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Pain narratives among patients with fibromyalgia diagnosis in Santiago de Chile.
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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo acceder a las
narrativas que configuran la experiencia de dolor de quienes
padecen fibromialgia. Se utiliz6 como método de recoleccion
de datos la realizacién de cuatro entrevistas en profundidad
por un periodo de cuatro meses a un grupo de ocho
pacientes con diagnostico de fibromialgia. Cada entrevista
fue analizada a través del método de analisis de contenido,
el cual permitié codificar la informacién y agruparla en
funcién de las principales categorias tematicas pesquisadas.
Los resultados del estudio muestran que en la narrativa
de quienes padecen fibromialgia, el dolor se ubica como
indicador de una supuesta inadecuacién en los modos de
vincularse con otras personas, con el propio cuerpo, y con los
rendimientos productivos. A su vez, se asume que el camino
que tome dicho dolor dependera siempre de esfuerzos en
torno a la adquisicion de aprendizajes en un amplio espectro
de comportamientos, que estarian vinculados con la mejoria
del cuadro clinico. A modo de conclusién, se propone que
el diagnéstico de fibromialgia visibiliza una experiencia de
sufrimiento, donde el dolor adquiere caracteristicas que
denotan no s6lo una anomalia alojada en el cuerpo sino, mas
ampliamente, el indicador de las caracteristicas personales
de quienes lo padecen.
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Abstract

The present investigation aimed to access the narratives
that make up the pain experience of those who suffer
from fibromyalgia. The data collection method was used
to carry out four in-depth interviews over a period of four
months, with a group of eight patients with a diagnosis
of fibromyalgia. Each interview was analyzed through the
content analysis method, which allowed the information to
be codified and grouped according to the main thematic
categories investigated. The results of the study show that
in the narrative of those who suffer from fibromyalgia, pain
is located as an indicator of a supposed inadequacy in the
ways of relating to other people, with the body itself, and
with productive performance. In turn, it is assumed that the
course that this pain takes will always depend on efforts
around the acquisition of learning in a wide spectrum of
behaviors, which would be linked to the improvement of the
clinical picture. By way of conclusion, it is proposed that
the diagnosis of fibromyalgia makes visible an experience
of suffering where pain acquires characteristics that denote
not only an anomaly lodged in the body but, more broadly,
the indicator of the personal characteristics of those who
suffer from it.

Keywords: fibromyalgia, narratives, experience, pain.
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Introduccion

Durante los ultimos afios, el progresivo aumento en la
prevalencia del diagndstico de fibromialgia entre la
poblacion general ha sido una tendencia en la mayoria
de los paises occidentales (Queiroz, 2013; Walitt et al.,
2015; Pasqual et al., 2017). Se trata de un diagnostico que,
segln la dltima definicion propuesta por la Asociacion
Internacional para el Estudio del Dolor (IASP por sus
siglas en inglés), se caracteriza por la presencia de un
dolor generalizado de mas de tres meses de duracién, sin
una localizacion en alguna zona especifica del cuerpo, el
cual no presenta algin marcador claramente objetivable
en la biologia corporal a partir del cual poder circunscribir
su etiologia. A su vez, su presentacion clinica es variada,
puesto que ademas de dolor pueden coexistir un grupo
amplio de sintomas, tales como dificultades para dormir,
cefaleas, problemas para mantener la concentracion,
alteraciones de la memoria reciente, fatiga, convulsiones,
etc. (Wolfe, Clauw, et al., 2010).

Las caracteristicas asociadas a este diagnostico, relativas
a las dificultades para establecer con claridad un factor
etioldgico que explique la aparicion de un cuadro clinico
que se caracteriza por la inespecificidad de sus sintomas,
lo han hecho objeto de una intensa polémica al interior
del &mbito médico (Quintner & Cohen, 1999; Grob, 2011;
Yunus, 2015). Asi se constata que, para un importante grupo
de profesionales de la salud, la fibromialgia responde a un
cuadro clinico cuya caracteristica principal es la presencia
de dolor crénico muscular y articular, cuya etiologia se
debe probablemente a una mezcla de factores alojados
en la biologia corporal que interactGan con condiciones
ambientales particulares, siendo aun necesario descubrir
cuéles son dichos factores, cdmo se relacionan entre si, y
qué peso especifico presentan a la hora de generar el cuadro
clinico. Por otra parte, el término fibromialgia supone,
en la concepcion de algunos profesionales médicos,
la combinatoria de diversas problematicas asociadas a
dificultades en el &mbito de la salud mental o psicosocial,
que en la mayoria de los casos se encontrarian ajenas a las
posibilidades de intervencion ofrecidas por sus respectivas
especialidades (Barker, 2002, 2005; Inanici & Yunus,
2004, Sancassiani et al., 2017).

Desde una mirada critica en el campo de las ciencias
sociales, una serie de autores han tomado parte en dicha
discusion sefialando, en términos amplios, las dificultades
que supone ladelimitacion de la experiencia de dolor como
fendémeno médico. Asi, desde una primera perspectiva, la
experiencia del dolor es entendida como el resultado de
una operacion de traduccion sobre un dato bioldgicamente
primario localizado en la sefial emitida por los receptores
nociceptivos ubicados en distintos lugares del cuerpo
(Morris, 1991/1993; Le Breton, 1995/1999; Baszanger,
1998; Moscoso, 2012; Graham, 2015). Segun esta légica,
las variaciones personales o culturales que es posible
pesquisar en el modo como se experimenta el dolor, estan
dadas por el conjunto de significados culturales que en
cada contexto delimitan sentidos especificos a partir de
los cuales traducir el fendémeno doloroso. Bajo dicha
concepcion, el dolor es una experiencia que siempre

excede los discursos que buscan comprenderlo, en tanto
incluye variables subjetivas (historia personal, contexto
cultural o patrones de vinculacion interpersonal) que
no siempre son consideradas a la hora de delimitarlo en
categorias diagnosticas.

Por otra parte, una serie de autores influenciados, tanto
por el trabajo de Ludwig Wittgenstein sobre el dolor
como por la nocién de biopolitica desarrollada por Michel
Foucault, localizan la experiencia de dolor como el efecto
de juegos de lenguaje propios de un contexto cultural
determinado (Das, 2008, 2015; Fassin, 2009, Fernandes
et al., 2016). Segun esta mirada, lo propio del dolor
alude a entenderlo como una experiencia interpersonal
altamente pauteada culturalmente, donde el acto de
poder comunicarlo y compartirlo con otros habilita la
posibilidad de otorgarle reconocimiento y existencia
como forma legitima de sufrimiento. Asi, reconocer el
dolor de otro es, en Gltimo término, reconocer en ese otro
una forma de vida en comun.

Desde cualquiera de las dos perspectivas descritas, se
asume que el dolor parece no adecuarse con facilidad a los
preceptos propios de la medicina contemporanea, en tanto
se trata de una experiencia que, para su cabal comprensién,
requiere la consideracion de variables subjetivas,
interpersonales o contextuales que habitualmente no son
incluidas en las categorias diagnésticas propuestas para
delimitarlo como fenémeno biomédico.

Tomando los enfoques descritos para el caso especifico
de la fibromialgia, distintos autores del ambito de la
antropologia y la sociologia han sefialado la necesidad
de revisar los usos que adquiere dicho diagndstico al
momento de circunscribir el sufrimiento de personas, en
su mayoria mujeres, cuya queja remite principalmente a
un dolor que parece no poder delimitarse con claridad en
los criterios diagndsticos de dicha patologia (Greenhalgh,
2001, Barker, 2005, 2008; Graham, 2015). Aquello
permitiria pensar que en torno a dicho diagnodstico
se conforman experiencias de sufrimiento que, mas
que anclarse a una eventual biologia que las delimita,
otorgandoles una base material en comin, dan cuenta de
las caracteristicas que esta experiencia de dolor adquiere
en tanto fendmeno construido en la compleja red de
intercambios simbdlicos que tienen lugar entre el sujeto
que la padece y su contexto cultural.

A partir de lo expuesto, la presente investigacion se
propuso indagar aquellos elementos que permiten
delimitar la experiencia de dolor que se construye en
torno al diagnostico de fibromialgia. Con ello, se busco
abordar aquellos marcos de significados que conforman
una experiencia subjetiva de sufrimiento socialmente
compartida entre quienes la padecen. De esta manera,
los objetivos apuntan a precisar, en el relato de personas
que presentan el diagndstico de fibromialgia, aquellos
aspectos que dan forma a la experiencia personal de
sufrimiento que dicho cuadro encierra, dando cuenta de
los elementos en comln que es posible desprender de
cada relato.
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Método

Disefio

La presente es una investigacion cualitativa, interpretativa
y exploratoria. Se ubica dentro de un marco interpretativo
asumiendo la construccion de significados personales
dada por la interaccion entre el sujeto y su contexto
social, la cual se encuentra siempre mediada por las
posibilidades linglisticas propias de dicho contexto. El
enfoque cualitativo permitié abordar la particularidad
con la que los significados sociales son encarnados en la
experiencia de cada uno de los actores que se ubican en
relacion con ellos, asumiendo la especificidad propia del
momento histérico y del espacio cultural en que dicho
interjuego tiene lugar. Asi, cualquier conocimiento deja de
ser entendido como una realidad objetiva histérica y mas
bien es comprendido como la resultante de una compleja
interaccion de variables que lo constituyen en un momento
especifico (Hammarberg et al., 2016).

1.1 Participantes

Los participantes de esta investigacion fueron ocho
personas habitantes de la ciudad de Santiago de Chile que
cumplieron los criterios de haber sido diagnosticadas por
algun profesional médico con el diagndstico de Fibromialgia
en algin momento de sus vidas, y que hubiesen llevado a
cabo o0 se encontrasen en la actualidad realizando alguna
forma de tratamiento respecto de su diagndstico. Se tratd
de cinco mujeres y tres hombres, cuyas edades fluctian
entre los dieciocho y los sesenta y cinco afios. Se intent6
que hubiese variabilidad en la muestra elegida, incluyendo
personas que participan de agrupaciones de pacientes y
personas que no participan de dichas instancias, personas
que hayan seguido al menos una parte del tratamiento en el
sistema de salud publico, y personas que hayan recurrido
completamente a prestadores privados. Esto pues, segun la
literatura consultada, pudiesen ser elementos que tengan
alguna influencia en la experiencia de enfermedad de
quienes padecen patologias relacionadas con dolor crénico
(Baszanger, 1998; Barker, 2005, 2008).

1.1 Instrumentos

Como técnica de produccién de datos, se utilizé entrevistas
individuales en profundidad grabadas en audio y luego
transcritas (Troncoso & Amaya, 2017). A cada entrevistado
se le realiz6 una entrevista mensual de alrededor de una
hora de duracion durante un periodo de cuatro meses, entre
diciembre de 2017 y mayo de 2018. Con ello se busco
generar un vinculo de confianza con cada entrevistado que
permitiese, en un plazo de tiempo factible con los tiempos
acotados para la realizacion de esta investigacion, el acceso
al marco de sentidos personales que cada persona construye
en torno a su propio padecimiento, los cuales dificilmente
surgen de manera clara en una primera entrevista (Good,
2012; Das, 2015; Wilkinson & Kleinman, 2016).

1.1 Procedimiento

Para la realizacion de esta investigacion se procedio de
la siguiente manera: Cada participante fue contactado via
correo electrénico, donde se le entreg6 un resumen con la
descripcion de la investigacion y sus objetivos. Una vez
que se hubiese aceptado la invitacion a participar, cada

entrevistado debi6 firmar un documento de consentimiento
informado en el que se le solicitaba la utilizacion de
la informacion con fines académicos y en el que se
garantizaba el resguardo de su anonimato, omitiendo o
distorsionando cualquier dato que pudiese aludir a su
eventual identificacion. Todas las entrevistas se realizaron
en lugares previamente acordados con cada participante,
fueron grabadas y luego transcritas para su posterior
analisis.

1.1 Analisis de datos

Para el procesamiento de los datos se utilizd la técnica
de analisis de contenidos a través de un procedimiento de
codificacion abierta realizado en etapas sucesivas. Primero,
se considerd aquellos ejes tematicos mas relevantes en
cuanto a su profundidad, pertinencia y frecuencia de
aparicion en el relato de cada participante. Luego, se
establecid categorias tematicas, se redujo la informacién a
unidades simples y manejables. Se buscé los elementos en
comun y también las eventuales diferencias que pudiesen
existir entre cada entrevistado respecto a su vivencia sobre
la Fibromialgia y, a partir de alli, las categorias emergentes
relativas a dicha experiencia que pudiesen dar cuenta de las
formas de referirse que adopta esta nocidn en el discurso
de cada uno.

Resultados

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos en
el andlisis de los datos, considerando cinco categorias: A-
Rendimiento y Fibromialgia: lo Gtil y lo inuatil del dolor,
B- Certezas e incertezas de la Fibromialgia, C- Biografias
personales y Fibromialgia, D- Fibromialgia como fendmeno
interpersonal, E- Aprendizajes.

A- Rendimiento y fibromialgia: lo util y lo inutil del dolor
En esta categoria, se incluyen las percepciones que los distintos
entrevistados refieren en torno la relacion entre el dolor
asociado al cuadro de Fibromialgia y alguna dificultad o una
sensacion de desmedro respecto a la posibilidad de realizar
actividades que impliquen algtn tipo de rendimiento productivo
(principalmente estudiar, trabajar o realizar algin tipo de
labores domésticas). Segln lo expuesto por los entrevistados,
la relacion entre rendimientos productivos y Fibromialgia
contempla dos perspectivas: en primer término, se observa
que en el momento en que los sintomas asociados a este
cuadro se convierten en un problema que amerita la consulta
de algun especialista médico, esta siempre relacionado con el
impedimento que aquello supone en la realizacion cotidiana
de actividades que demanden algin tipo de rendimiento
productivo: “Yo nunca habia pedido licencias médicas, pero ya
esto se me hizo insoportable, stper desagradable, me afectaba
harto en el trabajo y tuve entonces que pedir hora con un
médico” (Marcela, entrevista 1).

En segundo término, lo que aparece en las entrevistas alude
a como dicho cuadro interactlia en una permanente dialéctica
respecto de lo que los entrevistados denominan un “uso
productivo del tiempo”. Conceptos como sentirse “invalido”,
“discapacitado”, “intil”, o con un “futuro incierto”, dan cuenta
de la significacion que esta experiencia de dolor adquiere
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en la construccion discursiva de quienes lo padecen: “Con
mi trabajo me trato de aguantar el dolor, pero a veces tengo
que parar un rato, sentarme y respirar hondo hasta que se me
pase” (Susana, entrevista 3). En reiteradas oportunidades, se
plantea la necesidad de mantenerse en un estado de constante
actividad como manera de evitar la aparicion de una sensacion
de menoscabo del valor de si mismo: “Yo creo que algo
fundamental, si uno quiere salir adelante, es nunca pensar que
por el hecho de tener fibromialgia uno es discapacitado o algo
parecido. Al contrario, hay que tratar de seguir con tu dia a dia
y hacerle frente a esto” (Pedro, entrevista 2).

Segun se sigue del relato de los entrevistados, la posibilidad de
generar rendimientos productivos en el uso del propio tiempo
choca con lo habitualmente indicado por los tratamientos
médicos, en los cuales lo Gtil parece equivaler a la reduccion o
evitacion de actividades que agudicen la experiencia de dolor.
Justamente, aquello que aparece en el relato es la sensacion
personal de inutilidad e insuficiencia asociada a la evitacion
de dichas actividades (laborales, académicas, deportivas,
etc.). Por el contrario, si entre quienes padecen Fibromialgia
las actividades que reporten algun rendimiento productivo
presentan una alta valoracion y son ubicadas como una manera
util de utilizar el tiempo, aquello a su vez es visto como algo
eventualmente nocivo para el manejo clinico de este cuadro
en tanto contribuye a favorecer la agudizacion del dolor y, por
ende, inGtil en términos de su tratamiento.

A- Certezas e incertezas de la fibromialgia

Puesto en términos médicos y circunscrito en un sindrome
clinico, aquel malestar que en un comienzo se presenta como
difuso, marcado por un dolor que se hace presente en distintas
zonas del cuerpo y que se acompafia de diversos sintomas, al
ser delimitado a través de la nocién de Fibromialgia, genera un
efecto de certeza respecto a que su origen debiese encontrarse
en los limites del cuerpo biomédico: “Cuando el Reumatdlogo
me hablé de la Fibromialgia, yo pensé: jAl fin tengo un
diagnostico claro! Pese a que en ese entonces jamas habia oido
esa palabra, ya sabia que por lo menos tenia una enfermedad
puntual” (Raquel, entrevista 1).

Segun lo relatado en las entrevistas, la posibilidad de traducir
los propios dolores por medio de la nocion de Fibromialgia
tiende a provocar un efecto aliviador, pues pese a desconocer
mas informacion respecto del cuadro clinico y sus implicancias,
el hecho de ser diagnosticado ayuda, en una primera instancia,
a que el entorno del paciente crea que lo que se vive es algo
“real”, en tanto se supone la existencia de un sustento tangible
en la materialidad biol6gica del cuerpo:

“Cuando a mis papas la Reumatdloga les dijo que yo tenia esto,
ahi les cayd la teja como se dice. Nunca me habian creido de
mis dolores porque me decian “Como vas a tener algo si no te
sale nada en los exdmenes” (Andrea, entrevista 1).

En todos los casos, se constata que la referencia a la
Fibromialgia conlleva cierta certeza en torno a que se trata de
una anomalia ubicada en la materialidad bioldgica del cuerpo.
No obstante, parece no haber suficiente claridad respecto de
cual seria dicha anomalia, y como se relacionaria aquello con
factores propiamente ambientales o relativos a la biografia de

quien la padece. Es aqui donde surge la primera incerteza que
arroja este cuadro entre quienes lo padecen: si la Fibromialgia
es una enfermedad diagnosticada por un médico, ¢En qué lugar
del cuerpo se aloja? ¢ Qué elemento corporal permite explicar el
dolor, su agudizacién y su duracién? ;De qué manera aquello
interactla con factores ambientales? Estas interrogantes
dan pie a la segunda incerteza arrojada por el diagnéstico de
Fibromialgia, relativa a como abordar terapéuticamente el
cuadro clinico.

Segun se desprende de lo referido en las entrevistas, un
elemento en comun a la hora de tomar una decision respecto de
seguir alguna propuesta terapéutica alude a la importancia que
adquiere quien propone y sostiene dichas propuestas. Asi, nunca
es indiferente quién recomienda realizar tal o cual tratamiento
en torno a la Fibromialgia. En este sentido, si bien resulta
frecuente encontrarse con criticas en torno al manejo terapéutico
de la Fibromialgia por parte de ciertos profesionales de la salud,
no se trata de criticas que pongan en cuestion el conocimiento
técnico del profesional tratante. Mas bien, la poca confianza que
inspira tal o cual tratamiento esta dada por la constatacion de un
insuficiente involucramiento afectivo del profesional tratante,
no respecto al dolor del paciente, sino respecto de la experiencia
de sufrimiento que conlleva el diagndstico de fibromialgia y
que, segun el relato de los entrevistados, implica aspectos que
sobrepasan en mucho la mera fisiologia del fenémeno doloroso:
“Si t4 vas al médico porque tienes Fibromialgia, ves que tienen
como un protocolo de cosas por hacer. Pero creo que esto no se
sana asi. Creo que es necesario notar que tu médico se preocupa
por ti y por lo que te pasa, que te cree lo que le dices. Y eso es
dificil encontrarlo” (Constanza, entrevista 4).

B- Biografias personales y Fibromialgia

De acuerdo al relato de los participantes, parece imposible
soslayar la relevancia de la propia historia como aspecto que
adquiere alguna consideracion en el desarrollo y evolucion del
diagndstico. Aquello implica varias consideraciones: en primer
término, se aborda la historia de eventos dolorosos inscritos
en la memoria, que generaron en su momento una intensa
reaccion de angustia, dejando una fuerte impronta afectiva que,
se asume, tendrian alguna relacion de causalidad méas o menos
explicita con el cuadro sintomatico de la Fibromialgia.

“El primer afio de liceo fue complicado porque bajé mucho
de peso. Me sentia sola, no tenia amigos, las amigas que
tenia ya no me hablaban. Entonces, como estaba sola, no
comia ni almorzaba. Ese afio, también los dolores en las
piernas comenzaron a aumentar mucho, y todo eso” (Andrea,
entrevista 2).

Desde una segunda perspectiva, la historia de los entrevistados
es convocada en torno a situaciones (antecedentes familiares,
conflictos entre los padres, falta de comunicacion en el hogar
de origen) que permitirian hacer inteligible la aparicion de
una cierta predisposicion para contraer, afios mas tarde, el
diagnostico de Fibromialgia:

Me parece que todas esas cosas te van marcando igual. \er
a tu viejo siempre estresado, irritable, que no lo ves nunca
porque siempre llega tarde. Yo creo que todo eso te hace mas
susceptible a que estas cosas, estos dolores, te pasen la cuenta
después (Pedro, entrevista 4).
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C- Fibromialgia como fendmeno interpersonal

En lo referido por los pacientes entrevistados, la Fibromialgia
es entendida como un fendmeno que no se acota a los limites
demarcados por la materialidad del cuerpo. Aquello se constata
en una permanente demanda relativa a buscar en el otro la
creencia, al acto de fe, en torno a la verdad del propio dolor,
acto que termina siendo relevante en su aparicion, intensidad y
eventual disminucion:

“Cuando yo era nifia, jugaba con alguien y le decia que algo me
dolia, y ahi me decian que era pesada porque no queria seguir
jugando. Entonces me empecé a alejar de los nifios, a estar mas
sola, me encerraba” (Andrea, entrevista 2).

Cualquier dificultad en la posibilidad de establecer un vinculo
con otro esta siempre determinada por la poca credibilidad
que para ese otro genera la experiencia de dolor de quien
padece Fibromialgia. Aqui, la nocién de empatia que utilizan
los entrevistados alude a la posibilidad de vincularse con
quienes presentan la disposicion a creer que el dolor referido
corresponde a un fendmeno realmente existente, y no a una
queja cuya realidad merece dudas o sospechas.

Ligado a este punto, surge la preocupacion de no “transformarse
en una carga” para su entorno social cercano. Se observa que,
en el decir de los entrevistados, el uso de lenguaje médico para
referirse al dolor va aparejado a la idea de evitar que el otro
entienda dicha referencia como una molestia de la cual hacerse
cargo: “Si me quejo en el dia, veo que a mi marido le molesta. A
veces quiero que él me abrace y no me diga nada, pero cuando
a él le molesta me aguanto mi dolor, no le digo nada” (Susana,
entrevista 3). Por su parte, Andrea sefiala: “Yo creo que el
hecho que me diagnosticaran con Fibromialgia ayud6 a que
en mi casa entendieran que lo que me pasa es una enfermedad
y ya no me vieran como una carga, como un cacho del cual
preocuparse” (Andrea, entrevista 4).

Aquello que las entrevistas dejan entrever es que el dolor
circunscrito en el diagnéstico de Fibromialgia tifie el modo como
quienes experimentan este cuadro construyen vinculaciones hacia
los demés, como también el modo cdmo su entorno termina
vinculandose con ellos. Ya sea en la relacién con sus personas
cercanas, con los profesionales de la salud tratantes, o en espacios
de agrupaciones con otras personas que padecen el mismo cuadro,
lo que los entrevistados remarcan alude a que cualquier posibilidad
de entablar relaciones interpersonales se basa en las reacciones que
de alli pudiesen surgir respecto de su padecimiento.

D- Aprendizajes

Si el dolor circunscrito en la Fibromialgia presenta alguna relacion
con el comportamiento de quienes lo padecen, entonces seria
posible regular dicha sensacién en la medida en que se aprendan
nuevas formas de sobrellevarla y manejarla. Esa es la idea que se
desprende de las entrevistas realizadas, la cual permite entrever
una fuerte relacion entre el dolor y el aprendizaje como manera
de abordar dicha problematica. Lo que se instala al modo de un
supuesto es que las medidas necesarias para lograr un alivio del
dolor necesariamente pasan por el aprendizaje de una amplia gama
de aspectos:

“Yo pienso que es esencial el tema de saber bien lo que te pasa.
Saber bien como actuar cuando te vienen los dolores, y escuchar

también lo que te va diciendo el propio cuerpo. Si al final creo que
esto también se trata de aprender a conocer tu cuerpo” (Raquel,
entrevista 3).

Expresiones como “poner de su parte”, “estar activo”, “aprender a
evitar quejarse”, 0 “aprender a conocer tu propio cuerpo” permiten
localizar una cierta disposicion de los entrevistados en torno al
propio dolor, que conlleva la necesidad de un esfuerzo personal
por adquirir aprendizajes que se supone, permitirian aliviarlo.

En las distintas derivas que adquiere la nocion de aprendizaje en
cada uno de los relatos pesquisados, se observa que su sentido
principal esta ligado a la idea de guiar las propias conductas.
Mediante términos como “amigarse”, “sobrellevar”, o tener una
“mentalidad positiva”, lo que se construye es una pragmatica
del dolor, cuya logica implica el hacer y el dejar de hacer en un
amplio abanico de conductas y comportamientos que se supone,
afectarian el modo como se experimenta el dolor:

“Hay que aprender a vivir con la fibromialgia, conocerla, hacerse
amiga y sobrellevarla. Hay que ser ordenado y riguroso, es decir,
caer en un buen médico. Después de eso, ser obediente con las
instrucciones que te da ese médico. Eso yo creo que es ley”
(Raquel, entrevista 4).

Discusion

Las narrativas y significados de los entrevistados permiten
abordar los componentes sociales y contextuales que delimitan
la experiencia de dolor de quienes padecen Fibromialgia.
Se trata de localizar a partir de dichos relatos experiencias
que permiten circunscribir formas particulares de referirse al
sufrimiento contemporaneo, las cuales construyen una cierta
forma de visibilizar al sujeto sufriente.

Se observa en los participantes de este estudio que la experiencia
de padecer Fibromialgia conlleva la necesidad de desarrollar
una gramatica, esto es, un modo especifico de referirse al dolor
que permite visibilizarlo en funcién de formas adecuadas e
inadecuadas de habla. Asi, un primer elemento a considerar en
la gramatica de la Fibromialgia alude al supuesto que el dolor
propio de este cuadro se sitda siempre dentro de una gradiente
de responsabilidad personal de quienes lo padecen (a través del
uso de términos como “poner de su parte”, “salir adelante”,
“amigarse con el dolor”, “no hacerse cargo”). En consonancia
con ello, las caracteristicas que adquiere el diagndstico de
Fibromialgia son siempre entendidas como un asunto de
esfuerzos personales en torno a la posibilidad de lograr, a través
del aprendizaje, una amplia serie de conductas y disposiciones
que, se asume, influirian en el curso que adopta el dolor asociado
a este diagndstico (y que incluyen cambios en la alimentacion,
uso del tiempo libre, consumo de alcohol y drogas, manejo
de las relaciones interpersonales, manejo del estrés o habitos
de suefio). Se trata, en la voz de los pacientes, de “aprender
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a sobrellevar el dolor”, “amigarse con el dolor”, “mantenerse
autosuficiente”, “mantener una actitud positiva”, “conocer el
propio cuerpo” o “tener voluntad para salir adelante”. Lo que
surge en el habla de cada entrevistado es la construccion de
una escala de valores morales asociadas al esfuerzo personal

y la autosuperacion, que dan cuenta de las virtudes personales
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de cada quien, en la medida en que haga lo que se espera para
manejar su propio dolor.

Un segundo elemento propio de la gramatica compartida
de quienes padecen Fibromialgia supone la existencia de
predisposiciones personales que dan cuenta de inadecuaciones,
ya sea por lo deficitario o lo excesivo, respecto de modos
de ser esperables en torno al uso del propio cuerpo, a los
rendimientos productivos, o a la interaccién con otros.
Se trata de caracteristicas personales que se encontrarian
siempre subyacentes al dolor referido en este cuadro, siendo
éste un efecto visible, localizado en el cuerpo, respecto de
dichas predisposiciones. Aquello permite otorgar un marco
de comprensibilidad sobre la aparicion y mantencion del
dolor, tanto para quienes lo padecen, como para quienes los
rodean. Asi, referirse al dolor propio de este cuadro implica el
ejercicio de convocar historias personales marcadas por eventos
dolorosos de distinta indole (pérdidas inesperadas de seres
queridos, accidentes, conflictos interpersonales, situaciones de
violencia, etc.), acontecidos en distintos momentos de la vida de
quien padece este cuadro, que tendrian alguna incidencia en el
desarrollo de los modos de ser y las predisposiciones personales
de quienes padecen este diagndstico, las cuales se visualizan en
sus modos de vincularse a los demds, en sus conflictos en torno
a sus rendimientos productivos, 0 en sus maneras inadecuadas
de relacionarse con el propio cuerpo.

De ésta manera, la fibromialgia regularmente supone la
referencia a una narrativa biolégica siempre supuesta y mas o
menos desconocida a la hora de hablar de las posibles causas
de este cuadro (desde predisposicion genética, pasando por
alteraciones hormonales, hasta un malfuncionamiento del
sistema nervioso central), la cual se encontraria en algin tipo
de interaccion con la historia y la predisposicion personal de
quienes la padecen.

Junto con la construccion de una gramatica especifica del
dolor, la Fibromialgia implica también la construccion de una
pragmatica, entendida como la construccion de un conjunto de
practicas socialmente compartidas respecto de la relacion hacia
si mismo, del uso adecuado e inadecuado del propio cuerpo, y
del aprendizaje de estrategias diversas que apuntan al manejo
de este fendmeno. Se trata de un conjunto de conductas e
imperativos a la accion que, bajo la logica del “hacerse cargo”
del propio dolor, plantean un horizonte de comportamientos
relativos al manejo de este cuadro, en orden a guiar la propia
vida segun los parametros propios de aquello que se propone
como sano, deseable o correcto (comer ciertos alimentos, hacer
ejercicio, dormir cierta cantidad de horas, no consumir alcohol
o drogas, evitar conflictos interpersonales, dedicar tiempo a la
familia, etc.).

La idea de aprendizaje asociada a la pragmatica alude a la
adquisicion de una serie de cualidades y virtudes personales, que
se supone, quien se vincule a la Fibromialgia debe esforzarse
por conseguir. Asi, aprender a ser empatico, a relacionarse con
el propio cuerpo, a no desconfiar, a sobrellevar el dolor, a ser
paciente, a tener una mentalidad positiva, a conocer las propias
limitaciones, responden en Ultimo término a una pragmatica
de virtudes morales que resultan necesarias y deseables entre
quienes padecen Fibromialgia, y que s6lo pueden ser adquiridas

a través de un esfuerzo personal por lograr aquellos imperativos
que, se supone, permitirian alcanzar un mejor estado de salud.

Al retomar la discusion respecto a cdmo se ha entendido el
fendmeno del dolor al interior de las ciencias sociales en funcion
de lo descrito, es posible pensar que la experiencia de dolor
propia del diagndstico de Fibromialgia parece no responder
a un asunto de interpretaciones personales o traducciones
simbdlicas respecto de un dato pre-cultural, como lo seria
la sefial nociceptiva que gatilla la aparicion de la sensacién
dolorosa (Morris, 1991/1993; Le Breton, 1995/1999; Moscoso,
2012). Desde la perspectiva adoptada en esta investigacion, la
experiencia de dolor circunscrita en la Fibromialgia esta dada
por una serie de supuestos compartidos que operan en la puesta
en palabras de dicha experiencia y que dan cuenta, méas alla de
un cuadro clinico especifico, de personas con caracteristicas
particulares, siempre excesivas o deficitarias en su relacion
hacia el propio cuerpo, hacia sus vinculos interpersonales y
hacia sus rendimientos productivos en ambitos como el trabajo
domeéstico, el trabajo remunerado, o el rendimiento académico.

En funcién de los hallazgos propios de esta investigacion, la
Fibromialgia puede ser entendida como un diagnéstico que, junto
con otorgarle existencia a una cierta experiencia de dolor al modo
de problematica biomédica, moldea y visibiliza la descripcion
de cierto tipo de personas. Segun lo referido por algunos autores,
los procesos de subjetivacion incluyen modos de conceptualizar
a las personas a través de lenguajes especificos, junto con los
métodos practicos para actuar sobre ellas en consecuencia con
dichas conceptualizaciones (Rose, 1996/2019; Fitzgerald et al.,
2016). Se trata de procesos de composicion y ensamblaje de
fuerzas, practicas y relaciones, que operan de modo de otorgar
formas (palabras, vocabularios, practicas) para relacionarse y
juzgarse a si mismos. En la perspectiva descrita, los procesos
de subjetivacion se constituyen a partir de la vinculacion de
los seres humanos hacia saberes, objetos y practicas multiples
y diversas. Asi, no se trata s6lo de un asunto de enunciados o
saberes discursivos, sino de como dichos saberes producen, en
un contexto especifico, un complejo proceso de ensamblaje de
vocabularios, modos de usar el cuerpo, técnicas especificas,
practicas puntuales, y juicios de valor.

Desde la perspectiva descrita, si los procesos de subjetivacion
comprenden la articulacién de saberes y practicas especificas,
puede sefialarse que en la nocién de Fibromialgia opera la
construccion de formas socialmente compartidas de referirse al
dolor, que le otorgan cierta visibilidad y permiten legitimarlo
por medio del establecimiento de maneras adecuadas e
inadecuadas de habla. Por su parte, la Fibromialgia implica
también la construccién de un conjunto de préacticas socialmente
compartidas respecto de la relacion hacia si mismo, del uso
adecuado e inadecuado del propio cuerpo, y del aprendizaje de
estrategias diversas que apuntan al manejo del dolor. Se trata
de una gramatica y una pragmatica que, si bien en un principio
apuntan a delimitar una cierta experiencia de dolor, en Gltimo
término permiten visibilizar y dar existencia a formas legitimas,
esperables, y deseables de actuar y comportarse en la vida en
general, apuntando con ello ya no solamente a un dolor, sino mas
bien a modos de ser particulares que darian cuenta de maneras
adecuadas e inadecuadas de relacionarse consigo mismo, con el
propio cuerpo, y con los demés.
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Para finalizar, cabe decir que la investigacion propuesta busco
abordar la discusion en torno a la Fibromialgia desde una
perspectiva que incluyera la experiencia de quienes padecen
dicho diagnostico. Se trata de una perspectiva poco trabajada
del problema, que permite circunscribir la Fibromialgia desde
otra légica que la habitual discusion en torno a si se trata 0 no de
un diagndstico que presenta una etiologia biolégica, factor que
al parecer le daria carta de alguna legitimidad al sufrimiento de
quienes la padecen. Mas alla de la discusién por su etiologia, el
aporte de este trabajo se sostiene en intentar abordar laexperiencia
de sufrimiento que queda circunscrita bajo dicho diagnostico,
entendiendo que dicha operacion diagndstica produce efectos
de sentido y desde alli construye una experiencia particular
que visibiliza, no sélo un dolor especifico, sino también modos
de ser y comportarse particulares de quienes quedan ubicados
en el lugar de pacientes con Fibromialgia. Huelga decir que
los alcances del presente trabajo no permiten hacer mayores
generalizaciones, y s6lo pueden ser tomados como un intento
limitado y acotado por las caracteristicas propias del disefio
investigativo, por entregar nuevas luces a un viejo problema.
Asi, se espera proponer e incentivar futuras investigaciones que
permitan ahondar en los puntos aqui desarrollados, considerando
el potencial que las Ciencias Sociales presentan para aportar en
la superacion de los impasses actuales y futuros respecto a la
discusion sobre la Fibromialgia.
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