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NEW HEALTH FOUNDATION

Somos una institución sin ánimo de 
lucro que tiene como misión principal la 
observación y optimización de los sistemas 
de salud, de atención social y el apoyo 
familiar y comunitario para mejorar la 
calidad en los procesos de enfermedad 
crónica avanzada, alta dependencia y las 
últimas etapas de la vida. 
 
El Observatorio de Modelos Integrados 
en Salud (OMIS) es uno de los programas 
desarrollados por la New Health 
Foundation. Su función es la de promover 
la implementación de modelos de Atención 
Integrada (AI) y la sinergia de los ámbitos 
sanitario y social, desde la identificación y el 
análisis de experiencias de AI en España y la 
transferencia del conocimiento resultante a 
los principales actores del sector. 

EN ESTE NÚMERO…

Paula es el rostro de una heroína que sufre 
una enfermedad rara, paraparesia espástica 
hereditaria.

FIRMA…

B Á R B A R A  B A S A L L O T E 
Q U I R Ó S 
D I R E C TO R A  D E  S E R V I C I O S  D E  L A 
R E S I D E N C I A  D E  M AYO R E S  D E  S A N 
F E R N A N D O 

Bárbara, psicóloga de formación, es la 
responsable y coordinadora de los distintos 
servicios que actualmente se ofrecen en 
la Residencia de Mayores de Cruz Roja de 
San Fernando de Cádiz. Además, Bárbara 
también es la responsable de la atención 
psicológica de los residentes.

ROSTROS
Observatorio de Modelos Integrados en Salud 

Noviembre de 2017 ∞ Año II ∞ nº 6

ROSTROS es una publicación regular del 

Observatorio de Modelos Integrados en 

Salud (OMIS) en la que personas reales nos 

prestan sus historias de vida para invitarnos a 

reflexionar sobre diferentes elementos de la 

atención integrada.

PRESIDENTE NHF

Emilio Herrera Molina

COMITÉ TÉCNICO OMIS

Arturo Álvarez Rosete

EDITA:

New Health Foundation ©2017

ROSTROS

PA
U
LA

Observatorio de Modelos Integrados en Salud ∞ Diciembre de 2017 ∞ Año II ∞ nº 6



P
A

U
LA

3

¿Cómo empieza todo? Es la pregunta que inevitablemente 

uno se hace cuando ve a Paula unida a sus dos hermanos, 

por el sitio donde vive, a simple vista incompatible con 

la edad que, por otra parte, le ayuda a mantener una 

sonrisa y un ánimo que la ayuda a llevar el día a día.

Paula tiene la magia de ser especial… y así me lo refiere ella.

PAULA

A
costumbrada a hablar con ella de manera es-
porádica, atendiendo al cumplimiento de sus 
necesidades y con tan solo una conversación 
habida entre ambas con contenido doloroso y 

terapéutico, la invito a hablar de su historia para el fin que 
nos ocupa. Un fin que ella demanda con el inconformis-
mo inicial ante su situación y que ahora cuenta desde la 
resignación y la calma, dándole el toque gracioso e iróni-
co que la caracteriza al hablar.

Sentada en su silla de ruedas, arreglada y coqueta aguarda 
a que empecemos, con la idea consciente y convencida de 
que lo que me va a contar es la historia de una heroína, 
que con su manera de ser ayuda a sus hermanos a vivir de 
la mejor manera posible ante la enfermedad que a los tres 
les ha tocado.

HISTORIA DE UNA HEROÍNA 
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Paula es la pequeña de cinco hermanos…
«Nacimos en Torre del Campo, en Jaén, la 
ciudad de Juanito Valderrama. Mi hermana 
mayor se llama Lucía, tiene ahora 63 años, 
mi hermano Matías tiene 60, detrás de él 
venía otra hermana que falleció muy pe-
queña y luego mi hermano Luis que tiene 
58. Y por último llegué yo, puesto que mi 
madre no quiso que mi hermana Lucía se 
quedara sin una hermana». Termina el pá-
rrafo concluyendo que de los cuatro her-
manos «tres hemos salido malamente».

Denotando esta expresión lo injusto, lo in-
correcto, lo desacertado y lo feo de tal si-
tuación, Paula continúa hablándome. «Vi-
víamos a la manera tradicional que se vive 
en los pueblos. Todos nos conocíamos y los 
vecinos pues se convertían también en fami-
liares, se hacía mucha vida en la calle y cada 
fiesta era el acontecimiento del año para no-
sotros. Todo comenzó cuando mi hermana 
la mayor empezó a tener dificultades cuan-
do caminaba. Se le salía el zapato, tropezaba 
mucho, era torpe. Seguidamente mi herma-
no Matías y, más tarde, yo misma».

Señala que estuvieron años en los que los 
médicos les daban normalidad a tal proble-
ma. Sus padres, a ratos se conformaban, a 
ratos decían que no era normal lo que esta-
ba sucediendo. 

«Mientras tanto la única queja que hasta 
ahora han tenido mis padres de mí y de mis 
hermanos fue en esa época, cuando siendo 
niños, nos quejábamos de no poder ir al rit-
mo de los demás». Se emociona.

Hasta los 25 años de Paula, la familia seguía 
viviendo en el pueblo, tratando de llevar 
una vida lo más normalizada posible den-
tro de la situación de complejidad y dolor 
que conllevaba el ser dependientes de sus 
padres. «Como vivíamos en una casa con 
escaleras tuvimos que mudarnos a un piso, 
y éste adecuarlo dentro de las posibilidades 
que teníamos, para movernos solos desde 
nuestra habitación al salón, y desde éste al 
baño. Mis padres colocaron unos pasama-
nos en los pasillos. Recuerdo que nos caía-
mos, siempre estábamos en el suelo porque 
como no podíamos utilizar sillas de ruedas 
en la casa nos veíamos obligados a mover-
nos con un andador. Yo era la única que me 
enfadaba con mis padres porque siempre 
venían a levantarme, me enfadaba porque 
quería hacerlo sola…»

Fue a esta edad, cuando después de acudir 
a otro de los muchos neurólogos a los que 
fueron, les diagnosticaron paraparesia espás-
tica hereditaria, enfermedad que provoca 
parálisis espástica de las piernas, debilidad 
muscular progresiva y rigidez (espasticidad) 
en las piernas, pérdida de masa muscular 
en las manos y los pies, paraplejía, contrac-
turas en las piernas, y dificultad para ha-
blar. Es ella misma la que me explica que 
«la mayor parte de los que padecemos una 
parálisis espástica familiar hemos heredado 
un gen defectuoso de alguno de nuestros 
progenitores, siendo habitual que se herede 
de ambos».

Me señala que el conocer el nombre de la 
enfermedad les sirvió para saber nombrar 
lo que les pasaba, pero no para mucho más, 
pues nunca recibieron tratamiento para ello. 

Resulta sorprendente escucharla contar, 
por una parte, anécdotas que le sucedían, 
sucesos tristes y humillantes en el que in-
troduce la risa para evitar sentir el mismo 
dolor; y por otra, momentos amorosos con 
un final infeliz que con la ironía utilizada 
lo parece menos. «Recuerdo como siendo 

Con su manera de ser 
ayuda a sus hermanos 
a vivir de la mejor 
manera posible 
ante la enfermedad que 
a los tres les ha tocado.
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pequeña –y no tan pequeña– en el parque 
del pueblo me acerqué a un grupo de niñas, 
porque quería jugar, y de lejos empezaron 
a tirarme chinas… Menos mal que una veci-
na me vio y me salvó de esa situación (en-
tre risas). He vivido muchos momentos así, 
pero bueno, ¡una se acostumbra! Luego, a 
medida que iba creciendo, sí tuve pandillas 
de amigos varios. Me lo pasaba bien y hacía 
lo que me permitían mis posibilidades».

«¿Alguna vez tuviste pareja?», se ríe y me 
contesta de manera que me hace reflexio-
nar… «¡Pues claro!» El amor no entiende de 

dificultades para que dos personas puedan 
estar juntas, no entiende de enfermeda-
des como un obstáculo, dicen que todo lo 
puede, a menos que una razón equivoca-
da le pueda al corazón, porque se escuche 
al crítico que todos tenemos y no al guía, 
que aunque también lo tengamos nos nega-
mos a escuchar. «Tuve varios pretendientes, 
pero sobre todo uno que se enamoró de mí. 
Me esperaba siempre, pendiente de todo, 
quería cuidarme… Y a mí me gustaba, pero 
luego pensaba ¿para qué? Me daba miedo 
tener un novio, casarme y arriesgarme a no 
poder tener hijos por miedo a que tuvieran 
mi misma enfermedad».

Éste es el argumento que Paula menciona 
ante las posibilidades de vida que podía 
haber tenido. La emoción que le invade, y 
el brillo en los ojos al contar cada detalle, 
cada situación vivida con este chico, denota 
tanta nostalgia que no podemos evitar te-
ner que parar, para que yo le coja sus manos 
ofreciéndole la seguridad suficiente y la va-
lentía para contarme tales hechos. Hechos 
que duelen porque quizás, tanta razón des-
acertada la desvió hacia el conformismo y 
la resignación que le han llevado a no tener 
a día de hoy su propia vida. «Las cosas han 
sucedido así porque yo las he elegido: tenía 
también que proteger a mis hermanos».

Vamos a hablar de ellos: Lucía y Matías. La 
invito a ello porque me resulta curiosa tan-
ta protección por parte de la pequeña de la 
familia. 

El conocer el nombre 
de la enfermedad 
les sirvió para saber 
ponerle nombre a lo 
que les pasaba, pero 
no para mucho más, 
pues nunca recibieron 
tratamiento para ello.
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«Mi hermana estudió la carrera de Traba-
jo social en Granada, y estuvo trabajan-
do en Jaén solo unos meses, puesto que la 
enfermedad se lo impidió. Matías se hizo 
sacerdote y estuvo dos o tres años en una 
iglesia del pueblo dando misa. Recuerdo 
como, por ser la pequeña, era gran obser-
vadora con mi madre del proceso que si-
guieron mis hermanos. Tengo grabada en 
la mente ver llegar de lejos, por la ventana 
de la cocina, a mi hermano, con su capa, 
y con un zapato roto, atado con una cuer-
da como pudo… Llegando como podía a la 
casa, en un frío día de invierno». Me señala 
con voz apagada que «renunciar a lo que les 
gustaba era muy doloroso para ellos y para 
nosotros. Yo fui al colegio y luego estudié 
un curso de formación profesional, quería 
estudiar, pero de ello lo que recuerdo es la 
caminata que tenía que seguir hasta el ins-
tituto, por lo que acabé por abandonarlo».

Me señala que «recuerda como sus padres 
sufrían» y eran ellos los que tendían a con-
solarles. «No quedaba otra». 

Se entusiasma cuando me cuenta lo si-
guiente: «Recuerdo como una monja del 
pueblo iba a vernos de vez en cuando. Ella 
se creía que venía a consolarnos y siempre 
salía diciendo que éramos nosotros los que 
la consolábamos a ella. Le asombraba ver 
nuestra actitud, y es que nos encantaba re-
cibir visitas y charlar grandes ratos. ¡Claro 
que nos poníamos contentos!».

Reconduciendo la conversación para entrar 
en la parte que más le motiva, Paula me si-
gue en otro tono. Llega la parte de la resig-
nación, del optimismo y de «vamos a tirar 
para adelante y pensemos en cómo vamos 
a hacerlo». Es por ello que hace siete años 
deciden reunirse todos para hablar de la si-
tuación insostenible que estaban viviendo. 
«Recuerdo como mi hermano Luis estaba 
preocupado, él vivía hacía tiempo fuera de 
casa, pues estudió Bellas Artes, y su inten-
ción era que estuviésemos cerca, para po-
der socorrernos en caso de necesitarlo».

Me cuenta como los tres hermanos aguan-
taron hasta no poder más, hasta llegar a 
pensar en una Residencia o Centro ade-
cuado para poder estar los tres juntos y en 
mejores condiciones. «Mi padre sobre todo 
no lo entendía, y éramos nosotros los que 
le hacíamos entender que ya sí era nece-

Las cosas han sucedido 
así porque yo las 
he elegido: tenía 
también que proteger 
a mis hermanos.
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sario….no podíamos vivir así. Incluso lo 
pedíamos a gritos mediante bromas». 

«Vivíamos en una cárcel de oro, que la 
llamo yo». Una metáfora con mucho do-
lor escondido… 

Hace cinco años que tanto Paula como 
sus hermanos viven en una residencia 
para mayores, en la misma localidad que 
su hermano Luis. Señala que fue la única 
residencia en la ciudad que le permitió 
quedarse, pues su edad, 47 años, era un 
impedimento para el acceso.

«Estamos a gusto». Paula me cuenta que 
el principal motivo que les preocupaba 
en su casa era no estar siendo atendidos 
como debían. «En la residencia está todo 
organizado y nosotros nos marcamos 
nuestros horarios a fin de asegurarnos te-
ner nuestras necesidades básicas cubier-
tas, tal y como las necesitamos. No par-
ticipamos en las actividades diarias que 
organiza el servicio de terapia puesto que 
estamos ocupados en estar pendientes de 
lo que necesitamos cada uno».

De su discurso se denota lo prioritario de 
sus necesidades básicas ante cualquier 
otra actividad, que aunque también pu-
diera ser importante, no se permiten 
contemplar. Las carencias sufridas hace 
que no desatiendan lo elemental y ello 
les da seguridad.

Siendo Paula la que está al frente de los 
hermanos me señala: «Mis hermanos 
siempre están conformes con todo pero 
yo les insisto en que me digan cuándo 
no, para así poder solicitarlo. No quie-
ro que les falte de nada, y ahora con mi 
padre con nosotros en la residencia, mi 
estado de alerta es mayor».

Continúa contándome: «¿Sabes qué? ¡So-
mos un equipo! Los tres estamos coordi-
nados para que a mi padre no le falten 
atenciones. Pasamos la mañana, después 
de desayunar, en el salón, mirándonos y 
hablando cuando tenemos ganas. Des-
pués de comer subimos un rato a la ha-
bitación y descansamos; y el resto del día 
estamos pendientes de cuando le toca a 

cada uno ir al baño para que mi padre no 
se quede solo».

Así es, hace un año aproximadamente el 
padre de Paula necesitó el ingreso y los 
cuatro son inseparables. Cuando habla-
mos de él se emociona, y llora, dicién-
dome que no sabe por qué lo hace. Estoy 
segura que se hace la ingenua y sabe que 
después de lo relatado no hacen falta 
más explicaciones. Resulta inevitable 
estremecerme, por mi empatía con sus 
sentimientos encontrados, convencida 
de que pensamos lo mismo: tanta ca-
sualidad no es del todo justa. Uno de los 
dos no está en su sitio… no entro en decir 
quién, hay tristeza de sobra.

Pensando en concluir, después de con-
tarme tanto y desahogada porque ne-
cesita hablar de ello, me refiere: «He 
sufrido mucho interiormente, también 
he aprendido a conformarme, teniendo 
mis días tristes y otros más tranquilos. 
¡Estoy aquí, qué vamos a hacerle! Ten-
go el aliciente de creer que tengo algo 
especial. Hay quien ha visto colores a 
mi alrededor y quien dice que le alegro 
los días… Cuando llega gente nueva a la 
residencia busca estar con nosotros y 
también las conversaciones. ¡Dicen que 
la quinta suele tener gracia!, tengo que 
mirar hacia adelante».  A
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CONOCER EL NOMBRE 
DE LA ENFERMEDAD

En estas Claves, queremos destacar 
una frase del texto: “El conocer el 
nombre de la enfermedad les sirvió 

para saber ponerle nombre a lo que les pa-
saba, pero no para mucha más, pues nun-
ca recibieron tratamiento para ello”. Paula 
conoció así que sufría Paraparesia Espástica 
Familiar. Se trata de una enfermedad rara, 
neuromuscular y neurodegenerativa que 
cursa con espasticidad en los miembros in-
feriores, trastornos de esfínteres, disartria, 
disfagia y otros síntomas que limitan la ca-
lidad de vida de los afectados pudiendo lle-
gar a necesitar depender de silla de ruedas. 

LA ATENCIÓN INTEGRADA DE 
PERSONAS QUE PADECEN UNA 
ENFERMEDAD RARA
Las enfermedades raras son aquellas que 
tienen una baja incidencia en la población. 
Para ser considerada como rara, cada en-
fermedad específica sólo puede afectar a un 
número limitado de personas. Concreta-
mente, cuando afecta a menos de 5 de cada 
10.000 habitantes.

Sin embargo, en conjunto, las patologías 
poco frecuentes afectan a un gran número 
de personas, ya que según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), existen cerca de 
7.000 enfermedades raras que afectan al 7% 

de la población mundial. En total, se estima 
que en España existen más de 3 millones de 
personas con enfermedades poco frecuen-
tes. 

Junto a la obvia afectación en la salud de 
las personas que sufren enfermedades ra-
ras, éstas impactan también  en el resto de 
las circunstancias vitales de los afectados, 
como puede ser en su mundo relacional, 
familiar, económico, laboral o educativo. 
Más allá de la mera atención sociosanitaria, 
por tanto, las personas que sufren enferme-
dades raras requieren de un sistema inte-
gral de cuidados, a menudo especializados 
y prolongados. Esto necesita del “desarrollo 
de programas integrales destinados a gru-
pos monográficos de una enfermedad rara 
determinada o grupo de enfermedades si-
milares, priorizando la atención a niños y 
jóvenes afectados, especialmente a los de-
pendientes, y a sus familias».2

En España se han venido produciendo 
avances e innovaciones en la mejora de la 
atención a las personas con enfermedades 
raras. Entre estos avances, merece destacar 
la creación del Centro de Referencia Estatal 
de Atención a Personas con Enfermedades 
Raras y sus Familias (CREER) de Burgos, 
establecido por el Ministerio de Sanidad y 
Política Social y dependiente del Imserso. 
El Centro desarrolla servicios de referen-

CLAVES PARA 
UN MODELO 
DE ATENCIÓN 
INTEGRADA 
B Á R B A R A  B A S A L L O T E

C O M I T É  T É C N I C O  D E L  O M I S

1 (FEDER web, https://enfermedades-raras.org/index.php/enfermedades-raras/enfermedades-raras-en-cifras). 

2 CRE Enfermedades Raras http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/centro/presentacion/index.htm 
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cia (para la investigación y conocimiento 
de las enfermedades raras, la formación de 
profesionales, o los recursos expertos en la 
gestión del conocimiento, la generación y 
difusión de buenas prácticas y el asesora-
miento técnico) y servicios de atención di-
recta, como el SAMER, que es un Servicio 
de Atención Multidisciplinar de Enferme-

dades Raras para personas afectadas y sus 
familias. Las personas con lugar de residen-
cia habitual en Burgos y provincia, reciben 
atención temporal directa e individualiza-
da, asesoría e información por el equipo 
multidisciplinar del Centro. A las personas 
que tengan su lugar de residencia habitual 
fuera de Burgos, el programa SAMER Alo-

LAS ENFERMEDADES RARAS EN CIFRAS

EL DIAGNÓSTICO DE LAS ENFERMEDADES RARAS

El promedio de tiempo estimado que transcurre entre la aparición de los primeros síntomas hasta 
la consecución del diagnóstico es de 5 años. En uno de cada cinco casos transcurren 10 o más 
años hasta lograr el diagnóstico adecuado. El retraso diagnóstico tiene diversas consecuencias. 
La más frecuente es no recibir ningún apoyo ni tratamiento (40,9%), aunque también destacan el 
haber recibido un tratamiento inadecuado (26,7%) y el agravamiento de la enfermedad (26,8%).

ATENCIÓN SANITARIA

El 46,6% de las personas no se sienten satisfechos con la atención sanitaria que reciben por 
motivo de su enfermedad. Para más del 40% de las personas las razones es que reciben un 
tratamiento que consideran inadecuado o bien no disponen del tratamiento que necesitan

DESPLAZAMIENTOS EN BUSCA DE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Prácticamente la mitad de los afectados ha tenido que viajar en los últimos 2 años fuera de su 
provincia a causa de su enfermedad. De estas personas, cerca del 40% de las personas se han 
desplazado 5 o más veces en busca de diagnóstico o tratamiento. El 17% de los pacientes no ha 
podido viajar aunque lo ha necesitado.

GASTOS RELACIONADOS CON LA ATENCIÓN DE LA ENFERMEDAD

El coste del diagnóstico y tratamiento de la enfermedad supone cerca del 20% de los ingresos 
anuales de cada familia afectada. En términos absolutos, esto supone una media de más de 350 
euros por familia y mes, una cifra muy representativa del alto coste que supone la atención a las 
enfermedades poco frecuentes. Los gastos a cubrir en la mayoría de los casos, se relacionan con 
la adquisición de medicamentos y otros productos sanitarios (50% de las personas), el tratamiento 
médico (43%), las ayudas técnicas y la ortopedia (30%), el transporte adaptado (27%), la asistencia 
personal (23%) y la adaptación de la vivienda (9%).

NECESIDADES DE APOYO, DEPENDENCIA Y SITUACIÓN LABORAL

Más de un 70% de los afectados posee el certificado de discapacidad, aunque el 35% aseguran 
que no están satisfechos con el grado reconocido, normalmente porque consideran que no se 
les hizo una valoración adecuada por falta de conocimiento acerca de la enfermedad. A pesar 
que el 70% dispone de certificado de discapacidad, sólo uno de cada 5 tiene el reconocimiento, 
y de éstos sólo uno de cada 3 han recibido ya prestación. La medida de dedicación al cuidado de 
un afectado es de 5 horas diarias. Por lo general, necesitan apoyos para desarrollar actividades 
básicas y avanzadas de la vida diaria, principalmente en su vida doméstica (44%), desplazamientos 
(42%) o movilidad (39%). Sólo 1 de cada 10 no necesitaría ningún tipo de apoyo. Lo más habitual 
es que los apoyos que se requieran sean dispensados por los propios familiares residentes en 
el hogar, principalmente los padres (un 41%), pero también hermanos (17%), esposos/as (14%) o 
abuelos (10%).

Fuente:  
https://enfermedades-raras.org/index.php/enfermedades-raras/enfermedades-raras-en-cifras
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jados facilita además atención residencial, 
alojamiento y manutención.3

LA IMPORTANCIA SOCIAL 
DEL DIAGNÓSTICO4

En la concepción biomédica actual… “el pro-
tagonismo (es) del diagnóstico (esto es, el 
“nombre”) de la enfermedad, como elemen-
to desencadenante de múltiples procesos re-
lacionados no sólo con lo médico, sino tam-
bién con lo psicológico y lo social. Muchos 
de estos procesos, aunque no todos, tienen 
que ver con apoyos que se reciben, o no, en 
función de la existencia de un diagnóstico, 
pero también del “prestigio” o construcción 
social del diagnóstico recibido”.

“El diagnóstico en sí mismo se ha conver-
tido en un recurso clave para el despliegue 
de muchos otros apoyos (médicos, psicoló-
gicos, sociales), pero también estadísticos. 
Dicho de una forma más clara, las personas 
sin diagnóstico son difícilmente identifica-
bles en las estadísticas, precisamente por-
que esa carencia de diagnóstico dificulta su 
identificación en los registros sanitarios y/o 
sociales”.

“En el proceso de consecución del diag-
nóstico, la mayoría de los afectados y sus 
familias experimentan situaciones de des-
información, angustia y, por lo general, una 
importante falta de confianza en los servi-
cios sanitarios ante la falta de una respuesta 
efectiva en medio de una sucesión de prue-
bas, y otros trámites burocráticos y admi-
nistrativos”.

“Una de las principales dificultades a las que 
en general se refieren las personas afectadas 
por una enfermedad rara es la de la obten-
ción de un diagnóstico correcto en un plazo 
de tiempo aceptable. Esta es además, según 
su discurso, una dificultad transversal que 
les afecta en múltiples aspectos de la vida co-
tidiana, más allá de lo puramente sanitario”.

“En el plano biológico, las consecuencias 
de la ausencia de diagnóstico se relacio-
nan fundamentalmente con recurrentes 

peregrinajes por diferentes instancias del 
sistema sanitario, además de tratamientos 
inexistentes o poco adecuados que en suma 
generan en la población que sufre esta ca-
rencia una permanente sensación de incer-
tidumbre y abandono, cuando no hostili-
dad”.

“En el plano personal, las consecuencias 
de la ausencia de diagnóstico se relacionan 
con una dificultad añadida para reconstruir 
la propia identidad en relación con la en-
fermedad, impidiendo así optar a tener un 
presente (qué me ocurre) y un futuro cierto 
(qué debo hacer, qué puedo esperar)”.

“En el plano social, las consecuencias de la 
ausencia de diagnóstico se relacionan, por 
una parte, con la imposibilidad de optar a 
un reconocimiento social (poder explicar lo 
que me ocurre) y por otra con dificultades 
añadidas para optar a recursos comunita-
rios, en forma de apoyos por discapacidad, 
dependencia, prestaciones, etc”.

“El diagnóstico se ha convertido por tanto 
en algo así como una “credencial”, un ”títu-
lo”, o un “salvoconducto” capaz de desenca-
denar apoyos médicos y sociales que no se 
despliegan, o lo hacen de manera más defi-
ciente en su ausencia. El diagnóstico puede 
ser explicado en suma como una forma de 
distinción, y su carencia una forma de dis-
criminación”. A

3	 http://www.creenfermedadesraras.es/interpresent3/groups/imserso/documents/binario/tripticosamer.pdf 

4  [Extractos del artículo de Agustín Huete (2016) “El diagnóstico como recurso sanitario y social”, Actas de Coordina-
ción Sociosanitaria núm. 17, pp. 19-28]
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