici6 con sus redes y su tratamiento.

Valor y sentido que tiene la intervencion psicologica como una alternativa posible de
tratamiento para el individuo

El abordaje multidisciplinario de la enfermedad es el enfoque mas apropiado
cuando se trata de patologias psicosomaticas (Ulnik, 2002). Las investigaciones en este
campo han demostrado que, debido a la gran influencia de los aspectos emocionales, las
manifestaciones somaticas pueden desaparecer completamente sin dejar rastros a pesar
de haber sido un padecimiento de larga duracion (Ulnik, 2004). Por este motivo se
recomienda trabajar desde la psicologia en el tratamiento de la Psoriasis,
complementando las intervenciones médicas tradicionales.

En este sentido, se analizaron las diversas instancias en las que la participante
acudio a un profesional de salud mental, y se observo que, de acuerdo con el momento
particular y las necesidades personales del paciente, existen diversas terapias y
profesionales con caracteristicas singulares para brindarle atencién. Ana hizo una sola
consulta psicoldgica fuera de la obra social, y considera que tuvo una muy buena
experiencia, aunque tuvo que suspender su tratamiento porque le resultaba muy costoso.

Dado que la Psoriasis es considerada, desde el psicoanélisis, como una

enfermedad psicosomadtica (Ulnik, 2004), el enfoque terapéutico no debe dejar de lado
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el aporte de la psicologia. La evaluacion interdisciplinaria de las enfermedades es uno
de los pilares que sostiene la Ley de Salud Mental N° 26.657 (2010), dado que, de esta
manera, es posible el abordaje de la salud desde una perspectiva social, integral y
humanizada. Dicha ley posiciona a la persona como sujeto de derecho, con capacidades,
reconociendo su autonomia, su potencialidad y sus recursos.

A partir de los resultados de esta investigacion, es posible destacar que la terapia
psicologica representa uno de los pilares del tratamiento para la Psoriasis, en
colaboracion con tratamientos topicos o farmacoldgicos, segun sea el caso. Como
sostienen Pompa Guajardo y Meza Pefia (2014), la Psoriasis generalmente surge como
una defensa contra la marca emocional dada por un dolor no procesado, y las
manifestaciones somaticas pueden ceder cuando existe la posibilidad de verbalizar el
conflicto y las tensiones emocionales que provoca. Por este motivo se destaca la
importancia de la terapia psicoldgica, y, asimismo, se resalta la relevancia que tiene
para el sujeto el hecho de establecer un vinculo de empatia con el profesional médico
tratante, lo cual redunda en mejores resultados a nivel psiquico y somatico.

Considerar al sujeto inserto en un entramado biopsicosocial va a posibilitar el
abordaje de la salud de una forma integral e interdisciplinaria. En la Psoriasis, esta
involucrado tanto el componente bioldgico, como el psicologico y social, razon por la
cual resulta fundamental y de gran relevancia apuntalar el tratamiento del sujeto con
diagnostico de Psoriasis desde lo que promueve la Ley de Salud Mental 26.657. La
misma concibe al enfermo como un sujeto cuyos derechos deben ser protegidos y
respetados, y cuya normativa explicita que los procesos de atencion deberan realizarse
preferentemente fuera del &mbito de internacion hospitalaria y en el marco de un
abordaje interdisciplinario, implementando acciones de inclusion social, laboral y de

salud mental comunitaria. Es por ello que, un tratamiento inicamente reducido a aliviar
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los sintomas fisicos y que son visibles, por medio de lociones, cremas, medicacion,
dejaria por fuera la subjetividad de ese sujeto y su padecer, su sufrimiento y su relacion
con la enfermedad.

Es indispensable el trabajo interdisciplinario tal como promueve la ley y la
participacion activa del sujeto en el tratamiento, la implicancia en lo que le sucede, dar
espacio a lo que siente, lo que va a posibilitar el encuentro terapéutico. El abordaje
interdisciplinario disefiado va a ser el sostén en todo el proceso, va a permitir un saber
hacer con lo que le sucede, y promover los beneficios de un tratamiento integral (Baeta
et al., 2015).

Por todo lo expuesto se recomienda disefiar intervenciones en Argentina
centradas, no en la enfermedad con una etiologia puramente genetista u organicista.
Ello implicaria considerar el impacto psicologico y emocional de la Psoriasis en la vida
del sujeto. Por tal motivo, es necesario que se integren estrategias interdisciplinarias,
donde se trabaje en conjunto desde la medicina y la psicologia con el sujeto, aliviando
el sufrimiento que conlleva el diagndstico, el impacto en la calidad de vida y el

transcurrir de la enfermedad en su singularidad.

Limitaciones

En cuanto a las limitaciones encontradas durante la presente investigacion, cabe
resaltar que la seleccion de los sujetos podria haber sido mas amplia, lo que permitiria
conocer las experiencias de mas personas que padezcan la enfermedad, y analizar
algunas recurrencias en los casos. Sin embargo, eso no es posible, ya que, el disefio
planteado para la investigacion se basé en el analisis de la historia de vida de un caso

unico.
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Otra de las limitaciones que tuvo el estudio, fue no haber realizado mas
encuentros con la participante para obtener mas informacién, por tanto se recomienda
que para estudios de este mismo orden se consideren mas encuentros. Asi también, el
hecho de trabajar con sujetos que padecen Psoriasis, presenta la dificultad de encontrar
personas que, ademas de contar con el diagnostico, acepten participar de la
investigacion, ya que muchos presentan angustia ante la enfermedad, por lo que no
hablan de la misma. O no se sienten comodos con la entrevista con modalidad virtual.

A su vez, se sugiere realizar futuras investigaciones en nuestro pais, que
podrian aportar un valor a lo mencionado en el apartado de relevancia, tanto social,
practica como teoérica. Se subraya la necesidad de instruir a los profesionales de la salud
que atienden a los sujetos con Psoriasis, sobre la importancia de acompafiar el
tratamiento médico con terapia psicoldgica. Esto implica disefiar intervenciones que
consideren un abordaje interdisciplinario del sujeto, considerando la singularidad de

cada caso.
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8. Anexos

8.1. Consentimiento informado

B
&

=10 Universidad Abierta Interamericana

FACULTAD DE PSICOLOGIA Y RELACIONES HUMANAS

Protocolo N®..................

Mi nombre es Maria Jimena Sampellegrini y soy estudiante de Psicologia de la
Universidad Abierta Interamericana.

Estoy realizando una investigacion para mi tesis de grado de licenciatura en
Psicologia. El tema de la misma es “Historia de vida de una persona con diagndstico de
Psoriasis". Los resultados obtenidos servirdn para planificar intervenciones que ayuden
a promover social e institucionalmente mejoras en cuanto a la atencion psicoldgica de
dichos sujetos, y promover desde la salud y la salud mental la integracion de un
tratamiento terapéutico, con un enfoque interdisciplinario, que no s6lo contemple a la
enfermedad desde un modelo médico.

La investigacion consta de una entrevista semiestructurada con preguntas
sociodemograficas e interrogantes que indagan acerca del conocimiento inicial con el
diagnostico, la experiencia y significado de la enfermedad en el sujeto que la padece.

La misma demandara 120 minutos de su tiempo. No hay respuestas correctas o
incorrectas.

iMuchas gracias por tu participacion!
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Universidad Abierta Interamericana

FACULTAD DE PSICOLOGIA Y RELACIONES HUMANAS

La participacion en la siguiente investigacion es andnima y voluntaria. Esta
actividad no comprometera en manera alguna su salud, ni atentara contra sus derechos.
La informacién que se recoja serd confidencial y no se usard para ningn otro propdsito
fuera de los establecidos para esta investigacion.

Esta actividad no comprometerd en manera alguna su salud, ni atentara
contra sus derechos, y respetara en todo momento todas las normas nacionales e

internacionales vigentes.



8.2. Guia de entrevista

- Datos sociodemograficos
1) Edad:
2) Género:
3) Estado civil:
4) Ocupacion:
5) Estudios realizados:

6) (Hace cuanto recibi6 el diagnodstico de Psoriasis?

- Vivencia del diagnostico
7) (A qué edad recibiste el diagnostico de Psoriasis?
8) (Como te sentiste con ese primer contacto con el Dx?
9) Antes del diagnéstico jsabias acerca de esta enfermedad?
10) ;Qué sintomatologia presentabas?

11) {Qué explicacion médica recibiste de la enfermedad?

- Trayectoria de la enfermedad y el tratamiento
12) ;Como fue el desarrollo de la enfermedad?
13) (A partir del diagndstico iniciaste un tratamiento? ;de qué tipo?
14) ;Cesaron tus sintomas en algin momento?
15) ;Como te sentiste con el tratamiento médico? ;Recurriste alguna vez a
buscar alternativas fuera de un enfoque médico tradicional? ;Cuéles?

16) ; Consultaste con un psicologo?, ;Por queé?
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Significados atribuidos a la enfermedad
17) {Qué lugar ocupa en tu vida la Psoriasis?
18) (Creés que la Psoriasis dificulta de alguna manera tus vinculos sociales?

19) {Qué pensas acerca de las causas de la enfermedad?
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8.3. Transcripcion de la entrevista

Datos sociodemogrificos

1) Edad: 39 afios

2) Género: femenino

3) Estado civil: Divorciada, actualmente en pareja. Dos hijos

4) Ocupacion: Supervisora de un callcenter

5) Estudios realizados: Estudiante de Profesorado maestra Inicial

6) Recibid el diagndstico hace 15 afios.

Entrevista en profundidad

Entrevistadora (E): Comienzo a grabar. Buenas tardes, principalmente quiero
agradecerte por participar de esta entrevista. Es muy valioso lo que puedas aportar
desde tu experiencia con el diagndstico de psoriasis. Quiero aclarar que todo lo que
surja en este encuentro serd tratado con respeto y confidencialidad, que luego de
realizar la entrevista y hacer su respectivo analisis, serd borrado todo material
audiovisual que haya sido grabado. De igual manera, se mantendré en anonimato tus
datos personales y se pondra fundamental relevancia al relato de tu historia de vida con
el diagnostico de Psoriasis. Lo que si te voy a pedir es que vos en algin momento me
puedas dar algo representativo de este relato que vas a hacer hoy de tu historia con la

psoriasis, puede mmmmm
Participante (P): ;Una foto, ponele?

E: Si, si, una foto, un diagndstico. Algo que vos elijas que quieras transmitir, es decir,
anexar a esta entrevista. ;Me escuchas bien?, ;estas comoda? Si quieres paramos, como

VOs quieras.
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P: Si, me cambié de lugar porque se cortaba un poco. Pero ahi va bien.
(Comienzo a realizar las preguntas sociodemograficas).

P: Ay, se te tilda todo... Ahi me conecto del wifi...

(Retomamos preguntas del sociodemografico).

E: Como para ir iniciando, seria interesante que me cuentes si recuerdas

aproximadamente ;a qué edad recibiste el diagndstico de psoriasis?
P: Veinticuatro.
E: ;Como te sentiste con ese primer contacto con el diagnostico?

P: Si, en realidad antes de llegar a ese diagnostico tuve como cuatro consultas con otros
dermato6logos que me decian tipo que era un hongo o que era dermatitis. Eeeh... no tuve
un diagnostico certero de movida. Recién como el cuarto dermatélogo que me vio una
placa y me dijo: “Si, esto es Psoriasis y no tiene cura, asi que hacete a la idea de eso”.

Eh... como bastante chocante el diagndstico (se rie) dicho de esa forma.

E: Si. Y me contas que encima venias de otras consultas que te decian otras cosas. O

sea, hay como bastante desinformacion, ;no?

P: Si, o sea, nadie atind a decirme “puede llegar a ser psoriasis”. O sea, me decian
cualquier cosa hasta que esta ultima me dijo, si, es psoriasis, no me dio demasiada

informacion. Una crema y listo.
E: ;Te acuerdas qué sintomatologia presentabas al momento de esa consulta?
P: ;;Si!! Tenia s6lo una mancha en el pecho.

E: Al momento de consultar o en el transcurso que lo hacias, ;vos sabias acerca de esta

enfermedad?; ;sabias lo que era la Psoriasis?
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P: No tenia idea.
E: Es decir, vos te enteraste ahi mismo y no sabias nada respecto a eso.

P: No sabia nada. Tampoco me dieron mucha informacion ahi, s6lo que no tiene cura.
“Te voy a dar esta crema”, qué sé yo, nada mas... me fui y obviamente empecé a

googlear como hace todo el mundo.
E: ;A partir de ahi qué tipo de tratamiento iniciaste? ;Hubo un seguimiento?

P: Si, era la tipica de “veni a verme en un mes a ver qué pasa”. La mancha seguia igual,
me seguian dando distintas cremas, entonces ya empecé a averiguar por mi parte. Hay
distintas como fundaciones jviste? Que te prometen limpiarte completamente. Entonces
cai en una, que ahora no me acuerdo si era la de Rugero en Recoleta, que me dieron un
tratamiento con coaltar que era topico también. O sea, no era via oral, sino que era
topico, que era como una locidon de coaltar que yo me tenia que poner con un hisopo en
las manchas que tenia. Porque a partir de ese diagndstico yo me broté¢ completamente
en la espalda, en todo el torso, en los codos, en las piernas y en el cuero cabelludo.
Eh... entonces me daban este tratamiento que me lo tenia que poner con un hisopo,
porque ;qué pasa? Era un tratamiento fotosensible, yo me lo tenia que poner a la noche
y sacarmelo a la mafiana y tratar durante ese tratamiento de no salir a la calle sin
proteccion. En realidad, no me dijeron que use proteccion, tipo “tapate con ropa porque

al ser fotosensible si te da el sol te puede quemar la piel”.
E: Ah, bueno. Imagino que habré sido muy fuerte para vos, ;no?

P: Si, si lo hice en invierno por suerte. Pero lo hice porque estaba completamente

atacada de manchas. Creo que fue mi peor brote, que fue también ese mismo afio, y...

E: Es decir, ;estos brotes intensos se dieron a partir del primer diagndstico certero de la

psoriasis?
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P: Si, ahi me exploto.
E: ;Por qué crees? ;Lo adjudicas a algo en especial este brote?

P:Y, supongo que esa informacion dicha de esa manera sin ningun tipo de empatia y
desinformada, solamente, ni siquiera la definicién de psoriasis. “Tenés esto y no tiene
cura, hacete a la idea, fijate”. Nada, es como un balde de agua fria. No sé si estaba
preparada para que me lo digan de esa manera. Eh... ahora lo relaciono con eso, jno?
obviamente. Mi psoriasis en si, el nacimiento de mi psoriasis, por decirlo de alguna
manera, quizas que lo relaciono con... yo, ;no? Qué s¢ yo, mi punto de vista. Un evento
traumatico que tuve que fue una separacion. La separacion con el padre de mi primer
hijo, que habia sido mi novio desde que yo tenia 14 afios. Y si bien hoy en dia te puedo
decir que fue lo mejor que me pasd, porque corté con una relacion super toxica y pude
hacer mi vida normal y feliz, supongo que esa relacion fue lo que caus6 mi psoriasis,
porque a partir de eso me sali6 la primera mancha. Y a partir de ese diagndstico tan

poco empatico, me broté completamente (rie).
E: (Vos creés que en esto esta involucrado lo emocional y lo psicolégico?

P: ;Si, obvio! Hay mucha gente que cree que... o que por esto de la falta de informacion
que te dicen jjno!! La psoriasis es una enfermedad psicosomatica o psicologica. Y
obviamente que no es una enfermedad psicoldgica, pero lo emocional juega un papel
muy importante, pero jjjmuy importante!!!

E: En relacion a esto que contas... ;Qué es lo que vos creés que es una enfermedad

psicosomatica, y por qué consideras que la psoriasis no lo es?

P: Para mi no es una enfermedad psicosomatica porque para mi, por lo poco que sé,
para mi es algiin sintoma que se da en el cuerpo a nivel fisico pero que en realidad esta

relacionado con un problema psiquico o de la mente, ponele. Pero la psoriasis no, la
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psoriasis es una enfermedad del sistema inmunolégico, o sea que existe una enfermedad
en lo orgéanico digamos, que se ve afectado por lo emocional pero que no es la causa lo
emocional sino quizas que es un factor agravante o no. O de mejora, depende, pero para
mi la diferencia es esa. Como lo emocional juega un papel muy importante como te
dije, actualmente, bueno supongo que mas adelante lo vamos a charlar, ;no? Estoy con
un tratamiento con un doctor que tiene siiper empatia, y lo que €l siempre me dice es
esto, “si vos ves resultados y yo soy empatico con vos y con tu enfermedad, vamos a
generar un circulo de positividad, donde nada, sola te vas a ir dando cuenta que
obviamente no te vas a curar, porque la psoriasis en una enfermedad que no tiene cura.

Pero vas a estar limpia de placas y vas a estar mucho mejor”.

E: Claro, entonces si te comprendi bien, lo que tiene que ver aca o que hace la
diferencia con este ultimo tratamiento que después vamos a retomar es esta cuestion del

vinculo que se genera con el profesional, ;jno?

P: Totalmente, y no so6lo por el profesional. Me parece que el vinculo con otros
pacientes que estén pasando lo mismo, en esta enfermedad que hay tan poca
informacioén y que no es normal, tipo. Por lo menos a mi no me pasa conocer a alguien
que tenga psoriasis, hasta que no abri mi red, mi Instagram, yo no conocia a nadie. Era
tipo “che, el primo del vecino sabés que tiene, y me dijo que pruebes tal cosa”. Pero yo
no habia hablado con nadie que pueda decir... “Che, ;a vos no te pasa a la mafiana que
capaz que te levantds y tenés toda la sabana llena de escamas?” Nadie lo entiende,
entonces generar esta conversacion con el otro, donde hay una identidad de algo, y te
encontras en el otro es como también super fortalecedor y sanador para lo que estamos

pasando. Son esas dos cosas me parece.
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E: Es muy importante lo que remarcas. Y volviendo un poquito al tratamiento que
habias empezado en ese momento en donde te encontrabas muy brotada, ;cesaron en

algiin momento esos sintomas? Es decir, ;hubo alguna mejoria?

P: Si, con el de coaltar, si. A ver... entiendo con lo poco que sé, que es como un
tratamiento bastante fuerte el coaltar, porque viene del petréleo. Entonces como que si,
las placas se me fueron en su mayoria. Hay algunas que siempre son como, no sé, yo le
digo “las placas madres” porque siempre me aparecen, son las que siempre vuelven.
Siempre hay nuevas, ;viste?, o que te desaparecen y no vuelven mas en ese lugar y te
vuelven a otro. Pero las de los codos y la del pecho siempre me vuelven. Pero si, en ese
momento me limpié, se fueron casi todas, eh... la de los codos es medio dificil, ahi esta

complicado (rie).

E: ;Y vos como te sentiste con ese tratamiento? ;Con el médico, con quienes te

trataban? Que por lo que me decis era bastante invasivo ;no?

P: Si, eeeh... yo solamente queria que se me fueran las placas. La verdad es que en ese
momento no pensé mucho. De hecho, me dieron hasta un papel con comidas que no
tenia que ingerir, como el chocolate y derivados de la malta, que te dicen que no
ingieras. Que ahora, quizés, informdndome mas me doy cuenta que la alimentacion, si
no tenés, un sobrepeso no te va a influir mucho. Si, podes comer saludable como todo el
mundo simplemente para tener una vida mas saludable y un cuerpo y una salud mejor,
pero eeeh... en ese momento yo solo queria que se me fueran las placas, no me
importaba ni lo que me dijeran. Tampoco tuvieron mucha empatia, era “bueno, listo,
ponete esto y venite en un mes a ver qué onda”. Y como vi que se me fueron no volvi
nunca mas. Porque ademas era pago y era muy caro, porque el tratamiento en si era

muy caro. Ahora no me acuerdo, pero en ese momento me habia salido fortuna.
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E: Claro, representaba un gasto econémico muy grande. ;Y alguna vez buscaste

alternativa por fuera de un enfoque médico para tratar tu psoriasis?

P: Mird, una vez por afio decia “voy a volver a consultar con un dermatologo, para ver
lo que me dice”, porque nada... de la obra social, ;no? porque no podia bancarme por
fuera de la obra social. Y una vez me dijeron “lo mejor es que empieces a hacer terapia,

para ver si con un psicologo quizas puedas mejorar”...

E: ;Quién te sugirid la consulta psicologica?

P: Un dermatdlogo. Eh... y por la obra social, obviamente llevé el diagnostico que me

habia dado este dermatdlogo, me mandaron a hacer terapia grupal.

E: ;Directamente?

P: Si, (se rie), o sea, me hicieron una entrevista, tipo admision. Algunas preguntas, qué
sé yo, “bueno, listo, te corresponde terapia grupal”. jjBueno, ok!! Fui una vez y me

senti muy incémoda, la verdad que no me gusto6 para nada, y no fui nunca mas.

E: ;Me contés un poco acerca de esa experiencia, como fue? ;Cual era la idea de ese

encuentro grupal?

P: Por lo poco que me acuerdo, era gente que iba por diversos problemas, no s6lo de
salud, no s6lo psoriasis, era tipo un rejunte de gente que, bueno, listo, vamos. No s¢ si
es normal hacer eso, o sea desconozco el tema de la psicologia. Pero cada uno hablaba
de sus problemas. Ni me acuerdo de los problemas de los demés, porque yo so6lo queria
irme a mi casa, me sentia muy incomoda (se rie), asi que no me acuerdo de lo que

hablaron. Ademaés fue hace muchos afios, pero no fui mas.

E: ;Consultaste en algun otro lado? Digo, haciendo referencia a esta recomendacion

que te hace el dermatologo.
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P: Si, después de unos afios, volvi a formar pareja, eh... con el padre de mi segundo
hijo, también estdbamos ahi como medios en la separacion y decidi ir a un psicélogo
por mi cuenta. No me lo habia dicho ningin dermatélogo, que también fui un par de
sesiones y tampoco me gusto ese profesional, entonces no volvi, pero eso ya fue mas

por mi, y no tenia que ver con la psoriasis.

E: Claro, entiendo... cuando fuiste la primera vez lo hiciste mas por recomendacion y
por la psoriasis, y /en este segundo momento fue mas por otras cuestiones? Y no te

gustd esa segunda experiencia. /Se puede saber por qué?

P: La experiencia negativa que tuve con la Gltima profesional por obra social fue un
comentario que me parecio poco feliz y poco constructivo con respecto a una forma de
manejarme en mi vida. Le mencioné que me costaba tener constancia con las cosas, que
siempre abandonaba todo y su comentario fue... “Abandondas todo como a tu
matrimonio”. Pero lo dijo con una mala onda que no me gusto. Nunca me daba un
feedback de nada, y siendo ese su Unico aporte decidi no volver. No porque me haya
dicho una verdad sino por su manera de comunicarse.Una sola vez fui de manera
particular, que sucedi6 cuando fui a una persona especializada en psicologia cognitiva.
Que fue donde me senti mds a gusto y me senti mas comoda. Las demés fueron todas

por obra social.

E: ;Dejaste de ir con esta ultima profesional, por algo en particular?

P: Por un tema econdémico. Las sesiones eran algo caras para lo que yo podia pagar.

E: Entiendo...

P: Otra vez que tuve una buena experiencia fue con una chica que no es psicologa en si,
sino que no s¢, no me acuerdo el nombre, tengo la tarjeta por ahi. La tendria que buscar,

te analiza el arbol genealdgico y te habla de esto del programa genético que venimos
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sosteniendo. No es biodecodificacion, es eso del programa genético que tenemos que
romper. Y ahi si, con Julia me senti bastante bien, acompafiada. Fui durante algunos

meses, pero bueno, después también dejé de ir, porque también era guita que no tenia.

E: ;Creés que te sirvio?; ;Fue positivo?

P: Si, con Julia jjsi!! Fui cuando me separé del papa de mi segundo hijo, ahi si. Estaba
bueno, era un lugar donde me sentia contenida, sentia que podia hablar de cualquier

cosa, me sentia muy comoda.

E: ;Qué acciones creés que tomaste que impactaron positivamente y mejoraron tu

calidad de vida en relacion a esta convivencia con la psoriasis?

P: Eeeh... creo que lo primero fue el tema de abrir el Instagram este, de gente que esté

en la misma.

E: Contame un poco acerca de lo que hacés en tu Instagram y como surgio la idea.

P: En Instagram, jjno sé!! Se me ocurri6 abrirlo, le dije a mi pareja, “che, voy a abrir un
Instagram y voy a comentar y a contar qué me pasa con mi psoriasis. A dar mi
experiencia, que un dia me levanto y la amo, al otro dia la odio (se rie), y es como super
inconstante como la enfermedad en si. Porque a veces tenés mil placas, y a veces
ninguna. A ver qué pasa”. Bueno, nada, y empezamos ahi con el intercambio de gente
que, mas que nada, era gente de Espafia al principio, no me preguntes por qué, pero fue
por ahi. Y estaba bueno, es esto que decia antes: encontrar en el otro las experiencias
que uno vive y dice, no sé€... yo hay dias que me levanto y veo todo lleno de manchas y
mi pareja me dice capaz, “ay, no pasa nada, quedate tranquila”. Y para mi es un mundo,
o0 sea, no me digas no pasa nada, porque para mi es un montén” y encontrar a otra
persona que te diga “si, loca, sabés que es un montdn, porque a mi me pasa lo mismo”

(rie). Sirve para verte reflejado en el otro y que te entiendan. O sea, yo entiendo
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obviamente que nuestras familias o nuestros amigos nos dicen “no pasa nada, quedate
tranquila” porque obviamente nos quieren ver bien y nos tiran buena onda, pero quizas
que uno viviendo esto busca a otra persona que esté pasando lo mismo, no sentirse solo
en esta, jjno sentirse solo!! ;Entendés? Entonces abri mi Instagram, empezo6 a sumarse
gente, empecé a subir fotos, me empezaron a mandar a mi, tipo “mird, yo también tengo
en el mismo lugar”, empecé a hacer cajitas de preguntas, eh... ;che, a alguno le pasé
que... no sé, barren el piso y tienen mas manchas que mugre de la casa? (rie y
parafrasea) “y si, yo ya no barro mas... la fiesta de la nieve vamos a hacer” (sonrie).
Entonces, nada, estd bueno eso “encontrarse en el otro” ahi me parece que me hizo
como un clic que, de igual manera, siempre lo digo, hay veces que me levanto y digo,
loco la re acepto mi psoriasis y no soy la unica, vamos todos para adelante, te amo y al
dia siguiente me levanto y digo me quiero morir que tengo esta enfermedad, jjno la

soporto mas!!

E: ;Me recuerdas como se llama tu Instagram?

P: Si, al Instagram le puse “Psororidad”.

E: Ese nombre tiene que ver un poco con esto que me contas, /no?

P: La verdad que dije, ;cémo le pongo a esta cuenta? Y queria que sea algo que
empiece con “pso” como la palabra psoriasis, y dije “qué dificil, porque no sé qué
palabra se me ocurre” con esto de generar un vinculo y que empiece con “pso” y se me
vino bueno, la palabra sororidad, que es algo que Gltimamente estd resonado mucho.
Dije bueno, vamos a arrancar por aca para ver como va, y funcion6, nunca mas se

cambio.

E: ;Hace cuanto que abriste este Instagram?
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P: Plena cuarentena. Creo que la cuarentena ;arranc6 en marzo? Bueno, en mayo de

2020.

E: ; Tuviste muchas repercusiones?

P: Se contactaron muchas personas con la enfermedad para contarme o para
preguntarme. Muchos estdn como en la desesperacion de que no saben qué hacer con su
psoriasis y piensan que uno tiene la cura magica. Y te dicen “eh, ;qué hago? ;me sirve
este bioldgico?” No, bueno, siempre mi respuesta es “consultd con un dermatélogo”, o
sea siempre, no voy por otro lado porque yo no soy quién para recomendarle nada a
nadie, cada piel es distinta, cada persona es distinta. Eh... mi idea es intercambiar
experiencias y obviamente siempre abro quizas una cajita de “recomienden
dermat6logos del bien” que sepan que tratan bien a los pacientes con psoriasis, asi otros
tengan donde ir, no dejarlos sin herramientas de “no, no sé, arréglate”. O sea, las
herramientas que yo si pueda dar, no recomendar algo que no emm... Y bueno, se me
ocurri6 hacer, nada... la semana pasada arranqué con un vivo que se llama “en primera
persona”, porque me parece que estaba bien o esto de generar el vinculo, y quizas con
esto también de la cuarentena que uno no puede salir, no puede charlar, tener a otro en
el momento para hablar de lo que nos estd pasando y hacerlo como mas grupal ;no?,

que puedan preguntar en el vivo, no se me parecié que estaba bueno.

E: Es muy interesante lo que contés y el valor que le das a la experiencia subjetiva. En
relacion a esto que mencionds, seria muy importante que me cuentes como fue tu

trayectoria, tu recorrido por la enfermedad.

P: Bueno, la trayectoria empez6 como media truncada, ;no? Porque como que me vino
5 Yy 6
y yo no sabia lo que estaba pasando conmigo, ni con mi cuerpo. Asi que empez6 como

medio para atrds, eemm... siempre me guié por la informacion que leia, o sea, nunca
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nadie me informd asi que éramos tipo mi psoriasis y yo solas en el mundo viendo qué
haciamos una con la otra (rie). Eh... pero bueno, tratando de buscar alternativas, ;no?
Para que se fueran por lo menos las placas, ya sabia que la psoriasis iba a estar
siempre... eech, pero creo que ultimamente el trayecto, no sé si es mas de amigarme
porque no s¢é si me quiero amigar con la enfermedad pero si de aceptarla y de encontrar
la mejor manera para vivir las dos, eh... convivir digamos en realidad en paz... Que,
bueno, que ahora también lo que sé me dio... ;qué te iba a decir? Eeh... era que
ademas de la red, encontré un dermatélogo que si me dio un tratamiento que me esta
sirviendo y ademas de eso se preocupa o lo noto preocupado y me pregunta cosas que

otros médicos no me preguntaban.

E: ;Qué tipo de tratamiento te ofrecio?

P: Yo siempre hice tratamientos topicos, nunca tomé orales, por ahora... ni tampoco hice
fototerapia, solo mi fototerapia eh... manual o artesanal, como le digo yo, que es
ponerse al sol 10 minutos, como me dice él. Pero mas que eso, no. Estoy haciendo un
tratamiento topico con varias cremas, que es como me dice ¢l. Esto es como que vas a
tener una bateria de cremas en tu casa y que vas a ir probando, porque a veces la
psoriasis puede ser, por ejemplo, de placas rojas, hay mil tipos de psoriasis, ;no? Pero la
que tengo yo es placas. Podés tener placas rojas o placas mas blancas, entonces vos ya
sabés que con esta se te van a ir las placas blancas y con esta se te va la placa roja y con
esto vas a desinflamar. Y ahi estamos probando y me estd yendo muy bien, la verdad
que me esta yendo muy bien, estoy muy contenta. Eh... escucharlo a él, y escuchar que
se preocupa, que me pregunta cosas que yo no tenia idea, o que me informa cosas que
yo no tenia idea, en estos 15 afios que estoy con la enfermedad nadie me las dijo, es
como que me estd destapando los ojos y me esta diciendo “bueno, pard, tenés un

monton de cosas para hacer, o sea, no es todo tan negro como lo estas viendo vos”. Asi
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que mi recorrido es como bastante inconstante, como te decia antes, como la
enfermedad en si, hay veces que no tengo casi muchas placas, entonces nada, sigo con
mi vida y no le doy mucha bola. Hay veces que me quiero morir y digo, porque tengo la
fiesta de 15 de mi ahijada y tengo placas en los codos y me tengo que poner un vestido,

y me quiero matar (rie).
E: ;Sientes picazon, ardor o dolor?

P: Ultimamente no, pero hasta hace un afio en invierno la pasaba mal. El invierno es
como que te reseca mas la piel, y los codos me mataban, me dolian mucho. Mas que
picazon, dolor en los codos, sobre todo en los codos, en las demas no. Y bueno, en la

cabeza si, picazon en la cabeza si, tuve bastante. Ahora ya por suerte no.

E: Recordando un poco como fue el proceso de ver las escamas en tu cuerpo, ;,como

experimentaste lo social, el vinculo y el contacto con un otro?

P: A mi me agarré como a los 24, ya siendo madre. Siempre me paso, y lo digo cuando
a veces me piden de hacer algin video para un Instagram y subirlo, que siempre que
conocia a alguien era, me llamo Ana [nombre asignado para preservar la identidad de
la entrevistada], y tengo tantos afios, tengo psoriasis, tengo dos hijos. O sea, tenia que
estar entre las primeras cinco cosas que dijera de mi, jjsiempre!! Como que me tenia
que sacar ese peso de decir... “loco listo, ya sabés que tengo psoriasis, fijate qué hacés
conmigo” (se rie). Emmm... ahora ya no, ahora es como que distinto, pero quizas que al
principio en esos veintipico era como “ay, voy a conocer a alguien y va a ver que tengo
una mancha y jqué horror!”. Y si estoy con un flaco, ponerme en bolas delante de ¢l
con esto, jno, qué espanto!”... Ahora quizds no me lo tomo asi, ahora ya esta, pero en
ese momento si, si fue el tema de lo social ahi. Jamas me dijo nadie nada negativo, eh,

nadie me dijo “che, no sé, qué asco lo que tenés” o esas cosas, que quizas en algunos
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casos sé que lo han dicho, con otras personas, pero conmigo no. Si te preguntan qué te
paso o si es contagioso, ponele. Pero después no, jamas recibi ningun comentario asi
ofensivo ni nada. Quizas el mambo me lo hacia yo si iba, no s¢, a las termas con mi
pareja y tenia que ponerme en malla y decir, “uy, ahora me van a empezar a mirar las

manchas” y capaz ni me miraban, qué se yo (rie), uno se hace la cabeza.

E: Si, por eso mismo te preguntaba, porque el otro por ahi no lo sabe, pero uno que lo
sabe, que lo tiene, es dificil en ese sentido... sobre todo por lo que venimos conversando
acerca de la falta de informacion. Hace en un punto que sea dificil poder explicar lo que

le pasa con esta enfermedad.

P: ;Y sabés qué es lo peor que me pasa? Es cuando se lo tengo que explicar a un nifio,
porque si hay chicos que me preguntan “;qué te pas6?” Y capaz que a veces le digo
“no, me lastimé”. Porque es como muy dificil explicarle a un chico, bah, no sé, me pasa
ami... La otra vez en un vivo a la chica que entrevisté, digamos, o que estuvimos
charlando, me dijo que a ella le pasa lo contrario, que se lo cuenta con normalidad, que
esta perfecto. Pero como que me traba, jentendés? Como que cuando me pregunta un

nifio, me trabo y no sé qué decirle.

E: Bueno, esas cuestiones son subjetivas. A algunas personas les es mas facil hablarlo
con pares. Por otro lado, como decis, no sabés bien qué explicar, ;no? Es entendible. A
partir de este recorrido que vos contds, si te pregunto ;qué lugar ocupa hoy en tu vida la

psoriasis? ;Qué me contestas?

P: Uff, jjiqué dificil!!! (rie).

E: Si, sé que es un poco pretencioso...

P: (Se sigue riendo) Creo que hoy por hoy estd en un lugar de superacion y ya no es tan

importante. Pero a la vez, es importante esto que estoy haciendo con la psoriasis con el
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tema de las redes, ;no? Entonces no sé qué decirte, porque no pasa a ser tan importante
mi enfermedad en si, no me preocupa tanto quizas, pero si me preocupa mas lo que

estoy haciendo con ella para con los demés. No sé si responde a la pregunta... (rie).

E: Si, si estd muy claro. Quizas en un punto, interpretando lo que decis, supiste hacer
algo con esto que te sucede, ;no? Y en el intercambio sentis que ayudas a otro dandole

el espacio para que hable de lo que le pasa, ;puede ser?

P: Exacto. Me hizo tanto mal quizas, que ahora estoy usandolo como una “herramienta

del bien” para equilibrar.

E: Bueno, es algo sumamente positivo, entonces creés que ocupa un lugar importante y
central desde este lado, ;no? de ayuda. ;En algin momento sentiste que afectd en tu

calidad de vida la psoriasis?

P: Desde lo fisico, cuando hice el tratamiento con coaltar si, obviamente, porque habia
fines de semana, por ejemplo, yo hacia murga y no iba a ensayar porque no queria que
me diera el sol, entonces no iba directamente a los ensayos. Durante ese afio casi ni fui.
Emm... y después si, a ver, hay dias en los que realmente estoy muy de mal humor por
el tema de la psoriasis y quizas que me la agarro con cualquiera, y tipo: “no me hables”.
Si, me afecta un montdn, me afecta un monton, todavia hoy me sigue afectando. Si bien
la tengo aceptada y estoy trabajando con ella, me afecta un montén. Quizéas mas cuando
se vienen estas fechas que te decia antes, cuando fue el cumpleafios de 15 de mi ahijada
que yo sabia que me tenia que poner un vestido y que tenia que ver que hacia, ademas
de con el vestido, con mis placas, que no se vieran tanto. Entonces ahi es como que

entro en un bajon.

E: ;Qué piensas hoy sobre las causas de tu enfermedad?
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P: En mi caso particular, y en la mayoria que no sea hereditario pienso que siempre hay
un disparador. Siempre hay algo que te lo dispara. Supongo que la psoriasis la tenemos
desde que nacimos, por lo que investigué y lo que me contaron los dermat6logos con
los que pude hablar. Es como que el gen vos lo tenés pero se te puede disparar o no,
entonces para mi, en mi caso el disparador fue este que yo te dije de la separacion, que
me generd un bajon emocional, que bueno, por algin lado iba a explotar. Yo me hacia la
superada, la fuerte, y por algin lado iba a reventar y reventd por ahi. Pero para mi

siempre hay un disparador emocional.

E: ;O sea que consideras que hay algo a nivel psicoldgico? Porque esta conectado con

lo emocional también.

P: Si, hay casos de psoriasis hereditaria donde ya de nacimiento quizas ya lo tenés, en
€s0s casos no me parece tanto que haya un disparador. Pero en los casos en los que no,
que te da psoriasis a los veintipico, treinta, cuarenta, para mi hay un disparador

emocional.

E: ;Como fue tu relacion con tu familia de origen? ;Ellos saben acerca de tu psoriasis,

es un tema que se habla? No recuerdo si me dijiste si tenias hermanos o no.
P: Siete (se rie).
E: Ah, bueno bien, familia numerosa...

P: ;;Si!! Mi papa vive en Cordoba. No me acuerdo si mi papa sabe que tengo psoriasis,
creo que si, pero nunca le dio mucha importancia, nunca me dijo nada. Mi mama
tampoco, recién ahora como que me esta diciendo “;Y? ;cémo te va con el tema de la
psoriasis, la crema te funciona?”... pero en realidad nunca nadie se preocup6 por
preguntarme ni nada. Como que no importa si vos tenés psoriasis, sos Ana y listo, no

les interesdé mucho.
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E: Es decir que vos en algun momento les comunicaste tu diagnostico, pero ellos

digamos que no preguntan demasiado por eso, /es asi?
P: Claro, no. jTe estoy hablando de padres y hermanos, eh! No pareja e hijos.
E: Claro, no te refieres a la familia que construiste... ;Con ellos si hablas libremente?

P: Si, si, mi hijo més chico me pregunta todo el tiempo. Me dice “Uy, estds mucho
mejor, mira mama, fijate, se te fueron”. Mi pareja me ayuda con el tema de Instagram,
siempre me dice “uy, qué buena idea, te re banco, hacé lo del dermatdlogo, consulta, no
cuelgues con las cremas”. Si, si, acé si, en la familia que yo construi, en la otra es como
que... nunca me lo puse a pensar hasta que vos me lo preguntaste... pero nunca me

dieron mucha bola (rie).

E: Creés que quizas el hecho de que los brotes por ahi a veces sean mds intensos, viste
que son por épocas, jtiene que ver con como estds animicamente, con alguna

conflictiva que pueda surgir mas del dia a dia? ;Lo podés llegar a conectar con algo?

P: Yo creo que mi personalidad es medio ciclotimica y que estoy siempre a full y que
nunca puedo estar sin hacer absolutamente nada y en paz, entonces es como que estoy
alla arriba y siempre hay algo que creo que me dispara la psoriasis, cuando no es el
trabajo, es el profesorado, cuando no es el profesorado es, no sé, correr con los chicos y
el colegio, qué sé yo. No te puedo decir uno puntual, pero si creo que mi forma de vivir

la vida, puede ser que afecte.

E: En algin momento, ya que das cuenta de esto... {no pensaste en iniciar una terapia

psicologica? No por la psoriasis en si, sino por estas cuestiones que vos misma contas...

P: Si, de hecho, bueno, cuando fui a la tltima chica que te dije, Julia, que, bueno, no era
psicologa, no sé qué nombre ponerle, me sentia muy bien yendo, la pasaba bien, si bien

lloraba un montoén, pero quiero decir me iba con algo positivo, me daba cuenta que me
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servia un montén. Pero bueno, hoy en dia mi vida esta tan llena de tareas que no tengo
tiempo, ni sé si quiero hacerme el tiempo para eso, porque prefiero hacerme el tiempo
para otras cosas. Tengo muy poco tiempo, lo del Instagram intento manejarlo. Durante
el dia estoy con el mas chiquito... el mas grande, bueno, nada, ya se cuida solo, pero
estoy estudiando también, entonces a la tarde-noche curso muchas horas... tengo que
llevar al chiquito también a futbol, que sigue entrenando aunque haya restricciones, tipo
al aire libre... Entonces es como que no tengo tampoco tiempo ni de ponerme a full con
el Instagram, y no me quiero sumar a un compromiso que no puedo, no me gusta
prometer cosas que no puedo hacer. Comprometerme con algo que no puedo, no me

gusta.

E: ;Qué¢ estés estudiando?

P: Profesorado de educacion primaria.

E: ;iQué bueno!!! ;Y hace cuanto comenzaste?
P: Arranqué el ano pasado, y me quedan 3 afos
E: ;Estas entusiasmada? ;Te gusta?

P: Si, me encanta. S¢é que estoy medio grande, porque tengo 39, pero bueno, para
estudiar no hay edad. Doy clases particulares igual en casa, encima (se rie) de todo lo
que hago, ahora s6lo un dia nada més, pero me encanta, me gusta mucho la docencia, la

verdad que si.

E: Si, se nota que te da satisfaccion el compartir con otros. Digamos que la docencia es

también un poco eso, jno?

P: Si, totalmente.
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E: Me contaste un poquito sobre esta cuestion de los médicos con los que ibas
consultando y que fuiste conociendo a lo largo del recorrido de tu enfermedad. ;Coémo

creés que deberia ser la funcion del médico tratante, desde tu perspectiva de paciente?

P: Primero, lo mas importante es que te informen completamente, aunque vos creas que
ya sabés todo sobre la psoriasis, que te informen y que te puedas sacar todas las dudas
sin ningun tipo de problema. Digo esto porque, por ejemplo, porque con Simoén, que es
mi médico actual, una de las cosas que me dijo es “vos como paciente con psoriasis
tenés que tener en tu billetera un papel que diga que no te pueden suministrar
corticoides ni via oral, ni inyectable. ;Te dijeron esto alguna vez?” jjNo!! (rie) me dijo
“bueno, la tenés que tener en la billetera, nadie te puede inyectar ni te puede dar via oral
un corticoide a menos que sea un tratamiento dermatoloégico que yo te diga que lo vas a
hacer, pero sino no”. Si un dermatélogo por tu psoriasis no te dice esto, por otra cosa no
te puede inyectar ni dar corticoides. Que me parece re importante, jjsuper importante!!

(eleva la voz). Y que nadie en 15 afios me lo dijo.

E: Entiendo... ;En caso de que eso suceda puede impactar negativamente en tu

psoriasis?

P: Te puede dar un brote completo en el cuerpo basicamente. Es importante saberlo, y
no lo sabia para nada, jamés me lo dijo nadie (eleva el tono de voz, y se acerca a la
camara). Otra cosa que digo, esto de la informacidn, es porque, por ejemplo, una
seguidora (hace sefia con el dedo y se acerca a la camara, eleva la voz) me dijo “che,
fijate, deberias consultar cada tanto a un traumatdlogo por el tema que cierto porcentaje
de pacientes con psoriasis pueden llegar a generar psoriasis artritica, que esto ya afecta
no solo a la piel sino a las articulaciones”. Y es jodido tener psoriasis artritica, pero

nadie me lo dijo, me lo enteré por una seguidora, antes de empezar con este
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dermato6logo. Después este dermatologo si me lo volvio a repetir, y siempre en cada

consulta me pregunta si siento alguna hinchazén en los dedos...

E: ;Hace cuanto que iniciaste tratamiento con este ultimo dermat6logo?
P: Hace dos meses que estoy con él. El si me lo pregunta, pero bueno, yo fui y lo
consulté con un traumatdlogo, porque una seguidora del Instagram me dijo que lo haga,

sino ni sabia nada sobre la artritis psoridsica.

E: Claro, nadie te habia informado al respecto. Entonces ahora te encuentras en
tratamiento con este profesional, y me decis que estas muy contenta... ;Qué fue lo que

fuiste percibiendo que mejor6 en este transcurso?

P: Primero, la comunicacidn, que me parece que en cualquier relacion humana ya sea
paciente/médico, docente/alumno, pareja, hijo... me parece que la comunicacion es
fundamental en cualquier relacion humana, donde yo me sienta segura para poder
preguntarle cualquier cosa, y que sé que ¢l me va a dar una informacion real. Y te digo
esto porque un mes antes o dos meses antes, habia ido a otra consulta con un
dermat6logo de la obra social, y cuando le dije que iba una vez a ver si arrancaba un
tratamiento que me mejorara las placas, me empez6 a preguntar obviamente lo basico
que siempre pregunta un médico, cuantos anos tenés, si tenés alguna enfermedad aparte
de la psoriasis, si fumaba... y cuando le dije que fumaba, me dijo “no, entonces tu

psoriasis es porque fumas”. Nunca antes visto, o sea... (se rie).
E: Wow, ;qué peligro, no?

P: Si, si bien el tabaquismo es una enfermedad, la psoriasis no se da porque vos fumes,
si puede ser un agravante, ponele para las placas, pero no es por eso. Entonces me
parece que la comunicacién paciente/doctor y doctor/paciente, ese feedback es super

importante, y es stper importante esto de la empatia, de que notes que el médico le
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interesa lo que te esta pasando. Le interesa el paciente y la patologia que es jjMuy

dificil de encontrar!!

E: Si, sobre todo por lo que contas, porque en un punto se generalizan un monton de
cuestiones, que no responden a lo que vive uno subjetivamente. Es super positivo lo que
contas en relacion a tu médico y como te sentis con €l. ;Qué agregarias vos al

tratamiento médico, que integrarias que pueda ayudar?

P: Bueno, hoy en dia la presencialidad primero, ;no? porque estoy haciendo todo
virtual. Si bien le paso fotos muy detalladas de mis placas, me parece que, asi como la
comunicacion es importante, lo presencial, el cuerpo fisico es super importante. Asi que
hoy creo que le agregaria eso nada més. Pero bueno, es muy pronto, hace dos meses que

estoy con ¢l, no tengo mucho mas, por ahora.
E: El profesional me dijiste que te ofrecid un tratamiento con cremas...

P: Si, y lociones para el cuero cabelludo como Clobetasol, y la crema para el cuerpo es
clasicorticas. Me las aplico todos los dias a la noche. Y obviamente después me dio,
ademas... ¢l me manda por mail cuando terminamos la consulta todo lo que vimos. Y
me género como una rutina donde obviamente esté este tratamiento y donde, por
ejemplo, me dice cosas para hacer yo. Por ejemplo, esto que te decia de tomar sol, me
recomendo que tomara sol, aunque sea 10 minutos por dia antes de las 10 a.m. y
después de las 16 con protector solar, y que tengo que usar el jabén Dove para banarme,
que use ese jabon, no otro. Simplemente porque el jabon Dove, no es un jabon en si,
pero bueno, eso, nada (dato aparte). Y obviamente me dijo “después de banarte todos
los dias te encremas completamente del cuello para abajo, porque mantener la piel
humectada hace que no le permitas a la piel generar nuevas placas, si la piel esta

humectada va a ser mas dificil que genere placas”. Pero es todo un tratamiento topico...
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E: ;Te modific6 también tus habitos alimenticios?, ;sugirid algo en relacion a eso?

P: No, se lo pregunté, porque también con esto de las redes muchos me decian que tenia
que dejar el gluten, y le dije: “;che, qué onda el tema de la alimentacion?” Y ya me lo
han dicho otros dermatdlogos también de las redes, o sea, no en consultas, sino que
quizas tenemos contacto por esto de las redes y que estamos generando contenido...
que la alimentacion influye en la psoriasis si tienes sobrepeso, pero me dijo “yo no te
quiero cambiar tu alimentacidon o que dejes de comer algo que tu cuerpo necesita
pensando que eso te va a mejorar la psoriasis, porque eso no va a pasar. O sea, si te va a
mejorar un montén de cosas como cualquiera, comer saludable puede mejorar un
monton la salud. Pero no necesariamente dejar de comer algo te va a mejorar, a menos
que tengas sobrepeso”. La chica con la que hice el vivo la otra vez, me dijo que ella
tenia sobrepeso en el momento en el que se broté completamente y que cuando bajo le

disminuyeron las placas. Pero no tenia que ver lo que comia, sino con cémo lo comia.

E: Claro, entiendo. Y estas experiencias que me contas que siempre surgen en el
intercambio en la red social, ;como lo manejas? Porque es muy dificil, quizés, no
alarmarse con cierta informacion que circula, informacion que muchas veces también es
falsa, o exagerada. Es decir, es importante pero también puede ser peligroso. ;Qué

opinas al respecto?

P: Si, es peligroso, mismo conocés experiencias de profesionales que arruinaron el
cuerpo de una persona con psoriasis. O sea, eso puede pasar, yo lo que intento es no dar
consejos, mas que una recomendacién como la de tomar sol que no es nada del otro
mundo. No doy consejo de medicacidn, si me preguntan qué estoy poniéndome les
cuento, pero siempre les digo que consulten con sus médicos porque tu mancha no es

igual a la mia, entonces capaz que a mi el calsicor me sirve, pero a vos no. Entonces es
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como que... ahi trato de ser bastante cuidadosa porque me parece que es peligroso
incidir en eso. Pero si tengo contacto, ahora mas que antes, con dermatélogos. Hay una
en especial que estamos teniendo mucho feedback, asi por mensajitos nos hablamos, y
le he preguntado cosas que quizas con Simén (mi médico) no se me ocurrid en ese
momento, y ella me clarificé, y hasta subi6 un video que yo lo comparti donde explica
qué es la psoriasis. Porque la psoriasis no es ni siquiera una enfermedad de la piel, o
sea, es una enfermedad como que de adentro de tu cuerpo las células se vuelven locas y
atacan a células que estan sanas, e impactan la piel, pero no es una enfermedad de la
piel concretamente. No es que tu piel tiene algo malo, sino que las células estan
atacando locamente a células sanas. Entonces nada, me parece que tener en claro eso,
de donde viene la psoriasis, qué es la psoriasis, en qué tenés que estar alerta... esas

cosas si trato de informarlas, porque me parece que si son importantes.

E: Volviendo un poco a tu relato, me contabas que cuando te sometiste al tratamiento
con coaltar, tuviste que dejar de hacer murga, que era algo que te gustaba... contame un

POCO acerca de eso.

P: Dejé de ir a los ensayos, después en febrero cuando es carnaval, sali. Pero bueno, si,
la murga para mi, hoy en dia estoy como medio triste por el tema porque no podemos
hacer mucho, no podemos hacer carnavales ni nada de eso, tampoco estamos
ensayando, pero es como mi cable a tierra, no sé, yo escucho un bombo y solo el cuerpo
va adonde esta el bombo, o sea (rie)... Conecto con mi cuerpo, y ademds de eso, una
vez que ya me meti en la murga... arranqué a los veintipico, creo que a los 25. Ponele 24
la psoriasis, 25 la murga. Una vez que me meti en el mundo del carnaval y de la murga,
me di cuenta que no es solamente eso, que hay toda una movida social y que hay otro
tipo de cosas en juego, ;no? Porque nosotros queremos transmitir un mensaje en las

canciones que hacemos. De hecho, los ultimos afios escribi muchas de las canciones de
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las que usabamos para los espectaculos, o quizas abordabamos un tema mas en lo
teatral donde aborddbamos temas de la realidad duros e importantes que, nada, estaba
bueno mostrarselos a los vecinos, y también estaba bueno esto de alegrar un poco en el
medio del caos que siempre estamos viviendo los argentinos, ;no? Pero bueno, a nivel
social también. Nosotros teniamos un chico que venia de un hogar que lo traia su tutora
a ensayar con nosotros, y todos los afios (en mi anterior murga, en la actual no) siguen
haciéndolo, van a bailar y a tocar para los chicos del hogar y tratamos de ayudar. Ahora
con esto de la pandemia tratamos de ayudar a la gente que no tenia para comer, y a
nuestros comparfieros que se quedaron sin laburo. Entonces me parece que es a nivel
social una movida muy importante, que quizas no se tiene tan en cuenta como nos

gustaria.

E: Qué bueno esto que me contds, y como lo social, el ayudar a otro, el intercambio, me
parece que esta como muy presente en tu vida. De hecho, otro dato que me pareci6
relevante, es que luego de ese diagndstico a los 24, al afio siguiente comenzaste con
todo esto de la murga, imagino que habra sido una buena via de escape ante todo lo que

habia generado en vos y en tu cuerpo ese primer diagnostico y todo lo que manifestaste

P: Es muy importante, si bien hace un afio y pico que no voy a ensayar ni nada por todo
este tema de la pandemia. Es decir, arrancaron los ensayos, pero yo elegi no ir y
cuidarme por todo el problema que hay... Si, para mi es no solamente el ensayo, en
febrero, es en mi casa componer una cancion, y bueno, de qué voy a hablar, y... jjNo sé,
un afo hicimos todo este tema de los pueblos aborigenes y de los pueblos originarios y
no era simplemente escribir una cancion que hable de que le sacaron las tierras, no!! Me
fui al museo del hombre, hice un recorrido... Me fui a una comunidad, llevamos cosas

para los chicos, investigué, me junté con el cacique de la tribu, se senté conmigo a
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contarme... Porque, de vuelta, esto de la informacion, porque si yo voy a informar algo,

yo no voy a informar algo de lo que no sé.
E: ;Recordas como estabas en ese momento con tu psoriasis?

P: No (se rie), fue hace muchos afios, no me acuerdo. jjSiempre estuvo presente igual,

eh!!

E: Es interesante... al parecer cuando estas enfocada en algo que te gusta y te da
satisfaccion, podria decirse, con un deseo, como es lo de la murga y todo esto de
componer, sumamente involucrada en el tema; se corre un poco de foco la psoriasis, o
al menos no la percibis igual, ;no? Digo, porque justamente te encontrabas en un
momento critico, digamos que se habia expandido el brote demasiado segtn lo que vos
relataste... En un punto se puede decir que la psoriasis no actué como obstaculo en la

busqueda de tu deseo...

P: Si, ahora que me lo decis vos... siempre leo que ponen como “la condicion de
psoriasis”, y yo no lo pienso asi. La psoriasis no es una condicién, esta con nosotros, la
tenemos y ya. No, lo digo porque vos justo dijiste condicion, entiendo a lo que
apuntds... pero es muy comun leer esto, muchos dicen “esta condicion que tengo”, y no

me parece que sea una condicion para nada.

E: Bueno, por lo menos desde tu experiencia eso quedé muy claro... me gustaria que
me cuentes como fue que le explicaste acerca de la psoriasis a tus hijos y como es el

intercambio cotidiano en relacion a eso.

P: Mi hijo mas grande no me da bola (se rie), estd en la suya. No tengo mucho para
contarte de €1, quizas lo cotidiano es que a veces viene con alguna cosa rara en el codo,
y me dice “che, ;esto sera psoriasis como tenés vos?”. Eso es lo cotidiano hoy con el

mas grande, ponele. Con el mas chiquito es “uy, tenés re bien, casi se te fueron ma4, las



111

placas, jjre bien!!” Eso es lo cotidiano. Pero nunca fue tampoco un gran tema de:
“bueno, nos vamos a sentar a hablar de lo que le pasa a mama porque...” jNo! Nunca
fue un problema, de hecho, cuando tengo que hacer un vivo por lo de la psoriasis,
bueno, listo... es como normal aca. El mayor estad como encerrado en su mundo,
mientras que no le rompe las bolas a €l (rie) es como que “si, esta perfecto”, nada... Yo
me siento muy comoda en mi casa, con mi familia en ese sentido. Nunca hice dramético
el tema con ellos, no es tipo “uy, tengo una enfermedad, chicos, que no tiene cura”...
No, tengo psoriasis, nada, me salen estas placas en el brazo, si me quieren preguntar,
me preguntan y yo le respondo. Pero cero drama, est4 todo bastante distendido acd y es

normal, y si hay placas en el piso, bueno, se barren y ya.

E: Hace un rato me contabas que cuando te presentabas sentias como la necesidad de
contar que tenias psoriasis... ;Qué creés que cambid para que hoy, tal como expresaste,

ya no tengas esa necesidad?

P: Creo que tiene que ver con esto de que se empieza a ver mucho mas el tema de que
no todas las pieles son imperfectas porque tienen alguna enfermedad o porque tienen un
granito. O sea que lo perfecto en realidad es lo real, entonces al ver eso en muchas mas
personas me parece como que me libero de esto de decir: “che, no, para, yo soy Ana,
tengo psoriasis, para que lo sepas”. Nada, como que todos tienen algo y no me senti tan

sola, digamos de yo ponerme en ese lugar de victima...
E: ;Vos creés que te pusiste en un lugar de victima en algin momento, lo pudiste
percibir?

P: Si, si, si, por momentos de victima, y por otros quizas de esto de “bueno, yo ya te
dije lo que tengo, fijate vos si te vas a quedar acad conmigo o preferis irte porque tengo

psoriasis”. Bueno, no, para.
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E: Claro, como que anticipadamente...
P: Claro, el rechazo ya asegurado, asi que bueno, j;fijate!!

E: Bueno, es un poco esto que veniamos hablando, a veces estas cuestiones a nivel
social estigmatizan y hay tanta falta de informacién que en un punto tenias que

anticiparte por si sacaran conjeturas erroneas... ;no?

P: Bueno, de hecho la primera capa que ves de la persona es la piel y al otro le puede
generar un “che, no sé qué onda ésta”, entonces es como que te anticipas a decir “che,
mira que no te contagio jjeh!!” Quizas era yo mas, como te decia, me pasaba cuando
iba a una pileta, me hacia més drama yo que la otra persona que me dice “ah, bueno, si,

ok. Sé lo que es la psoriasis, mi primo tiene... no pasa nada, quédate tranquila...”

E: Vuelve esta cuestion que habldbamos, cuando se corre un poco la psoriasis del foco,

empieza a surgir otro efecto en el intercambio con otros, ;no?

P: Ni hablar... de hecho me han dicho “;por qué me estas diciendo esto? O sea, esta
bien, ;y?” (se rie). Como que no es una condicion, ahi vamos de vuelta con la
condicioén, no te condiciona nada, o sea, esta bien, tenés psoriasis como podés tener una
verruga, qué sé yo...

E: ;Creés que la condicion era tuya?

P: Si, totalmente. Estaba totalmente condicionada, y conocer otras realidades a partir
del intercambio en mis redes con personas que también tienen psoriasis, me hizo

tomarmelo de otra manera. Ademas de descubrir que hay alternativas para tratar mi

enfermedad.

E: Me habias dicho que hacia dos meses que habias iniciado tratamiento con este

dermatologo... ;pudiste percibir en tu piel alguna mejoria?
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P: Si, en el pecho que es la que siempre me salia, la tenia como muy zarpada, es la que
primero le dije que necesitaba tratar porque ya me molesta. Se fue completamente, ya
no la tengo mads... desaparecio esa, un par de las piernas también y la de los codos
bajaron su intensidad, no sé, te diria al 88%, asi que jjsi!! jjjRe bien!!! En el cuero

cabelludo también bajo.
E: Qué bueno, excelentes resultados en tan poco tiempo...

P: Si, me habian salido escamas en las orejas también, y esas ya si me molestaban
porque las tenia muy adentro del oido, ya no era por algo estético, si no que me
molestaba mucho , asi que esas también me desaparecieron con la locidn, asi que muy

bien, muy bien.

E: El hecho de que el profesional te haya recibido de la manera que relataste que lo

hizo, con empatia y compromiso, ;creés que ayudo con la mejoria de tu psoriasis?

P: Si, si, lo hablamos en la tltima consulta que tuvimos, que me dijo que para ¢l era
importante esto de generar la empatia o un vinculo porque ¢l veia, no solo conmigo, si

no que veia que el paciente tiene mejores resultados si se genera este tipo de relacion.

E: Desde tu experiencia con la psoriasis, si tendrias que integrar algo al tratamiento de
la psoriasis. No hablo de un consejo, sino mas bien que lo pienses en términos de una
necesidad de integrar algo que creas que puede acompaiiar de forma positiva este

tratamiento, ;qué integrarias?

P: Creo que las tres cosas que hay que tener en cuenta, si estAs medio en veremos con
la enfermedad, es fundamental buscar un profesional empatico, buscar a alguien con
quien hablar libremente de lo que le pasa, aunque sea una persona amiga... Porque hay
mucha gente que me escribe que me dice “ay, a mi me da vergiienza hablar, pero te

pregunto a vos”... aunque sea con una sola persona que lo hables me parece un monton.
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Yo pude hacerlo, y de hecho ahora creo que lo hago con todo el mundo. No tengo
ningn problema. Ahora aprendi que no hay un solo tratamiento y que hay un montén
de opciones que quizas la gente no sabe, y hay un montén de opciones, que no se
queden con que si uno no funciono, no le va a funcionar nada mas, porque muchas
veces y me paso a mi, que empezaba con un tratamiento topico, como me iba mal ni
volvia a ese dermatologo porque decia “no, listo, me dio cualquier cosa”. jjNo!! La

constancia es clave, ahi estd la tercera cuestion que no me salia.

E: Sobre todo porque el proceso puede requerir de tiempo, /no? y esto es todo un tema

cuando el brote y las escamas son intensos... {Conociste casos graves de psoriasis?

P: Me pas6 de hablar con gente en las redes que tenia el 80 o el 90% del cuerpo tomado.
Me pasé de conocer un chico que vende telas cerca de mi casa, que cada vez que paso
lo veo, y tiene mucho del cuerpo tomado por la psoriasis, bastante, te diria que el 70%
del cuerpo. También me pasa con esto que a veces digo “jjUh!! Me estan
desapareciendo las manchas, ya no tengo muchas y soy re caradura en hacer una red
social y no tengo casi placas”. Pero después digo “jiNo, para!! No importa, porque yo
la tengo a la enfermedad”, pero en algiin momento, un segundo, he pensado eso de decir
“yo me quejo y tengo solamente en los codos, y hay gente que tiene realmente el 80%

del cuerpo tomado™...

E: Creés que esas experiencias tan distintas a la tuya, en este sentido que estas
contando, que te llegan de personas que tienen practicamente todo el cuerpo tomado,

como decis, ;impactan en vos, y de qué manera?

P: Creo que positivamente en el hecho de decir, no sélo de ser egoista y decir “ay,
bueno, yo estoy mejor que ella, listo, me estoy quejando nada més”. Sino que me parece

que en el otro cuando hablo, cuando esté esto del intercambio y que alguien que tiene el
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80% del cuerpo con psoriasis me hable, nos enriquece a los dos, no solamente a mi. O
sea, si lo veo de manera egoista si, obviamente, bueno, yo me estoy quejando por dos
manchitas en los codos, cuatro en las piernas, y éste tiene todo el cuerpo tomado... Y
también nos enriquece a los dos porque, nada, esa persona esta saliendo a la calle con el
80% del cuerpo tomado y yo también le doy mi experiencia para que pueda
enriquecerse, es mutuo digamos. Me ha pasado también que me hablo con una chica
que tenia también el 80% del cuerpo con psoriasis, y ahora no tiene ni una placa y me
sigue, y comenta, y hablamos de nuestras experiencias, porque ahora estd con
bioldgicos que es un tratamiento oral y no tiene nada, pero la psoriasis la tiene y la va a

tener.

E: ;Algo més que quieras agregar y que te parezca importante como para ir cerrando la

entrevista?

P: Si, creo que lo mejor que uno puede hacer ademas de todo lo que fui diciendo, es
hacer algo que a uno le cope, algo que te apasione, como la murga en mi caso, como
tocar un instrumento, no lo sé... tirarte en el pasto con musica a mirar el cielo, lo que

sea que te apasione, hacer eso... porque sin dudas ayuda.

E: Bueno, la verdad es que tengo que agradecerte un monton la generosidad de
compartir tu experiencia conmigo, valoro un montén tu aporte y colaboracion para mi

investigacion, y desde ya seguimos en contacto.

P: Bueno, espero que te vaya bien, si se puede leer pasalo después (se rie). La verdad
me senti muy cdmoda, y en confianza. Si necesitds algo mas estoy a disposicion,

gracias por el espacio.
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8.4. Cuenta de instagram: Psororidad
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psororidad Hace 14 afios me diagnosticaron
#psoriasis.

Después de ir a muchos dermatdlogos y que me
dieran diagndsticos errados, di con una doctora de
Osecac que sin mas preambulos me dijo que esas
manchas eran psoriasis y continud con la narracion
que todos nosotros conocemos.

Sali muy angustiada, sobre todo por la primer frase
que uso: "Esto no tiene cura’. Supongo que todos los
gue pasamos por esa situacion tuvimos la misma
reaccion ante esa premisa. ;Como es posible que
para esto no haya una cura?

Durante todo este tiempo hice varias tratamientos
(cremas, terapia, coaltar, avena,etc) pero creo que al
ser una enfermedad tan inestable lo mejor es sentirse
acompanado, para poder UNO estar lo mas estable
posible.

Algunos tendremos mas placas, otros menos, a
algunos nos doleran un dia y a otros se le
desapareceran para siempre; pero en el camino me
parecio interesante hacer una "hermandad” y asi
nacié #PSORoridad ¥



8.5. Diagrama integrador




