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Introduccion

Comencé esta investigacion en julio de 2020, momento en el cual la humanidad
atravesaba por uno de sus momentos mas dificiles, tan solo algunos meses atras se habia
declarado el estado de pandemia a nivel mundial, situacion ocasionada por la aparicion del
SARS-CoV-2, un virus que muy posiblemente traeria un cambio irreversible no solo en el
aspecto vital individual sino en la forma colectiva de ver y percibir el mundo. La enorme
singularidad de esta situacion trajo como consecuencia una pausa de la sociedad y una
resignificacion social producida en la vida diaria de los individuos, transformando tanto
tiempos, como espacios Yy relaciones. Es asi que nosotros como investigadores sociales
tuvimos que adaptarnos a esta nueva situacion y replantearnos nuestros procederes
etnograficos en un tiempo el cual evidentemente fue marcado por el encierro, el aislamiento
y distanciamiento social, asumiendo nuevos retos e innovando en nuestros quehaceres y
metodologias. La imposibilidad de Ilevar acabo el trabajo de campo de la forma tradicional,
en terreno y de frente con los actores sociales, permitioé innovar en metodologias lineadas
por la pandemia, surgiendo nuevas formas de observar desde el confinamiento y
evidenciandose otras estrategias en campo. En la creacion del sujeto antropoldgico la
etnografia es una parte fundamental, entonces, ;como hacer etnografia en tiempos de
pandemia sin poner en riesgo su propia salud y la de los deméas?, es alli cuando surge el
cuestionamiento y la basqueda de nuevas alternativas de hacer campo a través de la distancia,
surgiendo la necesidad de romper con las ideas tradicionales de lugares y sujetos sociales,
posicionandolos mas alla de la presencialidad y proporcionandoles nuevos significados y
contextos sociales, involucrando aspectos como la tecnologia y medios de comunicacién que
dentro del aislamiento surgen como alternativas que poco a poco toman relevancia dentro de
la investigacion social. Podria decirse que en este momento se hizo necesario la digitalizacion
de nuestro diario de campo y la introduccién de plataformas que se conviertan en nuevos
lugares de trabajo y de comunicacion con los diferentes actores sociales. En este trabajo
investigativo se incorpord a raiz de la actual situacién de pandemia la etnografia virtual,
permitiéndome investigar a través de las redes sociales virtuales las cuales cada vez estan

mas integradas en la cotidianidad de las personas y que permiten de igual manera realizar un
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trabajo de campo subjetivo y real, construyendo relaciones sociales que permitieron tener
un contexto pertinente y confiable que al mismo tiempo ha expuesto una trasformacion de la
etnografia y la vision de campo y el no pensar que el trabajo de campo ha sido anulado por
la pandemia sino que esta inmerso en unas nuevas condiciones y que las adaptaciones y las
dificultades son inherentes a él. Dentro de este marco de pandemia el querer desarrollar una
investigacion social y encaminar con nuevas perspectivas tanto la metodologia como el
trabajo de campo, permitio la exploracion de nuevos senderos y el encuentro con contextos
que implicitamente tienen mucho por ofrecer. La inmersion dentro de las redes sociales ha
desvelado elementos que no habia tenido en cuenta y que poco a poco me guiaron por el
camino indicado hacia el desarrollo del tema de esta investigacion.

El por qué escogi este tema de investigacion es una historia larga, o al menos para mi fue
un proceso intenso. Queria realizar una etnografia experiencial, la cual me permitiera desde
mis propias vivencias enfocar mi investigacion, esa fue mi luz desde el comienzo, desvelar
desde lo vivido un sinnimero de consecuencias sociales que surgen a partir de tener una
enfermedad que afecta nuestra parte fisica y estética como individuos. Hago referencia a la
escogencia del tema como un proceso intenso debido a que, para poder plasmar mi historia,
primero tuve que encontrarme, desnudarme frente a mi misma y deshacerme de muchos
aspectos que con el tiempo han ido construyendo lo que soy, para luego poder llegar a los

demas y comprender los sentires de quienes también tienen esta enfermedad.
Problemética

Comencé esta investigacion en julio de 2020, momento en el cual la humanidad atravesaba
por uno de sus momentos mas dificiles, tan solo algunos meses atras se habia declarado el
estado de pandemia a nivel mundial, situacion ocasionada por la aparicion del SARS-CoV-
2, un virus que muy posiblemente traeria un cambio irreversible no solo en el aspecto vital
individual sino en la forma colectiva de ver y percibir el mundo. La enorme singularidad de
esta situacion trajo como consecuencia una pausa de la sociedad y una resignificacion social
producida en la vida diaria de los individuos, transformando tanto tiempos, como espacios y

relaciones. Es asi que nosotros como investigadores sociales tuvimos que adaptarnos a esta
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nueva situacion y replantearnos nuestros procederes etnograficos en un tiempo el cual
evidentemente fue marcado por el encierro, el aislamiento y distanciamiento social,
asumiendo nuevos retos e innovando en nuestros quehaceres y metodologias. La
imposibilidad de llevar acabo el trabajo de campo de la forma tradicional, en terreno y de
frente con los actores sociales, permitié innovar en metodologias lineadas por la pandemia,
surgiendo nuevas formas de observar desde el confinamiento y evidenciandose otras
estrategias en campo. En la creacion del sujeto antropologico la etnografia es una parte
fundamental, entonces, ¢cdmo hacer etnografia en tiempos de pandemia sin poner en riesgo
su propia salud y la de los demas?, es alli cuando surge el cuestionamiento y la busqueda de
nuevas alternativas de hacer campo a través de la distancia, surgiendo la necesidad de romper
con las ideas tradicionales de lugares y sujetos sociales, posicionandolos mas alla de la
presencialidad y proporcionandoles nuevos significados y contextos sociales, involucrando
aspectos como la tecnologia y medios de comunicacion que dentro del aislamiento surgen
como alternativas que poco a poco toman relevancia dentro de la investigacion social. Podria
decirse que en este momento se hizo necesario la digitalizacion de nuestro diario de campo
y la introduccion de plataformas que se conviertan en nuevos lugares de trabajo y de
comunicacion con los diferentes actores sociales. En este trabajo investigativo se incorpord
a raiz de la actual situacion de pandemia la etnografia virtual, permitiéndome investigar a
través de las redes sociales virtuales las cuales cada vez estdn mas integradas en la
cotidianidad de las personas y que permiten de igual manera realizar un trabajo de campo
subjetivo y real, construyendo relaciones sociales que permitieron tener un contexto
pertinente y confiable que al mismo tiempo ha expuesto una trasformacion de la etnografia
y la vision de campo y el no pensar que el trabajo de campo ha sido anulado por la pandemia
sino que esta inmerso en unas nuevas condiciones y que las adaptaciones y las dificultades
son inherentes a él. Dentro de este marco de pandemia el querer desarrollar una investigacién
social y encaminar con nuevas perspectivas tanto la metodologia como el trabajo de campo,
permitio la exploracion de nuevos senderos y el encuentro con contextos que implicitamente
tienen mucho por ofrecer. La inmersidn dentro de las redes sociales ha desvelado elementos
gue no habia tenido en cuenta y que poco a poco me guiaron por el camino indicado hacia el

desarrollo del tema de esta investigacion. Actualmente en Colombia la gran mayoria de
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estudios acerca de esta enfermedad han sido enfocados a temas de salud fisica o aspectos
clinicos, dejando de lado situaciones psicosociales y culturales y excluyendo la vision y
autopercepcion gque tenemos de esta enfermedad quienes somos diagnosticados con vitiligo,
hombres y mujeres en diferentes rangos de edad. Desde una mirada antropoldgica es
necesario plantearse que existen muchas enfermedades que no solo repercuten en el estado
de salud de las personas sino que tienen mas trascendencia las consecuencias sociales que
surgen a partir de estos cambios y que pueden ser consideradas mas qué, enfermedades

clinicas, enfermedades sociales.

Clinicamente la enfermedad de vitiligo es conocida por producir manchas blancas en
algunas zonas de la piel como la cara, las manos, los genitales y las piernas, como
consecuencia de las alteraciones de las células que lo generan denominadas melanocitos
(células encargadas de la pigmentacion de la piel). Esta enfermedad afecta actualmente el 1
% de la poblacion mundial (una de cada cien personas), aproximadamente el 25% de esta
cifra son nifios (Asociacion de pacientes de vitiligo Aspavit 2018). No es una enfermedad
contagiosa y afecta especificamente la parte estética de las personas. Su causa se debe al
mal funcionamiento del sistema inmune que reacciona atacando a las propias células de la
piel (autoinmune). Hay muchos factores que pueden desencadenar la aparicion de esta
enfermedad como el estreés, el fallecimiento de un ser querido o la exposicion al sol entre
otros. Desde la antigiiedad existen diferencias de opinidn entre el origen de la palabra vitiligo,
algunos creen que fue Celsius el primero que utilizo este término en la primera centuria A.C,
otros dicen que procede de la palabra vituli o vitum que significa imperfeccion o mancha.
Hasta 1841 no era especificada y era definida como una especie de lepra blanca o afeccion
cutanea. Durante la edad media todos los esfuerzos se enfocaron en diagnosticar la lepra, esto
debido a que la vida de los leprosos en esta época era de horror por su sometimiento a un
aislamiento y segregacion, muchos de estos pacientes que muy probablemente eran casos de
vitiligo eran diagnosticados con lepra, sufriendo de igual manera la estigmatizacion social
por su condicion. Segun Lopez et al. (1995) es hasta la década de los afios setenta en el siglo
XX cuando se comienza hablar sobre las consecuencias psicosociales que trae consigo esta

enfermedad, donde se encontraron indice de estrés, estados de ansiedad y agresividad debido
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a que las personas con esta condicion experimentaban aislamiento social y dificultad en sus
relaciones interpersonales. Los aspectos simbdlicos, emocionales y socioculturales que
circunscriben esta enfermedad deben considerarse para tratar de comprender las causas y
consecuencias que trae consigo el vitiligo en la vida social de quienes tenemos esta

enfermedad.

Desde lo social el vitiligo va mas alla de sus afectaciones fisicas, ya que este cambio en
el color de la piel da lugar a concepciones y construcciones socioculturales que afectan
profundamente la vida de las personas. Las construcciones sociales que produce esta
despigmentacién parcial de la piel, son culturalmente concebidas desde lo visual y definen
tipologias que responden a sociedades convencionales que construyen prototipos, es entonces
cuando rasgos, caracteristicas y condiciones particulares (estéticas o medicas) de los
individuos generan diferentes situaciones que limitan su sociabilidad, por lo tanto, quienes
tenemos esta enfermedad nos encontramos en muchos casos inmersas en circunstancias de
vulnerabilidad emocional, momentos de soledad, escenarios de rechazo, sefialamiento,
estigmatizacion y un mayor grado de autorechazo, lo que hace referencia a lo expuesto por
Goffman (1963) acerca de la situacion del individuo inhabilitado para una plena aceptacion
social. En ambientes en donde las percepciones se sustentan en juicios de valor apoyados
mas en la impresion visual y la falta de informacién, los patrones de belleza y segregacion

ya establecidos definen estas tipologias.

En diferentes articulos publicados en internet el vitiligo es conocido como “la enfermedad
de la tristeza” debido a que muchas de las personas que la padecemos, sufrimos de marginaciony
baja autoestima, lo cual amuchos de nosotrosnos sume en estados continuos de tristeza y depresion, teniendo
como resultado en muchas ocasiones el aislamiento social, distinguiéndose no solo como una condicién
médica sino como una condicion social, poniendo en evidencia que son las percepciones no
solo de quienes tenemos esta enfermedad sino de quienes hacen que esta sea un
padecimiento ya sea por la falta de informacidn o por las concepciones culturales que hacen
que lo que no es igual a ellos ya sea por la ausencia o exceso de X o Y caracteristicas sea
rechazado por su diferencia. Goffman (1963) afirma que las personas son caracterizadas

segun los medios que establecen cada sociedad y los atributos que se perciban ya sean
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corrientes 0 naturales inmersas en las categorias establecidas y es el medio social el que

establece las personas que en €l se puedan encontrar.

La importancia que le concede la persona a las lesiones provocadas por esta enfermedad
estd determinada fundamentalmente por el hecho de estar localizadas, en su mayoria, en
zonas facilmente visibles para otros, lo que interfiere en la vida social del individuo ya que
su apariencia fisica se ve “dafiada”, y ello afecta sus relaciones interpersonales y la
participacion en actividades sociales afectando no solo a la persona en si, sino a todo su

entorno social.

Para la realizacion de esta investigacion fue necesario iniciar a partir de una etnografia
virtual hecha en una de las redes sociales mas utilizada actualmente, Facebook, teniendo
como base los relatos y experiencias vividas de un grupo de personas de diferentes
nacionalidades encontradas en redes sociales (Facebook, Messenger, Whatsapp) y desde mis
propias experiencias, tratando de visibilizar las causas que se producen a partir de la
diferencia y evidenciar las consecuencias que realmente afecta nuestra vida social, nuestra

integracion e interaccion dentro de la sociedad.

Preguntas de investigacion

¢Cuales son las principales representaciones simbdlicas y percepciones sociales-

culturales del vitiligo en un grupo de personas que padecen esta enfermedad?

Objetivos:
Objetivo general

» Visibilizar las representaciones sociales, los aspectos emocionales y socioculturales

que hacen que el vitiligo pueda considerarse como una enfermedad social.
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Obijetivos especificos

» Analizar los aspectos emocionales y culturales ligados a la construccion social de las
diferencias de la piel a las que se enfrentan las personas en su grupo social cuando

estan afectadas del vitiligo.

» Evidenciar las causas y consecuencias que hacen que una enfermedad como el

vitiligo sea padecida socialmente.

» Comprender de qué forma el vitiligo afecta la construcciéon social y cultural del

cuerpo en las personas afectadas por esta condicion.

En el primer capitulo se abord6 el marco teoérico teniendo concepciones claras de los
intereses tedricos que subyacen a esta investigacion, evidenciando con una lente etnografica
las teorias, conceptos e ideas desde los cuales enfoqué mi mirada del objeto/sujeto de estudio
ubicado en diferentes &mbitos: antropologia del cuerpo, antropologia médica y antropologia

de las emociones..

Una vez hecho explicitos los intereses tedricos , en el segundo capitulo se contextualiz6
acerca de la metodologia y los espacios virtuales, herramientas tecnoldgicas y redes sociales
escogidos para la presente investigacion, al igual se expuso las técnicas escogidas para la
recoleccion de informacion: observacion, publicaciones y entrevistas durante el ejercicio en
campo, evidenciando las percepciones de los participantes y analizando sus practicas tanto
individuales como grupales dentro de la etnografia virtual. Se caracterizd brevemente a cada
una de las personas que han participado en esta investigacion y sus contextos, por dltimoy
para tratar de facilitar la vision general se presenta una tabla con las caracteristicas principales

de cada una de estas personas.

El tercer capitulo es la presentacidn de la construccidn de la afectacion del vitiligo, en este

capitulo he querido abordar los procesos por los cuales transitan las personas con vitiligo en
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cuanto a su construccion o como lo he llamado reconstruccion de sus identidades sociales a
través del discurso de los afectados y su proceso en el desarrollo de su personalidad y su
entorno social desde el diagnéstico o aparicién del vitiligo en sus vidas, por tanto desde una
perspectiva experiencial, presenté los diferentes sentires que fui recogiendo sobre esos
momentos en donde las consecuencias sociales se hicieron visibles. De igual forma se
evidencio la relacion vitiligo-sujeto-entorno social, donde se hace presente la reconstruccion
del rol social de los individuos en diferentes escenarios de su vida dentro de contextos como
el familiar, sentimental y laboral. EIl cuarto y ultimo capitulo aborda la construccion del
cuerpo Yy el vitiligo, se planted el andlisis de factores los cuales han sido sefialados desde la
experiencia de los participantes y desde mi propia experiencia como determinantes para
definir como se puede percibir la construccién del cuerpo en torno al vitiligo. También se
evidencio la relacion vitiligo-belleza-género y la forma como estos tres factores influyen en
la manera de vivir el vitiligo, teniendo en cuenta construcciones culturales y sociales ya
establecidas. Otro aspecto relevante que ha desvelado esta etnografia es el abordaje de las
emociones desde lo individual y de qué forma se reflejan ante un colectivo, todo lo anterior
atravesado por el contexto sociocultural donde son precisamente las emociones las que
surgen como consecuencia de la interaccion del individuo en sociedad. Al reconstruirse un
cuerpo con vitiligo aparecen como consecuencia otros padecimientos que afectan la calidad
de vida de quienes los padecen, en este capitulo también se expuso esos otros padecimientos
que surgen paralelamente y que tienen trascendencia en la representacién de sujeto-

individuo. Y finalmente evidencié las consideraciones en un aspecto general y conclusivo.
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Capitulo 1
Marco tedrico-conceptual

Este capitulo describe algunos conceptos Yy aspectos tedricos que constituyen a la
estrategia analitica desplegada para responder a las preguntas y lograr los objetivos de esta

investigacion.

1.1 Vitiligo
1.1.1 Generalidades

El vitiligo es un trastorno pigmentario adquirido, sus mas remotas referencias se
encuentran alrededor del 2200 A. de C. En el papiro Ebers (primer tratado médico egipcio),
en el afo 1550 A. de C., ya se evidenciaban dos tipos de enfermedades las cuales afectaban
el color de la piel; la lepra la cual se presentaba con tumores y el otro que solo afectaba el
color de la piel, muy probablemente lo que hoy denominamos, vitiligo. Es un trastorno
autoinmune adquirido e idiopatico, el cual se caracteriza por la despigmentacion localizada
0 generalizada de la piel, puede afectar igualmente las membranas mucosas, los ojos, oido
interno y bulbo piloso. Es una condicion que puede ser hereditaria y no es contagiosa. Las

zonas mas afectadas son la cara, manos, piernas y areas genitales.

1.2.2 Etiologia

En la actualidad aun no se tiene claridad acerca de las causas que producen el vitiligo,
pero se tiene la hipotesis que podria deberse a la interaccion entre factores inmunologicos,
ambientales y genéticos. Igualmente se han propuesto otros posibles factores etioldgicos que
intervienen en su aparicion como: diferencia de los factores de crecimiento de los
melanocitos, defectos intrinsecos en su adhesion y factores virales entre otros. Ninguno de
estos factores ha logrado explicar completamente la enfermedad, al parecer cada uno de los

factores contribuyen a la destruccion de los melanocitos por lo que se ha expuesto que podria

18



tratarse de una etiologia multifactorial conocida como “teoria de convergencia”. Se ha
demostrado que en los pacientes con vitiligo, existe una acumulacién de peréxido de

hidrogeno y bajos niveles de glutation peroxidasa y de catalasa.

1.1.3 Epidemiologia

El vitiligo tiene una distribucion mundial, con una prevalencia de alrededor del 1 al 2%
de la poblacion global y afecta a todas las razas, las maculas (manchas) pueden aparecer a
cualquier edad pero generalmente aparecen en la infancia o en la adolescencia. El vitiligo
afecta a mujeres y hombres en igual proporcion, pero el mayor nimero de informes se

presentan en las mujeres, esto probablemente debido a las secuelas estéticas que se producen.

Alrededor del 20% de las personas con vitiligo tienen algun familiar de primer grado con
esta condicién, los familiares que no ha presentado lesiones visibles de vitiligo tienen de 7 a
10 veces mas riesgo de desarrollarlas que el resto de la poblacion mundial.

1.1.4 Clasificacion

Esta enfermedad puede clasificarse al inicio como facial o acrofacial, pero posteriormente

puede progresar a segmentario, generalizado y universal.

a. Segmentario: Se inicia tempranamente y no se asocia con otras patologias
autoinmunes, siendo asi mas comun en nifios. Tiene una distribucion unilateral, es
decir, es asimétrico. En ocasiones puede coincidir con el generalizado.

b. Generalizado: Se presenta con mdaltiples maculas acrénicas, ampliamente
distribuidas por todo el cuerpo. Esta habitualmente relacionado con una historia

familiar o igualmente con enfermedades autoinmunes.

c. Universal: Se presenta con una completa o casi completa despigmentacion cutanea.
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1.1.5 Diagnostico

El diagndstico es clinico, se debe tener una detallada historia clinica, esto permite
determinar la etiologia. En el diagndstico puede ayudar la ldampara de Wood, especialmente
en personas blancas o en partes cubiertas, esto debido a que resalta el color blanco de las
lesiones. Cuando existe la duda en el diagnostico se realiza una biopsia de una de las lesiones

y se hace el respectivo estudio.

1.1.6 Tratamiento

Existe una gran variedad de tratamientos disponibles, estos suelen ser prolongados y
permanentes, en la gran mayoria de ocasiones no son totalmente eficaces, por ellos los
individuos deben conocer exactamente la naturaleza de su enfermedad. Los tratamientos

pueden ser de dos tipos:

a. Medico: incluye esteroides topicos y sistémicos, fototerapia, inhibidores de la

calcineurina y otros.
b. Quirurgicos: consiste en injertos de piel o de melanocitos, tatuajes, etc.
c. Sistémicos: son aquellos que se utilizan en pacientes sin contraindicaciones como los

UVB De banda estrecha, utilizados en nifios, mujeres embarazadas y en personas que

presentan vitiligos extensos y los PUVA (psoralenos y luz ultravioleta A).

1.2 Antecedentes interdisciplinarios de la investigacion

Los antecedentes de una investigacion estan enmarcados en cuanto a los estudios previos

relacionados con el tema escogido para investigar, lo cual permite exponer investigaciones
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anteriormente realizadas y que tienen cierta relacion con el objeto de estudio, en este caso
trabajos relacionados con el vitiligo y sus diversos aspectos en un sentido médico y social.

En Colombia la mayoria de informacion encontrada acerca del vitiligo esta enfocada
hacia lo clinico encontrdndose muy poco o casi nada acerca de las consecuencias sociales
que trae consigo esta enfermedad. Se encuentran articulos enfocados en este tema como el
publicado por el diario EI Tiempo (2018) donde explican desde la medicina lo que es esta
enfermedad, sus causas, sintomas y posibles tratamientos. La asociacion colombiana de
dermatologia (Asocolderma) también ha realizado publicaciones acerca del vitiligo
igualmente enfocado desde lo médico y exponiendo el proceso de los pacientes desde el

diagnostico hasta los tratamientos.

En el 2009 Trujillo M. y Gomez L. publicaron un articulo en la revista Asociacion
Colombiana Dermatol donde hablan de las diferentes caracteristicas del vitiligo y las posibles
hipdtesis acerca de sus causas y aparicion en los individuos, en el 2020 se realiza otra
publicacion en esta misma revista titulado “Calidad de vida en una cohorte colombiana de
pacientes con vitiligo” donde se evidencian estadisticas en cuanto a los porcentajes enfocados
en factores que interfieren en la calidad de vida, segun; el &rea expuesta, la existencia en el
tronco y los genitales y la edad de aparicion. En nuestro pais solo se conoce una fundacion
enfocada a la ayuda de personas con vitiligo llamada “La belleza no tiene color”, fundacion
creada en 2016 por Patricia Gonzales quien desde muy joven fue diagnosticada de vitiligo y
quien decidi6 crear esta fundacion para ayudar desde distintos ambitos a las personas que

sufren esta enfermedad.

Rivera E. (2018) en su trabajo llamado “Formulacion e intervencion clinica de un caso
de estrés asociado a enfermedad médica de Vitiligo” realiza su investigacion acerca del
vitiligo desde el enfoque de la psicologia clinica evidenciando casos de estrés cronico
relacionados con el proceso por el que pasa un paciente desde su diagnostico, donde se
evidencia como objetivo el intervenir los sintomas emocionales, cognitivos y conductuales

desde la terapia cognitiva conductual como técnica para el mejoramiento de vida del paciente.
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En Latinoamérica se han realizado diferentes estudios acerca de la enfermedad del vitiligo
enfocados en lo médico y psicoldgico pero que de una u otra forma han sido tocados por
aspectos sociales relacionados con esta enfermedad. Castilla et al. (2004) en su trabajo
“Vitiligo en edad pediatrica, Centro de Histoterapia Placentaria Holguin. Cuba. 1999-2004.”
realizaron sus investigaciones sobre el vitiligo con 186 pacientes en edades pediétricas, con
el objetivo de determinar aspectos clinicos y epidemiolégicos de esta enfermedad, teniendo
como resultado que esta condicion no afecta ninguna funcion organica importante, pero, por
el contrario produce diferentes trastornos psicologicos como consecuencia del rechazo social
injusto al que se ven sometidas las personas con esta enfermedad debido a la desfiguracion
que se produce como consecuencia de la despigmentacion de la piel.

En un articulo publicado en la revista Cubana de medicina general integral
“Determinantes psicosociales en la aparicion curso del vitiligo” Lépez V. (2000) tiene como
proposito demostrar la importancia que tiene para el manejo de pacientes con vitiligo diversos
factores psicoldgicos y sociales en todo el proceso de salud - enfermedad. Abarca temas como
el desencadenamiento de la enfermedad, busqueda de ayuda médica y diagnostico. Evidencia
igualmente los principales factores que influyen durante todo el proceso de la enfermedad y
resalta algunas caracteristicas: sociodemograficas, eventos vitales, atribucion causal de la
enfermedad, asimilacién del rol de enfermo, expectativas, metas y apoyo social. En este
escrito expone como esta enfermedad al ser visible tiene una gran influencia en las relaciones
interpersonales, al punto en que en algunas regiones del planeta los enfermos se sienten

estigmatizados por temor a un supuesto contagio.

En la publicacién realizada por lolanda Szabo Elaine y Branddo R. (2016) en Rio de
Janeiro (Brasil) “Mata de tristeza” acerca de las representaciones sociales de personas que
tienen vitiligo y que son atendidas en la farmacia universitaria en la universidad federal de
Rio De Janeiro, Brasil, se evidencia que en el momento de entregar medicamentos recetados
para esta enfermedad, los pacientes informaron de algunas incomodidades surgidas a partir
de ser diagnosticados, momento en el cual muchas personas comenzaron a considerar al

vitiligo como “un castigo”, blanco de “burlas”, “prejuicios” y “discriminacion”. Asi mismo,

la experiencia de la enfermedad les condujo a revisar sus conceptos y religiones.
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Especificando que es necesario considerar para mejorar la salud y vida social de estos sujetos

tener en cuenta aspectos simbdlicos y socioculturales.

Perpifid J. (2017) En su tesis doctoral realizada en Espafia y llamada “Relacion entre la
evolucion del vitiligo, el estrés del paciente y el malestar subjetivo” refiere que la sociedad
trata a los pacientes diagnosticados con la enfermedad de la misma forma que tratan a
cualquier individuo por ser diferente, asi mismo, enfocan sus objetivos en acontecimientos
vitales estresantes, estrés percibido, estrategias de afrontamiento y malestar subjetivo. Mesas
V. & Castellano E. (2017) “Formulacion e intervencion clinica de un caso de estrés asociado
a enfermedad médica de Vitiligo” en su trabajo realizado en Colombia, refieren que al
presentarse un alto impacto social cada individuo representa de una forma diferente su queja
0 angustia, la mayoria de personas han experimentado ofensas, discriminacion, irritabilidad
e incluso asimismo alteraciones en la imagen corporal, sentimientos de inferioridad y

dificultad en relacionarse socialmente.

Para abordar el tema del vitiligo desde una perspectiva de enfermedad social se hace
oportuno trabajar areas de investigacion como lo es la antropologia médica, la antropologia
del cuerpo y la antropologia de las emociones, teniendo como enfoque la enfermedad

(vitiligo) desde lo social.

1.3. Los aportes tedricos de la antropologia médica del vitiligo

Teniendo un concepto mas actual de la antropologia médica, Pértela H. (comunicacion
personal, 03 de mayo, 2020) especifica su concepto como el campo de la antropologia que
establece el puente que une la antropologia bioldgica y la antropologia cultural, de donde se
nutre y crea su propia estructura. La antropologia médica esta encargada del estudio de los
males, enfermedades y lesiones sufridas por los seres humanos al igual que las técnicas
ideadas para enfrentarse al problema del dolor, la enfermedad, el sufrimiento y estudios de
personas quienes han adquirido el arte y técnica de curar y los medios que han utilizado para
mitigar la ansiedad y el sufrimiento. La antropologia medica comprende las enfermedades

como campos donde se unen las percepciones individuales con las representaciones
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simbdlicas o sociales. En el diccionario de antropologia de Barfield T. (2000) encontramos
que la antropologia médica es el estudio de los problemas relacionados con la salud del ser
humano al igual que los sistemas terapéuticos en sus contextos sociales y culturales mas
amplios. Este subcampo de la medicina aborda los fendbmenos relacionados con la
enfermedad y la salud y hace evidente que es necesario tener en cuenta no solo factores
bioldgicos sino también factores sociales, culturales y econdémicos.

Después de hacer una revision meticulosa en internet a través del mundo encontreé solo
tres trabajos desde la antropologia social que presentan resultados de investigacion de esta
tematica, ellos estan en francés y traduzco sus titulos al espafiol pero en la bibliografia estan
en la lengua original. El primero de ellos es del investigador Stephane Heas, quien en octubre
de 2019 en la Universidad Rennes 2 en Francia, escribié el texto: estigmatizacion y
guetizacion de las enfermedades de la piel. Dicho texto se ocupa de la dimension social y
cultural de las enfermedades de la piel. El articulo en mencidn es parte de un blog sobre la
discriminacion en las sociedades humanas.

Los temas centrales trabajados por Heas, son: La omnipresencia del cuerpo, el mercado
de las apariencias, el poder de la “blancura” controlada, las fisionomias profanas y cientificas.
El autor se hace las siguientes preguntas: ¢la piel, vector identitaria?; ¢la alterizacion o la
degradacidn social? ¢Las pieles afectadas, igual a vidas perturbadas? Igualmente el autor
hace la proposicion de hacer una apertura a lo que él Illama la socioecologia para la
investigacion de estas tematicas. También menciona que las sociedades occidentales y las no
occidentales han estado influenciadas por una tendencia a la uniformizacién -mundializacion
de una obsesion por el cuerpo que ha llevado a construir los juicios de la belleza, la belleza
en el mundo actual es un valor supremo, como lo postula Brunchen S. (1989). Lo mismo
ocurre con las concepciones sobre la perfeccion versus la imperfeccion corporal
(Featherstone, 1991 ; Andrieu, 2010), las ideas sobre la liberacion versus el control corporal
(Vigarello, 1978 ; Sfez et al., 1997); se espera en nuestra cultura que entre mejor luce uno
tendria mas acceso al amor y la felicidad ( Blum 2003, p.27), en relacién a lo anterior se
agrega que “‘si eres bello, ello te garantiza la distincion y el éxito social en la sociedad actual
(Chatur,1980). Estas mismas ideas han llegado a proponer una especie de eugenismo en la

procreacion (Carol, A 1995), asi como la creacion de una dicotomia entre la perfeccion y la
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imperfeccion, la juventud y el envejecimiento (Héas, 1996; La Fontaine, 2008; Le Bourg,
2016). Estas concepciones corporales estan conectadas a la manera que se interact(a en los
contextos de las experiencias y situaciones como las relaciones intimas, sociales y

econdmicas.

1.3.1 El mercado de las apariencias

La reflexion sobre el cuerpo que subyace a las diferencias en la piel, se interesa por el
poder normativo que imponen los grupos sociales a través de los medios, ello se ha
multiplicado por el uso de las TICs, los blog y youtube entre otros, ello ha llevado a una
tirania sobre las formas y apariencias del cuerpo (Amadieu, 2002; Clo, 2015), estas practicas
han idealizado las figuras mercantilizadas de las top modelos y de los deportistas. El
antropdlogo Le Breton, se refiere a esta situacion diciendo: La belleza es un estatus que vale
un diploma: ella enriquece, tanto como la fealdad altera.

1.3.2 La blancura controlada

Esta nueva categoria, se interesa por los valores occidentales y del mercado sobre el color
que “debe” tener la piel. Plantea que la piel en el modelo occidental esta basado en un modelo
colonialista (Cervulle, 2013), que plantea una sobre valoracion del “blanqueamiento” (cf.
n°l LAPEAULOGIE) y de estar bronceado, que es una practica inventada ligada a la belleza,
la moda y el estatus (Ory, 1987). Esos mismos valores que la cultura occidental da realce
tiene inmensos riesgos para la salud de las poblaciones humanas lo que implica que hay

riesgos del blanqueamiento controlado.
1.3.3 Pieles de las actrices antropoldgicas
Desde la perspectiva antropoldgica el autor nos sintetiza que la piel tiene multiples

funciones fisioldgicas como son: la proteccion del cuerpo, la sintesis de la vitaminaD y la

transformacion de las hormonas. La piel tambien cumple multiples funciones sociales con
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fuerte contenido simbdlico como es el caso de los sacrificios, los rituales, los cambios de
estatus social e instrumento de poder como las marcas en la piel de los guerreros (Roland,
2019, n°1), al igual que las cuarentenas y las torturas. La piel soporta las creencias: Como

es el caso de los signos y sanciones que muestran las pieles afectadas (Mehl, 2019, p.529).

1.3.4 Las pieles afectadas y las vidas perturbadas

Las pieles afectadas o alteradas en una sociedad implican los cuidados cotidianos que
deben hacerse, las afectaciones de las capacidades de expresion y de comunicacion y
finalmente es una perturbacion de la manera que los individuos se miran a si mismos
alrededor de sus relaciones sociales, relaciones sexuales, dificultades de insercion y de

desarrollo profesional.

Una segunda gran investigacion en esta direccion es la siguiente:

Los investigadores, Yannick Jaffré y Jean-Pierre Olivier de Sardan en 1999 han escrito un
libro con una gran recopilacion de textos titulado: La construccion social de las
enfermedades, en este caso la llaman “Las enfermedades sobre y debajo de la piel”. En su
recopilacién los dos investigadores y sus invitados muestran interés por la antropologia de
la piel y buscan describir e interpretar las representaciones de las enfermedades de la piel en
el grupo étnico songhay-zarma africano que habita en paises como: Nigeria, Benin, Ghana
y Burkina. Entre esas enfermedades de la piel describen las representaciones sociales de lo
que llaman Kajiri, Kursa, Kasama, Nyorse, Jiray taray. Esta investigacion nos describe la
riqueza'y complejidad de las enfermedades de la piel, sus origenes, su etiologia y su curacion.
Implica un gran conocimiento sobre multiples afectaciones de la piel y la importancia social-
cultural de estas construcciones sociales. También se interesan por las representaciones de la
enfermedad de la piel en el medio mandinga que es un grupo que habita en Africa en varios
paises (Nigeria, Mali y Senegal). Los estudios se centran en la etnomedicina de la
enfermedad Korosakorosa, fintinin, Kaba jé. Las tematicas abordadas para describir esta
enfermedad son la localizacion, los parecidos, la representacion, la etiologia, la terapéutica y

los datos socioculturales.
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Petit A. en 2007 es el tercer gran investigador que se interesa en la temética de la
despigmentacioén voluntaria, se interesa en la descripcion de las realidades, las

interpretaciones y resistencias;

La despigmentacion voluntaria consiste en aclarar el tinte natural de su piel, con el riesgo de
complicaciones estéticas y médicas, a veces dramaticas. La DV se ha extendido en el mundo
entero. En Africa subsahariana toca a ciertos hombres y al menos a 25 % de las mujeres. Este
articulo sintetiza los datos objetivos sobre este fenémeno. Resume también los debates sobre
su interpretacion, que oponen esencialmente el valor de identidad étnica del color de piel a
un valor puramente estético. Se emite la hip6tesis que la interpretacion étnica, cualquiera sea
el crédito que se le acuerde, se impone como una idea perturbadora que induce a una
reticencia a tomar en consideracion a la DV, lo que contribuye a su conocimiento cientifico
insuficiente. (Petit, 2007, p. 95)

La presente investigacion se enmarca dentro de los aportes de la antropologia médica y
sus conexiones con la antropologia del cuerpo y de las emociones, ya que considero que esta
perspectiva nos permite acercarnos a esta construccion social de la piel tan particular como

es el vitiligo.

1.4 La piel y la antropologia del Cuerpo

Al igual que la antropologia médica, la antropologia del cuerpo surge como subcampo de
la antropologia aunque un poco més reciente en cuanto a su formacion y desarrollo. Desde
1936 Marcel Mauss ya vislumbraba que las técnicas corporales de cada cultura fuese objeto
de estudio antropologico, pero solo hasta 1970 la antropologia del cuerpo comenzé a
visibilizarse como un campo especifico de estudio a partir de los trabajos de Mary Douglas,
y John Blacking, entre otros. Su enfoque de estudio son los aspectos sociales, culturales y
simbolicos del cuerpo lo que lo hace relevante en nuestro trabajo investigativo. Para Le

Breton (2002) el cuerpo es un tema que se presta especialmente para el analisis antropolédgico
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ya que pertenece a la identidad del hombre. El hombre no existiria sin el cuerpo que le

proporciona un rostro.

1.5 La piel y la antropologia de las emociones

El tema de las emociones como parte de la antropologia al igual que la antropologia del
cuerpo tomo relevancia hasta décadas recientes, esto gracias a algunos investigadores que
decidieron abordarlo. El tema de las emociones dentro de esta disciplina fue aceptado por
los etnélogos de la corriente de cultura y personalidad. En la antropologia de las emociones
(Rosaldo, 1980; Lutz, 1986; Le Breton, 1999) se interpela el caracter biol6gico y universal
de las emociones provenientes de los discursos. La antropologia de las emociones en
particular, y los estudios de las emociones desde perspectivas socioculturales en general,
cuestionan el reduccionismo psiquico en la concepcion de las emociones al considerarlas
Unicamente como parte de los aspectos cognitivos e individuales, por lo tanto universales. En
cambio, resaltan la variabilidad cultural en el sentido de la expresion y sus significados para
referir su fuerte vinculacion con la cultura.

El vitiligo es por ende una enfermedad que segln estudios no se ha abordado en mayor
amplitud desde una perspectiva social, ha sido considerada una enfermedad que al no
presentar afectacion aparte de los cambios fisicos, se dejo de lado el sufrimiento por el que
pasan las personas que la padecen y el impacto social y emocional que ésta genera, donde
debido a la estigmatizacion social y los cambios fisicos, produce un cambio en la calidad de
vida del individuo, afectando su relacién consigo mismo y la forma en que se relaciona dentro
de una sociedad.

No hay muchos trabajos antropoldgicos sobre el vitiligo, la bioantropologia desde hace
méas de 100 afios se interesd por el color de la piel como un mecanismo adaptativo y
evolutivo en la especie humana, después con la llegada de la genética y la biologia molecular,
el tema del color de la piel ha sido estudiado como un caso de adaptacion de las poblaciones
humanas al medio ambiente. Lo més estudiado en esta direccion ha sido el caso del albinismo
y sus implicaciones en las sociedades africanas que han remarcado esta problematica

(Jurmain et al.1997). A nivel de la antropologia social-cultural, la disciplina que mas se ha
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interesado en este tema es la antropologia del Cuerpo en la tradicion de la sociologia y
antropologia francesa en investigaciones realizadas sobre el mundo occidental y el mundo

africano. (Heas, 2019 y Jaffre y Desardan, 1997), como aqui lo he presentado.

Para esta investigacion he realizado una metédica busqueda de informacién antropoldgica
sobre el vitiligo y muy poco es lo que se ha encontrado, los trabajos predominantes son de
tipo clinico donde se evidencia la perspectiva genética, realizados en paises africanos, en
Ameérica latina ha sido en Brasil y Cuba donde el tema ha interesado a los dermat6logos. En
Brasil la perspectiva psicosocial ha sido mas trabajada. A nivel antropoldgico el vitiligo se
ha trabajado y ha interesado a los investigadores africanos formados en la tradicion francesa

de la antropologia y la sociologia.

Como ya lo explicite, en esta investigacion, tomo elementos del trabajo de la antropologia
médica, la antropologia del cuerpo y las emociones ya que exploré estas dimensiones
socioculturales en las personas diagnosticadas con vitiligo a partir de los aportes tedricos de

estas areas subdisciplinares de la antropologia.

1.6 Marco conceptual

Para esta investigacion defino los conceptos centrales: Vitiligo, representaciones sociales

y aspectos simbolicos que subyacen en el contexto vitiligo-sociedad.

1.6.1 Vitiligo

El vitiligo es una psicodermatosis cronica despigmentante, de cardcter progresivo y
adquirido, esta enfermedad se caracteriza por la ausencia de melanocitos funcionales y de
causa desconocida. Al ser una enfermedad que es visible y que transforma la apariencia fisica
de los individuos portadores genera notables cambios estéticos y causa gran impacto de tipo
psicosocial, ocasionando en las personas afectadas insatisfaccion en cuanto a su apariencia.
Desde la antigliedad las personas con vitiligo sufrieron abusos por parte de la sociedad,

Ilamada también esta condicién como “la lepra blanca”. En la actualidad aun se presentan
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este tipo de consecuencias, repercutiendo en todos los aspectos de la vida de quienes a diario
viven con esta enfermedad, en contextos sociales como el familiar, sentimental y laboral
entre otros, llevando a los individuos a tener que reorganizar de forma parcial o total sus
vidas. El vitiligo podria entrar en el grupo de las enfermedades metafora como la lepra, la
peste y el SIDA entre otras, donde el elemento comun, no lo constituye su etiologia ni sus
caracteristicas, sino la percepcion que se tuvo y se tiene en la sociedad.

1.6.2 Representaciones sociales

Las representaciones sociales son dispositivos culturales creados por los seres humanos
alrededor de situaciones que se les presentan u objetos que les rodean. Las representaciones
sociales estan influenciadas por los contextos, las situaciones particulares de vida o los usos
que se le dan a alguna cosa, y su funcion basica es la de intermediar entre el sujeto y la

realidad, la cual es perfilada por la representacion.

[...] una manera de interpretar y de pensar nuestra realidad cotidiana, es una forma de
conocimiento social. Y correlativamente, la actividad mental desplegada por individuos y
grupos a fin de fijar su posicion en relacion con situaciones, acontecimientos, objetos y
comunicaciones que les conciernen. Lo social interviene ahi de varias maneras: a través del
contexto concreto en que se sitdan los individuos y los grupos; a través de la comunicacion
gue se establece entre ellos; a través de los marcos a aprehensidn que proporciona su bagaje
cultural; a través de los codigos valores e ideologias relacionadas con las posiciones y

pertenencias sociales especificas. (Jodelet, 1986, p. 9).

En la actualidad las sociedades sustentan sus representaciones sociales en cuanto a la
determinacion en el tipo de relaciones que los sujetos establecen con su entorno y con ellos
mismos. En el contexto vitiligo-individuo-sociedad las representaciones sociales en relacion
con esta enfermedad, son los mismos individuos quienes se pueden dar cuenta de las
afectaciones que tiene esta condicion y de como su normalidad en la cotidianidad se
transforma en anormalidad. En este caso el contexto social y las percepciones de los
individuos juegan un papel importante a la hora de analizar las representaciones sociales en

torno al vitiligo, porgque son elementos que le imprimen una carga simbolica a partir de la
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cual se construye la representacion de la enfermedad. Por ende siendo las representaciones
sociales modalidades especificas de conocimiento del sentido comdn que se construyen en
los intercambios de la vida cotidiana, tratandose de fendmenos producidos en forma colectiva
y que ocurren en la interseccion entre lo psicolégico y lo social (Villarroel, 2007). Es
necesario evidenciar las representaciones sociales que surgen alrededor de esta enfermedad
tanto de quienes la padecen como de quienes hacen que esta pueda considerarse una

enfermedad social lo cual es relevante para llevar a cabo esta investigacion.

1.6.3 Aspectos simbolicos

Ernst Cassirer propuso que lo simbolico es una manera, especificamente humana, de
adaptacion al ambiente, una funcién que da sentido a la diversidad de las apariencias
sensibles. El simbolo es una invencion humana que mediatiza nuestra relacién con la realidad
creando una nueva realidad (Cassirer, 1968). En la antropologia no se toma como objetos a
los simbolos sino a las précticas a que se les denomina “simbdlicas” donde se evidencian
aspectos como; “la representacion de una realidad”, y se encuentra inmerso el pensamiento
simbdlico enfocado a aquella capacidad de los individuos para pensar sobre situaciones
presentes, evidenciandose como un tipo de pensamiento que nos permite representar en la
mente la realidad del entorno, segun los diferentes tipos de experiencias vividas. En la
presente investigacion se trabajaran los diferentes aspectos simbolicos que surgen a partir de
las experiencias vividas de los individuos a raiz de tener vitiligo, donde se evocan diferentes
realidades interpretadas segun subjetividades de cada persona, describiendo las distintas
dimensiones e interpretando los significados expuestos, siempre enfocado con una
significacion social. El aspecto simbdlico- social entorno al vitiligo permite analizar los
discursos, comportamientos y practicas sociales ante esta condicion y a la vez permite
asociarlo con las construcciones sociales que la sociedad elabora en torno a la enfermedad.

A continuacion explicito la metodologia de la presente investigacion.
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Capitulo 2
Metodologia y contexto

En este capitulo se describe la metodologia, lo relacionado con los participantes de esta
investigacion y el contexto investigativo, ya que como lo mencioné anteriormente a causa
de la pandemia del SARS-COV-2 este ejercicio se centrd en una muestra de participantes

que fueron encontrados en las redes sociales.

Para el desarrollo de esta propuesta se alude al enfoque Social Cualitativo puesto que es
pertinente propiciar dialogos y valorar las diferentes percepciones de las personas con
quienes se realiz6 la investigacion reconociendo sus voces e intersubjetividades. La
investigacion social cualitativa se caracteriza, entre otras cosas, por generar datos flexibles y
sensibles al contexto social en el que se producen y emplea datos naturales en donde se
desenvuelven los significados de los participantes, es pragmaética e interpretativa, se
constituye como un proceso interactivo entre el investigador y privilegia a los participantes
(Vasilachis, 2014). Pretendo problematizar la tematica central en discusion desde las

experiencias, imaginarios y miradas de las personas que padecen la enfermedad del vitiligo.

Nuestra sociedad esta mediada por diferentes dindmicas y cambios que conllevan a
generar nuevas miradas frente a las realidades que como seres humanos experimentamos,
algunas vivencias han determinado cambios adaptativos que sin duda alguna transforman
nuestra manera de socializar en el entorno. Como claro ejemplo de estas nuevas dinamicas,
el aislamiento social el cual podria visibilizarse como una ausencia de contacto con el resto
de personas, el cual ha sido un fendbmeno impuesto como una alternativa para contrarrestar
situaciones de emergencia (declaracion de pandemia por la OMS en Marzo del 2020) como
lavivida por el SARS-COV-2 anivel mundial, sin embargo, es precisamente en estas nuevas
realidades en donde la tecnologia ha permitido mitigar de alguna manera, la necesidad de

relacionarnos con otros grupos.

Como parte de estas caracteristicas que reflejan nuestra realidad actual, la tecnologia se

convierte en una gran alternativa para sostener la cotidianidad econémica, social y hasta

32



emocional ya que los diferentes dispositivos electronicos digitales, se convierten en

herramientas de interaccion laboral y afectiva en términos de relaciones interpersonales.

A lo largo de la historia, la Internet conocida como la tecnologia decisiva de la era de la
informacion que permite una comunicacion en cualquier momento y libre de limites
espaciales, ha logrado que casi toda la humanidad esté conectada. La internet como
herramienta de la tecnologia, ha permitido una interaccion social que para el caso particular
de este trabajo de grado, se vislumbra desde un contexto en el cual la transformacion de las
relaciones presenciales, han sido evocadas por situaciones que de alguna manera se imponen
a las nuevas realidades sociales que surgen por la pandemia, es asi que la manera de
interrelacionarnos tuvo grandes cambios, principalmente en el acceso a la informacion. Esta
actual situacion ha llevado al ser humano a la busqueda de nuevas alternativas para
relacionarse y establecer comunidades virtuales que de alguna manera encuentran en esta
herramienta tecnoldgica la posibilidad de generar nuevas identidades que permiten socializar

en encuentros que potencian el sentir de los individuos que los conforman.

Es asi como la antropologia se posiciona captando las nuevas précticas alrededor del
internet y como todos los aspectos sociales de la vida cotidiana emergen de un mundo que
cada vez mas naturaliza el uso de las nuevas tecnologias donde se articulan accesos a la
informacidn y a la comunicacion. Poco a poco la dimension virtual se ha ido introduciendo
en la cotidianidad de las diversas sociedades, convirtiendo ciertos entornos virtuales como
son las redes sociales y los grupos de chat en verdaderas herramientas instrumentales y

simbdlicas dentro de nuestra vida cotidiana.

En la actual situacion de pandemia se han evidenciado una serie de transformaciones en
todo sentido, pero mas profundamente en lo concerniente a nuestras interacciones sociales,
los espacios de encuentros, nuestras formas de relacionarnos y nuestras dindmicas cotidianas
han tenido que adaptarse a las nuevas condiciones, es asi, como en nuestro ambito de
investigadores sociales también hemos tenido que ir transformando nuestras propias
metodologias enfocadas al trabajo de campo e ir incorporando nuevas alternativas para la
realizacion de nuestras investigaciones, es por ello que a raiz de estas nuevas condiciones de

convivencia social, de limitaciones de contacto personal y de restricciones de las diferentes
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dindmicas de nuestro diario vivir, el trabajo de campo se ha trasladado en gran parte a lo

virtual, reflejando esta investigacion aquellas nuevas condiciones.

En la busqueda de investigar las representaciones sociales, los aspectos emocionales y
socioculturales que surgen a partir de las concepciones de un grupo de personas que tienen
la condicion de vitiligo y el momento en el cual el trabajo de campo de esta investigacion
debia realizarse, surgen las restricciones y el aislamiento social debido a la nueva pandemia
que afecta a todo el planeta; SARS-COV-2, brindando la opcion de incursionar en la
utilizacion de alternativas como son los dispositivos tecnologicos y la virtualidad. Con base
en estas herramientas tecnologias fue posible realizar una etnografia virtual involucrando los
diferentes actores que dan lugar a las relaciones: “La conformacion de interacciones con
informantes a través de la tecnologia es parte del trabajo etnografico, como lo son las
interacciones entre el etnografo y la tecnologia” (Hine, 2004, p.82). Estuve obligada a la
experimentacion de lo que se ha denominado, etnografia virtual que me permitié a través de
comunidades virtuales y redes sociales (Facebook y whatsapp) encontrar los diferentes
aspectos necesarios para esta investigacion. Las comunidades virtuales visibilizan la
necesidad de interaccion en un sentido mas dialdgico ya que las nuevas relaciones sociales
modifican la sensibilidad de los sujetos, las formas de comprender el mundo, su relacién con

los otros y por su puesto la percepcion del espacio y el tiempo.

En el momento en que la etnografia entra en contacto con lo digital, esta se transforma y
se convierte en un método de investigacién, dentro de este espacio nuestro mundo se
condensa y se evidencian las diferentes comunidades virtuales que se construyen en lo digital,
poniendo en evidencia las diferentes ldgicas que se crean a través de las redes sociales. En
nuestra sociedad las redes sociales paulatinamente han ido transformando nuestras propias
interacciones llevando esto a que las relaciones o contacto que tenemos con los demas tomen
otro sentido, creando una deslimitacién en nuestras acciones, expresiones y relaciones,
rompiendo todo tipo de barreras del espacio, ubicandonos en un “no territorio y un no lugar
especifico” y es alli como alrededor de este contexto se reconstruye y reconceptualiza la

concepcion de identidad.
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Esa identidad que surge mediante las interacciones con los demés, mediadas por lo
tecnoldgico (celular, portétil, tablet, etc.) que permite acercarnos mediante la libre expresion,
Ilevandonos a querer hacer parte de un determinado grupo o comunidad virtual. Las
diferentes tecnologias digitales dentro de las dindmicas que giran alrededor de la
comunicacion del ser humano han permitido crear una cibercultura o cultura de la sociedad
digital “La cultura digital abarca méas alla de los sistemas, précticas, entornos y medios
culturales simbdlicos y se extiende practicamente por todos los ambitos de la sociedad
digital” (Levy Pierre, 2004) donde los diferentes usuarios conforman préacticas sociales y

colectivas.

Actualmente lo virtual hace parte de la vida cotidiana de la gran mayoria de las personas
y de una u otra forma esta acompariado del desarrollo de nuevas tecnologias lo cual cada vez
abre nuevos espacios sociales, nuevas formas de comunicarnos y porque no decirlo de control
social y de la forma de relacionarnos, abriendo nuevas perspectivas de percibir el mundo y
las sociedades. Es asi como lo virtual y lo digital crea nuevas formas de transformaciones
sociales, lo que permite que el conocimiento antropologico sea parte fundamental en la
comprension de estos procesos sociales y culturales que emergen a raiz de la virtualidad y
todo lo que esta encierra.

2.2 La observacion; etnografia virtual

La etnografia construye una narracién-interpretacion a partir tanto de las narraciones de las
situaciones vividas por las personas que investigan como por las situaciones vividas por los
«sujetos investigados, por las vivencias comunes y compartidas que surgen necesariamente
cuando ambos universos se entremezclen y combinan. La etnografia es «una descripcion e

interpretacion de précticas situadas» (Diaz de Rada 2010, p. 44).

Guber R. (2001) sefiala que existen tres dimensiones dentro de la misma etnografia. La
primera es la de la investigadora como miembro de un grupo sociocultural concreto, y esta

relacionada con nuestros roles e identidades (género, edad, etnia, clase, etc.). La segunda
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dimension de la reflexividad es la que ejerce la etnografa pero en relacion a su rol y tareas
como investigadora. Y la tercera es la que ejercen las personas que participan en nuestras
investigaciones. La presente etnografia esta situada dentro del campo de la antropologia del
cuerpo Yy las emociones, con una aproximacion desde el punto de vista experiencial, donde la
nocion de fenomenologia y experiencia desde el cuerpo vivido va a ser un elemento central,
ademas es una etnografia con un gran protagonismo de lo emocional.

A diferencia de la etnografia tradicional, la etnografia virtual nos abre las puertas para realizar
una observacion sin sefialamientos y sin estar marcado por la diferencia, permitiéndonos de
una u otra forma observar las diferentes dindmicas establecidas en estos espacios virtuales
sin ser especificamente notados. En las observaciones para la realizacion de esta etnografia
virtual se consultaron los muros de las diferentes comunidades virtuales o grupos virtuales
enfocadas al vitiligo en Facebook y se leyeron las diferentes publicaciones alli expuestas,
plasmando estas observaciones en un diario de campo y se tomaron capturas para registrar
las publicaciones (las més relevantes para la investigacion). Al igual se guardaron copias de
las diversas conversaciones entabladas en estos grupos (whatsapp), con el fin de establecer

categorias Yy caracteristicas.

Las diferentes publicaciones en los grupos pudieron ser observadas y recolectadas para
esta investigacion el mismo dia o dias después brindando la caracteristica de establecer un

tiempo sincrénico y asincrénico dando una mayor facilidad en la investigacion.

2.3 Grupos en Facebook

El Facebook esta posicionado actualmente como una de las redes sociales mas utilizadas
alrededor del mundo, red en la cual las personas tienen la posibilidad de producir y compartir
contenidos. El Facebook surgi6 como una opcidon que expande las posibilidades de
relacionarse socialmente creando vinculos virtuales. Esta herramienta para la vida social es
un amplio campo de précticas de produccidn de contenido social. Permite la interaccion y el
compartir informacién personal y hechos de la cotidianidad. Las publicaciones en esta red

social no solo crea contenidos también permite presentarse ante los demas, cada publicacion
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de los usuarios es una forma de expresarse y mostrarse en publico, proyectando una imagen

de si mismo.

Alrededor de estas dindmicas emergentes en redes sociales, especialmente en Facebook
surge la posibilidad de buscar dentro de ellas personas o determinados grupos los cuales
permitan interactuar con personas que tienen vitiligo y que de una u otra forma han tomado
la decision de exponer sus casos y sus experiencias a otras personas con la misma condicion,
buscando un entorno que les permita desinhibirse y expresar sus sentires. ElI primer
acercamiento en trabajo de campo surgié mediante Facebook donde se encontraron
diferentes grupos enfocados a la interaccion de personas con vitiligo, grupos sociales
virtuales con personas de todo el mundo tales como Vitiligo juntos encontraremos una cura
México y el mundo (12.693 miembros), vitiligo (12.883 miembros), amigos con vitiligo
(5.861 miembros), unidos por el vitiligo (6084 miembros) grupos en los cuales dia a dia sus
miembros publican diferentes tratamientos médicos y establecen diferentes didlogos
enfocados en sus estados de animo, de qué forma progresa su condicion, sus expectativas de
vida al tener vitiligo, mensajes de apoyo y fotos de partes del cuerpo afectadas, todo esto
con el fin de sentirse identificadas y que comparten esta condicion no con una sino con miles

de personas en todo el mundo.
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Figura 1. Grupos de vitiligo, tomada muros de Facebook (2020)
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Algunas de sus publicaciones evidencian emociones como desespero, autorechazo, no

aceptacion, depresion, tristeza. Se comparten mensajes y experiencias como:

“Hace cuatro afios me empezaron a salir las primeras manchitas de vitiligo, me
aparecio en el rostro, yo estuve muy deprimido llegué a un punto de depresion,
ansiedad, mucha tristeza e inseguridad en mi, también me preguntaba porque me
tenia que pasar eso a mi, decidi buscar ayuda gracias a Dios encontré esta pagina;

Unidos por el vitiligo™”

Luisfran Mega (Facebook, 2020)

“ No se puede hacer nada para cambiar lo que paso, donde hubieron tantas heridas,
personas que se fueron de tu lado, rechazos, criticas, dolor, tristeza, angustias,
desesperacion, enojo, rabia, donde llega el dia y vuelve a caer la noche y nos
hacemos la misma pregunta ¢ porque a mi? Y no encontramos ninguna respuesta
acertada, pero sabes, todo en la vida pasa por alguna razon, es porque Dios te esta
preparando para algo mejor y si en este proceso sentimos agobiados, aturdidos, sin
danimo, que ya no damos mds...pero a los mejores soldados se les entrega las duras

batallas para que las afronten con coraje y conviccion”

Laritza Yanez (Facebook, 2020)

“Después de mucho tiempo de trabajar en mi amor propio y sobretodo en mi
aceptacion, estas vacaciones he usado los trajes de bafio que siempre le di vuelta por

miedo a ser juzgada”

Pasha Been (Facebook, 2020)
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Este tipo de emociones nos enfocan a las diversas situaciones por las que las personas con
vitiligo pueden llegar a identificarse diariamente y brindando la posibilidad de establecer
relaciones de manera virtual por lo que Facebook ofrece una alternativa positiva en el
desarrollo de esta investigacion, convirtiéndose en una herramienta para recolectar

informacion mediante la observacion e interaccion en los ya mencionados grupos virtuales.

Se pudo observar igualmente que a través de los diferentes grupos o comunidades
virtuales se definieron grupos de encuentros personales establecidos segun el lugar de
residencia, encuentros en los cuales participaron hombres y mujeres con vitiligo quienes
crearon lasos de amistad y donde cada miembro expuso su caso y sus experiencias de vida
entorno a su condicion. Encuentros que se hicieron frecuentes y cada vez sumaban mas

participantes, publicando en su muro fotos y videos de sus reuniones sociales.

Figura 2. Encuentro participantes grupos de vitiligo. Tomadas de Facebook (2020), muro del grupo” juntos
encontraremos una cura México y todo el mundo”

2.4 Grupos de whatsapp

A través de la interaccidn de los diferentes participantes a través de Facebook se pudieron
crear grupos de whatsapp donde mediante un link los miembros de estos grupos virtuales

podian unirse sin importar el lugar donde se encontraran, esta propuesta tuvo gran aceptacion
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y muchos migraron a esta aplicacion. En esta investigacion se escogieron dos grupos de
whatsapp: Vitiamigos (108 miembros) y vitiligo de corazén (30 miembros) entre los cuales
hay personas de diferentes partes de Ameérica, de paises como México, Colombia, Argentina,
Honduras y Venezuela entre otros. La participacion en estos grupos es diaria llegando a
escribir hasta 1.300 mensajes por dia, donde sin importar su nacionalidad entablan una serie
de dindmicas enfocadas al apoyo, conocer méas cercanamente sus historias de vida y
establecer relaciones de amistad y solidaridad con un concepto en comun “el vitiligo”. En
estos grupos se evidencia la participacion de algunos miembros mas que de otros
dependiendo de sus ocupaciones y accesibilidad al internet, se publican tratamientos, narran
sus experiencias desde que tienen esta condicion y de qué forma afecta su diario vivir,
presentan y publican fotos de sus familias, dia a dia sus publicaciones se hacen mas
personales e intimas. El tener esta condicion, me ha permitido la participacion e interaccion
en estos grupos de forma més cercana y natural en las diferentes dindmicas establecidas y me
ha permitido tener un acercamiento y comprension de lo expuesto por los participantes y a la
vez una mayor aceptacion por parte de ellos. Mediante las diferentes interacciones dentro
de estos grupos de whatsapp se escogieron 11 participantes a quienes se les informd y dio a
conocer todo lo concerniente a la investigacion, dando una respuesta positiva Yy

manifestando tener la disponibilidad en tiempo para participar de forma virtual.

2.5 Entrevistas virtuales o ciberentrevistas

Malinowski B. (2001) fue el primero en sefialar la importancia de estar ahi, habitar el
campo, de un modo critico, con otros muchos estudios contemporaneos de este autor que, al
contrario de otros autores de principios del siglo XX, se desarrollaban desde un despacho a
miles de kilometros, y en los que Unicamente se revisaba la informacion recogida por otras
personas y con otros objetivos distintos a los de la propia investigacion. La actual situacion
de pandemia me llevé como investigadora social a explorar nuevos espacios para hacer
etnografia, en un “no” lugar y hecha en comunidades virtuales sin una presencialidad,

evidenciando que la etnografia puede adaptarse a cualquier situacion y contexto.
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Dentro de la etnografia tradicional la entrevista es una de las herramientas mas utilizada
en los diferentes trabajos en campo, en el espacio virtual tiene igual relevancia. Dentro de
las etnografias virtuales las ciberentrevistas cumplen el mismo papel, facilitindonos las
opciones de tener evidencia como la grabacion de audios o encuentros virtuales por las
diferentes aplicaciones mas utilizadas para este tipo de reuniones (Meet, Zoom, Skype entre
otros).

Los 11 participantes escogidos para la realizacion de esta investigacion son personas de
diferentes paises de América Latina, mayores de edad y con vitiligo. Las ciberentrevistas
fueron semi-estructuradas con el fin de facilitar la interaccién con los participantes, se
realizaron por medio de whatsapp a cada participante de lo cual se realizaron grabaciones de
los audios para ser transcritos y posteriormente analizados. La escogencia de las diferentes
personas que hicieron parte de esta investigacion, fue un proceso de mucho analisis ya que a
partir de ellas y con ellas se definiria elementos de campo esenciales para esta investigacion.
Por lo anterior profundicé en algunos criterios los cuales me ayudarian a escoger estas
personas, con el fin de poder alcanzar los objetivos de esta investigacion; el tener o no
diagnostico médico, no era un criterio, las personas podian hacer parte de la investigacion
siempre y cuando reconocieran su condicion y lo vivido alrededor de ella. El diagnostico era
una opcién debido a que podria determinar diferencias en cuanto a la forma de vivir el
proceso, sin embargo, fue méas aceptado la autodenominacion debido al sentido y significado
que cada persona le otorga tanto a su condicion como a su entorno. Otro criterio tenido en
cuenta fue la inclusién de hombres y mujeres lo que dio como resultado contar en esta
investigacion con 7 mujeres y 4 hombres. El intentar cubrir diferentes rangos de edad fue
otro de los criterios, esto, con el fin de tener experiencias vividas a raiz del vitiligo segin
diferentes perspectivas en cuanto a edad, cabe aclarar que todos los participantes son mayores
de 18 afios. Mi relacion con los participantes, ha sido de forma diferente con cada uno de
ellos, como en otros ambitos de la vida social ya sea laboral, familiar, etc., no siempre
congenias con todas las personas y en este trabajo de campo sucedio igual, hay unos que
mostraron mucha mas confianza que otros y se abrieron al tema mucho mas, otros fueron un

poco mas formales a la hora de contar sus experiencias y con otros inclusive estableci una
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amistad. A todas las personas las conoci a partir de su colaboracion en esta investigacion y

de forma virtual.

2.6 Descripcidon de los participantes en la investigacion

Lo que presento a continuacion es una breve caracterizacion de los participantes en cuanto
a la vida y contexto de cada persona, desde una mirada etnografica que permita crear un
marco sociocultural que sirva para tratar de comprender las experiencias narradas desde las

vivencias en sociedad.

Mercedes (49 afios): es una mujer de 49 afios de nacionalidad mexicana, su color de piel
triguefia, es divorciada y actualmente vive con sus 2 hijos, tiene el 25% de cuerpo afectado
por el vitiligo, es administradora de empresas pero en el momento tiene un negocio
independiente, su proceso con el vitiligo inici6 a los 19 afios, como ella misma lo ha
expresado esta condicion afect6 mucho su vida social, pero igualmente le ha servido para
trabajar con su seguridad “Yo proyecto amor por mi misma y seguridad para que eso vean

los deméas en mi”.

Jazmin (25 afios): Es una mujer de 25 afios de nacionalidad Mexicana, su color de piel es
claro, vive con una pareja quien es el padre de su Unico hijo, tiene afectado el 40% de su
cuerpo por el vitiligo, inicid sus estudios en la universidad pero ain no ha podido culminarlos
por lo que trabaja en un almacén de ropa de un familiar, fue diagnosticada con vitiligo a los
4 afios, como ella lo ha expresado fue un proceso complicado porgue inicié desde muy
temprana edad y los tratamientos y su entorno social le ha dejado malas experiencias que
poco a poco ha ido superando y que han permitido saber conllevar esta enfermedad “Ahora
lo que soy es por lo que tengo, por lo que he vivido y lo que he aprendido, entonces me

acepto tal cual como estoy ahorita”.

Martha (64 afios): Es una mujer de 64 afios de nacionalidad Guatemalteca, su color de piel
es triguefia, tiene 6 hijos, al nacer su Ultima hija su esposo la abandond, lleva 27 afios

separada, tiene afectado el 60% de su cuerpo por el vitiligo, no tiene estudios universitarios
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y actualmente es ama de casa, fue diagnosticada a los 14 afios, su proceso con esta
enfermedad fue bastante complicado, inclusive con la voz entrecortada acepta que tuvo
pensamientos suicidas a causa del vitiligo “Cuando tenia 17 afios yo intenté hasta quitarme
la vida, con la gracia de Dios le conté a mi prima que ella también lo tenia (vitiligo) y ella

me aconsejo para que no lo hiciera”.

Mercedes (45 afios): Es una mujer de 45 afios de nacionalidad Argentina, su color de piel es
clara, tiene afectado el 20% de su cuerpo, es ama de casa, casada con dos hijos, no tiene
estudios universitarios, su proceso con el vitiligo inicio hace tres afios, por las conversaciones
que he tenido con ella parece ser una persona introvertida y muy afectada por su apariencia
debido a su condicion con el vitiligo “Yo por mi parte no lo acepto todavia, tengo terapia
psicoldgica porque no puedo aceptarlo, me estan saliendo cada vez mas manchas entonces

como que me empiezo a ver cada vez mas fea”.

Cristian (25 afios): Es un hombre de 25 afios de origen Colombiano, su piel es de color clara,
actualmente se desempefia como auxiliar de farmacia en un hospital de la ciudad de
Antioquia en Colombia, es soltero y no tiene hijos, tiene afectado el 15% de su cuerpo, hace
tres afios fue diagnosticado con vitiligo, tiene antecedentes en su familia, al igual que él su
abuela paterna también tiene esta condicion, en su proceso su autoestima ha sido muy
afectada “Creo que sin vitiligo, nuestra autoestima seria mejor y nuestra seguridad también

por lo que nuestras vidas serian un poco mejor”.

Patricia (37 afios): Es una mujer de 37 afios de nacionalidad Mexicana, su color de piel es
clara, ella tomo la decision de despigmentarse el 100% de su cuerpo por lo que segun su
relato tiene que tener mucho mas cuidado con su piel, en la actualidad se encuentra casada
y sin hijos, antes de la despigmentacion tenia afectado el 70% de su cuerpo, su proceso con
el vitiligo inicié cuando tenia 8 afios, ha tenido muchas malas experiencias entorno a esta
condicion, al igual que Martha (Guatemala) también tuvo pensamientos suicidas “ES muy
dificil para mi decirlo pero en muchos momentos tenia pensamientos de terminar con mi

vida”.
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Harold (29 afos): Es un hombre de 29 afios de origen Colombiano, su color de piel es claro,
actualmente se encuentra casado y sin hijos, es ingeniero de sistemas, al igual que él, su tio
también tiene esta condicion, tiene afectado el 30% de su cuerpo, es creador de uno de los
grupo de whatsapp (vitiligo de corazén), su proceso inicio hace tres afios, segun su relato fue
un proceso muy complicado debido a la no aceptacion de su nueva condicion “La verdad el
proceso mio fue completamente duro porque cuando me di cuenta que tenia vitiligo, uno

normalmente no acepta las condiciones”.

Mario (40 afios): Es un hombre de 40 afios de nacionalidad Argentina, su color de piel es
triguefio, no tiene antecedentes familiares con esta condicion, su proceso inici6 hace 4 afos,
tiene afectado el 40% de su cuerpo, actualmente esta casado, es comerciante, durante este
proceso necesitd ayuda psicoldgica para tratar de aceptar su condicion, ya que como él lo ha
expresado ha afectado su seguridad y autoestima “Tu seguridad se afecta y piensas que por

tener esas manchas en tu piel las personas te van a tratar diferente”.

Ana (33 afos): Es una mujer de 33 afios de nacionalidad Mexicana, su color de piel es claro,
no tiene antecedentes familiares con esta condicidn, no tiene estudios universitarios, es
soltera sin hijos, tiene afectado el 30% de su cuerpo, sus empleos han sido temporales segln
su relato ha sufrido de discriminacion a la hora de entrevistas para adquirir algun trabajo
“cuando el cargado preguntd que tenia me dijo que alli el aspecto fisico importaba mucho
porque para los clientes teniamos que estar bien presentados por lo que decidié no darme el

trabajo”.

David (31 afios): Es un hombre de 31 afios de nacionalidad Colombiana, su color de piel es
claro, actualmente se encuentra en una relacién, no tiene hijos, tiene afectado el 15% de
cuerpo, no tiene antecedentes familiares, su proceso con el vitiligo inici6 hace 6 afios, segln
su relato fue un proceso muy dificil de aceptar debido al cambio en su apariencia “Bueno
desde el momento que fui diagnosticado senti mucha desmoralizacidn, los animos por el piso,

el autoestima, mucho desespero”.

Yenny (37 afos): es una mujer de 37 afios de nacionalidad Colombiana, su color de piel es

claro, casada con un hijo, tiene afectado el 40% de su cuerpo, no tiene antecedentes familiares
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con esta condicion, su proceso inicid hace 16 afos “Fue un proceso muy complicado ya que

tu actual condiciéon enfocada al aspecto fisico afecta tu autoestima e interaccion social”.

A partir de las entrevistas virtuales se evidenciaron diferentes representaciones sociales,
aspectos emocionales y socioculturales que surgen a partir de los datos y experiencias de vida
de un grupo de personas con vitiligo, las diferentes interacciones fueron por medio de
herramientas tecnoldgicas (celular), lo cual permiti6 contrastar lo expuesto en los diferentes
grupos virtuales y el pensar individual de cada participante. Las entrevistas por medios
virtuales (whatsapp) complementan la observacién de la etnografia virtual y permiten la
reflexion del etndgrafo en cuanto a los aspectos enfocados al tema del vitiligo.

A continuacién presento una tabla con las caracteristicas principales de las personas que
participaron en esta investigacion y que tiene que ver con su edad, género, nacionalidad,

partes del cuerpo afectadas y afectacion psicosocial y emocional.

Grafico 1. Caracteristicas principales de participantes. Elaborado con informacién brindada por los

entrevistados.

Seudénimo Edad Tiempo Partes del Afectaciones
Género Nacionalidad | durantela | Con cuerpo Psico-
Entrevista | vitiligo Afectado sociales y
emocionales
Mercedes femenino mexicana 49 afios 30 afios Cara, manos, | Baja
axilas y autoestima,
partes depresiony
intimas dependencia
emocional.
Jazmin femenino mexicana 25 afios 21 afos Cara, dedos Miedo al
de las manos | rechazo, baja
y pies, autoestima.
cadera, partes
intimas,
rodillas y
talones.
Martha femenino Guatemala 64 afnos 50 afios Brazos, Baja
manos, autoestima,
pecho, depresion,
rodillas. pensamientos
suicidas.
Mercedes femenino Argentina 45 afios 3 afios Brazos, negacion,
manos y Miedo,
piernas verglienza,
tristeza.
Cristian masculino Colombiano 25 afios 3 afios Manos Negacion
Depresion.
Patricia femenino Mexicana 37 afos 29 afios Cara, brazos, | Rechazo,
manos, partes | depresion,
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intimas, pensamientos
piernas. suicidas.
Harold masculino Colombiano 29 afnos 3 afios Manos, Aislamiento,
partes Miedo al
intimas, rechazo
axilas y
piernas
Mario masculino | Argentino 40 afios 4 afios Partes Inseguridad,
intimas, cara, | baja
brazos y autoestima.
manos.
Ana femenino Mexicana 33 afios 5 afios Manos, Vergiienza,
pechoy cara | ansiedad,
depresion,
Discriminacion.
David masculino Colombiano 31 afos 6 afios Cara Baja
autoestima,
Miedo al
rechazo.
Yenny femenino Colombiana 37 afios 16 afios Cara, brazos, | Baja
manos, autoestima,
pecho, axilas | ansiedad,
y pies. miedo al
rechazo.

2.7 Etnografia desde un “yo”

Mi experiencia haciendo etnografia me lleva a concluir que en el momento de escribir es
cuando maés se interpreta, el tener una perspectiva clara acerca del tema de investigacion
permite tener una organizacion del contenido y escoger la mejor forma en la que vamos a
realizar el escrito, lo que consideramos pertinente plasmar y lo que no. El texto terminado el
cual es expuesto para los lectores es el resultado de la puesta en practica de un lenguaje con
cierta elasticidad que permite jugar y entrelazar los detalles y contenidos aqui escritos con
cierta estética que lleven a que los lectores se ubiquen y lleven una secuencia de todo el
proceso tanto con los colaboradores como la perspectiva de la misma autora. Es importante
resaltar que los participantes de esta investigacion son el esqueleto de esta etnografia, siempre
tratando de respetar los relatos y experiencias de los mismos, siguiendo una linealidad en
cuanto a interpretacion y subjetividades y respetando el proceso propio de cada persona

buscando siempre evocar mas que dictaminar.
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Capitulo 3

La construccion de la “afectacion del vitiligo”

En este capitulo se describen los diferentes aspectos ligados a las consciencias en torno
a los cambios en la piel de los afectados por el vitiligo y las diversas dindmicas que surgen
en las diferentes dimensiones de su vida social-cultural. Como investigadora social siempre
he tratado de evidenciar que todo lo que sucede en nuestro contexto no hace parte de la
casualidad, todo tiene una explicacion y gira alrededor de nuestras propias experiencias y
vivencias. En mi caso personal y en este tema de investigacion, el objeto de estudio surge a
partir de mis propias experiencias alrededor de tener vitiligo, tratando de reconocer y
encontrar el porqué de las diferentes experiencias y situaciones vividas socialmente en torno
a esta enfermedad. En la busqueda de encontrar las representaciones sociales, los aspectos
emocionales y socioculturales que giran alrededor de las personas quienes fuimos
diagnosticadas con vitiligo, se evidenciaron un sinnimero de diversas experiencias y
construcciones alrededor de esta enfermedad que no solo hacen parte de mis vivencias sino
de muchas otras personas quienes al igual que yo podemos evidenciar aquellas consecuencias
sociales que se dieron a partir de tener esta condicién y de la constante basqueda de ubicarnos
socialmente. Es asi, como, a partir de la investigacién virtual y la interaccion con grupos de
personas con vitiligo y los diferentes acercamientos por medio de redes sociales, se puede
evidenciar como se construyen las diferentes dindmicas en cuanto a la afectacién social que

tiene el vitiligo.

A partir de las diferentes relaciones e interacciones del individuo con la sociedad, de su
participacion o porque no decirlo de su exclusion, el sentido que toma “pertenecer” o
“encajar” en una sociedad estd limitado por una serie de condiciones establecidas
culturalmente. Surgen diferentes aspectos enfocados al posicionamiento del individuo y su
construccion social cuando se presentan condiciones que interrumpen lo pre-establecido y
es alli cuando surgen una serie de comportamientos y sefialamientos que afectan el convivir

social de determinadas personas. Los cambios que produce esta enfermedad pueden llevar a
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los individuos a tener otro estilo de vida, donde el comportamiento del “otro” puede ser

fundamental.

Cuando determinada condicion médica en una persona no es aceptada o naturalizada en
su entorno, sino que es sentida como una carga, es entonces cuando empieza la busqueda de
su nuevo rol e identidad individual y social. Desde el enfoque social se podria decir que la
enfermedad es una realidad construida, posicionando al individuo enfermo como un
personaje social: “Desde una perspectiva funcional, la enfermedad no afecta Gnicamente a
un individuo aislado, sino que es un proceso que afecta a la sociedad... origina procesos de
desintegracion social. Es por ello que, a lo largo de la historia de la humanidad, la enfermedad
ha sido considerada mas como un mal social que afecta al grupo o comunidad que como un
problema individual” (Rodriguez 1987, p. 23), convirtiéndose asi el vitiligo en un claro

ejemplo de una enfermedad de construccion social. (Véase grafico 2)

Figura 3. Enfermedad de construccion social.

Condicionamientos sociales Relacién con el otro Imagen de si

¢ J §

Construccion cultural ¢===) Construccion dela afectacion ¢m==) Construccion del individuo

¢ 1 §

Limitaciones sociales ¢=====) C(onsecuenciassociales ¢=====) Manejode emociones

3.1 Discurso de los afectados

El primer contacto que tienen los afectados con los especialistas en salud, es decir cuando
son diagnosticados de vitiligo, para muchos de ellos resulta en cierto modo traumatico “El
proceso no es facil, que te digan que te vas a quedar totalmente blanca de aca a no sabes
cuando, es dificil, yo por mi parte no lo acepto todavia, tengo terapia psicologica porque no
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puedo aceptarlo, me estan saliendo cada vez mas manchas entonces como que me empiezo a
ver cada vez més fea, que se yo, sé que es una condicion no mas estética, pero bueno me ha
afectado mucho, me da vergiienza por mis hijos, por mi familia que me puedan llegar a ver
asi, pero bueno es algo que algin dia tendré que aceptar” (E4:2). Esta cita es un ejemplo de
que cualquier enfermedad supone de cierto modo un desequilibrio que afecta a los individuos
diagnosticados como persona en una totalidad. La falta de tacto por parte de los médicos al
dar este tipo de diagnostico en el inicio de su proceso, produce en los pacientes reacciones
negativas que llevan a que estos no lo asimilen adecuadamente “...Lo que mas me dejo en
chock fue cuando el dermat6logo me dijo que quitara todos los espejos de mi casa porque
cada vez que me viera en ellos me iba a sentir mal y que era mejor que consultara un
psicologo porque mi vida no iba a ser la misma” (E11:2), desmoronando la confianza en si
mismo de los pacientes, evidenciando un sin fin de suposiciones y sentimientos en cuanto a
su nueva condicion dentro de la sociedad “La verdad el proceso mio fue completamente duro
porque cuando me di cuenta que tenia vitiligo, uno normalmente no acepta las condiciones,
entonces me puse a investigar a mirar a ver como podia llegar a una solucion pero de igual
manera todo es un proceso, mi proceso pues fue alejarme de la gente, de la sociedad,
esconderme y el miedo al rechazo, fue un proceso stper complicado para volver otra vez
como a sentir algo de confianza con uno mismo (E7:2)”. Luego del diagnostico y el choque
de emociones continua el proceso de asimilacion y tratamientos ya sean de tipo médico o
naturales los cuales desde la vision de los afectados puede ayudarlos a tener expectativas y
esperanza en el sentido de querer experimentar con todo tipo de tratamientos ‘“Nadie solo
nosotros los que lo padecemos y lo vivimos al dia sabemos lo que esto significa. Yo hasta
tomé té de higado de zorrillo con céscara de platano, chirimoya, yo comi carne de vibora,
comi armadillo, tomé sangre de venado todo esto que mi mama me hacia tomar que le decian
gue me iba a curar y yo en mi desesperacion por querer quitarme eso de la piel hacia hasta lo
que no, hubo una ocasidén que me dieron una locién para que la pusiera en mi cara donde
tenia las manchitas y que me expusiera al sol, me di la quemada de mi vida, tuve quemaduras
en mi rostro de segundo grado yo senti que me iba a morir porque mi piel de la cara se
ampollé ese momento fue muy dificil para mi” (E6:2). En este enfrentamiento con la realidad

los individuos se redescubren en su entorno social buscando una identidad donde en su
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mayoria encuentran connotaciones explicitamente negativas en cuanto a los valores que
socialmente ya se encuentran establecidos. EI miedo al rechazo se manifiesta y la
confirmacion por parte del médico de una enfermedad que hasta el momento no tiene cura
trae consigo diversas emociones y sensaciones; la soledad y la angustia son solo algunas de
ellas, fundamentadas por el miedo al rechazo “Tu seguridad se afecta y piensas que por tener
esas manchas en tu piel las personas te van a tratar diferente y el hecho que las demés
personas te pregunten que te paso e inclusive algunos sientan lastima hacen que tengas miedo

a que las personas no quieran estar al lado tuyo.” (ES:3).

2 Reina Cardenas compartio una
#a¥ publicacion

L &y

Yo sé lo que se siente... Cada mirada, cada
susurro, cada ves que te pones una falda, un
vestido, cada vez que te ves al espejo y ves
cada manchita, lo alejado que te hace estar del
mundo, de la sociedad, lo pequeiia y rara que te
sientes por tener la enfermedad, aprendemos a
conocer un enemigo horrible que es la
Soledad. El #vitiligo te condiciona muchas
veces, te cambia la vida. No disfrutamos de
nuestra infancia como cualquier otro nifio, no
disfrutamos de nuestra adolecencia por
nuestros complejos y en ocasiones cuando
somos adultos un no lo entendemos y vivimos
en una depresion total. ’

Figura 4. Captura de pantalla tomada del muro de Facebook (2020) del grupo “Apoyo para vitiligo™.

3.2 Vitiligo y desarrollo de la personalidad

Desde su comienzo la antropologia social conceptualizo la naturaleza del hombre como
algo docil, cambiante y variable. Evidenciando que lo que un individuo dado es, como ser
humano, depende en gran medida de su sociedad y cultura. La personalidad de los individuos
esta conformada a partir de diversos procesos temporales al igual que de transformaciones y

cambios progresivos entrelazados para un funcionamiento total. Erickson (1974) es un
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neofreudiano que se interesa en dar una respuesta enfocada al desarrollo de la personalidad
sefialando las oportunidades del individuo, exponiendo que cada cultura exige diferentes
pautas y valores a cada persona y que la preservacion del individuo requiere de la confianza
y el respeto de la sociedad y la cultura corcircundantes. Es asi como la reconstruccién de la
personalidad de las personas con vitiligo desde el momento que se enteran de su condicion,
estd fundamentada en la relacion sociedad-individuo y la posible concepcion que la sociedad
tendra de ellos “Tu aspecto fisico cambia radicalmente y desafortunadamente las personas
no estan listas para no discriminar ni rechazar y pues creo yo que el mayor temor que tenemos
las personas con vitiligo es el rechazo y que nos sefialen” (E9:2)”. La posible ruptura total
como persona y como ser social esta mediada en los estandares preestablecidos socialmente,
evidenciando la influencia que los estereotipos que culturalmente son impuestos afectan en
la construccion de la identidad social de las personas con esta condicidn. Analizar la cuestion
identitaria desde lo experiencial parece inevitable, si entendemos la identidad como un
proceso de construccion constante que abarca toda la vida y que se va fundamentando con el
tiempo, es decir, no es algo que venga implicito naturalmente, sino que se va construyendo
con las experiencias que las personas tienen dia a dia, y por tanto, es algo mutable y

cambiante.

El vitiligo ademas de ser una enfermedad que afecta la parte fisica de las personas y tiene
consecuencias de nivel social, también podria mencionarse que se constituye como un
fendmeno social caracterizado por diferentes representaciones sociales y culturales ya que en
la base de este, se evidencian estigmas socialmente construidos sobre la enfermedad
influyendo directa o indirectamente en las interacciones sociales, redes de amistad, relaciones
sentimentales y relaciones laborales, llevando a los individuos con vitiligo a buscar una
ubicacién social y reconstruir su identidad y personalidad, a partir de lo ya mencionado. Es
necesario evidenciar que se van a crear nuevos procesos de construccion de la realidad social
en cuanto a los cambios que trae consigo tener vitiligo y de la ruptura que se presenta con lo
que es socialmente aceptado. Dentro de la cotidianidad y su diario vivir los individuos con
esta condicion se enfrentan a un autocuestionamiento, de como, serd su rol dentro de la

sociedad “Esta enfermedad hace que te sientas inseguro y que pienses que tienes un problema
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a pesar que solo es algo estético y que realmente no afecta tu salud, pero en realidad tu vida

si cambia tienes que empezar adaptarte a esta nueva condicion” (ES8:3).

Figura 5. Vitiligo y construccién de la personalidad.

Sociedad individuo imagen de si

! U !

Construccion del rol ¢mm) reconstruccion de la personalidad ¢mm estereotipos establecidos

Social e identidad social culturalmente

J { L

Ubicacién social 4mmmm)  interacciones sociales =) realidad social

3.3 Vitiligo y color de piel

Las razas son construcciones sociales que identifican o marcan a grupos humanos respecto a
otros grupos, en dependencia de relaciones que sostienen entre si; construcciones elaboradas
en un medio especifico, historicamente determinable, en intimos nexos con las relaciones
sociales, las clases sociales y las acumulaciones culturales de la sociedad de que se trate. Eso
son las razas, y no lo que parecen ser: clasificaciones de los grupos humanos y pretensiones
de que sus miembros pueden ser valorados a partir de ciertos rasgos congénitos que portan,
de manera que unos resulten rebajados o elevados frente a los otros, por causas “naturales” e

irremediables. (Martinez Heredia, 2009, p. 1)

En la actualidad desafortunadamente no podemos desconocer que el color de piel afecta
muchos aspectos en nuestra vida social, podria decirse que es un canal directo de la
discriminacion, construyéndose estereotipos que socialmente incluyen y excluyen. En
Latinoamérica se evidencia una creencia popular arraigada en la sociedad, en cuanto a que
culturalmente se considera que entre mas clara sea el color de piel de las personas, mayor es

su estatus socioecondmico (Telles; 2014). En consecuencia una caracteristica como lo es el
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color de piel, puede llegar a desencadenar tratos diferenciados entre los sujetos y
evidenciando desigualdades en contextos sociales. Al agregar a las diferencias sociales
establecidas en cuanto al color de piel el hecho de que pueda aparecer una enfermedad que
afecte aun mas estas categorias dentro de la sociedad, enfermedad con caracteristicas que
alteren la pigmentacion de la piel y que condicione en un porcentaje méas considerable la
interaccion social de los individuos es importante exponer en esta investigacion este aspecto
teniendo en cuenta que el color de la piel es indiscutiblemente uno de los factores que influye
en la forma de llevar el proceso en cada persona con vitiligo y en su construccién como
individuo social. Normalmente el color del cabello y la piel en las personas esta determinado
por la melanina, cuando las células que la producen dejan de funcionar o mueren aparece el
vitiligo. Esta condicion afecta a las personas de todo tipo de piel, pero se debe tener en
cuenta que se hace mas evidente en personas con el color de piel mas oscura, entrando en
juego dentro de cada proceso individual la aceptacion social y la autoaceptacion. Es sin duda
este factor el que puede llegar a definir muchas de las consecuencias que trae consigo el
vitiligo, consecuencias como discriminacion, aislamiento y rechazo “Durante muchos afios
procuraba andar maquillada me daba mucha vergiienza que me vieran sin maquillaje, mi
color de piel es algo oscura y pues se nota bastante” (E1:4). Sin duda el vitiligo se vive segln
el tono de piel, donde se hace mas o menos intensa la afectacion en la imagen de cada

individuo.

Figura 6. Vitiligo y tono de piel. Tomadas del muro del grupo “vitiligo juntos encontraremos la cura”,
Facebook (2020).
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Dentro de este contexto también es necesario abordar el tema de construccion de identidad
social y cultural cuando un individuo de piel oscura enfrenta la posibilidad de un futuro con
piel blanca o cuando por decision propia decide este cambio se experimenta la transicion de
piel oscura a blanca “Tenia casi el 70 % de mi cuerpo con vitiligo hasta que decidi
despigmentar toda mi piel” (E6:4) Cuando culturalmente te encuentras dentro de un grupo
socialmente establecido caracterizado por el color de piel la opcién de transformar esa
pertenencia ya sea de forma voluntaria o no, constituye un cambio identitario que puede
llegar a visibilizar una reconstruccién del rol individual al igual que la percepcion de la

sociedad sobre el individuo.

Recientemente se conocid el caso de Aviral Chauchan, un joven nacido en India quien
tiene vitiligo y que fue acusado por apropiacion cultural. En el afio 2008 Chauchan se trasladé
a Estados Unidos junto con su familia, en esa etapa de su vida se dio cuenta que en su piel se
presentaban algunos cambios, notando manchas blancas en sus parpados siendo asi
diagnosticado con vitiligo a sus 11 afios. Segun el relato de este joven, cada dia su piel
presentaba cambios “Hubo un momento en que no me veia igual durante dos dias: mi piel
cambiaba drésticamente de la noche a la mafiana”. Resaltd que le fue muy dificil la
adaptacion con su nueva apariencia, en gran parte por los comentarios hechos por las demas
personas “La gente les decia a mis padres ‘tienes mucha suerte de que sea blanco’ pensando
gue me estaban felicitando, porque se consideraba deseable tener un hijo con un tono de piel
mas claro en la cultura india”. Chauchan y su familia tienen una mezcla entre la cultura Indu
y la cultura Estadounidense por lo que practican muchas de las costumbres y celebraciones
propias de su lugar de nacimiento. Debido a que Aviral publica en redes sociales muchas
de estas celebraciones con vestimenta tradicional de la India, el joven fue acusado por
apropiacion cultural ya que su apariencia ha cambiado notablemente desde su infancia y los
rastros fisicos de su cultura nativa practicamente han desaparecido.

3.4 Vitiligo y contexto social

En los procesos de reconstruccion de la identidad social es necesario referenciar que los

individuos con vitiligo tienen diferentes contextos sociales y actores coexistentes dentro de
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esta nueva fase de sus vidas. El pensar que el miedo al rechazo sea responsable del
surgimiento de procesos de segregacion social hace que la reconstruccion y rol social en los
diferentes escenarios de su vida cambien y se transformen. Aun en la actualidad es dificil
comprender que los cambios fisicos causados por X o Y condicion o enfermedad puedan
repercutir a nivel de las interacciones sociales, relaciones familiares y relaciones laborales
evidenciando un estigma social, el cual puede llegar a ser mas perjudicial que la misma
enfermedad. Para Goffman “Un estigma es, pues, realmente una clase especial entre atributo
y estereotipo” (Goffman 1963, p.14). Los estigmas generalmente pueden tener connotaciones
negativas funcionando como factores que pueden llegar a definir el convivir social de
determinadas personas “con esta condicion es muy dificil interactuar con otras personas por
que tu crees que te estdn mirando todo el tiempo, a mi me ha afectado mucho esta condicion,
he pasado periodos de depresion debido a que me han sefialado y en ocasiones rechazado

por mi condicion (E6:2-3)”.

3.4.1 Contexto familiar

En el momento en que la persona con vitiligo confirma que tiene esta condicion inicia un
sinnimero de cuestionamientos en cuanto a los cambios que tendran que afrontar de ahora
en adelante. A quien acuden en primera instancia es a su grupo familiar donde en su gran
mayoria encuentran apoyo emocional “mi familia siempre me apoyd y sufri6 porque siempre
estaban buscando por muchos afios una solucién para mi enfermedad, buscaron muchos
médicos, gastaron mucha plata, gastaron hasta lo que no tenian” (E6:2). En este proceso del
individuo y su contexto familiar se podria llegar a observar igualmente nuevas construcciones
de relaciones familiares donde se evidencien ciertos posicionamientos y estatus dentro del
grupo familiar ... Tuve otras ventajas en comparacion con mis hermanas por lo mismo que
te comentaba que no debia pasar por estrés y sentimientos fuertes, como que me consentian
un poco mas que a mis dos hermanas” (E2:2). Pese a que en Su gran mayoria como lo
mencioné anteriormente encuentran apoyo, en otras ocasiones pueden enfrentarse con
limitaciones impuestas por su circulo familiar “Un dia cuando iba a presentar una entrevista

de trabajo para ser docente en un colegio, mi madre me dijo que tenia que cubrirme esas
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manchas porque si me veian asi posiblemente no me dieran el trabajo ” (E11:2), evidenciando
que las percepciones de aceptacion pueden iniciar dentro de nuestro contexto familiar
condicionandonos de esta forma ante la sociedad y en ocasiones desconociendo el conflicto
al que nos enfrentamos “Al principio si, si me afecté muchisimo yo estaba muy joven y la
verdad me afectd tremendamente en mi autoestima y como en aquel entonces mis padres no
aceptaban el hecho de que yo acudiera a un psicélogo pues la verdad yo enfrente la situacion

solita y tuve depresion, tuve baja autoestima” (E1:2).

3.4.2 Contexto sentimental

En el contexto sentimental las dindmicas al igual son variables y se evidencia un paso
hacia otra etapa, se muestran varios factores que pueden influir en la postura que los
compafieros (as) sentimentales pueden llegar a asumir, en algunas ocasiones puede ser
comprensiva e incondicional “afortunamente la relacion con mi esposo no cambio cuando mi
condicidn se hizo mucho més evidente, aunque el expresa que es consciente que mi fisico ha
ido poco a poco cambiando también expresa que eso no influye en nuestra relacion” (E11:2).
Igualmente se puede evidenciar que puede llegar a ser circunstancial en cuanto a los tipos
de cambios que las personas con vitiligo presenten “Cuando apenas salieron mis manchas
demoro varios afios en notarse, aunque mi tono de piel es un poco oscuro como eran pequefias
no se notaban mucho, cuando tenia 23 afios conoci al padre de mis hijos en ese tiempo tenia
pocas manchas pero al pasar los afios fueron apareciendo mas, por eso a él le daba vergiienza
salir a la calle conmigo y la relacidn que teniamos se fue acabando hasta un dia que él decidio
irse de la casa porque segun él yo ya no le parecia bonita.” (E3:3). Asi mismo se evidencia
en los compafieros (as) sentimentales como cambian las expectativas en cuanto a su relacion
y cuales seran los cambios por lo que su pareja atravesara, llenandolos de incertidumbre e
inseguridad “Al principio cuando apenas estaban saliendo las manchas mi novia con quien
en ese entonces llevaba casi un afio me preguntaba mucho de la enfermedad y que me iba a
pasar, pensaba que todo mi cuerpo iba a estar asi y que mi apariencia iba a cambiar,
afortunadamente mi relacion con ella termind” (E5:4) dejando entrever diversos

componentes que forman parte de la vida cotidiana y su proceso de reconstruccion y cambio.
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Estos aspectos significativos dentro de las relaciones de pareja estan sujetos a la aceptacion
o rechazo que los individuos con vitiligo pueden llegar afrontar “...Por miedo al rechazo de
mi esposa mi relacion empezd a cambiar y todo giraba en torno a qué buscaba mil
tratamientos para que mi enfermedad no avanzara, no se notara y descuidé otros aspectos por
lo que mi matrimonio tuvo varias dificultades alrededor que empecé con el vitiligo” (E7:2).
Se podria llegar a evidenciar que estos cambios en este aspecto de su vida reafirman la
autopercepcion que cada persona empieza a construir desde el momento que confirma que
tiene vitiligo, ubicando la esencia de la enfermedad en gran parte a la no aceptacion por parte
de sus cercanos y no cercanos y su autoimposicion de su nuevo rol social como individuo
con caracteristicas no naturalizadas dentro de un universo social, donde la actitud del otro se

convierte en un aspecto importante en el desarrollo del individuo como persona social.

Puede llegar a evidenciarse una desigualdad social relacionada o inmersa dentro de la
realidad social en la cual un individuo puede ser o no aceptado socialmente mediante
representaciones de los ideales e imposiciones cultualmente establecidas y enfocadas a lo

que fisicamente un individuo puede representar socialmente.

3.4.3 Contexto Laboral

Si nos referimos al vitiligo y el contexto laboral, es necesario plantearse qué tipo de
caracteristicas son establecidas socialmente para acceder y encajar en entornos laborales.
Todavia se puede observar innumerables casos en los que las diferencias enmarcadas en
categorias establecidas hacen que determinados individuos evidencien oportunidades
explicitamente distintas que pueden llegar a determinar sus opciones en el ambito laboral. En
diversos procesos de seleccion de personal para pertenecer a una determinada empresa o
institucion puede que en algunas ocasiones surjan mecanismos de seleccion los cuales
pueden llegar a fallar en el sentido de que pueden considerar a los individuos para
determinados cargos basados en caracteristicas las cuales no estdn enfocadas en sus
capacidades ni habilidades. Es asi como se evidencian las desigualdades en el acceso a

oportunidades laborales, una de ellas y de la cual es pertinente hablar en este escrito es aquella

57



que puede ser el reflejo de prejuicios o discriminacion por aquellas caracteristicas lineadas
mediante estereotipos culturalmente establecidos “Hace alrededor de 3 afios fui a pedir
trabajo a un establecimiento donde tenia que atender muchos clientes, en el momento que el
encargado realizd la entrevista para el trabajo dijo que muy probablemente podria tener el
trabajo pero cuando por un momento miro mis manos y preguntd que tenia me dijo que alli
el aspecto fisico importaba mucho porque para los clientes teniamos que estar bien
presentados por lo que decidié no darme el trabajo” (E9:3). Este tipo de situaciones surgidas
alrededor de las concepciones que socialmente son establecidas y que desafortunadamente
muchas personas con caracteristicas estereotipicas “diferentes” en muchas ocasiones tienen
que afrontar, son tomadas como consecuencias sociales de aquellas enfermedades que méas
que afectar tu salud afecta su vida social, su interaccion e integracion dentro de la sociedad
“La verdad en una ocasion no quisieron darme un trabajo porque el propietario me insinu6
que no era bien visto las personas que fueran asi, pero afortunadamente solo fue esa vez, en
mi actual trabajo la gente me mira pero atin no me han hecho algin comentario indiscreto”
(E9:2). Este tipo de consecuencias también pueden verse dentro de las relaciones laborales
donde se evidencian circunstancias de rechazo y no aceptacion por parte de comparfieros (as)
de trabajo y presentarse situaciones que pueden llegar afectar la integridad y autoestima de
quienes tienen esta condicion; vitiligo “Me acuerdo un dia que estaba trabajando y se acerco
un compariero que trabajaba en la misma comparfiia y me dice; hola oye te voy a decir algo,
que bonita que estas, lastima que tengas eso en la piel, me imagino que debes sentirte muy
mal has de querer arrancarte la piel y cambiartela como si fuera un vestido. Imaginate una
persona tan desagradable para venir hacer ese comentario tan lleno de dolo, no sé coémo
Ilamarle pero bueno, ese dia yo me quebré, me sali del trabajo me fui para mi casa y me puse
a llorar todo el dia, tres dias no fui a trabajar” (E5:4), este tipo de expresiones pueden llevar
a los individuos atravesar por procesos de estigmatizacion ocasionandoles secuelas las
cuales pueden llegar a prevalecer por mucho tiempo “Una de las experiencias que mas se me
quedo marcada fue que cuando trabajaba en el banco cuando tenia unos 25 afios yo creo, era
ejecutiva de cuenta en un banco de aqui de la ciudad y uno de los consejeros bancarios de
repente vino a la sucursal hacer movimientos y era un empresario de alto renombre muy

importante, inclusive su hija habia estudiado conmigo su carrera de administracion de
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empresas y en esa ocasion él me dijo que si no creia que el tener esa condicién (vitiligo)
podia afectar la imagen del banco y yo la verdad si me senti muy incomoda con el comentario
pero aun cuando en aquel entonces mi autoestima estaba baja creo que supe responderle con
dignidad y respeto” (E1:4). Pese a que gran parte de las personas con vitiligo no han tenido
experiencias desfavorables por tener esta condicion, existe otra parte que desafortunamente
han tenido que experimentar situaciones y experiencias que de una u otra forma han

condicionado su vivir social.

Figura 7. Contexto social e individuo
Contexto social
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Capitulo 4

Construccion del cuerpo y el vitiligo

En este capitulo abordare el andlisis de aquellos factores que han sido sefialados por las
personas participantes y desde mi propia experiencia como determinante para poder definir
cémo se puede percibir la construccién del cuerpo en relacion con la enfermedad del vitiligo.
Cuando nos referimos a la construccion del cuerpo desde la antropologia podemos evidenciar
como se enfoca el cuerpo a partir de ser reconocido como una construccion social-cultural
y no como un aspecto meramente bioldgico, involucrando aspectos como la cultura, el sujeto
y la experiencia. La construccién y representacion del cuerpo puede constituirse desde
significaciones con base en la existencia tanto individual como colectiva de los individuos.
El cuerpo ha tomado gran relevancia en diferentes areas de la antropologia, en particular con
los modos de representarlo y experimentarlo, lo cual esta en una constante construccion,
reconstruccion y descubrimiento. Dentro de la construccion social del cuerpo se pueden
evidenciar diversas resistencias y reconstrucciones identitarias ligadas a experiencias y
diferentes subjetividades.

Cuando hablamos del cuerpo vy el vitiligo, este ultimo juega un papel importante dentro
de la construccion de esos cuerpos afectados por esta condicion, refiriéndose a las diferentes
experiencias y situaciones de quienes enfrentan la realidad social con esta enfermedad y
quienes a diario deben escribir una historia nueva y una reconstruccion de su cuerpo social a
través de sus propias experiencias vividas.

Este capitulo lo iniciaré contando desde mis propias experiencias como ha sido esa

construccion o mejor dicho reconstruccion del cuerpo.

4.1 Desde la experiencia

Esta investigacion de caracter etnografico fue pensada a partir de mis experiencias vividas
desde cuando fui diagnosticada con vitiligo. EI haber convivido con esta enfermedad desde

hace 16 afos, me hace un actor social en esta realidad. He vivido varias experiencias
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enmarcadas en situaciones de rechazo, que me produjeron efectos emocionales tales como
baja autoestima, tristeza y decepcion que me obligaron a realizar un proceso de
reconstruccion de mi identidad como de mi cuerpo social, aprendiendo que la lucha no es
solo conmigo misma sino con una sociedad que aun no estd preparada para aceptar la
diversidad en cuanto apariencia y prototipos que socialmente alin no estan naturalizados,
direccionando y limitando de cierta forma el diario vivir y la interaccién social como
individuo dentro de determinados contextos sociales. Ello me implico redefinir mis

relaciones con los otros en los diversos contextos sociales.

Cuando hago referencia a la reconstruccién de la identidad y del cuerpo social me sitlo a
partir del momento en que recibes la noticia que tienes esta enfermedad siendo alli donde
inicia un proceso de redescubrimiento, de aceptacién y de cambios. Mi proceso dio inicio
cuando en consulta médica con el dermatologo sus palabras fueron las siguientes “tienes que
entender que tu vida va a cambiar, es mejor que consultes un psicologo y si tienes espejos en
tu casa es mejor que los quites para que no te sientas mal por tu nueva apariencia” desde ese
momento comprendes que socialmente te enfrentaras a una sociedad limitante y porque no
decirlo que estigmatiza y discrimina. La relacién de un individuo con la sociedad puede
establecerse en cuanto a la participaciéon o exclusion dentro de determinadas concepciones
ya establecidas llevando a personas con diferentes caracteristicas en la pérdida de su anterior
estado social y en la adquisicidn de su nuevo rol social con sus nuevas condiciones. EIl asumir
las exigencias de un universo social se hace mas intenso y con retos diarios, universo el cual
exige encajar dentro de estandares que te permitiran integrarte o excluirte socialmente. Un
sinnimero de cuestionamientos cruzan por tu cabeza, el especular como sera tu vida de ahora
en adelante es bastante estresante e incierto. Cuando los individuos se encuentran socialmente
ubicados en los diferentes contextos de su vida cotidiana y de repente descubren que por X
0 Y circunstancia esa ubicacion puede verse afectada, es cuando se enfrentan y asumen cada

uno desde su experiencia esa construccion de su cuerpo en relacion con el vitiligo.

Retomando un poco la construccion o como lo llamo reconstruccion de mi concepcion
de cuerpo y vitiligo hallé necesario contextualizar al lector desde una narrativa experiencial

y emotiva del proceso por el cual estos afios en compafiia de esta condicion han transcurrido
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y como se ha ido reconstruyendo mi cuerpo social. Como lo mencioné anteriormente fue un
momento y determinadas palabras lo que me permitieron iniciar con esta nueva significacion
de cuerpo- vitiligo — sociedad, es el momento en que consulté el dermatdlogo. Cuando tienes
una percepcion de cuerpo, ese cuerpo que culturalmente ha sido establecido para ser aceptado
socialmente y donde su apariencia juega un papel importante en este proceso, un cambio que

afecte esa percepcion es un indicativo que algo esta ocurriendo y que no esta bien.

Cuando tenia 21 afios, un poco después de la adolescencia aparecio un cambio en mi
cuerpo, en mi rostro encontré algo que desde mi percepcidn no estaba bien, una pequefia
mancha blanca en la parte de mi mentdn, en ese momento ese pequefio cambio era extrafio
pero como no me afectaba trascendentalmente lo obvie, fue aproximadamente dos afios
después cuando decidi consultar al dermatologo debido a que el tamafio de la mancha crecio
y adicionalmente aparecieron algunas nuevas que significativamente afectaban mi
apariencia. Es ese momento el inicio de mi reconstruccion como ser social, “consulta un
psicologo y esconde los espejos de tu casa” palabras que poco a poco adquirieron significado
en mi vida. Esos cambios no solo se reflejaban fisicamente, también se reflejaban animicay
emocionalmente, cuando asumes que vas a tener caracteristicas que socialmente te haran
“diferente” cambia tu perspectiva de mundo, el cuerpo no solo es el eje central de nuestras
relaciones personales sino que socialmente se ha convertido en nuestra tarjeta de
presentacion. Segun Marcel Mauss (1934) “El cuerpo es el primer instrumento del hombre y
el més natural, o el mas concretamente, sin hablar de instrumentos, diremos que el objeto y

medio técnico mas normal del hombre es su cuerpo”.

La construccion y representacion del cuerpo se hace de forma individual para encajar
colectivamente mediante lineamientos sociales y culturalmente establecidos. Es alli cuando
tus inseguridades, miedos, autorechazo y un sinnimero de emociones se evidencian,
condicionando tu interaccion al interior de la sociedad. Personalmente he tenido que atravesar
por diferentes estados de animo al igual que por diferentes situaciones que han ido moldeando
esa concepcion de cuerpo social. El tener que salir a la calle siempre con maquillaje y hasta
el momento desde hace 16 afios no ha transcurrido un dia que haya salido sin ocultar las

manchas en mi rostro, especulando las reacciones que los demas individuos tendrian de mi,
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la inseguridad y la baja autoestima aparecen espontaneamente recordandome que mi cuerpo
tiene que cumplir con determinados estandares para no ser juzgado ni rechazado y poder
“encajar” socialmente, creando rituales personales encaminados a la creacién de una
apariencia adecuada que no evidencie esas caracteristicas que ahora me sitdan o posicionan

en un nuevo rol como individuo social.

Figura 8. Construccion del cuerpo el vitiligo
Construccion del cuerpo y el vitiligo
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Siendo que en cada contexto social y cultural en el que se sumerge un individuo es a través
del cuerpo y es a través del cual se construye la evidencia de su relacion con el mundo. “Es
el cuerpo de donde nacen y se propagan las significaciones que constituyen la base de la
existencia individual y colectiva” (Le Breton, 2008, p. 7). Es necesario resaltar que siendo el
cuerpo la representacion del individuo social es casi obligatorio linearse a parametros que
nos permitan continuar interactuando en determinada sociedad. Es asi como este tipo de
consecuencias enmarcan las diversas experiencias emocionales que me han obligado a la
reconstruccion de mi cuerpo, esas experiencias de inseguridad, de rechazo y baja autoestima
han ayudado a establecer y construir mi cuerpo, claro esta, dejando a la sociedad muy en
claro que a pesar que actualmente la inclusién es algo que poco a poco ha tomado importancia
aun falta mucho camino por recorrer y que es necesario deslimitar esos estandares que

historicamente se encuentran establecidos.
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Es preciso aclarar igualmente que existen diversos factores y determinantes que influyen

en la construccion o reconstruccién del cuerpo.

4.2 Vitiligo, belleza y género

Desde la antropologia, el género ha sido definido como la interpretacion cultural e
historica que cada sociedad elabora en torno a la diferenciacion sexual. Tal interpretacion da
lugar a un conjunto de representaciones sociales, practicas, discursos, normas, valores y
relaciones que dan significado a la conducta de las personas en funcién de su sexo. En
consecuencia, el género estructura tanto la percepcion como la organizacién concreta y
simbdlica de toda la vida social. Mientras que el sexo es biolégico el género es construido
culturalmente, significados que varian segun la familia, la cultura, las relaciones y con cada
generacion y en el transcurso del tiempo, se describe y ejemplifica lo masculino y femenino
en forma de estereotipos y creencias que interiorizamos a lo largo del proceso de
socializacion. En esta investigacion nos enfocaremos en el género segun se ha planteado
historica y culturalmente y se pondra de manifiesto el hecho de ser hombre o mujer y cémo
esto influye en el modo en que una persona experimenta convivir con vitiligo y como
responde a ello en cuanto a construccion de su cuerpo segun este factor. El rol de género lo
podemos comprender como el conjunto de deberes, aprobaciones, prohibiciones y
expectativas acerca de los comportamientos sociales apropiados para las personas que poseen
un sexo determinado. La tipificacion del ideal masculino o femenino es normativizada,
aunque en el desarrollo individual la futura mujer u hombre haga una eleccion personal
dentro del conjunto de valores considerados propios de su género. No obstante, los roles y
estereotipos de género tanto femeninos como masculinos estan inmersos y arraigados en lo

que culturalmente se ha impuesto.

En la mayoria de paises latinoamericanos los estdndares de belleza se encuentran
enmarcados por estereotipos, donde se evidencia una influencia de lo que la sociedad
contemporanea ha impuesto como belleza. Actualmente muchos individuos de estos paises

buscan desmedidamente el mejoramiento de su apariencia buscando un ideal de belleza o una
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imagen fisica deseada, convirtiéndose casi en una obsesion, afectando de una u otra forma
tanto su salud fisica como mental. Existe un estereotipo de belleza que inclusive puede llegar
ahogar y porque no decir estigmatizar, donde los imperativos de belleza se inculcan desde la
infancia, por lo cual se juzga y se etiqueta. Hace algunos afios podriamos solo enmarcar a
las mujeres en este sentido, pero Ultimamente podemos observar que este fendbmeno aunque
no tan marcado también se ha venido presentando en hombres. Es pertinente hablar sobre
prototipos de belleza para asi contextualizar porqué el vitiligo se sujeta al tipo de
experiencias vividas segun el género y los prototipos establecidos lo que conlleva a que se
vivencie de diferente forma segun el género. Alrededor del mundo la belleza esta limitada a
determinados estandares culturalmente impuestos, el hecho de que determinadas
caracteristicas o cambios sujetos a la apariencia, generen consecuencias como rechazo,
aislamiento o discriminacidn conlleva a tener que ocultar estas caracteristicas y en lo posible
seguir los estandares establecidos. Considerando que muchas de las personas en nuestro
entorno juzgan por lo que ven, la apariencia y en esta ocasion la piel es un factor importante,
los cambios por los que atraviesa una persona con Vitiligo en muchas ocasiones no pasan
desapercibidos y la alternativa para aquellos individuos con esta condicion es ocultar las
manchas producidas por esta enfermedad “Desde los once afios empecé a ocultarlo porque
creo que me hicieron algo de lo que me duré toda la vida y de alli aprendi y entendi que no
es uno, si no que las personas no estan preparadas para esto y si aunque la verdad después de
tanto tiempo ya me acepte, trato de ocultarlo muestro las que son pequefias pero si evito
mostrarme toda debido a que la gente no esta preparada o sea no es por uno sino realmente
la gente no esta preparada para esto” (E2:3). Haciéndose casi obligatorio el ocultar las
evidencias que va dejando el vitiligo durante su aparicion “Ya estaba cansada de
tratamientos, de cremas que decian quitarme el vitiligo y me resigné, busqué ocupaciones
para sobreponerme me maquillaba las manchas del rostro para sentirme mejor porque habian
miradas morbosas y gente irrespetuosa que lastima con preguntas estipidas que hacen mucho
dafo” (E6:3).

Si hablamos de belleza y al referirnos de los estandares culturalmente impuestos, es

necesario también mencionar que los canones de belleza que a través del tiempo se han
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estandarizado también ha permeado la industria de la moda, industria de donde viene la idea
y los prototipos de belleza que hombres y mujeres deben ajustarse para ser fisicamente
atractivos y como son las experiencias de estas personas quienes son tomados como iconos
de belleza y que también poseen caracteristicas que los hacen “diferentes”. Hace algunos
afios la modelo rusa Breanne Rice publico en sus redes sociales que sufre de vitiligo “Tengo
vitiligo en mi cara. Comenz6 como un juego, pero pronto empezé a ser mas y mas devastador,
me miraba al espejo y lloraba, no queria salir de mi casa sin maquillaje” Breanne fue
diagnosticada con vitiligo desde los 19 afios y ha pasado mas de 12 afios ocultandolo *“ Mi
cara lo era todo, siempre buscaba la perfeccion, cuando comencé a estar enferma, sentia que
no podia controlar la enfermedad y no queria que nadie lo supiera, tenia miedo de mostrarle
a las demas personas como me veia en realidad”. En el contexto de la moda donde la
apariencia es una prioridad la presion por la que atraviesan los personajes publicos pueden
contraerles afectaciones tanto fisicas como psicoldgicas de gran magnitud. Rice evidencio
sus experiencias a raiz de tener esta condicion y como transcurria su diario vivir en un entorno
donde su trabajo era ser atractiva y segura y donde debia mostrar en lo posible un aspecto
perfecto. En este proceso de reflejar esta apariencia tuvo inclusive que crear rutinas diarias
enfocadas a ocultar sus manchas “Dedicaba 45 minutos al dia en tapar con maquillaje todo
el rostro para parecer que no tenia vitiligo, era un proceso muy largo”. Esta modelo decidio
no ocultar méas su condicion y mostrarse al natural con el objetivo de ayudar a las demas
mujeres a construir su autoestima y tratar de tener un impacto positivo en la vida de las

personas.

En la actualidad y pese a las exigencias que este medio estandariza ha permitido la
inclusion como muchos la Ilaman de la belleza atipica, cuando la belleza no se ajusta a los
canones y se rompen prototipos. Breanne no es la Unica modelo que padece vitiligo, la
canadiense Winnie Harlow fue la primer modelo en conseguir hacerse un espacio en esta
industria con esta condicion, fue diagnosticada a sus 4 afios de edad y como ella misma lo ha
especificado, no tuvo una infancia facil, tras vivenciar varios capitulos de rechazo y
discriminacion por parte de personas de su entorno, compafieros de la escuela quienes la

llamaban “vaca” y “cebra” lo que ocasiono que se aislara y estudiara desde casa, tiempo que
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le sirvio para reconstruir su identidad, convirtiéndose en la actualidad como una de las
mejores modelos debido a su belleza atipica, sentando precedentes sobre estandares clasicos
de belleza ya establecidos. Otro de los principales iconos de la musica mundial y que
inevitablemente no se puede dejar sin mencionar, es el reconocido cantante ya fallecido
Michael Jackson quien igualmente presentaba la condicion del vitiligo. Este personaje es
reconocido mundialmente por el poder de su voz y sus pasos de baile que sin duda tuvo una
carrera exitosa en el mundo del espectaculo, llegando a ser considerado como el “El rey del
pop”. En la historia del compositor y cantante giraron maltiples rumores acerca del drastico
cambio del color de su piel, las personas se cuestionaban sobre este cambio, preguntas que
diariamente eran un constante en su vida. Debido a la presion social por la que los personajes
publicos atraviesan en el transcurso de sus vidas y tener que mostrar una imagen casi perfecta,
los cambios estéticos que surgen a partir de diversas enfermedades llevan a que las personas
quienes enfrentan esta situacion tomen la decision de ocultarlo. A diferencia de las modelos
anteriormente mencionadas y quienes han tomado esta enfermedad y sus experiencias
alrededor de esta, como una opcion de significar su apariencia y ser reconocidas como
personajes de inspiracion e inclusion, Michael Jackson nunca quiso dar a conocer esta faceta
de su vida, el hablar de este tema siempre le disgust6 e incomodd, lo cual expresé en sus
entrevistas en revistas e internet “No lo puedo controlar, ni entenderlo, me pone muy triste;
tengo que usar maquillaje porque se me hacen manchas en la piel”. En una de sus entrevistas
con Oprah Winfrey acept6 que su condicion fue heredada de su padre quien también convivio
con esta enfermedad durante muchos afios, al igual confes6 que el cambio de su piel era
ocasionado por el vitiligo "En primer lugar, que yo sepa, no hay nada llamado
“blanqueamiento de piel”. No he visto algo asi. No sé qué es (...) Esta es la situacion. Tengo
un desorden en la piel que destruye su pigmentacién. Es algo que no puedo remediar, pero la
gente inventa historias de que no quiero ser quien soy y eso me lastima". Este tipo de
situaciones llevo a que tomara la decision de despigmentarse totalmente, ayudado por
medicamentos los cuales le permitieron cambiar totalmente el tono de su piel. Tras su
fallecimiento el médico quien realizé la necropsia confirmé que el cantante efectivamente
tenia vitiligo. Es necesario aclarar que las personas que toman la decisién de despigmentarse

el 100% de su cuerpo corren diferentes riesgos como; tener mayor susceptibilidad a las
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quemaduras del sol y al cancer de piel. En Colombia el caso més reciente conocido en el
contexto del espectaculo es el de Thaliana Vargas ex sefiorita Colombia quien represent6 a
nuestro pais en el concurso internacional miss universo en el afio 2007 y que el afio pasado
fue diagnosticada con vitiligo. En una entrevista con el diario El Tiempo La exreinay modelo
expreso que se siente muy tranquila al tocar el tema de su nueva condicion ya que como ella
lo ha mencionado es una enfermedad que no le impide continuar con su vida: "Es un tema de
vanidad (...) he tenido varios tratamientos y todavia ninguno me ha funcionado, pero hoy

tengo unas manchitas que me hacen lo que soy, y como hoy tengo esas manchas ti debes

tener algo que de pronto socialmente te hacen ver ‘equivocado’ 0 ‘diferente’, pero eres t0”.

Figura 9. Celebridades con vitiiigo. Michael Jackson, Winnie Harlow y Thaliana Varg
2020.

as, tomadas de internet

Los procesos que visibilizamos en cuanto a inclusion, nos permite tener un contraste
historico definiendo actualmente nuevas posibilidades enfocadas al redescubrimiento y
reconstruccion de los cuerpos los cuales por diferentes circunstancias, en este caso por el
vitiligo presentan una serie de transformaciones que a pesar de que el dia de hoy esta tomando
una nueva postura aun evidencia y deja rastro de malas experiencias y connotaciones

negativas enmarcadas en la construccion de la diferencia.

Tomemos ahora lo que culturalmente es permitido o no, con respecto al género,
enfaticamente hablando de mejoramiento de apariencia (maquillaje) pese a que en la

actualidad se ha ido desdibujando los limites aun se visibiliza estandares permitidos segun el
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género, por lo que podemos decir que para las mujeres el hecho de que socialmente le sea
posible utilizar diferentes productos para mejorar su apariencia y en este caso para tratar de
ocultar las machas producidas por el vitiligo crea porque no decirlo mas opciones frente a
los hombres ‘“Segura no me siento, siempre estoy pensando que alguien me esta observando
y que en cualquier momento van a opinar sobre mis manchas, por eso en lo posible trato que
nadie se dé cuenta ocultandolas con maquillaje” (E4:3). Estas experiencias aparte de
desestabilizar la integridad como persona igualmente pone al individuo en situaciones que
no le permiten tener la opcidon de decidir como debe ser su apariencia “La verdad cuando
salgo a la calle siempre tengo que maquillarme, porque si no lo hago me siento insegura y
pienso que todos me estan mirando, desde antes de tener vitiligo yo siempre cuidaba mucho
mi apariencia y pues ahora con mds razon tengo que hacerlo” (E9:4). Esta opcidn la cual es
mas viable para las mujeres les permite encontrar la forma de ocultar un sinnimero de
emociones y sentimientos ocasionados por el vitiligo, por el contrario para los hombres esta
opcion en la gran mayoria no estdn viable “Para nosotros los hombres es un poco mas
complicado ya que por nuestro género no podemos maquillarnos como las mujeres por lo
que obligatoriamente nos toca salir a la calle tal cual somos y nos vemos.” (E5:4),
enfrentando y asimilando de una forma diferente su condicion frente a su apariencia, esto
debido a condicionamientos que culturalmente y enfocados a género se ha establecido “Como
soy hombre pues lo del maquillaje realmente no lo utilizo aunque he visto que algunos lo
utilizan en su cara para ocultar las manchas pero muchas personas lo notan y en ocasiones se
burlan. (E8:3)”. En ocasiones y pese a enfrentarse con diferentes tipos de situaciones y
experiencias algunos hombres deciden que optar por esta opcion (maquillaje) puede
permitirles al igual que las mujeres ocultar estas evidencias del vitiligo en su piel y sentirse
mas seguros y aumentar su autoestima “Por ser hombre siempre se presentaron malos
comentarios y un poco de burlas por el uso del maquillaje que utilizaba para ocultar las
manchas”. (E10:3).

El vitiligo implica un factor de rechazo tanto en mujeres como en hombres, sin embargo
es mucho mas fuerte la presion social en las mujeres ya que los patrones de belleza y

aceptacion son reforzados de manera mas evidente para el caso de las mujeres, debido a que
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su apariencia fisica es mas controlada socialmente y a veces hasta estereotipada. En los
hombres los patrones de belleza pasan en segundo lugar en nuestra cultura, pero sin duda
afectan sus posibilidades de acceso a las mujeres y hay murmullos en su entorno social sobre
su apariencia, sin embargo el rechazo que reciben no es tan cruel como en el caso de una

mujer, que segun los patrones culturales “esta obligada” a ser bella socialmente.

4.3 Vitiligo y emociones

En el campo de las ciencias sociales y humanas el estudio de las emociones es
relativamente nuevo, esto debido que a pesar de haber sido estudiado de forma indirecta, es
solo hasta los afios setenta y ochenta cuando tomo relevancia el término de emociones y
sentimientos en los estudios y analisis sociales de manera mas amplia y profunda. Un gran
nimero de autores han venido incursionando en este tema como objeto de estudio,
encontrandose diferentes textos y enfoques lo cual permite evidenciar que al igual que la
cibercultura y las nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacion tienen una

perspectiva que se abre paso a innumerables posibilidades de estudio.

Como se sostiene, los sentimientos y las emociones no son sustancias transferibles ni
de un individuo ni de un grupo a otro, y no son solo procesos fisioldgicos. Son
relaciones, y por lo tanto son el producto de una construccion social y cultural. (Le
Breton: 2013, p.67)

De esta manera podria vislumbrarse el significado de emociones como la forma en que se
experimenta el mundo, las emociones como tal son el reflejo de lo dispuesto y moldeado por
la cultura. Las emociones en este escrito estan intimamente ligadas con la construccion del
cuerpo y el vitiligo, son muchas la experiencias de diversos individuos incluyendo mis
propias experiencias las cuales narran un sinnimero de emociones ligadas al vivir con esta

condicidn, las cuales son el resultado de vivir en sociedad. “Al principio me daba vergienza
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cuando mis comparieros de la universidad se empezaron a dar cuenta, yo trataba de evitar en
la medida posible de que lo hicieran y si, era bastante dificil para mi.” (E1:3). La vergilienza
tomada como una emocidn autoconsciente, en referencia a la culpa y que esta estrechamente
relacionada con el sentir del yo, al tomar en cuenta las reacciones de los demas hacia uno
mismo es solo una de las tantas emociones que el vitiligo ocasiona como consecuencia social.
El imaginarse “diferente” a los demds produce cierto tipo de vulnerabilidad frente a uno
mismo y frente al otro, ocasionando otro tipo de emociones “He sentido miedo, mas que nada
es miedo al rechazo, al recibir un mal comentario o alguna burla, entonces si es miedo lo que
se siente” (E2:3). El miedo puede concebirse en muchos aspectos pero en este caso surge a
partir que la persona con vitiligo puede llegar a percibir que podria perder la aprobacién o
aceptacion de su entorno social, la pérdida de la propia estima contribuye a sentir este tipo
de emociones y las personas tienden a percibirse como una amenaza a nuestro “yo”
generando miedo social. Por alguna circunstancia nuestra zona de confort es afectada por
algun tipo de cambio, en este caso un cambio fisico en nuestra apariencia desarrolla un
profundo miedo al rechazo social, pues en este momento es muy probable que la confianza
haya disminuido notablemente. Las emociones siendo lo que sentimos en nuestro organismo,
lo que interpretamos y percibimos, se siente diferente segin cada persona, cada circunstancia
y cada patron sociocultural socialmente aprendido (Luna Zamora, 2000). Lo anterior me
permite retroceder y retomar el tema de lo que socialmente es concebido como estéticamente
aceptado y establecido desde la cultura como estandares de belleza, lo que produce que
personas con caracteristicas fisicas diferentes encuentren mayor dificultad para pertenecer a
una sociedad sin tener ningun tipo de condicionamiento ni limitacion. “Cuando salgo a
comprar es Como gue no pasa nada porque voy cerca, una que otra mirada que te miran las
manos, pero si, cuando tengo una reunidén o algo social si me da miedo, me da verglienza, me
siento triste.” (E4:3), la tristeza es otra emocion que surge a partir de la vivencia de
situaciones o experiencias que te afecta y lo cual sientes que no puede mejorar, este tipo de
emociones surgen desde la autoaceptacion. Es preciso mirar la relacion de emocion y cultura
para observar como se han abordado las emociones desde lo individual, lo interrelacional, lo
grupal y sociocultural, evidenciando que no es preciso hablar de emociones solo de forma

individual dejando de lado que en este caso donde la emociones surgen a partir de que son
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consecuencia de la interaccion de los individuos en sociedad y como esta sociedad reacciona
ante la diferencia. “El médico medio me explico de que se trababa y lo tomé de una forma
tranquila, hasta que en casa busque en internet y vi lo que le iba a suceder a mi piel, tuve
emociones y sentimientos encontrados como negacion, rabia y algo de depresion”. (E5:2-3).
Debido a que nos afrontamos a una situacion desconocida por la cual tenemos que transitar
y que trae consigo la adquisicion de nuevas posturas y el riesgo de afrontar situaciones y
experiencias para las cuales no se esta preparado, la negacién aparece como una alternativa
para no afrontar esta nueva condicion, este proceso es uno de los primeros por los cuales
atraviesa la mayoria de personas que presentan enfermedades que afectan ya sea su salud o
integracion y aceptacion social como forma de escudo que no les permite por el momento
aceptar su actual estado y posicion. La verglienza, el miedo, la tristeza y la negacién son solo
algunas de las emociones mas frecuentes que experimentan las personas que tienen vitiligo,
su entorno social y su percepcion frente a enfermedad, cambio y sociedad permite que se

afronte un variado ntimero de emociones que afectan el “yo” de cada persona.

4.4 Vitiligo en relacion con otros padecimientos

Cuando se construye un cuerpo con vitiligo son muchos otros los padecimientos que
vienen vinculados a este, en el momento en que te enfrentas al proceso de cambio fisico en
tu cuerpo se construyen al mismo tiempo perspectivas de mundo donde en consecuencia del
vitiligo surgen otras condiciones. Pese a los innovadores procesos de inclusién que poco a
poco se han ido integrando socialmente frente a prototipos de apariencia que culturalmente
han sido constituidos, el vitiligo aun en la actualidad se constituye como un fenémeno social
caracterizado por presentar afectaciones sociales las cuales tienen mas impacto sobre los
afectados gque la misma enfermedad en sus cuerpos. EI conocimiento de que tienes una
enfermedad que va a cambiar tu apariencia frente a la sociedad origina la aparicion de un
nuevo campo psicosocial, en el cual se construyen nuevas formas de observar tu entorno
social y de la organizacion de la realidad social, siendo precisamente a nivel de las situaciones
sociales donde se comprueba las implicaciones que tienen estos cambios y que tienen que

afrontar en algunas ocasiones de forma natural. Algunas veces no se evidencian trastornos
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de gran magnitud, pero en otras ocasiones aparecen otros padecimientos que afectan
drasticamente el diario vivir de quienes tienen esta condicion, donde surgen imaginarios
dentro de los marcos de representaciones y valores preexistentes de lo que es el vitiligo. Las
representaciones y concepciones negativas que la sociedad tiene sobre la enfermedad, afecta
de forma directa o indirecta a los individuos y constituyen la aparicion de otros
padecimientos tales como la depresion, la ansiedad, el estrés y pensamientos suicidas.

4.4.1 Depresion

Se debe partir de que el hombre aparte de ser una realidad bioldgica, también es una
realidad cultural y que su significado toma relevancia en plena cultura. Segun diversos
estudios la depresion puede ser percibida como un hundimiento vital en el que todo el ser
sufre una desestabilidad. Para Ballus C. (1989), si un trastorno humano merece ser calificado
de antropoldgico, aquel es la depresion. La depresion se sufre en todo el cuerpo y presenta
una individualizacion del malestar donde lo social marca la experiencia misma de la
enfermedad. En este caso y como consecuencia de tener vitiligo, la depresion surge como un
factor aleatorio que afecta al individuo desde el momento en que la persona descubre que
tiene esta enfermedad. EIl diagnostico o confirmacion del vitiligo en gran mayoria de los
casos produce un gran impacto “Yo comencé con el vitiligo a los 8 afios para mi fue muy
dificil aceptarme por mas terapias que asisti, pero nadie solo nosotros los que lo padecemos
y lo vivimos al dia sabemos lo que esto significa” (E6:2). Al ser una enfermedad visible el
vitiligo causa un choque emocional y social en el individuo afectado, ocasionando a la vez
distorsion e insatisfaccion de la autoimagen “La verdad el proceso mio fue completamente
duro porque cuando me di cuenta que tenia vitiligo, uno normalmente no acepta las
condiciones, entonces me puse a investigar a mirar a ver como podia llegar a una solucion
pero de igual manera todo es un proceso, mi proceso pues fue alejarme de la gente, de la
sociedad, deprimirme, esconderme y pues el miedo al rechazo, fue un proceso super
complicado y mads si te pones a pensar como va a cambiar tu fisico” (E7:2). Habitualmente
el vitiligo esta asociado a un deterioro de la autoestima “El hecho de tener esta enfermedad

tu seguridad se afecta y piensas que por tener esas manchas en tu piel las personas te van a
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tratar diferente y el hecho que las demas personas te pregunten que te paso e inclusive algunos
sientan lastima, hacen que tengas baja autoestima y miedo a que las personas no quieran
estar al lado tuyo” (E8:3). Al pensar, como antes menciondbamos que lo cultural marca la
misma experiencia de las personas con X o Y condicion, se puede entonces comprender que
la depresion como consecuencia del vitiligo enmarca lo experiencial y resignifica el malestar
del sujeto en su sentir diario. Es entonces donde los diferentes modos experienciales surgen
a partir de la interaccion social dando como resultado y gracias a nuestros entornos y
experiencias compartidas una serie de afectaciones que se manifiestan de formas muy

diversas frente a la vulnerabilidad en la construccion de nuevo “yo”.

4.4.2 Ansiedad

En las diversas sociedades se habla de un sufrimiento social donde mas alla de referirse
al dolor fisico se hace referencia al dolor emocional, en donde culturalmente los individuos
accionan siempre con una intencion la cual se basa en el conjunto de reglas, valores y
creencias las cuales se construyen a través de la cultura. Es asi como el sufrimiento social
entra en juego cuando hay un choque entre estas construcciones culturales y la imposibilidad
de los sujetos para adaptarse y encajar con y en ellas. En nuestra realidad como sujetos
sociales  estamos acostumbrados a reflejar espejismos, donde las emociones que
individualmente sentimos no son las que socialmente demostramos, llevandonos a
encapsular el sufrimiento y agravarlo. La antropologia social se ha interesado en dilucidar
como nuestra especie ha imbricado naturaleza y cultura y a través de las emociones
comprobamos que tienen una base neurofisioldgica (Damasio, 2011). “Pero de ninguna
manera la han cosificado para prescindir de la dimension sociocultural en la que el universo
emocional se constituye y adquiere sentido para el sujeto” (Ramirez G., 2001, p. 181). Es asi
como las emociones son sentidas de forma cultural y cada sujeto las vivencia segun sus
experiencias sociales, en el caso de la depresion como estado en consecuencia del vitiligo,
los individuos a raiz de experimentar diversas sensaciones con respecto a cOmo sera su
integracion y participacién en sociedad tienden a experimentar ansiedad en cuanto a cbmo

sera su apariencia y como esto afectard su vida social “Ya que tu aspecto fisico cambia
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radicalmente y desafortunadamente las personas no estan listas para no discriminar ni
rechazar y pues creo yo que el mayor temor que tenemos las personas con vitiligo es el
rechazo y que nos sefialen por eso también sentimos ansiedad de pensar como sera nuestra
vida con esta enfermedad” (E9:3). Es asi como la ansiedad se manifiesta como un medio para
sentir el cuerpo, tomando conciencia de nuestra piel y su significado, evidenciandose
igualmente la frontera entre el mundo-sociedad y el yo. “La mayoria de veces pensaba que
todos me observaban por mis manchas, en algunas ocasiones sentia vergiienza de que me

vieran asi y me sentia mal, deprimida.” (E9:3).

4.4.3 Estrés

El estrés puede ser definido como cualquier disrupcién fisioldgica de un organismo
ocasionada por la incidencia sobre él de cualquier perturbacion del ambiente (Goodman,
1988). Este puede ser agudo o crénico. El estrés agudo puede presentarse o desarrollarse en
periodos cortos, mientras que el estrés crénico es evidente por periodos méas prolongados. El
estrés puede referirse a aquella reaccion del cuerpo a un desafio o demanda, convirtiéndose

en un sentimiento de tension fisica o emocional.

El estrés podria parecer un tema que es tratado en la actualidad y que solo recientemente
ha sido descubierto gracias a los grandes avances de la ciencia, sin embargo el estrés ha sido
abordado desde mucho tiempo atras. En los afios 80 ya se dilucidaba esta condicion como la
epidemia de los 80, posicionandola en ese entonces como uno de los mayores problemas de
salud. Actualmente el estrés ocupa un lugar apremiante en cuanto a factores que afectan el
diario vivir de la poblacion mundial. En este escrito abordaremos el estrés como uno de los

factores o condicidn que aparece entorno al vitiligo.

Muchos estudios han visibilizado la estrecha relacion entre las enfermedades de la piel y
estrés. El estrés puede determinar la evolucion de estas enfermedades apareciendo a raiz de
estas y acelerando sus sintomas. Al hablar de vitiligo podemos hacer referencia al estrés
social el cual se genera a raiz de diversas situaciones sociales como verse expuesto a criticas

0 ver amenazada su identidad social. Como lo explica el psicélogo Alfredo Olivia Delgado
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si las amenazas que representan estas criticas supera la capacidad de afrontamiento del
individuo y persiste con el tiempo pueden llegar a desencadenar fuertes consecuencias de

salud.

El vitiligo y el estrés encaminan esta relacion en dos aspectos, el primero se enfatiza en
el estrés como evento desencadenante para que aparezca el vitiligo, aun cuando se desconoce
a ciencia cierta las causas de esta enfermedad se ha investigado que en algunos casos se
presenta luego de severos episodios de estrés relacionados con acontecimientos importantes
en la vida de las personas como la pérdida de algun ser querido, el divorcio o contrariedades
en el funcionamiento de la vida cotidiana. EI segundo aspecto esta enmarcado en cuanto al
estrés como resultado del vitiligo, apareciendo en el momento cuando la enfermedad
(vitiligo) se hace visible afectando la vida social de los individuos. El cambio estético en su
imagen el cual genera un nuevo posicionamiento desde lo individual en lo social, transforma
el percibir y sentir del estrés en consecuencia del vitiligo, las personas inician con un
sinnimero de sensaciones fisicas y emocionales “Cuando tienes esta enfermedad (vitiligo)
sientes muchas emociones y mucho estrés el solo pensar en la incomodidad y temor a que la
gente te mire y hable de ti, te produce malestar, dolor de cabeza y que no podras aceptar esa
situacion” (E8:3), generando no solo problemas emocionales sino también de salud. Debido
a los mecanismos de afrontamiento por los cuales atraviesan los individuos su grado de estrés

puede variar y afectar de manera diferente a cada sujeto.

4.4.4 Pensamientos suicidas

El suicidio se ha tipificado y definido desde varias perspectivas a través del tiempo,
evidenciando la necesidad de entender este fendmeno. En este sentido tomaremos la
perspectiva durkheiniana con respecto al suicidio, teniendo en cuenta que fue uno de los
pioneros en abordar el tema. Durkheim E. (1998), delimita el suicidio como la patologia
colectiva, para él no es posible incluir la patologia individual. El suicidio posee muchas
perspectivas individuales, pero a la vez evidencia un caracter colectivo y es alli donde la

antropologia en este sentido puede percibir y situarse en la mentalidad del otro expresado de
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una forma colectiva dentro de la cultura y todos los contextos que estd encierra (social,
familiar, econémico) y que de una u otra forma afecta a cada persona. El suicidio es un tema
complejo para abordar ya que trae consigo sus propias dificultades, se hace necesario tener
en claro la estrecha relacion entre lo individual y social. Para Durkheim el suicidio es un
fendmeno social, donde no tiene explicacion dentro de campos como la biologia y la
psicologia ya que este fendmeno (suicidio) radica méas en las caracteristicas de grupo que en

caracteristicas individuales.

El suicidio puede percibirse como la solucion a diversos problemas por los cuales los
individuos atraviesan, problemas que, para ellos no tienen ninguna salida, solo a través de
su muerte. Para las personas con pensamientos suicidas este hecho se presenta como la
ruptura entre €l y los conflictos por los que traviesa, ya que cometiendo suicidio no tendra
que preocuparse mas ni encontrar una salida a su situacion. Cuando nos referimos a la
sociedad y sus implicaciones dentro de este fendbmeno podria decirse que a partir de las
condiciones de vida a nivel colectivo e individual podria presentarse una ruptura del
equilibrio de las personas teniendo como consecuencia inestabilidad y llevando al individuo

a cometer suicidio.

Cuando abordamos el tema de suicidio en relacion con personas con vitiligo se debe tener
en cuenta que son precisamente las consecuencias sociales a raiz de tener esta condicion las
que llevan a las personas a tener pensamientos suicidas. En el momento en que las personas
son diagnosticadas o descubren que tienen vitiligo enfrentan un sinnimero de sensaciones y
emociones relacionadas a su nuevo estado, el temor al rechazo, el aislamiento, la soledad o
el temor a la discriminacion ocasionan que aparezcan padecimientos anteriormente
mencionados como depresion y ansiedad los cuales se convierten en detonantes para buscar
alternativas como el suicidio. “Yo desde pequefia he estado con ayuda psicolégica, porque
me afectd muchisimo en mi autoestima, tengo periodos de depresion muy fuertes, tuve una
depresion que me llevé a refugiarme en la comida aumenté muchisimo de peso, llegué a un
punto en que toqué fondo en mi vida y dije bueno tengo vitiligo y ahora tengo obesidad que
estoy haciendo con mi vida...inclusive tuve pensamientos de quitarme la vida”. En el relato

de algunas de las personas en esta investigacion, el tomar la decision de quitarse la vida
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estuvo muy presente, para algunos era una alternativa muy tentativa ya sea por las
experiencias ya vividas o por expectativas acerca de como Seria su vida a futuro “Me afecto
demasiado, para decirte que cuando tenia como 17 afios yo pensé hasta quitarme la vida, por
la gracias de Dios le conté a mi prima, ella también tenia vitiligo y le conté lo que pensaba
hacer, ella me dio una reprendida me dijo; td tienes a tu familia que te quiere, cuidado con
pensar en eso, gracias a Dios le conté...porque mi idea era darle a mi familia algo para que
ellos me odiaran, para que ellos no sufrieran cuando yo me muriera” (E3:2). Este tipo de
situaciones y experiencias nos demuestra qué tanto la sociedad influye en la toma de

decisiones individuales encaminadas a la aceptacion social.

Como podemos observar a lo largo de este capitulo la construccion del cuerpo en torno
al vitiligo esta enmarcado por diversos factores tanto sociales, experienciales y emocionales,
donde la construccion del cuerpo dentro de una realidad social permite vislumbrar un
sinnimero de aspectos influyentes que permite al individuo afectado por el vitiligo escribir
una nueva historia a partir de sus propias vivencias, tanto individuales como sociales,
emergiendo situaciones a raiz de las propias consecuencias sociales y que permiten al

individuo reconstruir aspectos como su identidad y personalidad.

Los diferentes padecimientos que surgen de la mano del vitiligo nos muestran una clara
perspectiva del diario vivir de las personas con esta condicién, evidenciando que en su gran
mayoria son de tipo social y que pueden llegar afectar en menor o mayor grado segln el

individuo haya naturalizado su condicion.
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Consideraciones finales

Finalmente la Gltima etapa de esta investigacion, lugar y momento oportuno para terminar
de destacar, a modo de conclusion, los aspectos mas relevantes de este trabajo de grado, ya
sefialados en los capitulos anteriores, asi como, para exponer algunas consideraciones y
perspectivas de futuro que nacen a partir de este trabajo. Dado que en el presente estudio se
han evidenciado diferentes analisis opté por seguir el mismo orden empleado en los capitulos

anteriores.

En el capitulo 1, expuse las razones para utilizar un marco teérico interdisciplinario ya
que para esta investigacion abordé la problematica del vitiligo desde los aportes de la
antropologia médica actual que se conecta con los aportes de la antropologia del cuerpo y

de las emociones.

Capitulo 2, metodologia y contexto; el analisis realizado en este capitulo, puso de
manifiesto lo que se desprende a partir de las nuevas circunstancias impuestas por la
aparicion del SARS COV 2 vy el estado de pandemia, donde para esta investigacion de
adoptaron nuevas formas de hacer trabajo de campo, mediado por la tecnologia y las redes
sociales, incorporando nuevas metodologias y espacios para hacer etnografia. Deja en
evidencia las formas adaptativas que nos proporciona la antropologia en cuanto a la incursion
y exploracion de nuevos territorios y a la transformacion en nuestra visién de campo.
Igualmente nos lleva a concluir que la tecnologia y los espacios virtuales nos pueden brindar
las herramientas necesarias para hacer etnografia (etnografia virtual) y realizar una
investigacion inmersa en nuestra actual realidad permeada por las restricciones y el
distanciamiento social. Por otro lado permitié evidenciar que dentro de la cibercultura o
cultura de la sociedad digital los individuos pueden construir précticas sociales y colectivas.
En cuanto a los grupos encontrados en Facebook y Whatsapp creados especificamente para
personas con vitiligo, permitidé concluir que son miles de personas con esta condicién que

quieren ser escuchadas y exponer sus sentires con respecto a estados animicos y
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consecuencias sociales a raiz de tener esta enfermedad y que pueden llegar a encontrar en

estos grupos, espacios que les permitan entablar relaciones de amistad e inclusive de afecto.

La construccion de la afectacion del vitiligo, capitulo 3, permitio evidenciar diferentes
aspectos ligados al cambio en la piel de quienes tienen esta condicion, dejando expuesto que
surgen diferentes consecuencias en torno de las relaciones e interacciones de los individuos
con la sociedad, surgiendo una serie de limitaciones provocadas por los diferentes
condicionamientos culturales en cuanto a apariencia y aceptacion. Gracias al discurso de los
participantes y al relato de sus diferentes experiencias vividas, lo expuesto por los individuos
en esta investigacion llevé a reflejar que su reconstruccion de la identidad y personalidad se
encuentran inmersos dentro de significados sociales, que determinan el tipo de afectacion de
cada individuo, relacionados con aspectos subjetivos encerrados en el contexto individuo-
enfermedad. Igualmente que las representaciones sociales de esta condicion se fundamentan
en experiencias y vivencias individuales en sociedad. Cada persona con vitiligo modela su
propia realidad dependiendo de la percepcion que tenga de la enfermedad, de este modo se
puede revelar que el vitiligo como construccion social no estd libre de los valores
predominantes de la sociedad, evidenciando que la percepcion y valor que cada individuo
tiene de si mismo esta permeado por las representaciones de la sociedad a la que pertenece,
que al mismo tiempo evidencian estigmas socialmente construidos sobre esta condicion.
Dentro del proceso de la construccion de la afectacion del vitiligo, los participantes reflejaron
que dentro de sus diferentes contextos sociales ya sea el familiar, el sentimental o el laboral
se presentan consecuencias a raiz de tener esta condicién, consecuencias en ocasiones
positivas como el apoyo incondicional de sus familias, y en otros casos negativas como el
abandono por parte de sus parejas sentimentales, el deterioro de sus relaciones en pareja
debido al temor al rechazo por su cambio fisico, comentarios desagradables en sus entornos
laborales e inclusive el rechazo para acceder algin trabajo, evidenciando que aun en la
actualidad los cambios fisicos causados por alguna enfermedad pueden repercutir en las

interacciones sociales de los individuos.

El cuarto y ultimo capitulo, nos muestra que el vitiligo es una condicion que se

experimenta de formas muy diversas, enmarcado por diferentes aspectos condicionados por
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los cambios fisicos y aspectos psicosociales. La experimentacion de diferentes vivencias,
experiencias y situaciones estan marcadas por las afectaciones que trae consigo el vitiligo,
donde se evidencian emociones y sentimientos como la tristeza, miedo, ira, vergiienza y
negacion. Aparece una fenomenologia de lo experiencial que sugiere una reconstruccion del
individuo como tal desde el momento de su diagnostico o desde el momento en que se entera
de su nueva condicidn, hasta el momento de su aceptacion o naturalizacion de la enfermedad.
Los aspectos culturales que definen lo “normal” en cuanto aceptacion o no aceptacion dentro
de una sociedad influyen de forma subjetiva limitando la libre integracion de las personas
con caracteristicas diferentes. Al proyectar la sociedad sus valores de normalidad afecta
directa o indirectamente ocasionando diversas consecuencias; baja autoestima y una
autopercepcién negativa, aumentando las dificultades para re-identificarse positivamente. Es
asi como los afectados por el vitiligo pueden llegar a ver esta condiciébn como una amenaza
social. También se observaron aspectos como estereotipos de belleza culturalmente
establecidos y como, el género de cada afectado determinan el modo de convivir y conllevar
esta enfermedad. Todo este tipo de situaciones y experiencias llevan a que estos individuos
experimenten emociones y sentimientos que conllevan a la vez a padecer otras condiciones
como; depresion, ansiedad, estrés e inclusive a tener pensamientos suicidas, produciendo

fuertes alteraciones en la calidad de vida de quienes viven con esta enfermedad.

Esta investigacion permite concluir y dar respuesta a la pregunta de investigacion; ¢ Cuales
son las principales representaciones simbdlicas y percepciones sociales-culturales del
vitiligo en un grupo de personas que padecen esta enfermedad? Gracias a lo expuesto por los
participantes y la autora desde sus propias vivencias, se evidencié y determind las diferentes
representaciones sociales que surgen a raiz del vitiligo y que como resultado de estas
representaciones aparecen un sinnimero de consecuencias y afectaciones socioculturales y

psicosociales en los individuos con esta enfermedad.

Igualmente se pudo lograr alcanzar los objetivos enfocados en visibilizar que, podria
tomarse el vitiligo como una enfermedad social, partiendo que las consecuencias mas
drésticas de esta enfermedad surgen de la interaccion del individuo en sociedad,

consecuencias sociales como; el rechazo social, discriminacion y pérdida de identidad social
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entre otras. Partiendo de las experiencias narradas de los participantes, también se logro
constatar aspectos emocionales emergentes a partir de construcciones del cuerpo en torno al
vitiligo. Es necesario aclarar que se tomo con referencia la informacién proporcionada por
los participantes, de la autora y de las publicaciones existentes en redes sociales por los

miembros de las diferentes comunidades virtuales.

Seria pertinente a futuro y siguiendo el lineamiento de la presente investigacion,
visualizar el grado de inclusion que la sociedad puede demostrar en cuanto a enfermedades

que alteran la apariencia de la piel, en especial el vitiligo.
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