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Titulo de la tesis: Discursos en torno al dolor en la ciudad de Santiago de Chile: El caso de

la fibromialgia.

La presente investigacion buscé indagar las condiciones que configuran la existencia social
de una experiencia especifica de dolor. Tomando distintas fuentes de informacién, se buscé
acceder a los discursos de los distintos actores que delimitan la existencia del diagndstico de
fibromialgia. Dicho término, es entendido como una nocién que, proveniente desde el
discurso biomédico, presenta una serie de particularidades a partir de las cuales resulta
pertinente discutir el modo como se constituye la existencia social de la experiencia de dolor
en la ciudad de Santiago de Chile.

El documento se ordend en torno a tres partes: en la primera parte se revisan los antecedentes
tedricos e historicos que permiten situar el objeto de estudio al interior de una continuidad
investigativa que, desde mediados del siglo XX, ha ubicado al fendmeno del dolor como
objeto relevante al interior de las ciencias sociales. En la segunda parte, se incluyen los
resultados de los cuatro estudios llevados a cabo como parte del proceso investigativo; a
saber, una revision documental de textos médicos chilenos, y un conjunto de entrevistas a
profesionales tratantes, pacientes con diagndstico de fibromialgia, y personas que ocupan el
rol de cuidadores de quienes padecen dicho diagndstico. Por tltimo, la tercera parte incluye
la discusién y conclusiones obtenidas a partir de los resultados de los estudios analizados en

la parte precedente.
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“Qué clase de cuestion es ésta: ;Es el cuerpo el que siente dolor? - ;Como ha de
decidirse? ;Qué hace vdlido decir que no es el cuerpo? — Bueno, algo asi: Si alguien tiene
un dolor en la mano, no es la mano la que lo dice y no se le habla a la mano para
consolarla, sino al paciente; y se le mira a los ojos”.

Ludwig Wittgenstein, Investigaciones Filosoficas
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Introduccion.

Aquejado por el diagndstico de fibromialgia a sus 26 afios de edad, el chileno Nicolas

Reitz decide escribir sobre su experiencia en torno a este sindrome, sefialando:

(Por qué me enfermé? Cémo saberlo realmente. Creo que ya no busco la explicacion.
Para qué. Prefiero tratar de buscar momentos felices y hacerlos durar lo més posible.
Pero tengo la secreta sospecha de que mi cuerpo si sabe por qué se enfermd y no quiere

olvidar algunas cosas. Mi cuerpo me habla todos los dias. (Reitz, 2016, p. 9)

En la experiencia de quienes la padecen, la fibromialgia pareciera circunscribir el enigma
de un sufrimiento ubicado ya no en los limites materiales del cuerpo, sino mds bien en torno
a una historia que se desconoce pero que quedaria inscrita en la propia corporalidad. Ajeno
a la descripcion sintomadtica del cuadro clinico que comporta este diagndstico, en el relato
citado se observa el intento por circunscribir a través de una narrativa personal la experiencia
de un cuerpo que sufre segtin una légica desconocida. Y es justamente la pregunta del porqué,
aquello que desde la experiencia de quienes viven con este cuadro aparece como una
interrogante siempre a descifrar mediante distintas explicaciones. Si para unos la respuesta
estd en alguna alteracion genética que, aun desconocida, se encontraria a la base de una
congénita hipersensibilidad de los receptores nociceptivos, para otros se trata de la
consecuencia de una historia de vida marcada por sufrimientos que se expresan en el cuerpo,
y que se exacerban al no tomar las pautas conductuales de auto cuidado propuestas por los
profesionales de la salud, las cuales siempre ofrecen una disminucién de la sensacion
dolorosa. Atn para otras personas, la fibromialgia es el resultado de los dolores asociados a
las malas condiciones de vida actual, lo que haria necesario adoptar una serie de resguardos
en ambitos variados de la vida privada a fin de reducir la exposiciéon a condiciones
ambientales que impulsan la sensacion dolorosa.

Como sea, el dolor que se circunscribe en la fibromialgia parece ser entendido como el
signo de algo que, si bien se expresa en la materialidad del cuerpo, es imposible de ser
reducido a los limites de éste. Asi, si el porqué de este dolor implica entender este fendmeno

como una sefial indicadora de otra cosa, entonces ;De qué otra cosa se trata exactamente? Y



si aquello de lo que es signo se ubica, como lo refiere el joven de la cita, en una historia
personal que se resiste a ser olvidada ;Cémo aquello interactia con la materialidad bioldgica
del cuerpo?

Desde distintas perspectivas de andlisis, el dolor ha sido objeto de estudio por variados
autores al interior de las ciencias sociales (por ejemplo, Delvecchio, Brodwin, Good &
Kleinman, 1992; Rey, 1993/1995; Morris, 1991/1993; Baszanger, 1998; Le Breton,
1995/1999). Més allé de las propias diferencias entre cada enfoque, es posible localizar un
cierto consenso entre las distintas aproximaciones relativo a comprender que en la
experiencia de quien padece dolor pareciera circunscribirse algo que excede a la
aproximaciéon meramente mecanicista, habitualmente asociada al entendimiento de las
estructuras y funciones bioldgicas involucradas en ella.

En efecto, con la delimitacion de diferentes tipos de dolor a través de su distincidon y
clasificaciéon en cuanto a caracteristicas tales como intensidad, forma de presentacion,
duracién promedio, y posibilidades de manejo terapéutico, se connota una compleja realidad
individual, social, y politica, relativa no s6lo a la construccién de una entidad clinica
determinada sino, més profundamente que aquello, lo que parece ponerse en juego alude al
modo como se responden preguntas relativas a qué se valida y qué no como experiencia
legitima de sufrimiento, qué se entiende como esperable y deseable en cuanto a la conducta
de quien sufre dolor, cual o cuales actor(es) social(es) se arroga(n) la autoridad y el poder
para sancionar y eventualmente aliviar dicha experiencia, cudndo es legitimo solicitar ayuda
para aliviarla, y cudles son las maneras de interaccion social legitimas y esperables frente a
quien experimenta dolor.

Con todo, abordar la experiencia de dolor implica considerar que, para hablar de ella,
resulta imposible prescindir de las interrogantes recién planteadas y de como estas aparecen
mas o menos implicitamente respondidas en las distinciones que, desde ambitos como la
medicina, la psicologia, la biologia, o las neurociencias, se han construido para abordarla.
Segtin cémo dichas distinciones penetran en cada contexto local y comienzan a ser usadas
como formas habituales de referirse a este fendmeno, se desprenden una serie de supuestos
que definen un cierto orden de verdades, obviedades y sentidos comunes respecto a qué se

entiende al hablar de dolor, y que aluden a la relacién al propio sufrimiento, a los limites de



lo tolerable y lo intolerable en la experiencia dolorosa, a las distinciones de normalidad y
anormalidad, y a lo que es esperable demandar y recibir del otro en respuesta al propio
padecimiento. En dltimo término, aquello entrega luces respecto del lugar que adquiere el
sufrimiento propio y ajeno en distintos contextos, los patrones de vinculacion que a partir de
alli se generan, y la valorizacion que dicho fenémeno obtiene entre los distintos actores
sociales que participan en torno a él.

Con lo anterior no se trata de asumir que tras las distintas nominaciones del dolor se
ubicaria una especie de experiencia originaria de malestar y sufrimiento que estuviese a la
espera de ser descubierta, que ha sido recubierta o delimitada en funcién de su traduccién a
la l6gica biomédica contempordnea. Mds bien, se trata de ubicar las nominaciones que
adquiere la experiencia de dolor en tanto formas particulares de referirse al sufrimiento
contempordneo, las cuales construyen una cierta mirada del sujeto sufriente. Aquello se
vuelve una experiencia concreta a partir de las condiciones que posibilitan su visibilizacion.

Si desde comienzos de la era moderna ha sido el discurso médico el que principalmente
se ha abocado en occidente a la descripcion y andlisis de la experiencia de dolor (Morris,
1991/1993; Rey, 1993/1995; Le Breton, 1995/1999) conviene entonces detenerse en cOmo
dicho saber ha delimitado dicha experiencia, y a partir de alli localizar los efectos que ello ha
implicado tanto entre quienes lo padecen, entre quienes buscan abordarlo terapéuticamente,
como también entre quienes se vinculan de cualquier modo a dicha experiencia. Esto, en el
entendido que el discurso biomédico responde siempre a un ordenamiento de enunciados
socio-historicamente situado que construye la realidad que busca representar (Canguilhem,
1966/1971; Foucault, 1963/2003; 1966/2010). Asi, aspectos como el desarrollo de la
anatomia patoldgica a fines del siglo XVIII y la subsecuente ubicacion de la mirada médica
en la materialidad corpdrea de los tejidos, la busqueda incesante del signo que aluda al
correlato material del sintoma referido por el paciente, y la estricta distincion del espacio de
la materialidad del cuerpo como un dmbito de conocimiento separado de la subjetividad de
quien lo habita, son aspectos que configuran el devenir particular adquirido por el saber
médico occidental a la hora de proponer una aproximacion especifica a sus objetos de estudio
(Gordon, 1988; Good, 1994, Vigarello, 1993/2006). Al respecto, segun lo que han mostrado

diversos investigadores al interior de las ciencias sociales (Kleinman, 1988; Kitanaka, 2012;



Das, 2015; Rose, 2007/2012; Ehremberg, 1998/2000) conviene tener presente que el
movimiento hacia la progresiva expansion del discurso médico a distintos dmbitos de la vida
que seria propio de la medicina contemporanea, no implica necesariamente un proceso que
invariablemente instale de arriba hacia abajo un discurso de dominacién y homogeneizacién
de la subjetividad.

Por el contrario, la expansion de la 16gica médica implica un complejo proceso arraigado
en el contexto de discusiones y luchas de poder local e histéricamente determinadas, que
terminan generando modos particulares de comprender y referirse a los procesos de salud y
enfermedad que de ello se desprenden. Entendido asi, aquello que resulta pertinente dilucidar
en cuanto al dolor es como el proceso de medicalizacion de este fendmeno construye o bien
nuevas formas de dominacion sujetando a la poblacion a una serie de dispositivos de
vigilancia, reeducacion y administracion bioldgica de la vida, o bien da pie a nuevas formas
de subjetividad que, a partir de su constitucidn en pacientes médicos, permite abrir un nuevo
campo de posibilidades de reconocimiento y demandas de transformacion social (Kitanaka,
2012).

Dentro del contexto recién descrito, el discurso biomédico ha buscado ubicar la
experiencia de dolor como un fendmeno en el que cada vez parece existir mayor consenso
respecto a la imposibilidad de poder explicarlo a partir de variables puramente bioldgicas.
Asi, la distinciéon entre dolor agudo y dolor crénico propuesta por el anestesista
estadounidense John Bonica en 1953, la difusion de la teoria explicativa del Gate Control
(Melzack & Wall, 1965) o el posterior desarrollo por un grupo cada vez mds numeroso de
profesionales médicos de la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP por
sus siglas en inglés), constituyen hitos que permiten delimitar el sostenido proceso de
construccion de un lenguaje técnico comun que, a contar de la segunda mitad del siglo XX,
busca construir un conjunto de saberes y pricticas cada vez mds complejas respecto a la
comprensién y el manejo del dolor. Dicho proceso ha tendido a ubicar al dolor como un
fendmeno siempre individual, en cuya aparicidn, expresion y eventual disminucién, tienden
a confluir variables de tipo bioldgico (principalmente por medio de la estimulacién o
inhibicion de los receptores nociceptivos) y ambiental (a través de aspectos como habitos

alimenticios, patrones de suefio, o intensidad de conflictos interpersonales).



Al ser entendido como fenémeno biomédico, el dolor parece siempre ubicarse como el
signo visible de otra cosa. Tomando la distincién entre dolor agudo y dolor crénico, resulta
un hecho mds o menos consensuado entre la comunidad médica que cuando es agudo (es
decir, cuando su duracién es menor a tres meses y su localizacion es acotada a una zona
especifica del cuerpo), resulta ser el signo localizable en la experiencia de quien lo padece
de algun dafio o alguna alteracién concomitante a nivel tisular. Asi, por ejemplo, el dolor
experimentado en el brazo luego de haberlo expuesto al fuego es el signo de la lesién
provocada por el calor en el tejido del brazo donde se localiza el dolor.

Ahora bien ;De qué resulta ser el signo una experiencia de dolor que se prolonga por més
de tres meses, en la cual no existe evidencia de algtin dafo especifico a nivel tisular que actie
como causa o como factor de mantencidn, y cuya ubicacion, mas que acotada a una zona
especifica, resulta ser difusa a través del cuerpo? Segun lo referido por algunos autores
(Kleinman, 1988; Baszanger, 1998; Greenhalgh, 2001), la experiencia de dolor crénico
parece no adecuarse tan claramente a los preceptos propios de la medicina moderna. En
efecto, el hecho que no sea posible establecer una correlacion clara y directa entre el dolor
referido y la existencia de alguna alteracion en la materialidad del cuerpo que actie como
elemento explicativo, junto con la imposibilidad de diferenciar claramente la materialidad
corporea y la subjetividad de quien experimenta dolor conlleva la necesidad de localizar la
mirada ya no solamente en el espacio de los tejidos y 6rganos del cuerpo. Asi, para su
comprension como objeto biomédico se hace necesario incluir consideraciones ajenas a la
materialidad del cuerpo bioldgico, como las caracteristicas de personalidad de quien padece
dolor, su manera de relacionarse con su entorno, o la forma en que utiliza el tiempo libre.

Quizas uno de los ejemplos maés claros de la problematica recién descrita sea la aparicion,
primero al interior de la reumatologia estadounidense a fines de los afios setenta para luego
expandirse hacia otras latitudes, de la nocion de fibromialgia. Clasificada por la IASP como
una presentacion clinica habitual del dolor crénico de tipo no-oncolédgico, segin la dltima
definicién oficial propuesta por el Colegio Americano de Reumatologia el afio 2010 (ACR
por sus siglas en inglés) la nocién de fibromialgia da cuenta de un sindrome que presenta
como principal caracteristica la presencia de dolor en distintas zonas del cuerpo (por ejemplo

brazos, piernas, espalda alta y baja, abdomen, cadera o cuello) por un periodo continuado no



menor a tres meses, el cual no se explica por la presencia de alguna lesion o alteracién tisular
en la zona afectada (Wolfe, Clauw, et al., 2010). Se trata de un diagnéstico que implica la
presencia de un dolor que no se explica a partir de una alteracién visible y delimitada en una
o mas zonas del cuerpo que operen como factor causal, cuya existencia ha estado siempre
marcada por diversas dudas y cuestionamientos. Asi, lejos del creciente desarrollo de
sofisticadas tecnologias que persiguen una rigurosidad y precision en el proceso diagndstico
de las distintas disciplinas biomédicas, la existencia de un diagnéstico fundamentado tanto
en el descarte de otros cuadros como en la subjetividad de quien lo padece no deja de generar
una importante controversia al interior del discurso médico contemporaneo.

Por una parte, estdn los médicos que creen en la existencia de dicho diagndstico, bajo la
idea que en algun momento proximo serd posible comprobar a ciencia cierta el factor
etiolégico que haga comprensible este cuadro segin los pardmetros del conocimiento
bioldgico contemporaneo. Por otra parte, para un grupo importante de profesionales médicos
el término fibromialgia implica la combinatoria de diversas problematicas, asociadas muchas
veces a dificultades en el ambito 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 (Clauw, 1995; Barker, 2002, 2005; Goldenberg, 1999; Inanici & Yunus,
2004). Asi por ejemplo, en una comentada editorial publicada el afio 2003 el reumat6logo
estadounidense Nortin Hadler propuso ubicar a la fibromialgia como algo distinto a una
simple enfermedad médica, pues en su opinion no es posible lograr su adecuada comprension
poniendo como unico punto de referencia el catastro completo de sus sintomas: “Es mi
esperanza que la controversia haga su magia, y con ello erosione la dualidad cartesiana
mente-cuerpo, para que la compleja realidad social de la fibromialgia sea al fin develada”
(Hadler, 2003, p. 1669).

En funcién de sus crecientes indices de prevalencia entre la poblacién general a nivel
mundial, la fibromialgia y el dolor crénico se constituyen en una problemdtica sanitaria de
progresiva importancia. Por ejemplo, en un estudio realizado en poblacién adulta
estadounidense por el reumatdlogo Frederick Wolfe y su equipo el afio 1995, se encontr6 una
prevalencia en poblacion general de 2,2 %, con un 3,4 % para mujeres y 0,5 % para hombres.

Posteriormente, el ano 2013 se realizé un nuevo estudio de prevalencia de fibromialgia



encontrandose un indice de 6,4 % para poblacion general, con un 7,7 % en mujeres y 4,9 %
en hombres. En Francia, en estudios sucesivos realizados en poblaciéon general adulta los
afios 2009 y 2011 a nivel nacional, se encontré6 una prevalencia de 1.4 % y 1,6 %
respectivamente, con un 2,0% para mujeres y 0,7 % para hombres. Similar situacion se puede
constatar en paises como Italia, Espafia o Alemania, en donde los indicadores de prevalencia
han ido ascendiendo hasta rangos del 1,5 % al 2 % de la poblacién general (Queiroz, 2013;
Pasqual, De Sousa, Berssaneti, Akemi & King, 2017).

Dado el desconocimiento sobre su etiologia, junto con una creciente prevalencia en la
poblacién general, las dificultades que la fibromialgia propone en cuanto a sus posibilidades
de tratamiento médico contribuyen a que sea entendida como un cuadro crénico de inciertas
perspectivas terapéuticas y de dificil manejo, tanto para quien lo experimenta como también
para quienes se vinculan a ella. Por ello, lo que la fibromialgia permite interrogar alude a los
discursos que desde la biomedicina se elaboran en torno al fenémeno del dolor, justamente
en aquella zona difusa en la que éste fendmeno no puede ser completamente comprendido
aludiendo exclusivamente al signo de una lesion alojada en la mecénica bioldgica del cuerpo,
la cual entraria en algun tipo de interaccion con aspectos de orden personal o ambiental.

Experimentado en el cuerpo, pero sin hacer referencia a ninguna alteracion aparente ni en
su superficie ni en su mecdnica interna, la experiencia de dolor delimitada en la fibromialgia
conlleva la particularidad de ser un fendmeno construido y delimitado desde la biomedicina,
pero cuya manifestacion clinica una y otra vez parece exceder los marcos explicativos que
buscan aprehenderla. En consecuencia, resulta un objeto especialmente pertinente para
visualizar como se habla del dolor desde el &mbito biomédico, qué se dice y qué no se dice
respecto de este fendmeno y de quienes lo padecen, cudles son los puntos de tension, las
inflexiones y las luchas de fuerzas que operan en la construccion de saberes y practicas en
torno a él, y qué efectos produce todo aquello tanto entre quienes lo experimentan como entre
quienes se vinculan a €l de alguna manera. En rigor, si la fibromialgia da cuenta de una
manera especifica de hablar del dolor, ;Cudl es esa manera?

En Chile, la nocién de fibromialgia ha seguido una paulatina pero sostenida penetracion
al interior de la comunidad médica. Si bien durante la década de los afios ochenta se constata

la aparicion de algunos articulos en torno a ella en revistas especializadas de la reumatologia



nacional, no es sino hasta la formacién en 1989 de la Asociacion Chilena para el Estudio del
Dolor (ACHED) cuando la discusién respecto de la fibromialgia y de todos aquellos
fenémenos asociados al concepto de dolor crénico adquieren mayor importancia, permeando
las distintas especialidades y subdisciplinas del dmbito de la salud. Basdndose en los
preceptos y postulados de la IASP, la fundacién de la ACHED conlleva un hito de especial
relevancia, en tanto se constituye como una instancia que busca aglutinar profesionales de
distintas dreas y subespecialidades médicas con el fin de divulgar un lenguaje comin y un
modo especifico de abordar clinicamente la experiencia de dolor. Apoyada desde sus inicios
por distintos laboratorios farmacéuticos, la ACHED ha procurado divulgar a través de la
publicacién periddica de una revista especializada (la Revista El Dolor), la permanente
realizacion de congresos, seminarios y distintas actividades de difusion cientifica tanto entre
profesionales como entre la comunidad de pacientes y publico en general, un conjunto de
supuestos explicativos y modelos de aproximacién clinica en torno a la fibromialgia, y
también a la experiencia de dolor y el malestar que aquella comporta.

Si bien en Chile no existen estudios especificos de prevalencia de fibromialgia en
poblacidn general, si es posible remitirse a cifras que configuran una panordmica en cuanto
a la magnitud del problema. Segin la Encuesta Nacional de Salud 2009-2010 realizada el
2010 por el Ministerio de Salud de Chile [MINSAL], el dolor crénico musculo esquelético
constituye una problemdtica cuya prevalencia va al alza, acumulando el 21,2 % de la
discapacidad total a nivel de poblacion general, concentrando especificamente la
fibromialgia el 2,4 % del total de dicho indice. A su vez, de acuerdo a los datos arrojados por
el MINSAL el afio 2016, se calcula su prevalencia entre el 1% y el 2% de la poblacién
general, siendo ademds una de las causas mds frecuentes de consulta en Reumatologia
(MINSAL, 2016). Por su parte en el estudio elaborado por la ACHED y la Unidad de
Evaluacion de Tecnologias Sanitarias de la Escuela de Medicina de la Pontificia Universidad
Catolica de Chile (ETESA-UC) del afio 2016, se calcula que el costo estimado para el sistema
de salud chileno en cuanto al manejo de patologias asociadas a dolor crénico ascenderia a
898 mil millones de pesos anuales, ocupando la fibromialgia el quinto lugar de patologias
con mayor incidencia en dicho costo (5,9%), siendo la que presenta una mayor alza en cuanto

a su prevalencia (ACHED, 2016; Bilbeny, 2018).



En funcién de los antecedentes descritos, interesa interrogar los saberes y practicas que
desde ambitos como la biomedicina o las politicas de salud han desarrollado en la
fibromialgia una forma particular de referirse al dolor en el contexto social chileno
contemporaneo, construyendo con ello la existencia de una experiencia social compartida por
distintos actores que confluyen en torno a ella.

Lo anterior no deja de tener efectos en la aproximacién de quienes se relacionan con dicho
diagnéstico. Desde una perspectiva, se encuentran los profesionales de la salud que trabajan
con este cuadro, para quienes la fibromialgia da cuenta de un cuadro clinico sujeto a discusién
y constante suspicacia, donde ademds parecen no existir lineamientos claramente
consensuados que permitan garantizar ciertos niveles minimos de eficacia terapéutica.

Por su parte, entre quienes padecen fibromialgia parecen instalarse una serie de dudas y
cuestionamientos respecto a los alcances de este diagndstico, y de como hacerse cargo del
dolor que éste comporta. Alli, la aparicién de agrupaciones de pacientes que comparten
visiones sobre los alcances de este cuadro, foros de internet dedicados al tema, o el
acercamiento a métodos terapéuticos que ofrecen las mds variadas formas de hacer frente a
este cuadro pueden ser leidos como la busqueda de estrategias personales para darle un
sentido a esta experiencia, en tanto aquello queda abierto en un diagndstico que ofrece més
dudas que certezas a quienes lo padecen.

Quienes se vinculan afectivamente a las personas que son diagnosticadas con fibromialgia
son también actores relevantes en cuanto al modo como se constituye la experiencia concreta
de este diagndstico. En efecto, parejas, hijos, amigos, padres, hermanos o compaiieros de
trabajo parecen ocupar siempre un lugar de importancia en la evolucion de la fibromialgia en
el tiempo, ya sea en cuanto a favorecer las condiciones para su posible alivio, o en influir en
torno a su eventual exacerbacion sintomdtica. Esto, pues en las maneras de referirse a este
diagndstico tanto en la literatura especializada como en articulos de divulgacion general o en
el relato de los propios pacientes, elementos como la capacidad de establecer vinculos
duraderos de cercania afectiva con otros, el buen o mal manejo de los conflictos
interpersonales, la posibilidad de contar con apoyo familiar, la generacién de una red de
apoyo cercana, o la existencia de un entorno afectivo acogedor resultan siempre ser factores

que intervienen tanto en la aparicion del cuadro clinico, en su evolucion y en la buena o mala



respuesta frente a cualquier posibilidad de manejo terapéutico. En ello se asume que el
eventual alivio del dolor que comporta este diagndstico presentaria alguna relacién con una
manera particular de establecer vinculos hacia otros, siendo ademads especialmente relevantes
los vinculos establecidos al interior de la familia nuclear (hijos, parejas, padres).

A partir del contexto descrito la pregunta que guiard la presente investigacion es: ;Cuéles
son los discursos que se construyen en torno a la experiencia de aquello que desde el saber
biomédico se delimita por medio de la nocién de fibromialgia? Con ello, interesa en primer
término conocer qué inflexiones especificas presenta dicha forma de referirse al dolor en
personas habitantes de Santiago, para desde alli localizar como se configura la experiencia
de quienes actualmente la padecen. En segundo término, resulta relevante indagar qué es
aquello que refieren quienes se vinculan a esta experiencia de dolor en nuestro contexto
social, incluyendo alli tanto profesionales de la salud vinculados al tratamiento de este cuadro
como también personas que presenten algin tipo de cercania afectiva y conocimiento en
torno a este diagndstico. Por dltimo, resulta relevante indagar como se ha construido el
diagndstico de fibromialgia al interior del campo biomédico chileno y qué se dice respecto
de los sujetos que padecen el dolor delimitado en torno a dicho diagndstico.

Con lo anterior se busca precisar los alcances de una propuesta investigativa que intenta
poner el acento en los discursos y formas de habla que se construyen en torno al dolor y el
sufrimiento, a partir de la delimitacion que dichos fenémenos adquieren por medio del
diagnostico de fibromialgia. Parafraseando a Foucault (1976/1998), se trata de localizar la
puesta en discurso del fendmeno del dolor por medio de la nocion de fibromialgia y a partir
de alli, dar cuenta de la experiencia de sufrimiento que ésta conlleva y la interaccién que de
ello resulta.

En suma ;Qué significa la fibromialgia y el dolor que ella comporta en el contexto social
del Chile de hoy? Orientar una aproximacion respecto de la experiencia de dolor circunscrita
en la fibromialgia a partir de dicha interrogante, bajo el entendido que ella se ha transformado
en nuestros dias en la metafora de unos tiempos que poco quieren saber de si y del modo de
sobrellevar un determinado sufrimiento, permite ubicar dicho fenémeno desde un eje de
andlisis que sobrepasa el dmbito de la relacion médico-paciente y pensarlo mas bien como

una forma de otorgarle existencia colectiva a una experiencia particular de dolor. De esta
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manera, se trata de una nocién que parece englobar un conjunto de significados
permanentemente reescritos por los distintos actores sociales que, en alguna medida,
participan en la construccion de discursos en torno a ella (por ejemplo, sociedades médicas,
universidades, instituciones gubernamentales, medios de comunicacién, agrupaciones de
pacientes, laboratorios farmacéuticos). En dltimo término, la confluencia de dichos actores
conlleva la configuracién de un conjunto de verdades asumidas y pautas de interaccién
respecto de formas vdlidas e invdlidas, ttiles o inttiles, normales y anormales de
experimentar dolor.

En consecuencia, lejos de ser una nocién monolitica que circunscriba de manera
homogénea la experiencia de dolor, la fibromialgia supone una experiencia que se entronca
directamente con la historia personal de quienes la padecen, no siendo posible desvincularla
del contexto interpersonal propio de quienes se encuentran diagnosticados por ella. Asi, lo
que parece delimitarse es una constante tension entre las categorias discursivas que proponen
de maneras mds o menos explicitas homogeneizar dicha experiencia y el conjunto de
significados personales que conforman la experiencia subjetiva de quienes, desde posiciones
diversas, se vinculan a ella. En altimo término, si la fibromialgia es entendida como una
nominacion patoldgica que visibiliza y hace surgir una cierta forma de sufrimiento, lo que se
pone en juego desde alli es la permanente tension entre un conjunto de demandas formuladas
por parte de quienes lo padecen, que principalmente aluden al reconocimiento de dicho
malestar, y el modo como dichas demandas son finalmente acogidas y respondidas por
quienes rodean a estas personas.

El objetivo general que se propone en el presente estudio es identificar entre quienes
padecen de fibromialgia, y quienes los rodean, formas especificas de referirse al dolor. Con
ello se busca verificar la existencia de elementos en comun, y contrastar la vivencia de dicho
padecer con la delimitacidén nosogréfica elaborada segun el discurso biomédico chileno.

A partir del objetivo general, los objetivos especificos que de €l se desprenden son:

1- Describir la trayectoria histérica de los distintos enunciados que han buscado
circunscribir el fenémeno del dolor, desde la aparicién de la nocién de dolor crénico

hasta la actual nocién de fibromialgia, al interior del discurso biomédico chileno.
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2- Identificar, en el discurso de pacientes que presenten diagndstico de fibromialgia,
aquellos elementos enunciativos que aludan a su experiencia de dolor, a fin de precisar
como se habla, qué se dice sobre aquello, y qué efectos produce en la experiencia
subjetiva de quienes lo padecen.

3- Identificar, en el discurso de los actores que rodean a personas diagnosticadas con
fibromialgia, las distintas vinculaciones que se establecen en torno al dolor. Se incluye
aqui tanto a actores situados desde posiciones enunciativas propias del discurso
biomédico (médicos, enfermeras/os, kinesi6logos, psicélogos, etc.), como a quienes se
sitdan desde otras posiciones (parejas, familiares, amigos, etc.).

A partir de los objetivos descritos, la investigacion contempld tres partes: en la primera
parte se revisaron los antecedentes tedricos que permiten situar la problemadtica propuesta
dentro de un contexto especifico al interior del dmbito de las ciencias sociales. Se buscéd
delimitar la existencia de una cierta continuidad de autores que, a contar de la segunda mitad
del siglo XX desde dmbitos como la sociologia, la antropologia o la historia, han abordado
el fendmeno del dolor como un objeto de estudio relevante al interior de sus respectivas
disciplinas. Se constat6 que para un importante grupo de autores la experiencia del dolor es
entendida como el resultado de una operacién de traduccién sobre un dato biolégicamente
primario localizado en la sefial emitida por los receptores nociceptivos ubicados en distintos
lugares del cuerpo. Segin esta perspectiva, las variaciones personales o culturales que es
posible pesquisar en el modo como se experimenta el dolor estdn dadas por el conjunto de
significados culturales que en cada contexto delimitan sentidos especificos a partir de los
cuales traducir el fenémeno doloroso. Desde una segunda perspectiva, un grupo importante
de autores provenientes de distintas disciplinas, influidos mas o menos directamente por el
estudio que realiza Ludwig Wittgenstein sobre la experiencia de dolor (1958/1999),
entienden este fendmeno como una experiencia esencialmente lingiiistica, altamente
pauteada por el conjunto de saberes y conductas propios de cada contexto sociohistérico, en
la cual no cabe suponer alguna especie de ontologia previa a su expresion simbdlica.

A partir de las discusiones tedricas descritas, se revisd el lugar del dolor en tanto
experiencia fundamentalmente interpersonal, en el entendido que siempre se tratarfa de un

fendmeno socialmente compartido que provoca un alto impacto en el entorno cercano de
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quienes lo padecen. Aqui, resultd pertinente precisar las distinciones que diversos autores
han trabajado entre el fenémeno del dolor y la experiencia de sufrimiento, puesto que, si bien
son fenémenos que se encuentran relacionados y que han sido abordados en forma paralela,
no son nociones que apunten necesariamente a lo mismo. Por dltimo, se revisé lo que algunos
autores denominan la ética del cuidado, entendiendo por ello un conjunto de preceptos que
se ponen en juego a la hora de abordar terapéuticamente las patologias crénicas. De acuerdo
a lo desarrollado en torno a dicha tematica, aquello parece cobrar especial relevancia a la
hora de abordar el fenémeno del dolor crénico, el cual supone tomar importantes
consideraciones entre quienes se interesan por abordarlo terapéuticamente. En relacion a
aquello, resulté relevante considerar algunos autores que han abordado el diagnéstico de la
fibromialgia desde una perspectiva de género, problematizandola en funcidn de la relacion
entre el discurso biomédico y las construcciones de género femenino.

Dentro de esta primera parte se incluyo la elaboracién de un recorrido histérico en torno
al proceso de construccion de la nocién de fibromialgia, primero al interior de la comunidad
reumatoldgica estadounidense, para luego revisar el proceso de su internacionalizacién en el
saber médico occidental. Con ello se busc6 delimitar las discusiones que, en un comienzo,
instalan la necesidad de un concepto que permitiese aglutinar a un grupo creciente de
personas cuya queja de dolor no se adecuaba a las definiciones en uso en torno al dolor
cronico, y que luego se expande hacia diversas dreas del discurso médico y de otras
profesiones de la salud. Segun se constata, dicho proceso de expansion no ha estado exento
de polémicas, criticas y querellas cruzadas entre distintos actores tanto dentro como fuera del
ambito de la salud.

La segunda parte de esta investigacion incluy6 la revision de los resultados obtenidos en
los cuatro estudios que contemplan este trabajo. Para ello se contempld, en primer lugar, la
revision de los antecedentes metodoldgicos que dan sustento a la investigacion realizada. All{
se describe el disefio metodoldgico utilizado, el cual implicé la realizacién de cuatro estudios
independientes de cardcter cualitativo, los criterios considerados en la construccion de los
grupos muestrales de cada estudio, las consideraciones y resguardos éticos y, por ultimo, los

procedimientos de andlisis llevados a cabo en cada uno.
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En el primer estudio se propone una revision y andlisis de las fuentes documentales
escritas al interior del discurso médico chileno. Tomando 1953 como afio de inicio, en tanto
se trata del momento en que John Bonica publicé en Estados Unidos la distincién entre dolor
agudo y dolor crénico, marcando con ello un punto de inflexion respecto de como se entiende
el fendmeno del dolor al interior del dmbito médico (Rey, 1993/1995; Morris, 1991/1993;
Baszanger, 1998), se revisé las principales publicaciones médicas editadas en Chile que
permiten rastrear la construccién de enunciados que se han formulado en torno del dolor
crénico primero, y de la fibromialgia después. La informacién obtenida se ordend en torno a
cuatro periodos histdricos, a través de los cuales se buscé circunscribir las principales
discusiones que fueron dando forma primero a la nocién de dolor crénico, y luego al
diagndstico de fibromialgia.

A continuacién se presentan los resultados de las entrevistas realizadas a los distintos
actores considerados como parte de la presente investigacion. Asi, en el segundo estudio se
considerd la voz de aquellos profesionales de la salud que, en el contexto social chileno,
presentan experiencia en el trabajo clinico y terapéutico en torno al diagndstico de
fibromialgia. La informacion obtenida en cada entrevista se ordend en torno a seis ejes
tematicos que permiten delimitar las aristas mds relevantes que, tanto por su frecuencia como
por su importancia relativa en el relato de cada entrevistado, presenta la nocién de
fibromialgia para cada uno. Con ello se buscé contrastar el discurso referido por quienes
trabajan cotidianamente en torno a este fendmeno, y la narrativa construida en el ambito de
las publicaciones especializadas editadas en Chile respecto a esta tematica.

En el tercer estudio se incluyo el estudio realizado a personas que residen en Santiago y
que han sido diagnosticadas por algiin médico especialista con el diagnéstico de fibromialgia.
A cada entrevistado se le realizé una serie de cuatro entrevistas en profundidad, para luego
analizar y organizar el material obtenido en torno a seis ejes temdticos. Con ello se busco
localizar las dimensiones con mayor nivel de saturacion presentes en el modo de referirse a
esta nocion entre quienes lo padecen.

Por dltimo, se entregan los resultados obtenidos en el cuarto estudio, el cual incluy6 una
serie de entrevistas a personas que se vinculan a quienes padecen fibromialgia y hayan

cumplido el rol de cuidadores por, a lo menos, tres meses. Aqui se incluyé una persona por
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cada entrevistado del estudio dos, realizandose también una serie de cuatro entrevistas en
profundidad a cada participante. A su vez, por cada entrevistado se incluy6 también la
participacion de alguna persona cercana que haya compartido con el paciente la experiencia
de enfermedad que este diagndstico comporta. Cada entrevista fue analizada en torno a seis
ejes temdticos que configuran las temdticas con mayor nivel de saturacion de acuerdo a lo
referido por cada entrevistado.

En la tercera parte de esta investigaciéon se incluyé la discusién y conclusiones
desarrolladas a partir de los resultados presentados en las dos partes precedentes. Acd, lo que
interesé es poder tensionar tanto el material de la revision documental como los resultados
del proceso de entrevistas, y ponerlo en discusién con los desarrollos tedricos considerados
en la primera parte. Como eje orientador se buscO retomar los objetivos de investigacion
propuestos en esta introduccion, para desde ahi proponer una discusién que contemplo tres
capitulos. En primer término, cémo entender la cuestion de la subjetividad implicada en el
diagnéstico de fibromialgia. En este punto, el objetivo fue poder tensionar los datos obtenidos
en los cuatro estudios realizados a fin de proponer una nueva perspectiva de anélisis para
pensar esta problemdtica ya no desde la 16gica de predisposiciones personales que definirian
maneras especificas de experimentar dolor. Desde la perspectiva adoptada en este trabajo se
buscé localizar en las formas de habla con las cuales se circunscribe la fibromialgia una
experiencia social compartida que le otorga una existencia especifica a dicha forma de dolor,
generando con ello una serie de implicancias en la experiencia de cada uno de los actores que
participan de ella.

En segundo término, la discusion abordé la forma de referirse a la nocién de fibromialgia
que es posible desprender del relato de aquellos actores que se vinculan de distintas maneras
a quienes padecen este diagndstico. Lo que se examind en este apartado alude a los aspectos
relacionales que se ponen en juego al momento de referir la experiencia de dolor, poniendo
especial énfasis en las caracteristicas especificas que la fibromialgia supone, a partir de los
datos obtenidos en cada uno de los estudios realizados. Se busc6 tensionar aquellos supuestos
que dan cuenta de ciertas formas de relacionarse a dicha nocién a partir de los aportes que

es posible desprender de los autores tomados como referencia en este trabajo.
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Como tercer apartado, la discusiéon propuso un andlisis critico respecto a la construccion
de la nocién de fibromialgia al interior del discurso médico chileno. Se discutié como ha sido
el proceso de construccién del diagndstico de fibromialgia en Chile, cudles han sido sus
inflexiones, discontinuidades y las principales tensiones que han delimitado el desarrollo de
dicho diagndstico, en continuidad con los supuestos que a lo largo del tiempo se han venido
construyendo en torno al dolor crénico al interior del &mbito médico nacional. En torno a
ello, lo que se observa es que dicho proceso no estd libre de efectos y consecuencias en el
modo como termina experimentandose dicho fendmeno, tanto entre quienes lo padecen,
como entre quienes se vinculan a dichas personas. Por cierto, aquello incluye también a los
profesionales de la salud interesados en abordar terapéuticamente dicho diagndstico.

Las conclusiones retoman las preguntas de investigacion planteadas en esta introduccion.
A partir de ello se propone un andlisis en tres direcciones: primero, qué es posible decir
respecto al modo como la biomedicina chilena delimita una experiencia posible de
sufrimiento, a través del dolor presente en el diagndstico de fibromialgia. Alli, interesé
retomar la hipotesis planteada en la presente introduccion en orden a pensar al diagnostico
de fibromialgia como una nominacién patoldgica que da existencia a una compleja realidad
individual, social y politica. Esto, en tanto se trata de una nominacién que no sélo delimita y
da legitimidad a una manera especifica de experimentar dolor, sino también parece abarcar
aspectos como la comprensién de si mismo, la manera de vincularse al propio cuerpo y el
patron de conductas y supuestos que serian esperables al momento de enfrentar el dolor del
otro. A su vez, es también una realidad politica en tanto legitima socialmente que un
determinado saber, el biomédico, detente el poder de delimitar una manera especifica de
experimentar dolor, la sancione como normal o anormal, y se proclame con la autoridad para
determinar una serie de acciones a seguir que incidirian en su prondstico y eventual alivio.

Para finalizar, en las conclusiones no se quiso soslayar la pregunta por la pertinencia de
las nominaciones con las que actualmente se distingue la experiencia de dolor. En funcién de
la informacion obtenida en esta investigacion resulté plausible cuestionar si las distinciones
dolor agudo/dolor crénico, o bien dolor util/dolor inttil, permiten circunscribir con claridad
la complejidad que la experiencia de dolor comporta. Asi, las preguntas que guian este

apartado son: La duracién o la eventual correlacion entre el dolor referido y el lugar donde
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éste se localiza en el cuerpo ;Son criterios que por si mismos permiten hacer suposiciones
respecto a como éste se experimenta, o incluso respecto al modo de ser de quien lo padece?
(De qué modo la distincién ttil/indtil resulta pertinente para referirse a la experiencia de
dolor de quienes padecen fibromialgia? Si en algiin momento se descubriese algtin factor
bioldgico que se correlacione directamente a la aparicion o intensificacion del cuadro clinico
de la fibromialgia ;Como aquello incidiria en la experiencia de dolor de quienes son

diagnosticados con este cuadro?
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PARTE I: CONSTRUIR EL DOLOR: PERSPECTIVAS TEORICAS E HISTORICAS
EN TORNO AL DOLOR Y LA FIBROMIALGIA.

Capitulo I. El dolor y las ciencias sociales.

En 1953, el antropdlogo estadounidense Mark Zborowski publicé una investigacion
realizada en un hospital de veteranos de guerra de la ciudad de Nueva York, en la cual estudi6
la manera como las reacciones individuales frente a la experiencia de dolor se encuentran
siempre influidas por lo que él denominé “patrones de significado social y cultural”. Segun
lo referido por este autor, al igual que otros procesos de vital importancia para el ser humano
como comer, dormir o evacuar, el dolor es el resultado de complejas normas sociales y
culturales que regulan la manera como dicha experiencia termina adquiriendo realidad en
distintos contextos (Zborowski, 1953). El mismo afio, también en Estados Unidos, el
anestesista John Bonica publicé su libro The Management of Pain en el cual propuso que la
experiencia de dolor debe ser distinguida en funcién de dos grandes grupos: por un lado, el
dolor agudo, que presenta una duracion acotada en el tiempo, una etiologia claramente
delimitada habitualmente localizada en alguna lesién o inflamacién tisular, y una localizacion
que se condice con el lugar donde se encuentra dicha lesion. Por otro lado, Bonica propone
la distincién de dolor crénico que incluye todos aquellos dolores cuya duracién se extiende
por més de tres meses sin que exista alguna lesion o inflamacién a nivel tisular que permita
explicarlo, y cuya localizacion en el cuerpo habitualmente es difusa, no acotada a un area
especifica (Bonica, 1953/1990).

Considerado como objeto principal de escrutinio y andlisis tedrico, el dolor comienza a
ser tematizado en las ciencias sociales en un momento en el que se desarrolla toda una nueva
nomenclatura para referirse a €l al interior del discurso médico occidental, principalmente en
funcién de las distinciones entre dolor agudo y dolor crénico. En efecto, si bien durante
distintas épocas es posible encontrar alusiones al dolor en autores cldsicos de las ciencias
sociales (por ejemplo, Bachelard, 1938/2000; Freud, 1978/1992b; Canguilhem, 1966/1971)
ninguno de ellos lo problematiza como objeto central de sus investigaciones, y més bien se

apoya en dicho fendmeno a modo de ejemplificacion que permite apoyar alguna otra
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discusion. Asi, tomando el articulo de Zborowski (1953) como punto de inicio respecto de
un creciente interés proveniente principalmente desde dmbitos como la antropologia o la
sociologia por abordar este fendmeno, resulta importante notar que aquello acontece en un
contexto en el que las patologias crénicas han pasado a constituirse, a partir de la segunda
mitad del siglo XX, en el principal problema de salud del mundo occidental, conllevando una
nueva forma de comprender el fenémeno de la salud y la enfermedad (Laplantine, 1986/1999;
Rosenberg, 1992; Armstrong, 2014). Entre otros aspectos, dicho contexto supone un esfuerzo
por entender el fendmeno de la enfermedad basado ya no en la descripcion precisa de la
anatomia patolégica subyacente al sintoma clinico, sino en la capacidad que posee un
determinado cuadro clinico para afectar de manera global la vida de una persona, ya sea por
su larga duracién o bien por sus prolongados efectos posteriores. En efecto, aquello que en
un principio parece interesar a autores como Mark Zborowski o Irving Zola (1966) alude
justamente a entender al dolor, especificamente el dolor crénico, como fenémeno siempre
determinado por el contexto social en el cual se produce, el que a su vez genera considerables

efectos en la vida tanto de quien lo padece como de quienes se vinculan a dicha persona.

Segtn lo desarrollado por Foucault en El Nacimiento de la Clinica (1963/2003), a partir
de las investigaciones de Xavier Bichat en torno a la anatomia patoldgica a fines del siglo
XVIII, el anélisis del médico comienza a situarse ya no necesariamente en la escucha del
enfermo, sino en las superficies perceptibles de los tejidos corporales, los cuales otorgan un
nuevo fundamento a aquellos sintomas descritos por el paciente. Se trata ahora de localizar
en el interior de la anatomia corpérea, dada por la nueva espacialidad que comienza a ser
estudiada en el cuerpo de los cadaveres, el fundamento ultimo de la verdad de la enfermedad.
Aquello produce un cambio en la relacion médico-paciente: “El cadaver abierto y
exteriorizado, es la verdad interior de la enfermedad, es la profundidad extendida de la
relacion médico-enfermo” (p. 195). Si previamente lo relevante de la clinica médica se jugaba
en la perspectiva propia e idiosincratica en que se desarrollaba el accionar médico en el
intercambio de opiniones entre el profesional y su paciente, desde esta nueva localizacion de
la mirada médica el objeto del andlisis estd puesto en el tejido que reacciona frente a una
causa irritante. Esta perspectiva permite fundamentar de manera visible y objetivamente

irrefutable todo lo que pueda ser enunciable en torno a la enfermedad. Con ello, se deja de
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lado lo que el paciente tenga que decir respecto de su propia dolencia, en la medida en que
dicho relato se aleje y por ende obstaculice la correlacién siempre buscada entre lo visible y
lo enunciable.

Dentro de dicho marco comprensivo, la creciente relevancia de las enfermedades cronicas
en el mundo occidental a partir de la segunda mitad del siglo XX propone un reordenamiento
del modo de clasificacion de una amplia variedad de problemas que, previamente, habian
sido entendidos como parte de las consecuencias naturales del envejecimiento y sus
complicaciones asociadas (Gordon, 1988; Rosenberg, 1992; Rose, 2012; Armstrong, 2014).
Aquel contexto es tomado como marco de referencia por un importante grupo de autores
quienes, desde distintas disciplinas propias de las ciencias sociales, problematizan la manera
como el dolor ha sido leido en tanto objeto propiamente médico (Zola, 1966; Ilich, 1976;
Morris, 1991; Rey, 1993; Le Breton, 1995/1999; Moscoso, 2012; Graham, 2015). Para los
autores mencionados el dolor responde a una experiencia humana arraigada en una
materialidad corporal ahistérica, la cual ha sido abordada por diversos discursos que han
intentado delimitarla a través de la construccion de marcos de sentido especificos. Si en la
antigiledad fue la religion aquel ambito del saber que mayormente delimité el dolor por
medio de la construccién de una serie de discursos y practicas, en la época moderna ha sido
la medicina aquella 4rea del conocimiento que paulatinamente se lo ha ido apropiando como
objeto de estudio. Aquello ha generado un conjunto de saberes y practicas que han culminado
en la distincion del dolor crénico como un objeto médico de caracteristicas distintas al dolor
agudo.

Tomando distintos énfasis en una u otra arista del fenémeno, aquello que se tiende a
problematizar respecto al dolor y su categorizacion en dolor agudo o crénico alude
principalmente a que dichas categorias no permiten aprehender en toda su complejidad la
experiencia de quien padece dolor. Con ello se asume que siempre habria algo del dolor que
escapa a los intentos que, principalmente desde el ambito médico, una y otra vez han
intentado circunscribirlo. Por ejemplo, Morris (1991), Rey (1993), Le Breton (1995/1999) y
Moscoso (2012) proponen un anélisis basado en el devenir histérico que ha experimentado
el dolor en ambitos como el derecho, la religion, la politica o la medicina. Segtn refiere

David Morris, ninguno de dichos discursos ha sido exitoso en aprehender completamente el
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fenémeno del dolor. Especificamente en relacion al discurso biomédico, propone la
construccion de un “dolor mas humano” entendiendo por ello una conceptualizacién que se
aleje de lo puramente bioldgico, y asi “(...) hacer proliferar los significados del dolor a fin
de no reducir el sufrimiento a las dimensiones de un mero problema fisico.” (1991, p. 332).
En la misma linea, Roselyne Rey examina las distintas aproximaciones que, al interior de la
medicina occidental, se han construido en torno al dolor. Para esta autora, el descubrimiento
de la morfina a principios del siglo XIX y la distincién entre dolor agudo y dolor crénico
propuesta por John Bonica a mediados del siglo XX son algunos de los hitos mds relevantes
que permiten configurar el modo como se ha aproximado la medicina moderna a este
fenémeno, impactando con ello en la relacién entre el médico y el paciente: “El problema del
dolor toca algo relacionado con la naturaleza misma del acto médico o, en otras palabras, de
la relacion médico/paciente la cual estd siempre determinada por el grado de certeza atribuido
a la medicina” (1993, p. 329). Por su parte, David Le Breton refiere que el especialista
médico, en su afdn de comprender el dolor desde una perspectiva meramente bioldgica y
desde alli poder eliminarlo lo mdas rdpidamente posible mediante métodos analgésicos,
desatiende el sentido mds profundo que dicha experiencia comporta: “No hay dolor sin
sufrimiento, es decir, sin significado afectivo que traduzca el desplazamiento de un fenémeno
fisiolégico al centro de la conciencia moral del individuo” (Le Breton, 1995/1999, p. 12).
Bajo el mismo argumento, Ivan Ilich (1976) aboga por la construccién de una suerte de
estrategia que permita empoderar a los pacientes respecto de los efectos negativos (o
“latrogénicos” al decir de este autor) provocados por la propia intervenciéon médica, al
impedir la correcta expresion de la experiencia de dolor y su adecuado afrontamiento por
parte de cada persona.

Como se lee en la perspectiva de los autores descritos, es posible ubicar el supuesto que
la experiencia de quienes padecen dolor siempre excederia los limites propios del paradigma
biomédico que busca aprehenderla. Alli, con distintos matices, el fenémeno del dolor crénico
se presenta como especialmente problemdtico en tanto desafia uno de sus principales
principios: la posibilidad de generar un conocimiento objetivo del cuerpo humano y de la
enfermedad de manera separada a la experiencia subjetiva de quien la padece (Foucault,

1963/2003; Gordon, 1988; Laplantine, 1986/1999). Justamente, este punto ha sido abordado
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profusamente por investigadores provenientes principalmente de la antropologia y la
sociologia estadounidense desde mediados de los afios ochenta del siglo XX, momento en el
cual la problematica del dolor crénico se transforma en un tema sanitario relevante en
términos de su prevalencia en la poblacién general de ese pais (Conrad, 1987; Kleinman,
1988; Delvecchio et al. 1992; Baszanger, 1998; Greenhalgh, 2001). Dada su creciente
prevalencia, segin Peter Conrad el dolor crénico se ha transformado en una importante
complicacién de salud en Estados Unidos, conllevando el desafio de entender los aspectos
psicoldgicos y sociales que determinan la experiencia de quienes viven permanentemente
con dolor. Puesto que en el dolor crénico habitualmente no es posible establecer una
correlacion clara y directa entre el dolor referido y la existencia de alguna alteracién en la
materialidad del cuerpo que actie como elemento explicativo, Isabelle Baszanger refiere que
aquello ha implicado, en los profesionales de la salud interesados en los eventuales abordajes
terapéuticos de este fendmeno, la necesidad de localizar la mirada ya no solamente en el
espacio de los tejidos y 6rganos del cuerpo, e incluir para su comprension como objeto
médico consideraciones como las caracteristicas de personalidad de quien padece dolor, su
manera de relacionarse con su entorno, o la forma en que se utiliza el tiempo libre.

Al referirse al fendmeno del dolor, Georges Canguilhem (1966/1971) hace hincapié en
que se trata de una experiencia activamente modelada por quien la experimenta,
cualitativamente distinta respecto de quien no la padece: “Nos parece importantisimo que un
médico proclame que el hombre es quien hace su dolor, asi como hace una enfermedad o
como hace su duelo, y no se limita a recibirlo o suftrirlo” (p. 68). A diferencia del hombre
sano quien se adapta sigilosamente a sus tareas viviendo sus elecciones en el silencio de una
sociedad que lo ignora, en Canguilhem lo patolégico del dolor pareciera aludir no sélo a la
imposibilidad de “la vida en el silencio de los 6rganos”, segiin la famosa frase del cirujano
René Leriche, sino también a la imposibilidad de la vida en el silencio de las interacciones
sociales, en tanto el dolor conlleva habitualmente la necesidad de expresarlo a un otro. Esta
perspectiva es tomada como referencia por Arthur Kleinman (1988), quien en su
investigacion en torno al dolor crénico refiere que éste no puede ser leido simplemente como
el resultado directo de una alteracion bioldgica actuando en una persona aislada. Se trata, por

el contrario, “(...) del resultado de vidas vividas bajo circunstancias restrictivas con
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relaciones particulares hacia otras personas” (Kleinman, 1988, p. 180). Asi, el &mbito de las
relaciones sociales juega un rol central en la configuracion de dicha experiencia, puesto que
es en el espacio de interaccién con otros donde se adquiere directa o indirectamente un
conjunto de patrones en torno a cémo hacer frente a distintas dificultades, patrones que
terminan moldeando las percepciones y expresiones individuales en torno a experiencias
como la enfermedad. De ello se sigue que las representaciones que en una cultura se
construyan autorizadas por una determinada comunidad moral, permiten elaborar distintos
modos de sufrimiento (Kleinman & Kleinman, 1996).

Entre los autores mencionados, un andlisis especialmente influyente ha sido lo
desarrollado por la ensayista estadounidense Elaine Scarry (1985). Si bien Scarry no se
refiere en especifico al fendmeno del dolor crénico, desde su perspectiva la experiencia de
dolor resulta particularmente relevante puesto que tensiona constantemente la relacion que
el ser humano establece con el lenguaje, al reactualizar una y otra vez la intrinseca fragilidad
que, a su juicio, vincula al ser humano con sus palabras. Por ello, la violencia de experiencias
como la tortura o los traumas de guerra estaria dada por el hecho de impedir la constitucién
de una comunidad lingiiistica comun, al romper bruscamente la relacion con las palabras que
permitirian otorgarles sentido. En consecuencia, independientemente de los marcos de
sentido personal, la propia historia, o contingencias particulares de la vida de cada persona,
en cada caso el dolor opera tensionando, y en algunos casos derechamente impidiendo, la
construccion de lenguajes que permitan construir sentidos compartidos en torno a este
fendmeno. De acuerdo a Scarry, lo insoportable del dolor alude en ultimo término a que se
trata de una experiencia que en el ser humano una y otra vez deja en evidencia la intrinseca
fragilidad existente entre su experiencia, y las palabras con las cuales busca aprehenderla.

Desde una postura abiertamente critica a lo desarrollado por Elaine Scarry (1985) surge
una perspectiva que conceptualiza la experiencia dolorosa en funcién de las trayectorias
personales que habilitan la construccidn de sentidos en torno a él (Good, 1992; Delvecchio,
1992; Das, 2008; Bourke, 2014). Asi, Byron Good se apoya en autores provenientes de la
escuela fenomenoldgica, para proponer que el mundo de quien padece dolor es un mundo
anclado en la experiencia individual de quien lo padece. Dicha experiencia se encuentra

siempre influida por aspectos culturales, sociales e intersubjetivos de tal complejidad, que
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siempre resisten el deseo de cualquier investigador para poder delimitarlo: “Para muchas
personas con patologias cronicas (...) su mundo es experimentado de forma tan diferente,
como un dmbito que otros no pueden abordar en su integralidad. Para quienes sufren de dolor,
aquello es particularmente preciso” (1992, p. 39). También enfatizando la relevancia del
proceso de construccion personal de sentido, al estudiar la relacién entre dolor crénico y
productividad laboral Mary-Jo Delvecchio propone que cualquier posible vinculo entre uno
y otro no puede ser entendido sin atender a los procesos de construcciéon de sentidos
personales y de auto-afirmacion de la propia identidad que adquiere la actividad laboral en
cada persona. Segln su perspectiva, en no pocas ocasiones quienes padecen dolor crénico
localizan al trabajo como un paliativo, un analgésico, en tanto permite mantener la sensacién
de autoeficacia y el logro de una realizacion personal a pesar de la sensacion de dolor.

Algunos anos mds tarde vuelven a surgir posiciones criticas respecto de lo planteado por
Elaine Scarry (1985) en torno al dolor. En su libro The Story of Pain, la historiadora
neozelandesa Joanna Bourke (2014) abiertamente critica lo planteado por Scarry al poner el
foco en larelevancia de considerar la historia singular de quien experimenta dolor, para desde
ahi poder analizar los modos especificos como cada uno le otorga sentido, incluyendo por
cierto las experiencias de dolor asociadas a la tortura o la guerra. Segin Bourke, el dolor no
es una entidad independiente de quien la refiere, por lo que entenderlo como lo que ella
denomina un “tipo de evento” significa considerarlo no al modo de un hecho impersonal o
natural, sino mds bien ubicar el foco del andlisis en funcién de como cada persona construye
enunciados en torno a él, reforzando con ello la idea que el dolor es una experiencia que, en
el ser humano, conlleva atender los sentidos particulares que se ponen en juego a la hora de
ponerlo en palabras: “De este modo, la persona adviene o se convierte en una persona-con-
dolor a través del proceso de nombrarlo” (2014, p. 5).

Si en un comienzo aquello que se problematiza en el dolor alude a ubicarlo como un
fendmeno cuya traduccién a términos biomédicos parece resultar siempre mis o menos
insuficiente, con la perspectiva introducida por Scarry (1985) la discusion parece girar hacia
la operacion de construccidon de sentidos personales que se encontraria a la base de la
experiencia dolorosa. De esta manera, lo que se sitia como un supuesto mas 0 menos

compartido entre los investigadores que abordan esta problematica es que el dolor, sobre todo
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el dolor crénico, si bien se localiza como fendmeno anclado a la materialidad del cuerpo de
quien lo padece, requiere de la consideracién de aspectos como la historia personal, el
lenguaje, o el contexto social de quien lo padece a fin de hacerlo comprensible como
fenémeno propiamente humano.

Cercana a las perspectivas desarrolladas por algunos antrop6logos estadounidenses (en
particular Arthur Kleinman y Byron Good) pero ddndole un nuevo giro a la discusion en
torno al dolor propuesta desde las ciencias sociales, cabe destacar las propuestas de la
antropdloga hindd Veena Das (2007, 2008, 2015). Si bien se trata de una autora cuya
principal drea de investigacion se centra en torno al estudio de la violencia y el sufrimiento
social, a partir de dichas temadticas Das ha realizado varios aportes a la discusion en torno al
dolor. Desde su perspectiva, el dolor es en si mismo un hecho relacional, en tanto constituido
originalmente por el lenguaje, a partir de una experiencia inefable que perfectamente puede
exceder las posibilidades simbdlicas que el lenguaje ofrece pero que sélo puede ser pensable
en la medida en que sea referida por medio de dicho marco lingiiistico de sentidos. Es por
ello que, para Das, el dolor presenta una paradoja intrinseca: si bien se trata de un fendmeno
cuya principal caracteristica es su comunicabilidad, se trata de una experiencia esencialmente
inalienable. De esta manera, cualquier forma que se adopte como medio de expresioén del
dolor responde a las posibilidades que la propia cultura ofrece para compartirlo con otros.

Ahora bien, ;Cémo poder compartir el dolor cuando presenta la caracteristica de ser
inalienable? Si el dolor es una experiencia esencialmente inalienable, significaria que para
experimentarla no quedaria otra alternativa que vivirla en primera persona. De esta manera
Veena Das concluye que, cuando alguien refiere “me duele”, en realidad lo que busca no es
comunicar a un otro la propia experiencia de dolor para que éste comparta dicha vivencia,
puesto que aquello seria imposible de realizar. M4s bien, al enunciar el dolor, lo que se busca
es la posibilidad de reconocimiento del otro respecto de la experiencia personal de
sufrimiento que este comporta, otorgdndole con ello existencia social y reconociendo asi una
“forma de vida” comun: “En el registro de lo imaginario, el dolor del otro pide un hogar en
el lenguaje y busca un hogar en el cuerpo” (2008, p. 371). En suma, al sefialar la inexistencia
de lenguajes que puedan comunicar completamente el dolor, a lo que alude Das no es que el

dolor no pueda ser enunciado ni descrito lingiiisticamente, sino que en dltimo término hay
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algo que, independientemente de las palabras que se utilicen, no puede ser cabalmente
comunicado a otro. Con ello, el dolor se constituye en una experiencia que siempre se
ubicaria al limite de las posibilidades de construccién de sentido ofrecidas por la cultura, y
que una y otra vez busca reconocimiento y legitimidad en el contexto social en el que se

sitda.

Capitulo II. El dolor como fenémeno relacional.

En la perspectiva elaborada por varios de los autores revisados (Kleinman, 1988; Good,
1992; Delvecchio, 1992; Baszanger, 1998; Greenhalgh, 2001; Das, 2008; Bourke, 2014)
cobra relevancia el modo como el dolor conlleva una serie de consecuencias en el desarrollo
de las relaciones interpersonales de quien lo padece. Alli, parece verificarse el hecho que
siempre, en la queja de quien padece dolor, se alojaria una demanda mds o menos implicita
de reconocimiento del sufrimiento que éste conlleva, dirigida al contexto social de quien lo
padece. Aquello implicaria que, tal como lo refiere Das, en dltimo término reconocer una
cierta forma de sufrimiento es reconocer una forma de vida en comin. Como sefiala Didier
Fassin (2009) la idea de forma de vida debe ser entendida como: “El limite de qué o quién es
reconocido como humano al interior de una estructura social, y provee las condiciones en el
uso de un criterio comuin con otros” (p. 57). Por ello, negar que alguien se encuentre
experimentando dolor no es necesariamente una falla de comprension intelectual del dolor
del otro, sino més bien una falla de orden moral que pone en entredicho las posibilidades de
interactuar en un mismo contexto social con ese otro (Das, 2008, 2015). Esto, pues el criterio
del dolor s6lo es aplicable a quien se considera experimentando una vida de igual modo como
la experimenta quien emite el juicio. De ello se desprende que, no reconocerle al otro su
dolor, es en ultimo término no reconocerle su condicién de forma de vida humana.

Desde esta manera de conceptualizar el dolor, la nocién de dolor crénico se constituye
como una clasificacién que, proviniendo desde la medicina, conlleva una problemética
interpersonal al suponer que las relaciones que se establecen entre quien experimenta dolor

y su entorno social (los profesionales que buscan aliviarlo, el contexto familiar, el contexto

26



laboral, etc.) implican que en la enunciacién misma del dolor lo que subyace es una demanda
de reconocimiento y legitimacion de dicha experiencia por parte del entorno de quien lo
padece.

Asi, especificamente en el &mbito médico cabe considerar que en la delimitacién misma
entre lo sano y lo enfermo lo que se pone en juego alude siempre al reconocimiento que un
determinado contexto ofrece al sufrimiento y al cuerpo alterado del otro (Canguilhem,
1966/1971, 2004; Fassin, 2004). En consecuencia, la legitimidad que adquieren ciertas
formas de sufrimiento en algunas sociedades occidentales implica la posibilidad de obtener
diversas prerrogativas de tipo juridico, laboral, social y econdmico, en desmedro de otras
formas de sufrimiento que, al no alcanzar dicha legitimacion, terminan siendo invisibilizadas
(Fassin & Rechtman, 2009).

Si aquello que se pone en juego en la delimitacion de una enfermedad alude al
reconocimiento y a la existencia social que desde el discurso médico se le otorga a una cierta
forma de sufrimiento y de alteracién corporal, entonces dicho reconocimiento supone la
existencia de un lenguaje mas o menos consensuado entre la experiencia del enfermo y la
perspectiva del médico. Tal como refiere Kleinman (1988), en las enfermedades cronicas
aquello resulta siempre un punto problemadtico puesto que los significados personales
asociados a ellas serfan una construccidn entre la persona enferma y su circulo cercano. Con
ello se buscaria “domesticar” una experiencia que originalmente ocurre de manera
naturalmente desordenada y salvaje, y que con no poca frecuencia se aleja de los términos
propuestos por el discurso médico. Aquello termina generando una inevitable distancia entre
la perspectiva del profesional tratante y el paciente, que en no pocas veces conflictia el
vinculo entre ambos: “(...) la pareja médico-paciente sélo rara vez ha sido una pareja
armoniosa en la que cada uno de los participantes se declarase plenamente satisfecho con la
conducta del otro” (Canguilhem, 1989/2004, p. 17). De esta manera, si bien el hecho de ser
diagnosticado con una enfermedad le otorga a una persona un reconocimiento de su padecer
al hacerlo existir al interior del saber médico, dicho reconocimiento supone que sélo se
reconoce aquello que del enfermo pueda ser formulable en los términos mismos de este saber.
Se sigue de ello que la medicina no puede decir nada respecto del sufrimiento de una persona,

sino es al costo de traducir dicha experiencia, siempre singular y ligada a la propia historia
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de cada sujeto, a términos como dolor, opresion, fiebre, u otros, que en ultimo término dan
cuenta de la busqueda de un sustrato material objetivable en torno al cual comprender, desde
el marco de supuestos que sostienen al discurso biomédico, la experiencia de padecimiento

del paciente (Clavreul 1978/1983; Gori & Del Volgo, 2005).

Especificamente respecto del dolor crénico, autores como Kleinman (1992), Baszanger
(1998), Greenhalgh (2001), Mol (2002) o Good (2012b) plantean que los dispositivos
médicos que trabajan esta problematica tienden a dejar de lado que se trata de una experiencia
interpersonal que, entre otras cosas, determina la construccion de un mundo social especifico.
En este sentido, el fendmeno del dolor corresponderia a una experiencia que constantemente
elude cualquier sistema disciplinar organizado de explicaciones, asi como escapa y termina
siendo ubicuo para la red de categorias diagndsticas que buscan aprehenderlo desde la
biomedicina contempordnea, aborddndolo como un simple conjunto de conductas
desadaptativas respecto del uso del cuerpo que eventualmente seria necesario modificar por
medio de intervenciones terapéuticas.

Desde la perspectiva descrita el acento que Kristin Barker desarrolla, en su andlisis en
torno a la experiencia de quienes padecen fibromialgia en la sociedad estadounidense (2002,
2005, 2008), toma como punto particularmente relevante los espacios grupales (grupos de
auto-ayuda, y redes sociales virtuales) que permiten construir identidades comunes en torno
al diagnostico, con demandas de reconocimiento altamente cohesionadas entre si. Basdndose
en la extensa literatura de auto-ayuda editada en Estados Unidos en torno a este tema a partir
de la década de 1990, y también en la constitucion a través de redes sociales (Facebook,
Twitter, Instagram, y foros web) de una gran cantidad de grupos de apoyo entre personas,
principalmente mujeres diagnosticadas con este cuadro, lo que Barker propone es que
espacios como los grupos de apoyo y la literatura de auto-ayuda cobran particular relevancia
al permitir a quienes padecen patologias como la fibromialgia situar su malestar en el
contexto de una estructura narrativa comun, facilitando con ello la construccidén de sentidos
compartidos y la sensacion de legitimidad respecto de la propia experiencia de padecimiento.
Esto en tanto el dolor crénico es un fenémeno que, a juicio de esta autora, es puesto en una
situacion de permanente duda y suspicacia por el entorno que rodea a quienes lo padecen, lo

que abiertamente contrasta con la experiencia subjetiva marcada por relatos de sufrimiento
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particularmente vividos de quienes son diagnosticados con estos cuadros. En consideracion
de este punto, es que para algunos autores (Kleinman, 1992; Castiel & Alvarez-Dardet, 2007)
la comprensién de cualquier experiencia de sufrimiento implica el necesario ejercicio de
rescate de la construccién de mundos morales locales, entendiendo por ello el flujo vivido de
experiencia singular e interpersonal que se expresa en el sentido que cada uno le otorga a su

padecimiento.

Capitulo III. Dolor y Sufrimiento.

Como se ha visto, entre los distintos autores considerados en esta revision parece existir
consenso en torno a que la experiencia de una enfermedad crénica no puede ser leida
simplemente como el resultado directo de una alteracion bioldgica actuando en una persona
aislada. Se trata, por el contrario, “(...) del resultado de vidas vividas bajo circunstancias
restrictivas con relaciones particulares hacia otras personas” (Kleinman, 1988, p. 180). En
consecuencia, el ambito de las relaciones sociales juega un rol central en la configuracién de
dicha experiencia, puesto que es en el espacio de interaccién con otros donde se adquiere
directa o indirectamente un conjunto de patrones en torno a como hacer frente a distintas
dificultades, los cuales terminan moldeando las percepciones y expresiones individuales en
torno a experiencias como la enfermedad. De ello se sigue que las representaciones que en
una cultura se construyan, autorizadas por una determinada comunidad moral, permiten
elaborar distintos modos de sufrimiento (Kleinman & Kleinman, 1996).

Conviene aqui precisar la distincion entre dolor y sufrimiento que plantean varios autores
al interior de las ciencias sociales (por ejemplo, Kleinman, 1988; Delvecchio, Brodwin, Good
& Kleinman, 1992; Mol, 2008; Das, 2015; Wilkinson & Kleinman, 2016). Segtin refieren, el
sufrimiento alude a una experiencia siempre singular y privada, elaborada como una
respuesta subjetiva en funcion de la compleja interaccion formada por la red de significados
personales, relaciones interpersonales y discursos propios del contexto en el cual dicha
experiencia se sitia. Asi, para estos autores el dolor es una de las formas posibles que

adquiere concretamente la experiencia de sufrimiento, localizada en la materialidad del
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cuerpo, que también estd sujeta a los significados que se le otorguen en un determinado
contexto sociohistorico: “El dolor habitualmente es usado como una ilustracion grafica del
sufrimiento causado por la enfermedad, del cuerpo o de la mente. Por lo tanto, aliviar el dolor
es aliviar el sufrimiento” (Delvecchio et al., p. 13). En esta misma linea, existiria una estrecha
relacion entre la medicina, la enfermedad y el sufrimiento, en tanto es el discurso médico el
que, mediante la delimitacidn que realiza respecto a lo que se considera como sano y enfermo,
delimita también el modo como en dicho contexto se experimenta el sufrimiento en tanto
ligado directamente a la enfermedad: “Los significados culturales de la enfermedad moldean
el sufrimiento como una distintiva forma moral o espiritual de malestar” (Kleinman, 1988,
p. 26). Kleinman se muestra poco confiado en que los métodos de la biomedicina y las
profesiones de la salud contemporédneas sean de alguna ayuda para abordar el problema del
sufrimiento, en tanto visualiza una orientacion de estas areas muy centrada en manejar el
problema como si se tratara de desperfectos mecdnicos que requieren una reparacion
exclusivamente técnica. Por el contrario, a lo que debieran apuntar quienes se interesen en el
sufrimiento humano es a comprender, mas alld del dolor fisico ”(...) el complejo lenguaje
personal de la desesperacion y el dolor moral de vivir y de enfermar” (p. 29).

En la perspectiva trabajada por Veena Das (2015), el sufrimiento propio de quienes
padecen patologias cronicas es siempre accesible a través de narrativas que se apartan de las
definiciones y saberes establecidos por la autoridad médica. Se trata, a su juicio, de complejas
experiencias siempre localmente situadas en contextos especificos, donde el dolor se ubica
como una de las maneras posibles como el sufrimiento se presenta en la experiencia concreta
de una persona. Por esta razon, Das sefiala la existencia de una inconmensurabilidad entre la
experiencia de quien sufre, y las palabras con las cuales el saber médico intenta circunscribir
dicho sufrimiento. Cada experiencia de sufrimiento es una compleja mixtura de significados
personales, explicaciones biomédicas, valoraciones contextuales y creencias religiosas o
esotéricas. Siempre centrada en el mundo personal de relaciones sociales y materiales, la
experiencia de quien padece dolor se juega en los registros de la vida cotidiana, donde esta
siempre mediada por el contexto social, las actitudes y practicas de los otros y los lenguajes
(incluyendo en ello los distintos discursos en torno a la enfermedad y su combinatoria) que

circulen en una determinada comunidad (Das, 2015; Herzlich & Pierret, 1988, Wilkinson &
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Kleinman, 2016). En esta perspectiva, el dolor crénico se constituye como una nueva
delimitacion del dolor que, proviniendo desde la medicina, genera un patrén especifico de
interacciones entre quien experimenta dolor y quien busca aliviarlo. Puntualmente, dicha
interaccion tiende a tensionarse al proponer entre el paciente que se queja de dolor y el
especialista médico un problema relativo a la verificacion de la veracidad de la queja, a partir
de las dudas que comienzan a surgir en el campo médico por un relato que s6lo se sostiene a

través de lo referido verbalmente por el propio paciente (Kleinman, 1988).

Capitulo IV. Cuidados del dolor.

Entendido ya sea como fendmeno relacional que demanda reconocimiento por parte del
otro, como experiencia que tensiona la relacion entre el ser humano y el lenguaje, o bien
como fendmeno que requiere para su comprensibilidad de la compleja red de sentidos
personales que se construyen en torno a é€l, el dolor parece siempre ubicarse como un
fendmeno mds o menos inaprehensible respecto de aquellos discursos que han intentado
circunscribirlo, en tanto pareciera haber algo que siempre se escapa de los margenes que lo
delimitan (Scarry, 1985; Kleinman, 1988; Morris, 1991; Delvecchio et al, 1992; Good, 1994;
Le Breton, 1995/1999; Greenhalgh, 2001; Das, 2008, 2015; Moscoso, 2012; Bourke, 2014).
Como se ha visto, segin los autores que han problematizado el dolor desde las ciencias
sociales aquello resulta especialmente pertinente al momento de referirse al dolor crénico.
Ello, en tanto se trata de una categoria que requiere formas de abordaje terapéutico que
incluyan la consideracion de aspectos que se alejan de los madargenes habitualmente
considerados por la biomedicina, tales como las caracteristicas personales de quien lo padece,
su historia de vida, los vinculos que se establecen con el entorno cercano del paciente, o la
capacidad de empatizar del profesional tratante.

De acuerdo con lo desarrollado en esta revision, el dolor crénico surge como una
problemadtica relevante en el contexto de la creciente importancia que han adquirido las
patologias crénicas en la medicina occidental desde mediados del siglo XX. Aquello ha

implicado la construccidon de nuevas aproximaciones terapéuticas, cuyo foco se sitia ya no
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necesaria ni exclusivamente en la curacion, sino en el fomento de actitudes de autocontrol
que permitan prevenir la apariciéon futura de alguna enfermedad (Castel, 1981/1984;
Armstrong, 1995; Foucault, 1994/1999; Vigarello, 1993/2006; Rose, 2007/2012; Kitanaka,
2012). Se constata en ello la relevancia que comienzan a adquirir conceptos como los
“factores de riesgo”, los “estilos de vida saludables”, o la “calidad de vida”, en tanto se trata
de conceptos que buscan focalizar la intervencién médica ya no en la enfermedad declarada
sino en el cuidado de las conductas respecto de un estado permanente de riesgo semi-
patoldgico previo a una enfermedad siempre por venir, en la medida en que no se tomen los

resguardos necesarios:

Se trata de una ética en virtud de la cual la maximizacion del estilo de vida, el potencial,
la salud y la calidad de vida se han vuelto practicamente obligatorias, y segun la cual
se juzga en forma negativa a quienes por cualquier motivo no adoptan una relacién

activa, fundada, positiva y prudente con el futuro (Rose, 2007/2012, p. 64).

Dentro del contexto recién descrito, en el manejo clinico de cuadros de dolor crénico
comienzan a tomar paulatina relevancia las propias actitudes del paciente respecto de su
padecimiento, y a partir de alli, su capacidad para aprender habilidades de afrontamiento
(coping skills) y de adaptacion (adjustment) (Baszanger, 1989, 1998; Armstrong, 2002;
Barker, 2005). Se trata de ubicar, tanto en el comportamiento como en la palabra del paciente,
un aspecto de importancia en la terapéutica médica para el manejo clinico de estos cuadros:
“El renovado valor de la palabra del paciente no fue, en este sentido, un descubrimiento o el
producto de alguna ilustracion humanista. Fue una técnica demandada por la medicina para
iluminar los oscuros espacios de la mente y las relaciones sociales” (Armstrong, p. 66).

Segun se sigue, el rol del profesional tratante en cuadros de dolor crénico no se limita
exclusivamente a un momento acotado en el tiempo, con intervenciones orientadas a eliminar
o reducir un factor etiolégico claro y delimitado que provoca el cuadro clinico. Més alld de
las intervenciones especificas, aquello que implica la creciente relevancia de las patologias
cronicas y el nuevo foco en la prevencion de factores de riesgo y la busqueda de mejoras en
la calidad de vida, es un cambio en la posicidn ética del tratante en relacion a la enfermedad

y al paciente. Esto es lo que proponen autoras como Joan Tronto (1993, 2013) o Annemarie
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Mol (2008) al poner el foco en cémo se desarrolla la “ética del cuidado” entre las profesiones
de la salud. De acuerdo a Mol, en el actual abordaje clinico de las patologias crénicas es
posible contrastar un conjunto de discursos coherentes entre si para referirse a la interaccion
con pacientes: la 16gica de la eleccion (logic of choice) y la 16gica del cuidado (logic of care).
La primera, implica focalizar los esfuerzos en orden a empoderar al paciente para que,
informadamente, sea capaz de tomar sus propias decisiones respecto a los procedimientos de
diagnéstico y tratamiento sobre su enfermedad. Desde esta 16gica, los profesionales de la
salud actdan primero proveyendo informacién y luego ejecutando la voluntad del paciente,
siendo siempre éste el ultimo responsable de las decisiones de su tratamiento.

En la l6gica del cuidado en cambio (Mol, 2008), se trata de un conjunto de saberes y
practicas coherentes entre si, que operan siempre en la singularidad de circunstancias y
personas especificas. Con ello, el foco estd puesto ya no en categorias diagndsticas
estandarizadas y tratamientos pretendidamente universales que plantean alternativas
definidas de antemano. Se trata més bien de ubicarse en el contexto de précticas especificas
y cotidianas de salud, que suponen un esfuerzo conjunto a partir del didlogo permanente entre
los profesionales tratantes y el paciente, por lograr una mejoria en la condicion de salud.
Desde esta perspectiva, tanto el lugar del profesional tratante como del paciente suponen un
rol activo, de participacion en las decisiones del proceso diagndstico y de tratamiento, pero
a la vez colaborativo, dialogante, y sin pretender ni de uno ni de otro lado controlar
completamente todas las variables que determinan el fendmeno de la salud y la enfermedad.

Desde una visién mas cercana a las discusiones de la teoria feminista, Joan Tronto (1987,
1993, 2013) aborda lo que ella llama “la ética del cuidado”, y cdémo esta ha sido ligada en el
mundo occidental, errbneamente a su juicio, a caracteristicas intrinsecamente femeninas que
en ultimo término han influido en determinar el rol de la mujer en la sociedad. Para Tronto,
el cuidado debe enfocarse en torno a un conjunto de principios y no a actividades puntuales
que impliquen una serie de valores en torno a las relaciones de cuidado, con uno mismo y
con el otro, buscando con ello un equilibrio entre la competencia y la colaboracion: “Los
problemas morales se pueden expresar en términos de acomodar las necesidades del yo y las
de los demas, de lograr el equilibrio entre la competencia y la cooperacion, y de mantener la

red social de relaciones en que uno se encuentra” (1987, p. 13). De esta manera, la idea de
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cuidado (care) alude tanto a una disposicion especifica como a una préctica particular, que
toma como base las preocupaciones y necesidades de los otros. Implica asumir la
responsabilidad, hacerse cargo, por las necesidades de otros al entrar en contacto directo con
dichas necesidades, y estar atento a la respuesta de este otro frente a las acciones que se hagan
en orden a solucionarlas. Si bien las formas especificas que adquiere el cuidado son siempre
particulares a cada cultura, hay algo universal en él, que tiene que ver con el hecho que todos
los seres humanos tienen necesidades que requieren de la ayuda de otros para ser alcanzadas
(Tronto, 1993).

Respecto a la problematica del dolor crénico, Susan Greenhalgh (2001) y Kristin Barker
(2002, 2005) utilizan los planteamientos de Joan Tronto para leer el modo como ciertas
patologias, cuya caracteristica central es la presencia de dolor crénico (principalmente la
fibromialgia), presentan una prevalencia marcadamente femenina. En Greenhalgh, el foco
estd puesto en analizar como la “ética del cuidado” se ha transformado en un rasgo
caracteristico en la configuracion de la identidad femenina en occidente, y cémo aquello
termina redundando en formas especificas de enfermar y de relacionarse a su propio cuerpo.
Basandose en Tronto, para Greenhalgh la “ética del cuidado” alude a un conjunto de
preceptos y normas implicitas de comportamiento a partir de los cuales se asume que una
mujer buena o moralmente aceptable es quien se preocupa de los otros, incluso al punto de
postergar o invisibilizar sus propias necesidades. La recompensa por dicha entrega seria el
acceso al amor y el carifio de parte de los demds. En términos amplios, aquello determina
una predisposicion particular a relacionarse con los otros y con el propio cuerpo que seria
propiamente femenina, y que de acuerdo a Greenhalgh influiria en que la experiencia de dolor
adquiera, en la mujer, caracteristicas que terminan siendo patologizadas mediante categorias
diagndsticas que tienden a tener una prevalencia mayoritariamente femenina, como en
particular es el caso de la fibromialgia (2001).

Por su parte, desde el andlisis desarrollado por Barker (2002, 2005), el foco esté puesto en
problematizar como se pone en juego la ética del cuidado en el espacio de interaccion entre
pacientes que presentan dolor cronico y los profesionales de la salud tratantes. Segtin Barker,
las posiciones de los profesionales tratantes de cuadros de dolor crénico suelen oscilar entre

la suspicacia y la sospecha respecto a las reales intenciones de quien se queja de dolor, y los
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mandatos autoritarios en torno a procedimientos més o menos estandarizados de tratamiento.
Barker identifica que en la relacion entre quienes presentan diagndstico de dolor crénico, en
su mayoria mujeres, y los profesionales tratantes, se suelen ponen en juego algunas de las
caracteristicas descritas por Greenhalgh (2001) asociadas a la construccién de género
femenino (postergacion de las propias necesidades y preocupacién por satisfacer las
necesidades de otros). Aquello puede ubicar al paciente en una situacion de vulnerabilidad al
exponerlo a una relacién establecida generalmente a largo plazo, marcada, o por la
desconfianza, o por eventuales decisiones autoritarias que pudiesen tomarse en relacion al
tratamiento, al uso de ciertos medicamentos, o cierto tipo de terapias, en las cuales el paciente
tiene muy poco margen para poder decidir en conjunto con el tratante, que a la larga pudiesen
generar algin eventual riesgo a su salud.

En las consideraciones que distintos autores han elaborado en torno a las practicas de
cuidado respecto al dolor crénico, resalta como elemento a tomar en cuenta la dimensién de
género que se pone en juego en este fendmeno. Aquello no deja de ser un aspecto relevante
si se considera que las patologias cronicas, incluyendo por cierto aquellas asociadas a dolor
cronico, tienden a presentar una prevalencia considerablemente mayor en mujeres que en
hombres (por ejemplo, Verbrugge, 1985; Krieger, 2003). En patologias como la fibromialgia,
por ejemplo, la proporcion de casos entre mujeres y hombres puede llegar a 9:1 (por ejemplo,
Fillingim, 2000; Yunus, 2001; Greenspan et al., 2007; Minsal, 2016). En ese contexto se
trata, en la perspectiva de algunos de los autores revisados, de considerar que los procesos de
construccion de identidad de género conllevan maneras de interactuar con el propio cuerpo
y con los otros, las cuales incidirian en las opciones terapéuticas que se ofrecen respecto al
dolor crénico (Lagarde, 1990; Butler, 1990, 1990/2007; Fox Keller, 2001; Pujal y Amigot,
2010). Segun refiere Marcela Lagarde, en la construccion de identidad femenina suele
producirse una tensién dada por la habitual distancia entre identidad asignada (asociada a un
cierto ideal cultural en torno al uso del cuerpo, la sexualidad, el establecimiento de vinculos
y la relacién hacia el trabajo) y la identidad vivida (cémo se dan dichos elementos en la
experiencia concreta de cada mujer). Puesto que ambos dmbitos tienden a no corresponder
entre si, resulta habitual encontrar procesos subjetivos dolorosos, complejos y conflictivos,

al momento de evaluar la propia identidad en referencia a estereotipos rigidos asociados a la
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feminidad. Para esta autora, las alteraciones a nivel emocional, patologias asociadas al dolor
crénico, trastornos psicosomdticos u otros que tiendan a darse con mayor frecuencia en
mujeres pueden ser comprendidos como el resultado de la conflictividad asociada a dichos
procesos. En la misma linea, Kristin Barker (2005) refiere que patologias que tienden a darse
con mayor frecuencia en mujeres, como la fibromialgia, pueden ser leidos como intentos por
poner en términos biomédicos un sufrimiento de origen somético experimentado en forma
cada vez mas amplia por mujeres. Aquello conlleva siempre una distorsion, en tanto intenta
cruzar la prictica y el saber biomédico con la complejidad de las quejas femeninas respecto
a la relacion con su propio cuerpo. De alli que, para esta autora, resulte en extremo relevante
revisar las précticas de cuidado y tratamiento asociadas al dolor crénico a la luz de dichas

consideraciones, a fin de evitar generar mas dafio que ayuda a la mujer que consulta.

Capitulo V. La construccion del diagnéstico de fibromialgia.

Como se ha visto en esta revision, el dolor crénico ha sido un objeto discutido entre una
importante variedad de investigadores al interior de las ciencias sociales. Como sugiere
Isabelle Baszanger (1989, 1992), aquello acontece en tanto dicha categoria daria cuenta de
una realidad especialmente problemadtica al interior del &mbito médico, fundamentalmente
por dos razones: en primer lugar, el dolor es una experiencia privada a la cual, en ultimo
término, nadie mas que quien la experimenta puede tener acceso. Aquello la convierte en un
fenémeno dificilmente objetivable segin los métodos con los que cuenta la medicina
contempordnea. En segundo lugar, su prolongada duracién y habitual resistencia a métodos
analgésicos seria la prueba de una falla en la efectividad de las explicaciones y acciones
llevadas a cabo por las personas a quienes involucra, ya sean profesionales de la salud o no.
Asi, cuando en 1990 el estadounidense John Bonica revisa el proceso de construccion del
concepto de dolor crénico acufiado por €l mismo mientras llevaba a cabo su trabajo como
anestesiologo en el Madigan Army Hospital del estado de Washington, principalmente con
veteranos de la I Guerra Mundial en el periodo inmediatamente posterior al término de dicho

conflicto bélico, refiere haberse encontrado con una gran cantidad de pacientes cuyo dolor
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no respondia al tratamiento convencional de bloqueo nervioso asociado al dolor agudo,
manteniéndose ya sea la intensidad o la duracion de este fendmeno por un tiempo mayor al
esperable segin la existencia de un dafio tisular a la base de dicho cuadro.

Lo anterior fue el argumento que permitié a Bonica constatar la existencia de dolores
cuyo tratamiento, ya sea por su intensidad, por lo prolongado de su duracién, o por no existir
una correlacion clara entre la experiencia de dolor y el dafio o inflamacién de algin tejido
corporal, requerian de una aproximacion terapéutica distinta a la habitualmente brindada
hasta ese momento. A ello responde la distincién entre dolor agudo y dolor crénico que
plantea en su libro Management of Pain, cuya primera edicion data de 1953: “Luego de varios
meses, se me hizo aparente que la aproximacion en equipo al manejo de pacientes con
problemas complejos de dolor era mas eficiente y mds efectiva que la practica médica
tradicional” (1990, p. 369).

Como lo describe Baszanger (1998), rodeando la segunda mitad del siglo XX se instala
cada vez con mayor relevancia al interior del discurso biomédico moderno la clasificacién
del dolor propuesta por Bonica, que distingue el dolor agudo, el dolor crénico oncolégico, y
el dolor créonico no oncoldgico. En este sentido, cabe hacer mencién a dos hitos que dan
cuenta de la importancia que comienza a adquirir este fendmeno a partir de su distincién
entre dolor agudo y dolor crénico: en una publicacion aparecida en 1965 en la revista Science,
el psicélogo canadiense Ronald Melzack y el neurocientifico britdnico Patrick Wall proponen
la que hasta hoy es la explicacién mds aceptada en el mundo médico respecto a la etiologia
y fisiologia del dolor: la teoria del Gate Control. Segin estos autores, comprender al dolor
en términos meramente psicofisicos resulta insuficiente para explicar la alta variabilidad
interindividual observada entre quienes lo experimentan. Esto, en tanto la sensacién de dolor
se encuentra condicionada por una serie de procesos fisioldgicos que la modulan y
construyen, a partir de la activacion de un procesamiento cerebral que incluye condicionantes
como el estado emocional, de alerta, y la evocacion de experiencias previas de dolor del
paciente. Todos estos factores determinan la manera como el dolor, sobre todo el dolor
cronico, serd experimentado por cada persona. Desde dicha perspectiva no existiria algo asi
como una experiencia bioldgica original de dolor a la que luego se agregaria una

interpretacion cultural. Por el contrario, en la sensacién primera y original de dolor ya existe
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una modulacién influida por el contexto sociocultural en el cual se sitda quien la experimenta,
no siendo posible entonces separar ambos elementos (Melzack & Wall, 1965).

La teoria del Gate Control es leida por Bonica y su equipo (1990) como un soporte a la
distincion entre dolor agudo y dolor crénico, en tanto plantea la existencia de un complejo
sistema de transmisién somdtica marcado por un conjunto de moduladores que actdan al
modo de barreras en la transmision de la sefial dolorosa antes de su reconocimiento como
estimulo por parte del sistema nervioso central. Lejos de seguir un camino unidireccional
desde el sistema nervioso periférico hasta el sistema nervioso central, lo que estos autores
proponen es la existencia de dos posibilidades no excluyentes para modificar o detener la
sefial nerviosa de dolor: una, basada en la intervencién de las estructuras orgénicas y los
mediadores quimicos que modulan dicha experiencia (principalmente asociadas al fendmeno
del dolor agudo) y otra, mucho mas compleja, en la que aspectos como el estado animico o
la historia previa de quien lo padece generan procesos cognitivos que actdan como
moduladores en interaccidn con las estructuras somédticas y procesos quimicos que transmiten
la sefial de dolor (asociado principalmente al fenémeno del dolor crénico).

Un segundo hito relevante en la construccion de un lenguaje comin en torno al dolor fue
la creacién en 1974 por John Bonica y su equipo de colaboradores, de la Asociacién
Internacional para el Estudio del Dolor (IASP por sus siglas en inglés). Desde su fundacion,
una de las principales tareas de la IASP ha sido difundir un conjunto de saberes y précticas
terapéuticas respecto del fendmeno del dolor entre la comunidad de profesionales y usuarios
de los sistemas de salud a nivel internacional. En consecuencia, se ha preocupado de construir
un conjunto de definiciones que han permitido enmarcar y la experiencia de dolor y, con ello,
homogeneizar su comprension al interior del &mbito médico. Asi, desde esta asociacién se
llega a una definicién de consenso del dolor: “Una sensacion desagradable y una experiencia
emocional en respuesta a un dafo tisular real o potencial, o descrita en tales términos”
(Muiioz & Tapia, 1999, p. 13). Respecto al dolor agudo, la IASP plantea la existencia de una
clara relacion causa-efecto con un dafio tisular, como podria ser el caso de dolores
postoperatorios, dolor por traumatismo, dolor inflamatorio, o dolor por infarto. En todos esos

casos, el dolor es entendido como la consecuencia directa de alguna de dichas causas, por lo
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que se asume que este tenderd a desaparecer en la medida en que la causa especifica que lo
provoca pueda sanar.

En el caso del dolor crénico, la IASP distingue el dolor de tipo oncolégico, es decir aquel
dolor que corresponderia a un sintoma directamente derivable de una patologia cancerigena,
y el dolor no oncolégico. Este tltimo es definido como: “(...) aquel que tiene una duracioén
de mds de tres meses, o que, por las caracteristicas de su origen, sobrepasa el tiempo que
habitualmente podria definir un dolor agudo semejante” (Bilbeny & Paeile, 1990/2005, p.
26). Se trata de un dolor que tendria poco o nulo componente neurovegetativo, pero que
afectaria en gran medida la vida de la persona, implicando un importante compromiso
psicoldgico. Segin Munoz & Tapia (1999), el dolor crénico es una experiencia dolorosa que,
si bien se inicia por un episodio de dolor agudo, luego de reconocidas sus causas y efectuados
todos los procedimientos necesarios para su resolucion, persiste por un tiempo mayor a tres
meses. Dentro de esta categoria es posible ubicar a la mayoria de los dolores de tipo musculo
esquelético (lumbagos, fibromialgia, cefaleas y algias faciales, sindrome de fatiga crénica),
siendo especificamente la fibromialgia una forma de presentacion clinica habitual y
caracteristica del dolor crénico de tipo no-oncoldgico.

Considerando el contexto recién descrito, es posible ubicar la historia de la fibromialgia
como un proceso que, si bien se vio influido por el progresivo avance en términos de
prevalencia y relevancia experimentado por el fenémeno del dolor crénico al interior del
discurso médico occidental durante la segunda mitad del siglo XX, presenta una historia
propia localizada en un carril paralelo a éste.

Probablemente el antecedente mds préximo que al interior de la medicina es posible
encontrar respecto de la fibromialgia, es el término de fibrositis. Acufiada por primera vez en
1904 por el neurdlogo britanico William Gowers, la nocidn de fibrositis planteaba la hipotesis
que las molestias reumdticas presentadas por una creciente cantidad de pacientes, relativas a
dolor y sensibilidad en diferentes zonas musculares junto con sintomas como fatiga y
dificultades para dormir, tendrian su explicacién en la inflamacién de los tejidos fibrosos
musculares. Por ello, resultaba pertinente nombrar dicho conjunto de sintomas con el término
fibrositis, aludiendo con el sufijo “itis” a la inflamacidn tisular que los produciria (Inanici &

Yunus, 2004). Posteriormente, durante todo el siglo XX no fue posible comprobar la
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existencia de alguna inflamacién tisular como factor etiolégico de dicho cuadro, por lo que
la fibrositis deviene un término confuso que es utilizado ampliamente en el dmbito médico
hasta fines de los afios setenta, el cual englobd distintos tipos de dolores musculo-
esqueléticos con etiologias variadas, siendo incluso tomado como sinénimo de reumatismo
psicdgeno (esto es, la presencia de sintomatologia reumatoldgica cuya causa estaria dada por
alteraciones de orden psicoldgico). En cualquier caso, el término fibrositis perduré como un
término difuso para la mayoria de los médicos, sin una clara sistematizacién como sindrome
clinico, que implicé un amplio eclecticismo en cuanto a su manejo terapéutico: “Sin embargo,
el concepto general de fibrositis se mantuvo como una mezcolanza de condiciones dolorosas
agudas, cronicas, presentes en distintas zonas y de etiologias diversas” (p. 372).

En 1972 el reumatologo estadounidense Hugh Smythe retomé y profundizé en el
desarrollo del término fibrositis, para dar cuenta de lo que a su juicio correspondia a un
cuadro reumatoldgico largamente reconocido pero pobremente entendido (Barker, 2005).
Especificamente, lo que plante6 Smythe es que quienes presentan dicha condicion refieren
experimentar dolor que, al ser explorado en detalle por el médico tratante, reflejaria ademds
la presencia de una particular sensibilidad en zonas caracteristicas del cuerpo. En
consecuencia, propuso la existencia de puntos sensibles que podrian ser utilizados como
criterios diagnésticos especificos de este cuadro clinico. Esta idea influencié de manera
importante a diversos investigadores que, a fines de los afios setenta y comienzos de los afios
ochenta, buscaron precisar dicho diagndéstico incluyendo también en su descripcidn aspectos
como fatiga, dificultades para dormir, rigidez matutina y malestar emocional (Inanici &
Yunus, 2004). En 1976, el reumat6logo estadounidense Philip K. Hench propuso utilizar el
término fibromialgia en sustituciéon del antiguo concepto de fibrositis, dado que éste se
consideraba confuso en tanto no era posible demostrar que quienes padecieran dicha
condicion hubiesen presentado algin tipo de inflamacién en alguin tejido del cuerpo, como
lo sugeria el sufijo “itis”. Por el contrario, con el término fibromialgia se busca recalcar que
quienes padecen este cuadro clinico presentan caracteristicamente dolor como sintoma
principal, en tanto el sufijo “mialgia” alude especificamente a la presencia de dolor muscular
sin referirse a su eventual etiologia. Un afio mas tarde, en un articulo publicado en el Bulletin

of Rheumatologic Diseases, Hugh Smythe y Harvey Moldofsky reforzaron la idea presentada
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previamente por Smythe sefalando que, para delimitar con criterios minimamente confiables
al sindrome de la fibrositis, resultaba fundamental tener en cuenta la existencia de una
exagerada sensibilidad en zonas anatomicamente delimitadas, las cuales fuesen ademads
reproducibles al examen clinico (1977).

La idea propuesta por Smythe en torno a ubicar en ciertas dreas del cuerpo puntos de
sensibilidad especificos, que a su vez permitieran objetivar los criterios diagndsticos de la
antigua fibrositis y posterior fibromialgia, motivé a una serie de investigadores del dmbito
reumatoldgico estadounidense que, durante comienzos de la década de 1980 realizaron
diversos aportes en torno a la precision diagnéstica de este cuadro. Muhammad Yunus,
Robert Bennett, Frederick Wolfe y Don Goldenberg, todos reumatélogos investigadores
asentados en diversas universidades estadounidenses, concentraron la mayoria de las
publicaciones que adoptaron el nuevo término de fibromialgia para realizar estudios clinicos
que permitan validar nuevos y mds precisos criterios diagnésticos (Barker, 2005). Por
ejemplo, en 1981 Yunus y su equipo realizaron el primer estudio clinico controlado con un
grupo de 50 pacientes, a fin de validar la existencia de los puntos sensibles en zonas precisas
del cuerpo (Yunus, Masi & Calabro, 1981). A su vez, en 1984 Wolfe y su equipo reportaron
por primera vez la existencia de una alta prevalencia de sintomas asociados a la fibromialgia
en pacientes atendidos en distintos servicios de reumatologia de Estados Unidos (Inanici &
Yunus, 2004).

Segun lo referido por Barker (2005), al avanzar en la década de los afios ochenta el
resultado de las diversas investigaciones en torno a la busqueda de criterios diagndsticos
comunes fue problemdtico y paraddjico. Esto, pues si bien todos los autores coincidieron
respecto a la importancia de utilizar los puntos sensibles como criterio diagndstico, no existia
acuerdo respecto a su ubicacion exacta en la superficie del cuerpo y de cudntos eran los
puntos necesarios para realizar el diagnostico de fibromialgia. A su vez, respecto de otros
sintomas asociados habitualmente a este cuadro (como fatiga o alteraciones del suefio)
tampoco existia acuerdo respecto de la necesidad de incluirlos o no como criterios
diagndsticos.

Como apunta el historiador Gerald Grob (2011), a partir de la década de 1980 se constata

un explosivo interés entre los médicos estadounidenses respecto a la publicacion de articulos
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en torno a la fibromialgia, interés que no se explica por el descubrimiento de nuevos factores
causales que hubiesen confirmado la legitimidad del diagnéstico o la aparicion de nuevos
tratamientos con un alto nivel de eficacia terapéutica. Por el contrario, dicho interés estuvo
asociado a factores como la expansion del saber médico hacia diversas problemadticas sociales
y personales que previamente no habian sido objeto de interés para dicho discurso, la
prominencia de la industria farmacéutica en la definicion de los objetos de estudio
propiamente médicos, o el surgimiento de importantes presiones desde distintos grupos de la
poblaciéon que abogaron por el reconocimiento del dolor crénico como fenémeno
legitimamente médico.

A fin de salvar las dificultades en torno al desarrollo de criterios diagndsticos claros que
permitiesen avanzar en la validacion del sindrome, ya a mediados de la década de los anos
ochenta un grupo de conspicuos investigadores reumatologos provenientes de dieciséis
centros de investigacion universitaria de Estados Unidos decidieron unir criterios y formar el
Multicenter Fibromyalgia Criteria Committee (Grob, 2011). Se trat6 de un comité de 24
reumatologos especialistas, dependientes del Colegio Americano de Reumatologia (ACR por
sus siglas en inglés), encargados de definir y acordar los criterios diagnosticos definitivos
que pudiesen diferenciar claramente quienes presentan fibromialgia de quienes no. Bajo el
apoyo financiero de la empresa farmacéutica Merck, Sharpe and Dohme Inc., realizaron
estudios de correlacion estadistica con la sintomatologia de 558 pacientes provenientes de
cada uno de los dieciséis centros de investigacion participantes del proceso, para concluir
que el dolor extendido y generalizado en el cuerpo resultd ser la sintomatologia principal del
cuadro clinico, y que la presencia de multiples puntos sensibles correspondia al factor
discriminador més potente entre quienes presentaban fibromialgia y quienes no. A su vez,
definieron 18 lugares precisos en distintas zonas del cuerpo donde se encontraban los puntos
sensibles propios de este cuadro clinico, lo que permitié acordar que, para efectuar el
diagnéstico, cada paciente debia presentar a lo menos 11 de los 18 puntos durante un periodo
continuado no menor a tres meses (Wolfe et al., 1990). Dichos criterios fueron publicados
por el ACR por primera vez en febrero de 1990, pero no fue sino hasta algunos afios mas

tarde cuando fueron aceptados oficialmente por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).
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A raiz de la realizacion del Segundo Congreso Mundial sobre Dolor Miofacial y
Fibromialgia el afio 1992, un importante grupo de investigadores reumatélogos que habian
participado afios antes en la elaboracidn de los criterios diagndsticos para la fibromialgia
desarrollaron un documento titulado Declaracion de Copenhague. En este documento
recomendaban flexibilizar la cantidad de puntos sensibles necesarios para hacer el
diagndstico, sobre todo en pacientes que presentaren ademads sintomas como dolores de
cabeza, sensibilidad al frio, intolerancia al ejercicio o sensacién de debilidad. Dichos
sintomas no habian sido considerados en un principio como relevantes para realizar este
diagnéstico segun los criterios de la ACR (Barker, 2005). Las recomendaciones fueron
recogidas por la OMS, que un afio mds tarde decidi6 incluir a la fibromialgia en la décima
edicion de su Clasificacion Internacional de Enfermedades, no estableciendo una cantidad
minima de puntos sensibles necesarios para hacer el diagndstico ni tampoco la necesidad de
incluir un nimero especifico de sintomas asociados (dolor de cabeza, sensibilidad al frio o
calor, alteraciones del suefio o de la memoria) los cuales, en estricto rigor, pueden estar o0 no
presentes para la realizacion del diagnostico.

En un articulo en el que revisa el desarrollo de la fibromialgia durante una década, el
reumatdlogo y otrora investigador en la elaboracion de los criterios diagnésticos de este
cuadro Don Goldenberg (1999) se refiere a una serie de problematicas que hacen que dicho
diagnéstico continde generando discusion al interior no sélo de la reumatologia, sino del
discurso médico en general. En primer lugar, sefiala que la principal caracteristica de dicho
cuadro es la presencia de dolor generalizado, el cual no es explicable por alguna alteracion
musculoesquelética de tipo inflamatoria o degenerativa. Para este autor no existen
marcadores objetivos en esta enfermedad, y la presencia de puntos sensibles en diferentes
zonas del cuerpo es un elemento que ayuda a validar el diagndstico. En cuanto a su
prevalencia en Estados Unidos, Goldenberg refiere que se ha visto una prevalencia mucho
mayor en mujeres que en hombres y que ésta tiende a aumentar con la edad, llegando a ser
un 7% en mujeres de entre 60 a 79 afios. Respecto a la sintomatologia asociada a este cuadro,
sefala que es probable que exista una importante relacion entre la depresion mayor y la
fibromialgia, en tanto sintomas como la fatiga, alteraciones del suefio, y alteraciones

cognitivas relativas a la concentraciéon y la memoria de corto plazo, son caracteristicas de
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ambos cuadros. En cuanto a la etiologia de la fibromialgia, Goldenberg es enfético en sefalar
que éste es uno de los puntos mds conflictivos, puesto que luego de més de varias décadas de
investigacion no ha sido posible detectar alguna anormalidad consistente a nivel muscular o
de tejidos blandos que permita explicar la sintomatologia propia caracteristica de la
fibromialgia. Si bien no existe una causa etioldgica especifica, si se ha observado que factores
emocionales, ambientales, o incluso agentes infecciosos podrian gatillar el cuadro clinico
caracteristico de la fibromialgia: “Los médicos y pacientes deben entender que el modelo
médico de causa y efecto especifico puede no ser aplicable en enfermedades como la
fibromialgia” (p. 782).

Por su parte, en un articulo aparecido en la revista The Lancet en 1999, los reumatdlogos
John Quintner y Milton Cohen critican duramente la aparicion del diagndstico de
fibromialgia dentro del discurso reumatolégico. Segun su perspectiva, los criterios
diagndsticos propios de la fibromialgia presentan escasa utilidad préctica debido a dos
razones: en primer término, no existe un sintoma o un pequefio grupo de sintomas que sean
caracteristicos y exclusivos de este cuadro, en tanto el dolor generalizado, las dificultades
para dormir, y los puntos dolorosos pueden darse en una amplia variedad de cuadros
reumatolégicos. Ello transforma a este sindrome en un conjunto tan amplio y difuso de
sintomas, que en la préctica se vuelve un diagndstico inaplicable y sujeto a un abusivo
sobrediagndstico por parte de los distintos profesionales médicos que lo aplican. En segundo
término, al ser considerada como una de las causas mas comunes de dolor
musculoesquelético al interior del dmbito reumatoldgico, la fibromialgia se transforma en
causa y efecto al mismo tiempo. Esto, puesto que una enfermedad, en este caso un estado de
dolor crénico musculoesquelético, no debe ser confundido con la causa que provoca dicho
estado doloroso. Segun estos autores, lo anterior plantea serias dudas respecto a si la nocion
de fibromialgia busca dar cuenta de una entidad morbida especifica (esto es, una
interpretacion esencialista) o bien si bajo este término se ubica una hipétesis de trabajo que
permite agrupar una variedad de condiciones clinicas con el objeto de testear alguna hipétesis
etiol6gica (desde una lectura nominalista): “La recepcion en el mundo reumatoldgico de la
fibromialgia como una realidad esencialista ha confundido la comprension cientifica de lo

que dicho término originalmente buscaba describir” (Quintner & Cohen, 1999, p. 1093).
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Tomando en cuenta las diferentes voces criticas que al interior del dmbito médico
plantearon diversas dudas respecto a la validez del diagnéstico de fibromialgia, es que el afio
2010 Frederick Wolfe y su equipo de investigacidn del Colegio Americano de Reumatologia
(ACR) elaboraron una revisién y modificacién de los criterios diagndsticos propuestos en
1990 para este sindrome (Wolfe et al., 2010). Asi, lo que Wolfe propuso es la elaboracién de
criterios sencillos de utilizar por médicos de distintas especialidades, que no requirieran
necesariamente la examinacion de puntos sensibles y que proveyeran ademas un indicador
que permitiese diferenciar la severidad de los sintomas encontrados en cada paciente. Esto,
pues se consider6 que la examinaciéon de puntos sensibles tendia a generar errores
diagnésticos en tanto no todos los médicos contaban con conocimientos suficientes para
realizar dicha examinacion, o simplemente se negaban a realizarla. A su vez, crecientemente
comenz0 a ponderarse la importancia de la fatiga o sintomatologia cognitiva en el cuadro
clinico general de la fibromialgia, los cuales no habian sido considerados en los criterios
diagndsticos originales. Por su parte, Wolfe observé que aquellos pacientes que tendian hacia
alguna mejoria sintomatica o a la reduccion en la cantidad de puntos sensibles en su cuerpo
no contaban con ningun indice de severidad que permitiese estimar si continuaban o no

presentando el diagnéstico de fibromialgia.

En un procedimiento similar al llevado a cabo en 1990, Wolfe y su equipo realizaron un
estudio que contempl6 dos etapas: en la primera etapa, a partir de la aplicacion de una serie
de correlaciones estadisticas, se tom6 un grupo de 514 personas incluyendo pacientes con
fibromialgia y pacientes control, en quienes se buscé precisar los criterios diagndsticos de la
fibromialgia y una eventual escala de severidad sintomatica. Posteriormente, en una segunda
etapa se aplicO un cuestionario breve a 315 pacientes a fin de acotar lo mas posible los
criterios definidos en la primera etapa, a través de un reducido ndmero de variables. Para ello
se tomd en consideracion tanto el reporte de los propios pacientes como el criterio de los
médicos tratantes (Wolfe et al., 2010). A partir de lo anterior, la ACR elaboré un conjunto
de tres criterios diagndsticos que corresponden a los criterios de diagnéstico oficiales para la
fibromialgia, utilizados hasta el dia de hoy para definir y para diagnosticar el cuadro clinico.

Dichos criterios resultaron ser los siguientes:
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1- Indice de dolor generalizado (WPI por sus siglas en inglés) mayor o igual a 7 (segin
una escala que incluye lo reportado por el propio paciente en torno a dolor en distintas
areas del cuerpo como cuello, espalda superior, espalda inferior, brazo superior
derecho, brazo superior izquierdo, etc.) e indice de gravedad de sintomas (SS Score
segln sus siglas en inglés) mayor o igual a 5. Cabe decir que el indice SS Score se
basa en la indagacion de sintomas como fatiga, suefio no reparador o sintomas
cognitivos (como alteracion en la memoria reciente o dificultades en la
concentracion). A su vez, incluye la indagacién de una amplia variedad de sintomas

somaticos tales como nauseas, fatiga, debilidad muscular, convulsiones, ojo seco, etc.

2- Los sintomas del criterio 1 han estado presentes, en un nivel similar, durante los

ultimos tres meses.
3- El enfermo no tiene otra patologia que pudiese explicar el dolor.

Segtn se sigue de lo expuesto, el fendmeno clinico que el concepto de fibromialgia ha
buscado delimitar y comprender, alude a wuna excesiva sensibilidad de tipo
musculoesquelético ubicada de manera general en distintas zonas del cuerpo. Més alla de la
gran cantidad de investigaciones que han intentado delimitar una fisiologia patolégica
especifica a la base de dicho fendmeno y con ello poder separar a quienes presentan esta
problemadtica de la idea de psicogénesis como factor causal, por el momento no ha sido
posible ubicar algin factor etiologico especifico a nivel fisiologico que permita explicar el
fendmeno clinico que da origen a la nocién de fibromialgia. Como puede verse, a la base de
la propuesta original de Smythe y Moldofsky (1977) de sistematizar en 12 o 14 puntos
dolorosos la inexplicable sensibilidad musculoesquelética presentada por un amplio grupo
de pacientes, estd la idea de delimitar en un sindrome con nivel minimamente aceptable de
objetividad la creciente prevalencia de pacientes cuyo malestar alude al fenémeno clinico ya
sefalado. En estricto rigor, el derrotero que ha seguido la fibromialgia al interior del discurso
médico la ubica no en el estatus de enfermedad, en tanto se desconoce su etiologia y
prognosis, sino como un sindrome con indices de prevalencia entre poblacion general cada
vez mas elevados. Con ello, comienzan a emerger una serie de nuevos problemas de tipo

médico-legal con importantes consecuencias para los sistemas de seguros de salud, relativos
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principalmente a las eventuales compensaciones econdémicas por discapacidad laboral

asociada a este cuadro clinico.

Tomando varios de los puntos sefalados, en sucesivos congresos organizados por la ACR
sobre esta problematica en Noruega y Canad4, los afos 1993 y 1994, se lleg6 a la conclusiéon
que el estado del conocimiento sobre la fibromialgia impide pronunciarse respecto de la
confiabilidad de los criterios diagndsticos como herramientas que permitan determinar
eventuales compensaciones econdmicas relativas a discapacidad laboral (Grob, 2011).

En paralelo al camino que ha seguido el diagnostico de fibromialgia al interior del
discurso médico, en el mes de junio de 2007 la Federal Drug Administration' (FDA) aprueba
el primer medicamento especificamente disefiado para el tratamiento de este cuadro: Lyrica
(pregabalina) del laboratorio Pfizer. Segun refiere Kristin Barker (2011), dicha aprobacion
vino acompaifiada de una intensa campafa publicitaria en medios de comunicacién masivos
a lo largo de todo Estados Unidos, en torno a la difusion del diagndstico de fibromialgia, sus
eventuales complicaciones, y los beneficios que significa el uso de Lyrica como agente
terapéutico especifico. Junto con transformar a Lyrica en el segundo medicamento mas
vendido del laboratorio Pfizer en un plazo de dos aiios, la difusién en el conocimiento ptiblico
del diagndstico de fibromialgia llevada a cabo por Pfizer contribuy6 a localizar dentro de los
limites del discurso biomédico el padecimiento habitualmente circunscrito en este cuadro por
medio de lo que Baker denomind como una operacion de “determinismo farmacologico™:
Dado que existe un firmaco para tratar el problema, entonces aquello es garantia que el
problema es una enfermedad biomédica. Segin esta autora dicha operatoria produjo
consecuencias en dos niveles: por un lado, contribuy6 al reconocimiento publico de la
fibromialgia como una patologia médica, y de quienes padecen este cuadro como personas
cuya demanda de atencién médica resulta legitimamente atendible. Por otro, circunscribir el
padecimiento dentro de esta légica supuso que su alivio siempre estaba dado por el uso
sostenido de pregabalina en tanto eficaz agente terapéutico. Cuando aquello no ocurria,

situaciéon que no era infrecuente segin diversos estudios de seguimiento en el uso de este

! La Food and Drug Administration (FDA) es la agencia del gobierno de los Estados Unidos responsable de la
regulacién de alimentos, medicamentos, cosméticos, aparatos médicos, productos bioldgicos y derivados sanguineos.
Dentro de sus competencias se encuentra asegurar la seguridad de los consumidores estadounidenses y la efectividad de los
medicamentos comercializados en dicho pais. (Fuente: www.fda.gov)
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medicamento, inmediatamente surgian dudas y suspicacias respecto a la veracidad de los
sintomas, las reales intenciones de quien demandaba atencién médica, o cudnto dicha persona
realmente colaboraba y ponia de su parte para lograr una mejoria en sus sintomas.

En definitiva, la historia del desarrollo de 1a nocién de fibromialgia al interior del discurso
reumatolégico estadounidense y su posterior expansion al resto del dmbito biomédico,
primero dentro de Estados Unidos y luego en otras latitudes, permite dar cuenta de un
concepto en el que participan una variedad de actores sociales que contribuyen desde distintas
perspectivas a delimitar sus alcances. Como puede verse, el derrotero que este cuadro ha
seguido desde sus inicios hasta hoy no ha estado exento de constantes polémicas, las cuales
permiten delimitar la particularidad del fenémeno: en primer término, la fibromialgia alude
a un sindrome clinico cuyo diagnoéstico se realiza por el descarte de otras patrologias, que da
cuenta principalmente de la presencia de dolor localizado en distintas zonas del cuerpo, y que
no puede ser explicado por la presencia clara y objetivable de alguna alteracién en la
materialidad corporal que actiie al modo de un factor etioldgico. En segundo término, en
torno a dicha nominacion surge una creciente demanda de pacientes que buscan el alivio de
su sintomatologia, en funcion de tratamientos que la mayoria de las veces no presentan
indices aceptables de eficacia terapéutica ni para quien los recibe, ni tampoco para quien los

oferta.
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PARTE II: EL DOLOR, LA FIBROMIALGIA Y SUS DISCURSOS: 4 ESTUDIOS.

Capitulo I. Perspectivas metodologicas.

I.1. Perspectivas.

La presente investigacion se ubic6 desde un marco comprensivo de tipo cualitativo que,
con un pie en la perspectiva histérica de la revision documental y otro en el andlisis de las
entrevistas en profundidad a los actores relevantes, buscé interrogar el conjunto de discursos
y préacticas que se construyen en torno al dolor en el ambito biomédico chileno, tomando para
ello especificamente la nocién de fibromialgia. Con ello, interesé poner en tensién los
discursos institucionales, las experiencias subjetivas y las pautas de relaciones sociales que
se construyen en torno a dicha nocion.

En funcién de lo ya descrito, se propuso un disefio metodolégico de doble eje. Primero,
una perspectiva transversal que incluy6 la revisién histdrica en torno a la construccion de
discursos y enunciados que, en Chile y desde el dmbito biomédico, ha ido delimitando
primero la nocién de dolor crénico, y luego la nocién de fibromialgia. Segundo, un eje
situado en la actualidad, en el que se buscé localizar las formas de habla que adquiere el
fenémeno del dolor circunscrito en el diagndstico de fibromialgia entre sus principales
actores: a saber, profesionales de la salud que tratan este cuadro, personas diagnosticadas con
€l, y personas cercanas que han adoptado el rol de cuidadores de quienes padecen este cuadro.

En orden a abordar los objetivos de investigacion propuestos en la introduccion de este
trabajo, se contempld la realizaciéon de cuatro estudios: en primer término, se realizd una
investigacion documental en torno a las principales publicaciones editadas en Chile que,
desde el ambito de las disciplinas de la salud, han abordado al dolor crénico como objeto de
estudio y analisis. Tomando el afio 1953 como punto de inicio, en tanto es el momento en
que se instala la distincion entre dolor agudo y dolor crénico en la medicina occidental a
partir de la propuesta del anestesi6logo estadounidense John Bonica, se elabord la
construccién de un corpus documental que incluyese publicaciones periddicas, libros y
documentos oficiales como guias clinicas o estudios de prevalencia editados en Chile. De

esta forma, se busco delimitar las condiciones de recepcion y formacion, las transformaciones
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y continuidades que ha tenido histéricamente la experiencia de dolor crénico hasta llegar a
la nocién de fibromialgia al interior del discurso biomédico chileno ;Cémo se ha hablado y
qué se ha dicho acerca del fendmeno del dolor crénico al interior del discurso médico
nacional? En el andlisis propuesto interesé relevar los nuevos términos, aquellos que caen
en desuso, los acontecimientos dispersos que determinan formas de habla especificas, las
polémicas y los obsticulos que dentro del campo médico chileno van configurando
delimitaciones particulares respecto de dicho fendmeno. De esta manera, se interrog6 si la
aparicion de la fibromialgia como nominacién patoldgica dentro del campo discursivo de la
medicina nacional agrega algo nuevo respecto de como se viene hablando del dolor en dicho
campo discursivo.

En un segundo estudio se abordd la perspectiva de los profesionales de la salud chilenos
que presentan experiencia en el trabajo clinico, ya sea de diagndstico o tratamiento, de
personas que padecen fibromialgia. A partir de la realizacion de entrevistas en profundidad
se buscé delimitar las formas de habla que adquiere la experiencia de dolor circunscrita en
este diagndstico, entre los actores que actualmente utilizan cotidianamente las categorias
relativas a su diagnoéstico y tratamiento. Se intenciond la participacion de profesionales de la
salud de distintas dreas, con diversos tiempos de experiencia profesional, que hubiesen
realizado su préctica profesional en la ciudad de Santiago, ya sea en instituciones de salud
publicas o privadas. Por medio de las entrevistas efectuadas a cada participante lo que se
buscd abordar es como se refieren y qué dicen tanto de la experiencia de fibromialgia, de
quienes la padecen, como de su propio lugar en dicha experiencia. Alli, se visualiz6 el modo
como el habla de los entrevistados se relaciona con los saberes instituidos en el marco
documental ya previamente revisado, y si existen entre los entrevistados modos de referirse
a este fendmeno que sean distintos a los saberes instituidos en los documentos.

Un tercer estudio contempl6 la realizacion de entrevistas en profundidad a personas que
hayan sido diagnosticadas con fibromialgia. También ubicados desde una posicion de actores
relevantes, lo que se buscé dilucidar de la experiencia de quienes padecen este cuadro en el
contexto social chileno actual son las formas de referirse al dolor que éste comporta. Se tratd
de poder ubicar en las distintas aristas y matices que constituyen el relato de su experiencia

singular, elementos que aludan a formas comunes de referirse al dolor que comporta la
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fibromialgia, a fin de establecer los posibles contrastes y eventuales continuidades entre los
distintos actores que interactian a partir de este diagndstico.

Por dltimo, el disefio de la presente investigaciéon contempld un cuarto estudio en el que
se incluyé la entrevista a personas que tuviesen un vinculo cercano con quienes padecen
fibromialgia. Aquello buscé dar cuenta de los relatos que en torno al dolor se configuran
entre aquellas personas que participan activamente en los cuidados propios de este cuadro.
Esto, teniendo presente que dicho fenémeno conlleva también un aspecto interpersonal que
involucra y afecta especialmente a quienes tienen alguna cercania afectiva con quienes lo
padecen (Kleinman, 1988, Das, 2008; Fassin & Rechtman, 2009).

En continuidad con cémo ha sido trabajada la figura del cuidador primario por distintos
autores dentro y fuera de las ciencias sociales, esto es, la persona que atiende en primera
instancia las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo generando con ello una
cercania afectiva con dicha persona (por ejemplo Tronto, 1993; Heaton, 1999; Mol, 2008;
Barrén & Alvarado, 2009; Rivas & Ostiguin, 2010), se ubicé una figura afectivamente
significativa (familiar cercano, pareja, amigo, vecino, compafiero de trabajo) para quien fuera
entrevistado como paciente en el estudio anterior, que ademds se haya involucrado en sus
cuidados y conozca los alcances de este diagndstico. Se le consulté a cada paciente
entrevistado la posibilidad de incluir a alguna persona cercana a ellos que tuviese
conocimiento de su diagndstico y se haya involucrado de manera relevante en los cuidados
o en el apoyo afectivo que requiere la vivencia de dicho cuadro por un periodo no menor a
tres meses (entendiendo que aquel corresponde a un plazo de tiempo razonable para adquirir
un conocimiento en detalle y generar una vinculacién afectiva con la persona que padece
fibromialgia). Aqui, al igual que en los dos estudios precedentes, se busc acceder por medio
de entrevistas en profundidad a los relatos respecto a la experiencia de cada entrevistado en
su relacion a este cuadro, a fin de delimitar los aspectos mas relevantes que configuran una
forma particular de referirse al dolor entre quienes se localizan en el rol de cuidadores, y

ponerla en didlogo con las otras formas de habla pesquisadas en los estudios precedentes.
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I.2. Materiales.

En orden a llevar a cabo cada uno de los estudios que componen la presente investigacion,
se establecieron distintos criterios de inclusién y exclusién que permitieron construir los
corpus documentales y la confeccién de las muestras utilizadas en cada uno.

Para la realizacion del primer estudio, se revisé todos los documentos especializados
editados en Chile que, al interior del discurso médico, se han referido al fenémeno del dolor
cronico y la fibromialgia. Con ello se busc6 dar con las distintas denominaciones con que
histéricamente se ha hecho alusién a fendémenos similares, los cambios y discontinuidades
en cuanto a su diagndstico y propuestas de abordaje terapéutico, las caracteristicas y
descripciones que se han construido respecto de quienes padecen dichos cuadros, las distintas
voces expertas surgidas como entidades vélidas para referirse al dolor, y la repercusion que
ha tenido esta temética en las especialidades médicas que se han interesado por abordarla.

En la construccion del corpus documental se establecié como criterio de inclusion de los
documentos revisados el que fuesen publicaciones periddicas especializadas, informes
oficiales, guias clinicas, o libros de divulgacién cientifica editados en Chile entre los afios
1953 hasta hoy, provenientes de cualquier disciplina médica, cuyo tema fuese principalmente
el dolor cronico, o bien cualquiera de las nominaciones con las cuales se alude a sus formas
de presentacion clinica, hasta llegar a la nocién de fibromialgia.

En segundo término se consideré también todos aquellos documentos que, si bien no
aluden directamente al dolor crénico, si abordan temadticas que surgen como relevantes a
dicho objeto ya sea en cuanto al proceso diagndstico o en la terapéutica de este fendmeno
(por ejemplo, la calidad de vida, encuestas de prevalencia de indicadores de salud, la relacion
paciente-terapeuta, o la revision de determinados agentes farmacoldgicos). No se considerd
en esta revision ningliin documento que aludiese al dolor agudo, al dolor postoperatorio, o al
dolor oncolégico como tematica principal, en tanto se alejan del objeto especifico de estudio,
salvo cuando en el desarrollo de dicho documento hubiese alguna alusion relevante respecto
del dolor crénico o la fibromialgia (por ejemplo, alguna comparacion de ambas categorias
diagnésticas, o algtin andlisis critico del concepto).

Las fuentes consideradas para la construccion del corpus documental fueron:
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A) Revistas especializadas de publicacién periddica (mensual, bimensual o semestral)
editadas en Chile, con un alto nivel de influencia y citacién en todas las dreas médicas
y de la salud en las cuales las nociones del dolor crénico y la fibromialgia tuviesen
alguna pertinencia como objetos de estudio. Todas las revistas consideradas fueron
revisadas desde 1953 hasta su dltimo ndmero disponible, y en el caso de aquellas
revistas cuyo primer ndmero fuese posterior a 1953 se revisé desde el primer nimero
publicado hasta el dltimo.

B) Libros de divulgacion cientifica: Se incluy6 todos aquellos libros médicos editados o
escritos por profesionales de la salud chilenos desde 1953 a la fecha, que tuviesen
como temadtica central al fendmeno del dolor o a la fibromialgia.

C) Guias clinicas y documentos de trabajo oficiales emanados por el Ministerio de Salud
de Chile cuya temaética central fuese el dolor crénico o la fibromialgia, ya sea en
cuanto a su diagndstico o tratamiento.

Respecto a los estudios que contemplaron la realizacién de entrevistas, se opt6 en cada
caso por la realizacion de entrevistas abiertas en profundidad, buscando con ello instalar un
proceso conversacional sin una pauta preestablecida de preguntas que facilitara el despliegue
de las narrativas personales, sus creencias, aprioris, juicios y puntos criticos, en torno al
fendmeno estudiado (Canales, 2013).

En cuanto al segundo estudio llevado a cabo en esta investigacidn, los criterios de
inclusién de la muestra seleccionada fueron: profesionales de la salud cuya practica fuese
llevada a cabo principalmente en la ciudad de Santiago, tanto en dispositivos de salud
publicos como privados, con al menos un afio de experiencia en el trabajo clinico con
pacientes con fibromialgia, ya sea diagndstico y/o tratamiento terapéutico. En la
configuracion de la muestra se intenciond la inclusion de profesionales provenientes de
aquellas dreas de la salud mas involucradas en el abordaje clinico de este cuadro, tomando
para ello el criterio de las especialidades con mayor nivel de publicaciones en torno a esta
tematica. Se buscé incluir profesionales que se desempefiaran en consulta privada, hospitales,
consultorios de atencion primaria y secundaria, centros comunitarios y clinicas privadas. Por
ultimo, se incluyé a profesionales con distintos afios de experiencia en el manejo clinico de

estos pacientes, desde 1 hasta 30.
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Entre los meses de diciembre de 2017 a mayo de 2018 se realizaron 16 entrevistas en
profundidad a distintos profesionales del drea de la salud. Se consider6 que dicho nimero
resultd ser una muestra suficientemente significativa por cuanto se visualizé un alto nivel de
saturacion de informacion entre las distintas temdticas abordadas (Martinez-Salgado, 2012).
El contacto inicial con cada entrevistado se llevé a cabo a través de dos vias: algunos fueron
sugeridos por referencias de un entrevistado previo que conocia su experiencia respecto al
manejo clinico de la fibromialgia (muestreo de bola de nieve), mientras que otros fueron
contactados directamente por el entrevistador via correo electrénico, en funcién de ser
personas conocidas en sus dmbitos de trabajo por haber escrito o abordado de alguna manera
el diagnéstico de fibromialgia. Las entrevistas fueron grabadas para luego ser transcritas y
utilizadas en esta investigacion, previa revision y aprobacién para su utilizacion por cada
entrevistado via correo electronico.

En cuanto a la configuracion de la muestra utilizada en el tercer estudio, los criterios de
inclusion de los participantes fueron los siguientes: personas habitantes de la ciudad de
Santiago, que hubiesen sido diagnosticadas por algun profesional médico con el diagndstico
de fibromialgia en algiin momento de sus vidas, que hayan llevado a cabo o se encuentren en
la actualidad realizando alguna forma de tratamiento respecto de su diagndstico. Se
intencion6 ademds 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 (Baszanger, 1992 1998; Barker, 2005, 2008; Kleinman, 1988) pudiesen
ser elementos que tengan alguna influencia en la experiencia de enfermedad de quienes
padecen dolor crénico.

A cada entrevistado se le realiz6 una entrevista mensual de alrededor de una hora de
duracién durante un periodo de 4 meses, entre diciembre de 2017 y mayo de 2018. Con ello
se buscé 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 (Das,
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2015; Good, 2012a, 2012b). El nimero total de la muestra seleccionada fue de 8 personas,
lo que permiti6 rescatar discursos que tuviesen un nivel de saturacién suficiente como para
dar cuenta de la experiencia con este diagndstico en términos investigativos, pero sin
pretender generalizarlo mds alld de las limitaciones propias del disefio propuesto. Cabe decir
que en continuidad con la proporcion de género habitualmente observada en la prevalencia
de este cuadro en Chile (Bilbeny, 2005; Minsal, 2016), la muestra se conformé con la
participacion de siete mujeres y un hombre. En ello incidié ademds la especial reticencia de
los hombres contactados preliminarmente para participar, quienes sistemdticamente se
negaron a ser entrevistados en orden a relatar su experiencia con este diagnéstico. Aquello
derivé en la imposibilidad de incluir a mas hombres en este estudio coincidiendo entonces
con la proporcionalidad de género habitualmente encontrada en este cuadro.

Respecto al cuarto estudio, se configuré una muestra de participantes con los siguientes
criterios de inclusion: haber participado de alguna manera en el proceso de diagndstico o en
los cuidados de alguno de los pacientes entrevistados por un periodo no menor a tres meses,
tener alguna relacion de cercania con la persona diagnosticada (habitualmente familiar,
pareja, amigo, vecino, o compafero de trabajo). Para este estudio cada participante fue
contactado primero a través de los pacientes, a quienes se les pregunt6 si habria alguien con
las caracteristicas recién descritas que estuviese dispuesto a participar de las entrevistas.
Luego de ello, se procedi6 a contactar directamente a las personas sefaladas por los
pacientes, a quienes luego de explicérsele los alcances de la investigacion se procedié a
incluirlos, previa autorizacion expresa por parte de cada uno. Al igual que en el estudio
precedente, cada participante fue entrevistado 4 veces por medio de entrevistas en
profundidad a razén de una entrevista mensual, por las mismas razones ya explicadas en el
estudio anterior. En algunas ocasiones las entrevistas a los cuidadores se realizaron en
presencia del paciente, y en otras, ya sea por solicitud expresa de alguno de los participantes
o bien por imposibilidad de que alguno de los pacientes estuviese presente, se entrevisté a
los cuidadores por separado. Se consideré una muestra total de 8 personas, la cual incluy6 un
participante por cada paciente. Todas las entrevistas fueron grabadas y posteriormente

transcritas previa autorizacion de cada participante para ser utilizadas en este estudio.
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En relacién a los resguardos éticos tomados en esta investigacion cabe mencionar los
siguientes: en el mes de octubre de 2017 se envid el proyecto de tesis doctoral que sustenta
esta investigacién al Comité de Etica de la Investigacién de la Facultad de Ciencias Sociales
de la Universidad de Chile para su revision y eventual aprobacién. A su vez, se redacté un
documento de consentimiento informado que seria entregado a cada participante, el cual
también fue enviado a dicho comité para su aprobacién. En el mes de diciembre de 2017
dicho documento fue aprobado, lo que permitié comenzar el proceso de entrevistas (ver
Anexo 1). Luego de ser contactado telefénicamente o via correo electrénico, se le entregé a
cada entrevistado un resumen del proyecto de tesis, junto con el consentimiento informado
ya aprobado por el comité de ética, el cual debia ser leido y firmado por cada uno previo al
comienzo del proceso de entrevistas. Todas las entrevistas fueron grabadas con el
consentimiento de cada participante, y a cada uno se le garantizé el resguardo de su
anonimato omitiendo o distorsionando cualquier dato que pudiese aludir a su eventual
identificacion. En cuanto a las entrevistas con profesionales de la salud, una vez transcritas,
éstas les fueron enviadas via correo electronico y utilizadas sélo una vez que cada
participante hubiese aprobado la transcripcion. En cuanto a los pacientes y cuidadores, el
consentimiento informado contempla la entrega a cada uno de un resumen ejecutivo de la
presente tesis doctoral una vez aprobada y, si asi lo solicitan, la entrega de una copia del

documento completo.

1.3. Procedimientos de Analisis.

Segtn se ha delineado hasta ac4, aquello que resulté especialmente atingente en el primer
estudio realizado en esta investigacion es la pregunta por como se van construyendo al
interior del saber médico chileno una serie de enunciados respecto del dolor crénico y de
quienes lo padecen, y como ello desemboca en la generacion de un conjunto de saberes y
practicas en torno a la fibromialgia. Se trata en ultimo término de precisar la historia
enunciativa de un concepto que parece englobar no tan s6lo una patologia estrictamente

médica, sino mds bien una forma de sufrimiento en la que se busca formular la experiencia
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del sujeto contemporaneo. Ahora bien ;Cémo dichas nociones son aplicables al contexto
social del Chile actual? ;Cémo se traducen el dolor crénico y la fibromialgia en saberes y
practicas locales?, y a partir de alli ; Qué nos dicen sobre quienes describen y de quienes son
descritos respecto de esta forma de sufrimiento en nuestro contexto? Siguiendo en este punto
a David Armstrong (2014), si la emergencia de una enfermedad en el &mbito médico depende
en dltimo término de los marcos explicativos y las percepciones médicas contemporaneas
que crean el espacio analitico necesario para su emergencia y posterior existencia, entonces
desde un primer nivel de andlisis resulta pertinente revisar aquellos documentos que permiten
reconstituir el derrotero historiogréafico que ha permitido producir y visibilizar la experiencia
de la fibromialgia en el discurso médico nacional.

Para llevar a cabo aquello se trabajo desde un enfoque cualitativo, puesto que permitid
localizar al dolor crénico en el interjuego entre un discurso estandarizado con pretensiones
universales, la particularidad con la que dicho discurso es encarnado en la experiencia de
cada uno de los actores que se ubican en relacion a €l, y la especificidad propia del momento
historico y del espacio cultural en que dicho interjuego tiene lugar (Canales, 2013; Pecheux,
2013). Siguiendo aqui lo referido por Martinic (1992), para una perspectiva cualitativa la
realidad es siempre entendida como una construccién social a partir de la cual los sujetos
internalizan aquellos significados que en cada contexto son legitimados como verdades. Asi,
cualquier conocimiento deja de ser entendido como una realidad objetiva ahistérica y més
bien es comprendido como la resultante de una compleja interaccion de variables que lo
constituyen en un momento historico especifico.

La informacién recopilada se organizé en torno a periodos histéricos, considerando los
criterios de formacién y los criterios de transformacion respecto del dolor al interior del
discurso médico chileno en cada época (Foucault, 1991). Asi, las distintas formas de referirse
a este fendémeno, la descripcion del cuadro clinico, sus hipdtesis etioldgicas, las posibilidades
de tratamiento, la posicién del profesional tratante, las caracteristicas de los pacientes que
presentan este cuadro, la participacion del entorno familiar y social en el manejo del cuadro,
los aprioris y temas relevantes que emergen respecto a la construccion de enunciados en torno
a él, las voces que se ubican en el rol de expertos, fueron los elementos considerados al

momento de hacer la revisiéon documental y establecer los periodos con los que se organiz6
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la informacién. En funcién de ello, se establecio tres ejes tematicos en torno a los cuales se
organiz6 la informacién recopilada que cruzan cada uno de los periodos circunscritos en el
andlisis: dolor en tanto fendmeno bioldgico, aspectos subjetivos involucrados en la
experiencia de dolor, y dolor como fenémeno interpersonal.

Desde un segundo nivel de andlisis, en las entrevistas realizadas en cada estudio se
procedio a un anélisis de contenido (Fernandez, 2002; Andreu, 2011) considerando los ejes
temdticos mds relevantes en cuanto a su profundidad, pertinencia y frecuencia de aparicién
en el relato de cada participante. A partir de ello se estableci6 un proceso de codificacion de
la informacion obtenida en las entrevistas, que permitié establecer categorias temadticas en
torno a las cuales se pesquisé continuidades y divergencias entre los distintos entrevistados.
Cada categoria aborda distintas aristas del problema estudiado, dando cuenta en cada una del
sentido que para cada entrevistado adquiere la experiencia de dolor de quienes padecen
fibromialgia.

Una vez transcritas las entrevistas realizadas se procedi6 a codificar la informacién por
medio del andlisis inductivo de categorias teméticas que permitiesen agrupar contenidos
comunes respecto a la fibromialgia y sus alcances (Fernandez, 2002; Canales, 2006). Se
buscé los elementos en comtn 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 nocion en el discurso de cada uno, los elementos comunes que de ello se
desprenden, y la eventual distancia que de ello pudiese surgir respecto de como es delimitado
a través de los documentos editados al interior del discurso biomédico nacional. Asi, los ejes
de andlisis tomados para las entrevistas fueron concebidos a partir de las categorias teméticas
mas relevantes surgidas en el relato de cada participante, en torno a su experiencia personal

respecto a la nocién de fibromialgia.
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Capitulo II. Primer Estudio: Discursos en torno al dolor en el ambito biomédico chileno.

Una historia discursiva sobre el dolor crénico y la fibromialgia.

I1.1. Introduccion.

En este capitulo se presentan los resultados obtenidos en el primer estudio realizado en esta

investigacion. Para tal efecto, se configuré un corpus que incluyé los siguientes documentos:

A) Revistas especializadas de publicacién periddica: Revista Médica de Chile, Revista

B)

Chilena de Reumatologia, Revista Chilena de Anestesia, Revista Chilena de Neuro-
Psiquiatria, Revista El Dolor, Boletin del Departamento de Anestesiologia y
Reanimacion, Revista del Hospital Clinico de la Universidad de Chile, Acta
Bioethica. Se incluy6 articulos de revision bibliografica y discusién sobre el dolor
(52 articulos), estudios de prevalencia y validacion de instrumentos de medicion
epidemioldgica (14 articulos), presentacion de casos o resultados de modalidades
terapéuticas (15 articulos). En menor medida cartas (2), anuncios breves o notas
editoriales (6). Entre los autores de cada articulo figuran 34 médicos reumat6logos,
27 médicos anestesistas, 19 médicos psiquiatras, 10 psicélogos, 9 médicos fisiatras,
8 médicos internistas, 5 médicos oncdlogos, 3 médicos oftalmologos, 3 enfermeros,
3 kinesiologos, 2 odontdlogos, 2 médicos paliativistas, 1 asistente social, y 1 médico
dermatdlogo. 14 autores son extranjeros y 113 chilenos. Los autores que presentan
mayor cantidad de publicaciones dentro del corpus documental seleccionado son el
anestesiologo chileno Nolberto Bilbeny, y el onc6logo chileno Juan Pablo Miranda,
ambos con 7 articulos como autores principales o coautores, publicados

principalmente en la Revista El Dolor.

Libros especializados y de divulgacion cientifica: 1- Aspectos Psicofisiologicos del
Dolor, escrito por el doctor Fernando Lolas Stepke, editado en Chile en 1985 por
Editorial Mediterraneo. 2- El Dolor, De Lo Molecular a Lo Clinico, editado en Chile
por los doctores Carlos Paeile y Norberto Bilbeny. Incluye la participacion de
diversos profesionales de la salud tanto chilenos como extranjeros, que abordan

variados aspectos en torno al fendémeno del dolor y la fibromialgia. Editado por
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primera vez en 1990 por Editorial Mediterraneo bajo el nombre El Dolor: Aspectos
Bdsicos y Clinicos, fue vuelto a editar en 1997 y actualmente presenta una tercera
edicién que data de 2005, a la cual se le otorgd su nombre definitivo. Se incluyd la
revision de las tres ediciones. 3- Dolor Agudo y Dolor Crénico, escrito por las
doctoras chilenas Ana Luisa Mufioz y Patricia Tapia, y publicado en 1999 en Chile

por la Editorial Universitaria.

C) La guia clinica Orientacion Técnica Abordaje de la Fibromialgia, publicada el 01 de
Mayo de 2016 como documento oficial por el Ministerio de Salud de Chile. Se
constituye en el primer documento oficial emanado por la autoridad de salud nacional
en torno a un protocolo de manejo clinico respecto de la fibromialgia. Se trata de un
documento confeccionado por una amplia comisiéon de profesionales de la salud
chilenos en el que se abordan aspectos como manifestaciones clinicas, epidemiologia,
exploracion clinica y tratamiento, tomando como marco de referencia la revision
sistematica de literatura internacional indexada en los motores de busqueda Pubmed,

Trip Database y OTseeker, publicada entre los afios 2013 a 2015.

Una vez recopilada la informacidn, ésta se organizé en torno a cuatro periodos histéricos
que delimitan hitos especificos respecto a las formas de referirse al fenémeno del dolor. Asi,
elementos como la descripcion del cuadro clinico, sus hipétesis etioldgicas, las posibilidades
de tratamiento, el rol del profesional tratante, las caracteristicas de los pacientes que
presentan este cuadro, la participacién del entorno social en el manejo del diagndstico, o las
voces que se ubican en el rol de expertos, fueron teméticas organizadas en torno a tres ejes
de anélisis que permitieron su lectura desde una perspectiva transversal a cada uno de los
periodos delimitados: dolor como fendmeno bioldgico, aspectos subjetivos implicados en la
experiencia de dolor, y dolor como fendmeno interpersonal. Con el objetivo de localizar las
fuentes de referencia de la informacién, y cémo esta es recepcionada desde el discurso
biomédico chileno, se consideré ademads un cuarto eje de andlisis para cada periodo descrito:
principales fuentes de citacion.

Los periodos delimitados fueron los siguientes: Periodo I, 1953-1975: El problema de la

psicogénesis en el dolor reumético; Periodo II, 1976-1989: La relacién médico-paciente,
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estudios de prevalencia y precisiones terminoldgicas en torno al dolor crénico; Periodo 111,
1990-2000: Surgimiento de la ACHED y expansion de un lenguaje comin en torno al dolor
crénico y la fibromialgia; Periodo IV, 2001-2018: Dolor til/dolor indtil y el problema de la

“calidad de vida” en la aproximacion terapéutica al dolor crénico y la fibromialgia.

I1.2. Periodo I, 1953-1975: El problema de la psicogénesis en el dolor reumatico.

El 13 de julio de 1950 se funda en Santiago la Sociedad Chilena de Reumatologia
(Sochire), la cual en un inicio estuvo compuesta por treinta y dos médicos autodidactas en el
ambito reumatoldgico, quienes se desempefiaban en diversos hospitales de la ciudad de
Santiago. Se traté de un conjunto cada vez mds numeroso de profesionales médicos que
trabajaban en consultorios docente-asistenciales surgidos principalmente durante la década
de los afios cincuenta como subdepartamentos de los Servicios de Medicina de la época. En
dichos dispositivos se atendia principalmente a pacientes aquejados por diversos dolores e
inflamaciones articulares y pararticulares, que se encontraban en gran parte abandonados por
el resto de las especialidades médicas del momento (France, 1976). A contar de 1966 se inicié
la publicacién en forma trimestral del Boletin de la Sociedad Chilena de Reumatologia, el
que se transforma en la publicacion periddica més relevante de difusiéon en el dmbito
reumatolégico nacional. Posteriormente, en 1985, dicha publicacion pasé a llamarse Revista
Chilena de Reumatologia, manteniendo hasta hoy su condicion de 6rgano oficial de difusion
de la Sociedad Chilena de Reumatologia con una publicacion de frecuencia trimestral.

Segtin se desprende de los articulos publicados en Chile durante la década de los afios
cincuenta, existio en ese periodo una discusion incipiente en torno a aquella forma de dolor
que caracterizaria a cierto padecer presente principalmente en el dmbito reumatoldgico,
minoritario en cuanto a su prevalencia, pero con un sostenido crecimiento a través de los
afios. Asi, en el modo de referirse a este fendmeno se destaca la dificultad en constatar con
alguna claridad la relacién entre la experiencia de dolor, verificada a partir del relato de
quienes sefialan experimentarlo, y la localizacion en la materialidad corporal del paciente de
algin signo que haga comprensible dicha experiencia para la racionalidad médica de la

época. En este sentido, respecto al plano biolégico concernido en el dolor puede decirse que
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éste es referido como signo que se ubica siempre en relacion a otra cosa. Segun se lee por
ejemplo en el texto de los reumat6logos Anibal Toledo y Eduardo Ronban (1953), el dolor
lumbocidtico es entendido como un signo que debiera dar cuenta de una lesién que permita
hacerlo comprensible. Para estos autores, el problema recae en que no siempre es posible
verificar la existencia de dicha lesion mediante algin método objetivo. Por esta razén
proponen la pregunta respecto de como localizar un sustrato material que permita precisar la
etiologia de dicho cuadro clinico, lo que sitda la discusién en torno a las posibilidades de
visualizacién de una entidad morbida (por ejemplo, una lesiéon o una inflamacion tisular) que
pueda dar cuenta de la real existencia de este tipo de sintomatologia. En esta lectura, el dolor
lumbocidtico es referido como una posible via para ubicar una lesion especifica en la
materialidad bioldgica del cuerpo.

En el modo de referirse a aquel dolor difuso, sin una localizacién y una etiologia
claramente identificable, se constata el intento por traducirlo como un signo de otra cosa, ya
sea una lesién en la materialidad corpdérea o una manera de ser que no se relaciona
adecuadamente con su cuerpo a la hora de enfrentar conflictos de la vida cotidiana,
especificamente aquellos relacionados con la productividad laboral (Arcaya, 1953). Segun se
describe en este periodo, los procesos dolorosos lumbocidticos corresponden a cuadros que
pueden presentar etiologias diversas, cuya caracteristica principal es la presencia de dolor
sostenido en el tiempo en zonas corporales ligadas al nervio cidtico (region glitea,
lumbosacra, o cara posterior externa de extremidades inferiores) (Toledo & Ronban, 1953;
Medina & Losada, 1960). Existiria una alta incidencia de estos cuadros en personas en edad
productiva, lo que implica que sean patologias causantes de una importante cantidad de casos
de invalidez: “Los hallazgos anteriores (...) muestran esta asociacién entre trabajo y
patologia de la cual evidentemente no puede inferirse causalidad, con la probable excepcion
de los procesos dolorosos lumbocidticos” (Medina & Losada, 1960, p. 459).

Si durante la década de los afios cincuenta y mediados de los sesenta el término que
acapard mayor atencién entre los médicos chilenos al referirse al dolor crénico fue la nocién
de “dolor lumbociatico”, a mediados de los afios sesenta comienzan a adquirir relevancia
otros conceptos para referirse al dolor, como es el caso de la “polimialgia reumatica” o el

“reumatismo psicogeno”. Extraidos de articulos provenientes de la reumatologia
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estadounidense, en ambos casos se trata de conceptos que buscan dar cuenta de cuadros
clinicos de dolor, cuya duracién tiende a ser prolongada (varios meses o afios) que no son
signo de ninguna lesién observable al examen fisico o de laboratorio. La polimialgia
reumadtica se caracteriza por afectar a personas de la tercera edad (en un rango de entre los
60 y 80 afios), con una duracién de los sintomas que pueden prolongarse por varios meses €
incluso afios: “(...) que se caracteriza por dolor y rigidez que compromete principalmente los
musculos pectorales y pélvicos, acompaiiado de cierto compromiso general, anemia discreta,
a veces fiebre baja, y sedimentacion muy elevada” (France, 1966, p. 29). No existe
compromiso a nivel articulatorio, y tanto el estudio radiolégico como las pruebas para buscar
factor reumatoideo o la investigacion de dafio muscular, aparecen sin alteraciones.

Sin entregar mayores detalles al respecto, en la edicion de Septiembre de 1960 se hace
mencion en la Revista Médica de Chile a las Terceras Jornadas de Reumatologia de Chile
efectuadas entre el 6 y el 9 de Diciembre de 1956, las que estuvieron dedicadas a la fibrositis.
Puesto que s6lo se hace mencién al término, no es posible precisar como se entiende dicho
concepto y en qué tanta cercania tendria con el término originalmente propuesto el neurélogo
britdnico William Gowers>.

Considerando el dmbito de la subjetividad concernida en el dolor como segundo eje de
andlisis, se observa que el dolor crénico es entendido como una nocién que alude
directamente a lo que se denomina los “factores psicégenos” de quien lo padece. Por dicho
término, se describen dos Ordenes especificos de fendmenos: en primer lugar los factores
psicdgenos responden a un conjunto de diversas situaciones vitales de cardcter conflictivo
(por ejemplo, dificultades econémicas, conflictos matrimoniales, muerte de un ser querido),
los cuales operarian como gatillantes en la aparicion de las enfermedades reumaéticas (artritis,
artrosis y otros) (Toledo & Ronban, 1953; Medina & Losada, 1960). Un segundo grupo de
fendmenos asociados a la idea de “factores psicogenos” alude a caracteristicas de un modo
de ser particular propio de quienes padecen dolor reumatico: “Los pacientes estudiados en
nuestro servicio se caracterizaban por su inmadurez emocional (...) La enfermedad ha

estallado o recidivado por sucesos que han puesto en peligro su seguridad emocional y su

2 Para mayores detalles sobre el término fibrositis, remitirse a pags. 39 y siguientes.
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extrema dependencia” (Arcaya, 1953, p. 72). Se hace referencia a que quienes presentan
algun tipo de dolor reumaético serian personas con caracteristicas de personalidad asociadas
al “perfeccionismo”, la “extrema dependencia” o la “histeria” quienes, enfrentadas a un
suceso vital conflictivo, reaccionarian con una hiperfuncién de musculos del torso y las
extremidades, explicando asi su posterior patologia reumaética. Dicha reaccion se explicaria
por lo que se denomina “inmadurez emocional”, haciendo con ello alusiéon a una suerte de
trayecto progresivo del manejo emocional que, en el caso de quienes padecen estos cuadros,
se habria detenido en un momento anterior a lo esperable (Arcaya, 1953; Toledo & Ronban,
1953).

La posibilidad de leer como un fenémeno médico a quienes se quejan de dolor musculo
esquelético de localizacion difusa, contante en el tiempo, y sin un elemento etiologico
claramente visible segin los métodos con los que cuenta la medicina, conlleva para los
médicos de la época el desafio de su traduccidén en un objeto inteligible dentro del marco
comprensivo propio de esta disciplina. Es alli donde aparece con fuerza el recurso a los
factores psicogenos como modo de referirse a quienes padecen este cuadro, por medio del
uso de términos que aluden al modo de ser de quienes lo padecen (Arcaya, 1953; Medina &
Losada, 1960; France, 1966). Segiin se lee, este dolor difuso y constante concierne
especificamente a personas que por su manera de ser no harian un uso adaptativo de su
cuerpo, entendiendo por ello un uso que no produzca dolor al momento de enfrentar eventos
biogréficos de caricter conflictivo. Asi, aquello propiamente psicogénico en el dolor apela
tanto a lo eventualmente disruptivo de algunos eventos biogréficos en la vida del paciente,
como también a un déficit en procesos normativos de tipo maduracional (nominado mediante
el término “inmadurez”), que hubiesen podido regular de manera mas adaptativa la respuesta
emocional de quien se queja de dolor (Arcaya, 1953; Toledo & Ronban, 1953).

Especificamente, la nocién de reumatismo psicdgeno es caracterizada en este periodo por
la presencia de dolores musculares, articulares y/o 6seos que no calzan con ningin cuadro
conocido, cuyo examen tanto de laboratorio como fisico aparece normal, y que son causados,
intensificados, o perpetuados, por estados de &nimo tensionales (Arcaya, 1953; France, 1966;
Bravo, 1969). Asi, en pacientes con reumatismo psicogeno existiria cierta tendencia previa a

enfrentar situaciones de estrés mediante reacciones corporales, tendencia que funcionaria
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como excusa frente a las dificultades propias de la vida: “De aqui que una persona que por
cualquier razén no es capaz de tener éxito en la vida busca psicolégicamente una excusa y la
mejor es la enfermedad” (Bravo, 1969, p. 15). Segtin las descripciones de la época, se trataria
en la mayor parte de los casos de mujeres entre 30 y 50 anos, de caracteristicas ansiosas,
aprehensivas, insatisfechas y que habitualmente adoptan una postura antagonista frente al
médico. El sintoma central es la presencia de dolor, el cual es referido como vago, con una
descripcién imprecisa, en la que no se observa una localizacién corporal clara, respecto del
cual se ocupan términos habitualmente rebuscados para definirlo: “Dolor como con bisturi,
las carnes se me estan deshaciendo, sensacion de hielo” (p. 15).

De acuerdo a la discusion conceptual planteada en este periodo, cuando el dolor no es
signo de alguna lesion claramente identificable a nivel de los tejidos del cuerpo, entonces es
leido como el signo de dificultades en la trayectoria de vida que no han sido manejadas en
forma adecuada por quien lo padece. Asi, el dolor propio del reumatismo psicégeno es
entendido como un signo respecto del fallo en la consecucién de ideales sociales que
determinan metas esperables para cada persona. Segun las descripciones de la época, aquello
tiende a darse en mujeres, las que ademds presentan modos de ser siempre deficitarios en la
consecucion de ideales sociales (tener un trabajo estable, formar una familia, etc.) (Toledo &
Ronban, 1953; Medina & Losada, 1960; Bravo, 1969).

Siguiendo con la idea ya desarrollada en los afios cincuenta respecto a la causalidad
psiquica como factor determinante del efecto doloroso, al no existir algin elemento
claramente objetivable que permita hacer comprensible los sintomas de quien padece
Reumatismo No articular Generalizado, para los profesionales que se interesan por describir
este fendmeno parece necesario recurrir de manera auxiliar a la idea de psicogénesis, a fin de
encontrar alguna una coherencia entre el sintoma y su causa. (Bravo, 1969; Lackington,
Avifio & Carrasco, 1972). Asi, de acuerdo a lo descrito por los articulos aparecidos en este
periodo, la génesis del diagndstico parece ubicarse con mayor precision ya no en lo visible
del cuerpo sino en lo audible del relato respecto de la historia y la manera de comportarse del
paciente (Lackington, Avifio & Carrasco, 1972). Hay aqui una manera de referirse al dolor
en la cual se da por sentada una biparticion entre un dmbito somdtico (la materialidad que se

localiza en los limites bioldgicos del cuerpo) y el dmbito de la subjetividad en el que se
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localiza la intencionalidad de quien hace uso de su cuerpo. Como se lee en los textos de este
periodo, el dolor se ubicaria entonces como signo de la relacién entre ambos espacios,
situacion que conlleva que el eventual tratamiento ofrecido para este fendmeno no pueda
situarse, como otros diagndsticos reumatoldgicos, exclusivamente en la materialidad
corporal de quien lo padece.

El desarrollo del concepto de Neurosis de Renta permite agregar una nueva inflexion al
modo como se habla respecto al fenémeno del dolor. Segun se sefiala, la Neurosis de Renta
alude a un cada vez mds numeroso grupo de pacientes que relatan una sintomatologia
subjetiva de aspecto reumatoldgico, sin incapacidad fisica demostrable segin examen fisico
o de laboratorio, cuya caracteristica mas definitoria es que: “(...) buscan, y en ocasiones
exigen, compensacion economica en forma de subsidio y, lo que es més frecuente, de Pension
de Invalidez” (Lackington, Avifio & Carrasco, 1972, p. 564). El 4rea definitoria de este
diagndéstico no se ubica en el sintoma aparentemente fisico, sino en el espacio de la
subjetividad, entendida ella como la intencionalidad no aparente a primera vista que en este
caso se caracteriza por la biisqueda de atencién médica como un medio para conseguir una
compensacion econdmica que no se corresponderia con la supuesta dolencia. Si bien no
directamente relacionada con el dolor, en lo descrito en torno a la Neurosis de Renta se torna
relevante considerar explicitamente el dmbito de las intenciones que estarian a la base de
aquella persona cuya queja no se corresponde con lo visiblemente verificable.

Se aprecia un cierto nivel de acuerdo entre los reumat6logos que abordan en dolor crénico
en este periodo respecto a recurrir al plano de la subjetividad de quien padece dolor cuando
éste no puede ser explicado segin una légica limitada a la materialidad del funcionamiento
bioldgico (Arcaya, 1953; Toledo & Ronban, 1953; Medina & Losada, 1960; France, 1966;
Bravo, 1969; Lackington, Avifio & Carrasco, 1972). Alli, lo que opera como un supuesto es
la biparticion entre el &mbito somético del dolor, la mecanica bioldgica que parece no ser
suficiente a la hora de explicar su apariciéon o eventual intensificacidn, y el dmbito de la
subjetividad, entendiendo por ello tanto las caracteristicas personales de quien padece este
cuadro, como todo lo relativo a su historia de vida. En ese espacio si parece posible elaborar
una narrativa coherente que pudiese explicar su génesis. En efecto, en cuanto a la subjetividad

asociada al fenémeno del dolor crénico, lo que parece delinearse hasta acd alude a la
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descripcion de quien utiliza de forma inadecuada su cuerpo como medio de expresion
sintomadtica. El dolor opera al modo de un signo localizable en el cuerpo de alguien que
reacciona en forma desadaptativa respecto de un estresor psicosocial (como la muerte de un
ser querido o una dificultad econémica), o bien de alguien que presenta una manera de ser
desadaptativa, una predisposicion patoldgica hacia la interaccién social (como es el caso de
los trastornos de personalidad). A su vez, quien hace mal uso de las atenciones de salud en
torno a la obtencion de beneficios que no se corresponden con una alteracién que pudiese ser
objetivable, y por ende medible, también es ubicado como alguien que desde el plano de la
intencionalidad abierta se relaciona de manera patoldgica con su cuerpo.

En el plano interpersonal concernido en el fendmeno del dolor, cabe considerar algunos
elementos asociados a la respuesta terapéutica que se asume, presentarian quienes padecen
dolor crénico. Asi, se sefiala que estos pacientes habitualmente han visto infinidad de
médicos sin mayores mejorias, lo que les genera algin resentimiento y mala predisposicién
hacia cualquier forma de tratamiento ofrecido. Cobra importancia el &mbito interpersonal en
la relacién que se establece con quien padece dolor, puesto que se considera relevante
asegurarle a los pacientes que no sufren nada grave en la realizacion de un chequeo médico
completo: “A estos enfermos se les debe demostrar de que no sufren afeccion organica, ni
mental, sino de sus sentimientos” (Bravo, 1969, p. 16). Aquello implica incentivarlos a que
hagan su vida en forma normal y que no se refieran a sus molestias, siendo que la cura reside
en lo que algunos autores denominan, sin explicarlo, “reeducacién emocional” (Medina &
Losada, 1960; Bravo, 1969). En el caso que hubiese algo del orden de la hipocondria a la
base de los dolores del paciente, el tratamiento residiria en escucharlo con atencién y aceptar
que se trata de una enfermedad como cualquier otra. Por su parte, se describe al dolor crénico
en tanto factor que atentaria de manera importante con la posibilidad de trabajar en personas
que se encuentran en edad productiva, lo que permite ubicar a este fendmeno desde una nueva
perspectiva: qué tanto afecta, ya no a la salud de quien lo padece, sino ahora entendido como
factor eventualmente incapacitante en torno al ejercicio de alguna labor productiva.

Durante este periodo se plantea como pertinente la posibilidad de difundir y explorar de
manera mas acuciosa el concepto de “polimialgia reumatica” entre los reumatologos chilenos

(France, 1966). Considerando que se trata de un diagndstico de creciente prevalencia en
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Estados Unidos, algunos autores consideran que podria haber un paulatino incremento en la
aparicion de casos en Chile durante los afios venideros suponiendo en ello alguna continuidad
en la prevalencia y en el modo de referirse a la experiencia de dolor que supone este
diagnéstico, tanto en el contexto chileno como en el estadounidense.

En 1968 con motivo del II Congreso Chileno de Anestesiologia celebrado en Vina del
Mar, el anestesiologo estadounidense John Bonica dicté una conferencia titulada Tratamiento
del Dolor. Alrededor del mismo periodo, Bonica dio conferencias en Nueva York (con
motivo del Simposio Internacional del Dolor) y Amsterdam. A diferencia de la conferencia
dictada en Chile, en ambas su objeto de andlisis es la implementacién de un dispositivo
clinico especializado en dolor (las llamadas pain clinics). En Vina del Mar en cambio,
dirigiéndose a la comunidad de médicos anestesidlogos agrupados en la Sociedad Chilena de
Anestesiologia, Bonica realizé una revision general de su concepto de dolor, sus distintas
inflexiones, y las consideraciones que deben tomarse en cuenta para la prictica de la
anestesia.

En torno a la intervencion de John Bonica, resulta importante describir cuatro elementos:
en primer lugar, dirigiéndose especificamente a la comunidad de anestesi6logos, Bonica
buscé instalar la problemdtica del dolor crénico como tema relevante para dicha disciplina.
Como se ha visto hasta acd, los fenomenos clinicos asociados al dolor crénico han sido
tematizados principalmente por la reumatologia, no siendo esta un drea de particular interés
para los anestesidlogos chilenos. Segun se lee en las publicaciones que circulan en el pais
durante este periodo, para dicha disciplina el dolor resulta relevante s6lo en tanto fendmeno
asociado a complicaciones quirtrgicas (pre y post operatorio), o bien como complicacién
asociada a patologias oncoldgicas. Guiado por su concepcion del tratamiento
multidisciplinario, Bonica propone tematizar el fendmeno del dolor mediante un lenguaje
homogéneo transversal a las distintas dreas de la medicina, evitando con ello leerlo como
fenémeno propio de alguna especialidad en particular. En segundo término, hace explicita su
concepcion del dolor como fendmeno que abarca distintos planos de andlisis. Segun refiere,
el dolor presenta no s6lo un plano fisiolégico, sino se trataria también de una experiencia

moral, en tanto contribuye a la adquisicion de los valores propios de un determinado contexto
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social a través del fendmeno de la evitacién que producen tanto el dolor del castigo como la
sensacion de culpabilidad (Bonica, 1970).

Ligado a lo anterior, una tercera consideraciéon alude al hincapié en el hecho que el
tratamiento del dolor requiere considerar la relacién médico-paciente como un importante
factor de ayuda a la accién de otras medidas terapéuticas: “En adicion, el uso de la sugestion,
distraccion y otras medidas psicoldgicas constituyen una importante forma de tratamiento
adjunto” (Bonica, 1970, p. 113). En la concepcién de Bonica, el profesional médico es
alguien que utiliza herramientas de tipo psicoldgico a fin de inducir una cierta actitud en el
paciente que facilite aliviar su dolor.

Por ultimo, en la perspectiva de Bonica (1970) el dolor crénico tiene distintas formas de
presentacion clinica (los llamados pain syndromes). Al respecto propone que los sindromes
dolorosos miofaciales corresponden a uno de los problemas mas importantes en la prictica
clinica asociada al dolor crénico. Se trata de cuadros caracterizados por zonas de dolor
localizados en distintos grupos musculares, sin una etiologia clara, los cuales han sido
descritos previamente por medio de nombres como mialgia, miositis, fibrositis, fibromiositis,
o reumatismos musculares. Bonica refiere que el tratamiento de estos cuadros debiera
orientarse hacia el bloqueo de las zonas dolorosas mediante técnicas analgésicas como el uso
de anestésicos locales o corticoides, asociado ademads a fisioterapia con movilizacién de la
zona afectada, e intervenciones psicoldgicas que ensefien al paciente a lidiar con su dolor.
Aqui, la idea de “lidiar con el propio dolor” implica una suerte de disociacién de la
experiencia de dolor entre, por un lado, el dolor mismo, y por otro, la persona que lo
experimenta. Segin lo planteado por este autor, quien se ubique como paciente puede ser
sugestionado o inducido por el profesional tratante mediante algin manejo psicolégico a fin
de reducir o eliminar aquella sensacion de dolor que, en los casos de dolor crénico, tiende a
resistirse a la intervencién médica (1970).

La intervencién de John Bonica entre los profesionales de la salud chilenos agrega nuevos
elementos a la discusion sostenida en este periodo. Se trata de consideraciones cuya
incorporacion en la forma de referirse al dolor al interior de &mbito médico nacional es parcial
y paulatina, y sélo parece visualizarse con claridad varios afios mds tarde: primero, la

intencién de abordar al dolor ya no como fenémeno ligado a una disciplina en particular
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(reumatologia o anestesiologia), sino mds bien como objeto transversal y comun no sélo del
saber médico, sino de todas las profesiones ligadas a la salud. Aquello requiere la elaboracién
de un lenguaje consensuado y homogéneo entre todos los profesionales interesados, junto
con la protocolizacién de métodos terapéuticos que incluyan la participacién de diferentes
profesionales idéneos. En segundo lugar, el rol relevante que podria jugar el desarrollo de la
relacion médico-paciente en poder sostener un tratamiento con quienes padecen dolor
crénico. Por tltimo, la consideracion del dmbito de la subjetividad de quienes padecen dolor
en funcién de una subdivision que considera dos espacios: el espacio de quien padece dolor,
esto es, quien se queja de €1, y el espacio de quien se relaciona a él y es eventualmente capaz
de sobrellevarlo de alguna forma. Asi, la propuesta terapéutica implica intervenir en el &mbito
subjetivo a través de estrategias para relacionarse o sobrellevar el dolor de mejor manera,
entendiendo que aquello se juega en otro lugar subjetivo respecto de aquel lugar que lo
padece o se queja de él.

Algunos afios mds tarde de la visita de John Bonica, el fenémeno del dolor comienza a
ser tematizado por disciplinas médicas como la neurocirugia o la salud materno-infantil (por
ejemplo, Fuentes, 1972; Kaempffer, 1972). En estos casos, se utilizan las distinciones
terminoldgicas difundidas por Bonica para referirse no sélo a las distintas formas de
presentacion clinica, sino también a las consideraciones que habria que tomar a la hora de
proponer alguna forma de tratamiento. Por otra parte, en la reumatologia se continda
utilizando durante los afios setenta nociones especificas de dicha especialidad para referirse
a la experiencia de dolor musculoesquelético. Por ejemplo, la nocién de Reumatismo No
Articular Generalizado alude a un cuadro de dolor y molestias de tipo musculo esquelético a
nivel generalizado, localizado en distintas zonas del cuerpo, sin una etiologia claramente
definida (Lackington, Avifio & Carrasco, 1972).

Respecto a las fuentes de citacion utilizadas en los articulos revisados en este periodo, se
observa que principalmente provienen de dos lineas: en primer término, se hace referencia a
estudios de prevalencia realizados en Chile, en dmbitos como patologias cardiacas o
patologias reumatoldgicas, o bien médicos chilenos que durante la década de los afios sesenta
realizaron estudios clinicos publicados en la Revista Médica de Chile sobre factores

prondsticos de patologias cardiacas, asi como también estudios anatomo-clinicos sobre la
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etiologia de dichas patologias (como H. Alesandri, M. Hasbun o R. Florenzano). Por su parte,
se incluyen también varias citaciones a estudios de prevalencia realizados en Chile
aparecidos en la Revista Médica de Chile durante los afos sesenta y setenta en torno a la
artritis reumatoidea (realizados por reumat6logos chilenos como E. Medina, M Kaempffer o
V. Contreras).

En segundo término, se toman como referentes investigaciones aparecidas en revistas
especializadas de Estados Unidos en la década de los afos cincuenta, que aluden a la
prevalencia entre la poblacién de ese pais de artritis (realizadas por reumatélogos
estadounidenses como E. Smorreson o T. Woolsey).

De revistas especializadas en el &mbito reumatolégico estadounidense se toman términos
como la polimialgia reumaética o los reumatismos psicogenos. Las publicaciones més citadas
provienen de articulos aparecidos en la década de los afios sesenta y principios de los setenta
en revistas como Annals of Rheumatic Diseases, Lancet, American Journal of Medicine, y
Annals of Internal Medicine. En su mayoria se trata de articulos de revision de algtin concepto
clinico o bien estudios de prevalencia en poblaciéon estadounidense sobre alguna

problematica clinica particular.

I1.3. Periodo II, 1976-1989: La relacion médico-paciente, estudios de prevalencia y

precisiones terminologicas en torno al dolor crénico.

Desde la mitad de la década de los anos setenta es posible localizar entre los articulos
considerados en la presente revision un paulatino cambio respecto a las discusiones que
comienzan a dominar la manera de referirse a la salud y enfermedad en general, y al
fenémeno del dolor crénico en particular. En efecto, el cambio epidemiolégico evidenciado
en la poblacion chilena a partir de la segunda mitad del siglo XX implicé una importante
disminucion en la incidencia de enfermedades infectocontagiosas y un alza importante en la
prevalencia de enfermedades créonicas (Soto, 1976). Asociado a ello, paulatinamente ingresan
al interior del saber médico chileno distintos conceptos y nociones que buscan aprehender

una nueva forma de conceptualizacién y manejo de este tipo de patologias. Nociones como
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“calidad de vida”, o la “relacion médico-paciente” se instalan como ideas relevantes a tener
en cuenta a la hora de planificar un abordaje terapéutico en el discurso de quienes publican
sobre patologias crénicas en el dmbito médico chileno. El fenémeno del dolor crénico no
resulta ajeno a dicha tendencia, la cual incide no sélo en las maneras de referirse a dicho
fenémeno, sino también en las propuestas de abordaje terapéutico que de alli se desprenden.

En cuanto al eje de la biologia concernida en el dolor crénico se observa que, en los
documentos publicados durante este periodo, la mayor preocupacién de quienes abordan el
fenémeno del dolor sigue siendo la posibilidad de distinguir claramente el fenémeno agudo,
esto es, el dolor acotado a una zona especifica del cuerpo cuya duracion e intensidad estd en
estrecha relacion con una lesion a nivel tisular, respecto del dolor crénico, el cual no cumple
con ninguna de las caracteristicas propias del dolor agudo: “La primera y mds esencial
pregunta es si nos encaramos con dolores atribuibles a una entidad patoldgica definida o si
¢éstos son la expresion de un estado psicégeno” (Ferrer & Mellado, 1985, p. 897). Aquello
que se pone en evidencia en el uso de dichas distinciones es una cierta continuidad en la
manera de referirse al dolor respecto al periodo anterior en tanto se trataria, en el dolor agudo,
de un fendmeno cuya descripcién y comprension se limitan a la consideracion de la
materialidad bioldgica concernida tanto en la manifestacion clinica como en la etiologia del
fendmeno. Asi, dicho dolor agudo es referido como una entidad patolégica definida, acotada
en el tiempo y en su localizacién temporal. El dolor crénico en cambio es descrito siempre
en referencia a las caracteristicas subjetivas de quien lo padece, asumiéndose una continuidad
entre su manifestacion clinica y el modo de ser o la historia personal del paciente (Aris,
1984).

Durante la década de los afios ochenta, el lenguaje que es utilizado para describir al dolor
cronico apunta a intentar precisar los términos neurofisiologicos que, se supone, se
encuentran involucrados en él. En una publicacién del afio 1985, el término trigger point que
mds tarde serd utilizado para caracterizar a la fibromialgia busca delimitar con claridad
aquellas zonas del cuerpo, los puntos gatillo, en las cuales los fendmenos de reumatismo
muscular o fibromiositis irradian dolor hacia otros lugares del cuerpo sin que exista alguna

correlacion respecto a alguna lesion especifica a nivel muscular o articular:
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Esta entidad, de dificil caracterizacion, indudablemente obedece a una realidad clinica.
Se palpe o no la zona indurada, existan o no cambios inflamatorios o necréticos, haya
o no alteraciones electromiograficas, es incontestable que se pueden demostrar locus
dolorosos de los cuales dimanan dolores profundos sordos e invalidantes y sensaciones

parestésicas cutdneas. (Ferrer & Mellado, 1985, p. 898)

En la misma linea, se plantea que muchos de aquellos dolores considerados como
psicdgenos pudiesen tener algiin mecanismo bioldgico como factor etioldgico el cual, en
virtud de la ignorancia que adn persiste en torno a los aspectos metabdlicos del dolor, podria
ser mal interpretado o desestimado falsamente. Es por ello que la perspectiva de trabajo
multidisciplinaria adquiere una sostenido apoyo entre quienes abordan al dolor como objeto
clinico, en tanto se ve como una manera de soslayar las limitaciones que una u otra
especialidad médica pudiesen tener respecto a la conceptualizacion de dicho fenémeno: “La
intencion fue entonces, y sigue siéndolo en esta version escrita, presentar en forma sencilla
los fundamentos psicofisiologicos de la experiencia dolorosa, insistiendo en sus multiples
componentes y en la necesidad de una consideracién multidisciplinaria” (Lolas, 1985, p. 7).

Con la intencién de aprehender de la complejidad de los mecanismos fisioldgicos
concernidos en el dolor, surgen intentos clasificatorios que buscan delimitar de manera més
especifica la ya consabida distincién propuesta por Bonica entre dolor agudo y dolor cronico,
la que al parecer resulta insuficiente para dichos propdsitos. Se agrega la distincién entre
“dolor rapido”, habitualmente punzante y muy localizado, que precede al “dolor lento”, que
seria quemante y escasamente localizado. A su vez, se propone una tercera distincion entre
“dolor por patologia” y “dolor patologico”. En el primer caso, existiria una respuesta natural
frente a causas diversas, mientras que el segundo se corresponderia con procesos
psicofisiolégicos andmalos al interior del sistema nervioso central (Lolas, 1985).

Respecto del dolor crénico, se intenta delimitar en forma més precisa el marco de signos
y sintomas que habitualmente lo acompafian, los cuales incluyen una constelacién de signos
vegetativos (trastornos del suefio y apetito, estrefiimiento, disminuciéon de la libido),
alteraciones a nivel del 4nimo (principalmente irritabilidad), aumento de la preocupacion por

el cuerpo y reduccion de las relaciones interpersonales (Lolas, 1985). Desde esta forma de
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referirse al dolor no se deja de mantener la distinciéon mente/cuerpo que viene operando en
referencia a este fenomeno: “(...) una teorizacion razonable debiera intentar dilucidar la
posicion del dolor “psiquico” en relacion con él [el aspecto somadtico], sus rasgos comunes y
su reciproca influencia” (p. 59).

Hasta fines de los afios ochenta el fenémeno del dolor crénico se encuentra situado
mayoritariamente dentro del espectro de las patologias reumdticas crénicas no articulares,
marcando con ello una diferencia respecto al dolor agudo. En torno a un creciente interés por
delimitarlo en términos fisioldgicos, se acentiia la separacion de los dolores agudos respecto
del &mbito de los dolores crénicos, adquiriendo éste una creciente relevancia como fenémeno
transversal a diversas especialidades médicas. Asociado a ello, en esta época comienza a
hablarse de manera més especifica sobre el dolor oncoldgico, el cual es entendido como un
fenémeno compuesto no sélo por su plano fisioldgico, sino mds bien un concepto integro que
implica una experiencia fisica, psicoldgica, social y espiritual. Se puede ver que dicha
conceptualizacion adopta la propuesta terapéutica planteada por Bonica en 1970, al proponer
la pertinencia de un acercamiento terapéutico “multimodal” que incluya cada una de las
variables consideradas en dicha experiencia: “En la actualidad se sabe que se logra un alivio
mads completo del dolor oncolégico si se valoran ademds los aspectos psicolégicos y sociales
del problema” (Paredes, Hernandez, San Martin & Arraztoa, 1988, p. 433). En continuidad
con la relevancia que adquiere la relacion médico-paciente respecto a las posibilidades
terapéuticas del dolor cronico en el d&mbito reumatolégico y en las patologias crénicas en
general, se visualiza en el caso del dolor oncoldgico la necesidad de incluir en el abordaje
terapéutico a este otro grupo de variables, no directamente ligadas a lo fisiopatoldgico, pero
si involucradas en la manera como el paciente finalmente experimenta este fenémeno.

En cuanto al eje de la subjetividad concernida en el dolor cronico, adentrandose en la
década de los afios ochenta se pesquisa un renovado acento en las caracteristicas personales
que determinarian la experiencia de quien padece este fendmeno. Se trata, por ejemplo, de
atender a los modos de expresion que permitirian diferenciar al dolor referido cuando se trata
de un dolor que presenta algun correlato organico, respecto de aquellos dolores en los que

dicho correlato se encuentra ausente:
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El dolor de origen organico se expresa, habitualmente, con palabras simples y el
enfermo lo localiza con precision, en tanto que el dolor de origen funcional es difuso,
vago, multiple y es expresado con una gran variedad de palabras altisonantes como
“terrible”, “insoportable”, “atroz”, “mortal”, “brutal”, en una descripcidon casi
inagotable, no dando mucha oportunidad al médico para obtener cierta precision sobre

la cuantia y localizacién del dolor. (Aris, 1984, p. 1249)

Segtn se lee en la cita, la expresion verbal de quien refiere un dolor de origen “funcional”
esto es, sin un correlato orgdnico identificable, daria siempre cuenta de algo del orden de lo
excesivo, incluso de lo grotesco en el uso de las palabras. Bajo el adjetivo “altisonante”, lo
que se plantea es que quienes padecen dolor de tipo psicogeno serian depositarios de una
experiencia que se trasmite en forma exagerada a través de palabras que sobrepasarian por
mucho el supuesto nivel real de intensidad de la vivencia de dolor. Segun lo referido, las
palabras permiten poner en duda la real intensidad de la experiencia, en tanto se asume que,
por el hecho de no existir un correlato localizado en la materialidad del cuerpo bioldgico, la
experiencia dolorosa en ninglin caso se corresponderia con los términos elegidos para
referirla. Aqui, la expresion lingiiistica del dolor es entendida como el signo de maneras de
ser caracterizadas por el exceso respecto de un supuesto punto de normalidad: “La
personalidad de estos enfermos se distingue por ser perfeccionista, exigentes de si mismos y
de los otros, con gran rendimiento en sus respectivas actividades”. (Aris, 1984, p. 1252)

Deja de aparecer como algo relevante la referencia a la psicogénesis del dolor crénico, al
considerarse como probable que muchos de aquellos dolores “psicogenéticos” en realidad
tengan un origen biolégico que permanece aun desconocido (Aris, 1984; Ferrer & Mellado,
1985). Asi, aquello que si cobra mayor importancia en torno al dmbito subjetivo puesto en
juego en la experiencia dolorosa se relaciona con la delimitacién de los términos, las palabras
con las cuales se hace referencia a la sensacion de dolor crénico por parte de quien lo padece,
las cuales tienden a tener la caracteristica de ser altisonantes o exageradas, en el entendido
de no tener una correlacion clara respecto de alguna lesién organica que las provoque (Aris,
1984). Por otra parte, surge como elemento a tener en cuenta la posibilidad de objetivacion

de los aspectos subjetivos propios de la experiencia dolorosa, a partir de la escala de
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intensidad del dolor propuesta por la OMS. Segin lo que aparece descrito en algunos
articulos nacionales publicados en la década de los afios ochenta, dicho instrumento
contempla tanto el punto de vista del observador (médico o enfermera/o) como la del propio
paciente (Paredes, Hernandez, San Martin & Arraztoa, 1988). Se trata de una escala verbal
de 4 grados, que busca cuantificar y objetivar la experiencia de dolor mediante los siguientes
indicadores: 3= dolor severo, 2= dolor moderado, 1= dolor leve, O= sin dolor. Desde esta
perspectiva la experiencia subjetiva del dolor es leida como un asunto de magnitudes
ubicadas en un continuo estandarizado, que permite equiparar las experiencias tanto del
médico como del paciente, diferencidndolas en funcién del ndmero en que se ubique cada
una dentro de la misma escala. Se entiende que la experiencia subjetiva es algo relativo a la
cantidad, a rangos de intensidad que pueden ser diferentes, pero que cualitativamente son
equivalentes y por tanto comparables entre una y otra persona por medio de una tabla de
valores estandar.

En cuanto al dmbito interpersonal concernido en el dolor crénico, evidenciando la
paulatina relevancia que éste comienza a adquirir en el manejo de las patologias cronicas en
general, desde fines de la década de los afios setenta se acrecienta el interés por discutir desde
distintas perspectivas de andlisis la problemética de la relacion médico-paciente. Para
algunos autores (por ejemplo, Soto, 1976, 1981; Aris, 1984), el énfasis estd puesto en relevar
la predisposicion con la cual el médico aborda al paciente, entendiéndola como aspecto de
primera importancia a la hora de ejercer su funcion curativa con mayores probabilidades de
éxito terapéutico.

Mantener en todo momento un trato respetuoso hacia el paciente, ser calido y darse el
tiempo de explicarle en forma clara y simple lo que le ocurre, sostener una actitud diligente
evitando con ello prolongar innecesariamente una hospitalizacion; éstas son algunas de las
sugerencias que se proponen en orden a mejorar la relacién entre el médico y el paciente:
“Finalmente, la relacion médico-paciente puede resumirse en la accion de llevar a cabo con
el enfermo como quisiéramos que se llevara con nosotros o con nuestros hijos” (Soto, 1976,
p- 668). Segun se sigue de esta perspectiva, es por medio de la vinculacion con el paciente
que el médico podrd ejercer su funcion curativa con mayores probabilidades de éxito

terapéutico, lo que supone la relevancia de expresar un genuino interés no sélo hacia la

76



enfermedad de éste, sino mds bien respecto de la posibilidad de contribuir con su bienestar
personal.

Desde una segunda perspectiva, la cuestion de la relacién con el paciente es abordada
como un insumo que permite pensar la nocién de calidad de vida en quienes presentan
patologias crénicas. Asi, la calidad de vida conlleva aspectos cualitativos dificiles de medir,
los cuales aludirian tanto a un grado de bienestar material como también a la satisfaccién
espiritual del paciente. Se trata de un concepto mas amplio y complejo que la idea de salud,
la cual seria sélo uno de los componentes de la calidad de vida, y por ende mucho més
representativo de la condicién general del paciente (Goic, 1981).

Llevandolo al dmbito del dolor, este renovado interés por la subjetividad del médico en
el tratamiento del paciente con patologias cronicas ubica el acento de los enunciados sobre
el dolor en los aspectos interpersonales que se ponen en juego en dicha experiencia. Asi,
respecto a la respuesta que se espera de quien se ubica como profesional tratante de quien
padece dolor, se hace hincapié en la importancia del genuino grado de interés que el médico
manifieste respecto al dolor referido por el paciente, trascendiendo aqui la actividad curativa
a la pura asistencia técnica, e incluyendo la posibilidad de ubicarse en un rol que le de confort
y alivio a dicho paciente (Soto, 1976).

Desde comienzos de los afios ochenta se perfila la construccidon de una manera de referirse
a este objeto en la cual cobra especial relevancia el papel que jugaria el médico, ya no como
un simple especialista técnico de la enfermedad, sino en funcién de sus caracteristicas
personales que facilitarian o no la posibilidad de establecer una relacion terapéutica con el
paciente (Soto, 1976, 1981; Goic, 1981). Lo que resalta en esta mirada es el esfuerzo por
localizar en las variables subjetivas no sélo del paciente, sino ahora también del médico, un
factor de relevancia respecto a la eventual mejoria en el tratamiento. Desde este momento el
genuino interés que el médico pudiese expresar y hacerle ver al paciente toma importancia
ya no so6lo en cierto tipo de enfermedades reumaticas, sino en el amplio espectro de las
patologias crénicas. Asi, la subjetividad del propio médico es entendida a partir de una actitud
de empatia y genuino interés ya no por la sola existencia de una eventual materialidad
bioldgica de la enfermedad, sino por la vida del paciente en su globalidad, esto es, sus

aspectos emocionales, sociales, y sus condiciones materiales de vida.
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Si bien la relaciéon médico-paciente aparece enunciada en algunos textos del periodo
precedente como elemento a considerar a propésito del dolor crénico (por ejemplo, en
Bonica, 1970), se trata de un punto cuya relevancia marca una clara discontinuidad respecto
a dicho periodo. Esto, pues si los aspectos subjetivos del paciente (lldmense problemas de
personalidad, reacciones inadecuadas, alteraciones animicas o predisposiciones a actuar de
cierta forma) son factores ampliamente discutidos durante la década de los afios cincuenta y
sesenta entre los reumatélogos nacionales como elementos explicativos a nivel etioldgico, el
ambito de la relaciéon médico-paciente comienza a ser tematizado ampliamente en el presente
periodo, apareciendo por primera vez la subjetividad del médico como un recurso explicativo
de la eventual evolucion clinica que el paciente pudiese presentar durante el tratamiento. Asi,
dicha evolucion dependera siempre de como el médico se vincula e interesa respecto de las
condiciones de vida del paciente (Goic, 1981; Ferrer & Mellado, 1985).

A mediados de la década de los afios ochenta, la relevancia de la actitud del médico frente
al malestar expresado por el paciente, en tanto factor que determina la eventual mejoria del
dolor, se instala como un supuesto relativamente consensuado entre los reumatélogos que
abordan esta tematica: “Es bien sabido que la atencion asidua, ain desprovista de instancias
sugestivas o de intencionada penetracion psicoldgica, tiende a mitigar el dolor” (Ferrer &
Mellado, 1985, p. 897). Asi, el dmbito interpersonal de la relacién médico-paciente cobra
cada vez mayor preponderancia en los enunciados que se construyen en torno a este
fenémeno.

Ya finalizando la década de los afios ochenta, aparecen algunas publicaciones escritas
por reumatdlogos chilenos que ponen el acento en la creciente prevalencia de diversas
patologias crénicas y con ello la importancia de generar politicas que permitan abordarlos
como problemadtica de salud publica (por ejemplo, Medina, Contreras & Valenzuela, 1987).
Esto, de la mano de la idea que en el abordaje terapéutico de estos cuadros es necesario

desarrollar nuevas estrategias terapéuticas:

Se trata de procesos eminentemente cronicos, pero que matan, en promedio, menos que

otros, invalidando eso si, y en edades mds tempranas, por lo cual las pensiones de
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invalidez son de mayor duracién. Enfermedades, en suma, de evidente e importante

repercusion médico social (p. 893).

Respecto a las referencias utilizadas por los autores revisados en este periodo, al igual que
en el periodo precedente, principalmente provienen de dos tipos de fuentes: en primer
término, se utiliza como referencia una gran cantidad de articulos de revision critica y
estudios de prevalencia publicados en revistas especializadas del area de la reumatologia,
fisiologia medicina interna y cardiologia de Estados Unidos y Gran Bretafia. Asi, se cita
articulos publicados principalmente entre fines de la década de los sesenta hasta fines de la
década de los ochenta en las revistas New England Journal of Medicine, British Journal of
Hospital Medicine, American Journal of Physical Medicine, Archives of Internal Medicine,
Annals of Internal Medicine, American Heart Journal, Clinical Rheumatological Diseases,
Lancet, y Arthritis and Rheumatism. En cuanto a las teméticas de los articulos citados, se
observa que incluyen principalmente aspectos como fisiologia del sistema nervioso, revision
de sindromes clinicos relativos al dolor crénico, analisis neuroanatéomico de diversas
funciones musculares, o la importancia del cuidado y la relacién con el paciente en el
tratamiento de enfermedades cronicas.

Una segunda fuente importante de citacion utilizada entre los autores revisados en este
periodo corresponde a articulos publicados previamente en la Revista Médica de Chile entre
la década de los afios setenta y ochenta. Principalmente disciplinas médicas como la
reumatologia, la medicina interna, y las politicas de salud publica son convocadas por los
autores que discuten el dolor. Asi, es posible encontrar referencias a articulos del salubrista
chileno Amador Neghme, en donde se refiere a la educacion médica en Chile o al proceso de
encarecimiento de la medicina a contar de los afios ochenta. Por otra parte, se hace referencia
a articulos de Alejandro Goic o del reumatélogo Jaime Bravo, los cuales abordan la
importancia de la relacion médico-paciente, o las principales caracteristicas de los
reumatismos psicogénicos. Por dltimo, también publicados en dicha revista, aparecen una
serie de estudios de prevalencia publicados entre los afos 1970 y 1984, escritos

principalmente por Ernesto Medina, profesor de medicina social y preventiva de la
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Universidad de Chile, y Ana Maria Kaempffer, profesora de la escuela de salud publica de

la misma universidad.

I1.4. Periodo III, 1990-2000: Surgimiento de la ACHED y expansion de un lenguaje

comin en torno al dolor crénico y la fibromialgia.

Durante la década de los afios noventa se vislumbran dos importantes acontecimientos que
proponen modificaciones respecto a las condiciones institucionales a partir de las cuales se
generan maneras de hablar sobre el dolor por parte de los profesionales de la salud chilenos:
la aparicion de los primeros dispositivos especificamente dedicados al tratamiento del dolor
(Unidades de Dolor), y la creacién de la Asociaciéon Chilena para el Estudio del Dolor
(ACHED). Ambas instancias surgen al alero de un grupo de profesionales médicos chilenos
seguidores del modelo propuesto por John Bonicay la International Association for the Study
of Pain (IASP) en Estados Unidos a partir de la segunda mitad del siglo XX. Segun refiere
el anestesista Norberto Bilbeny a propdsito de la fundaciéon de la ACHED en 1988:

Luego, para poder establecernos como Capitulo de la IASP, tuvimos que seguir al pie
de la letra sus postulados y requisitos, los cuales cumplimos a cabalidad el afio 92 y
nos convertimos en Capitulo Chileno. La importancia, ademas de ya ser un Capitulo
reconocido por la IASP, es que nos pudimos suscribir a la revista PAIN, una de las de
mayor impacto a nivel mundial en todo lo que respecta al dolor, era como el Lancet de
la medicina interna. Esta suscripcidon nos permitia tener acceso a los dltimos trabajos y

publicaciones y por ende, mantenernos al dia en todos los aspectos. (Savalnet, 2013)

Resulta ademds importante sefialar que, tal como lo refiere el presidente de la ACHED
entre los afos 2010 a 2012, esta asociacion ha contado desde siempre con el importante apoyo

financiero de diversos laboratorios:

Quienes nos ayudan a financiar nuestra programacion son las casas comerciales que
representan a la industria farmacéutica y proveedoras de insumos. Algunas participan

en forma ocasional y el grupo mds relevante lo conforman nuestros socios estrellas,
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aquellos que aportan anualmente una cantidad definida, aparte de aportes

extraordinarios para determinados eventos (Ferndndez, 2011, p. 11).

La formacién de la primera Unidad de Dolor en el Hospital Clinico de la Universidad de
Chile en 1991, junto con la puesta en marcha de la Unidad de Tratamiento de Dolor del
Hospital Militar de Santiago en 1990 motivé la publicacién de distintos articulos donde se
relata el paulatino proceso de implementacién y posterior funcionamiento de dispositivos
especificos de tratamiento del dolor en varias ciudades del pais (por ejemplo, Espejo, 1991;
Espejo, Asenjo, Velasco & Herndndez, 1991; Bilbeny & Urra, 1992; Velasco, Fernidndez,
Darrigrandi, Zaninovic & Mella, 1998; Pellegrin & Ahumada, 1999; Kreither, Pizarro &
Parra, 1999 ) ;Qué es una Unidad de Dolor y en qué se diferencia de una Clinica del Dolor?
La Unidad del Dolor corresponde a: “Término genérico para designar todas las formas de
atencion del paciente con dolor, sin especificar el profesional involucrado ni el tipo de
paciente a atender” (Bilbeny & Urra, 1992, p. 127). Una Clinica del Dolor, segin los
preceptos de la IASP, no necesariamente debe ser un dispositivo multidisciplinario pero si
debe estar ubicado en alguna institucién de salud que permita hacer las interconsultas
necesarias con otros profesionales, con especial relevancia a las dreas de psiquiatria y
psicologia.

Segun se lee en los articulos que abordan esta tematica, surge un marcado interés por
articular un conjunto de préicticas protocolizadas para el manejo del dolor de la mano de la
construccién de un lenguaje comin a todas las especialidades médicas, por ejemplo a través
de la difusion de la definicion estandarizada propuesta por la IASP para la experiencia de
dolor: “Una experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada a un dafio tisular
existente o potencial, o descrita en términos de ese dafio” (Paeile & Saavedra, 1990, p. 20).
A su vez, en la segunda edicién del libro El Dolor Aspectos Bdsicos y Clinicos publicada en
1997, se aprecia que si bien la mayoria de los capitulos de la primera edicion se mantienen
(Definicion, clasificacion y semiologia; fisiopatologia del dolor; Medicion del dolor
experimental y clinica; Métodos farmacolégicos y no farmacoldgicos en el tratamiento del
dolor), se agregan 18 nuevos capitulos relativos a la discusién del fendmeno del dolor en el

contexto de patologias y problematicas especificas. Asi, capitulos como dolor en geriatria,
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dolor en nifos, sistema inmune y dolor, dolor pélvico, o dolor lumbar, dan cuenta de la
expansion que la problematica del dolor ha tenido al interior del ambito médico, ya no
acotada a la distincién entre dolor agudo y dolor crénico problematizada principalmente
desde el drea reumatoldgica, sino ahora como problemdtica pertinente para diversas
subespecialidades médicas. Junto a ello, se constata la expansion de un lenguaje comiin para
referirse al fendmeno doloroso, en funcidén de las delimitaciones propuestas por la IASP
difundidas ampliamente entre los profesionales chilenos a través de la ACHED. Dicho
panorama institucional marca importantes modificaciones en cada uno de los ejes de andlisis
revisados en este estudio.

En cuanto a los factores bioldgicos tomados en cuenta en los discursos sobre el dolor
cronico, se observa un importante esfuerzo durante este periodo por intentar precisar los
mecanismos neurofisioldgicos que se supone estarian involucrados en él. Con ello se busca
establecer una semiologia que vaya en continuidad con una delimitacién fisiopatoldgica de
dicha experiencia. Asi, por ejemplo, en el capitulo dedicado a la fibromialgia del libro E/
Dolor Aspectos Bdsicos y Clinicos, ésta es definida en funcion de sus signos anatomicos, los
cuales aluden a la presencia de 12 a 14 puntos dolorosos en distintas zonas del cuerpo por un
periodo superior a tres meses (Ramirez, 1997). Se plantea que dichos puntos serian la sefial
visible de alteraciones en los receptores subcutdneos de los estimulos dolorosos del sistema
nervioso central.

Como ya fuera sefalado, las descripciones propuestas por la ACHED mantienen y
profundizan la distincién entre dolor agudo y dolor crénico, proponiéndose una serie de
criterios que permitan objetivar la experiencia de dolor en funcién de la medicién de su
intensidad, duracién, caracteristicas, lugar de origen y etiologia. Por ejemplo, la duracién del
dolor seria el criterio que distingue entre dolor agudo y dolor crénico, siendo este ultimo el
que presenta una duracidn mayor a tres meses, tiempo considerado por la IASP como
suficiente para que los tejidos asociados a dicho dolor sanen. Desde este criterio, el dolor
crénico no presenta un correlato claramente identificable en cuanto a los tejidos del cuerpo
asociados a dicha sensacion, por lo que es entendido como una experiencia con: “(...) poco
o nulo componente neurovegetativo, pero se acompafia de gran compromiso psicolégico, con

trastornos importantes de la conducta que pueden llevar a estados depresivos, que
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dependiendo de la basal emocional individual o personal, pueden ser severos” (Paeile &
Saavedra, 1990, p. 28). Por su parte, desde la reumatologia se adhiere a la distincion entre
dolor agudo y dolor crénico, proponiendo su ampliacién mediante el criterio de la utilidad.
A diferencia del dolor crénico, el dolor agudo resulta titil al entenderlo como una sefial de
alerta que promueve la sobrevida: “Mientras el dolor agudo promueve la sobrevida, el
crénico es generalmente destructivo fisica, psicologica y socialmente” (p. 69). La distincién
a partir de la dicotomia entre un dolor 1til (agudo) y un dolor destructivo (crénico) mantiene
el estatuto de sefial conferido a la experiencia de dolor, el cual sélo en la medida en que sea
una sefial referida al funcionamiento de la mecénica del cuerpo resulta util para el profesional
tratante.

Respecto al plano de la subjetividad asociado al fendmeno del dolor, a partir de la segunda
mitad de los afios noventa se observa que es intensamente tematizado por distintos articulos
publicados principalmente en la Revista El Dolor (por ejemplo, Lolas, 1996; Tapia &
Contador, 1997; Kottow, 1997). Se constata la existencia de cierto grado de acuerdo en torno
a que el dolor no puede ser entendido a partir de una perspectiva unidimensional que tome
exclusivamente su aspecto fisioldgico, y mas bien parece consolidarse la idea que el dolor
estaria compuesto por al menos tres planos que interactiian entre si: la materialidad bioldgica,
el ambito de la subjetividad, y el contexto interpersonal. Especificamente, aquello que es
puesto en discusion alude a cémo es entendido el dmbito de la subjetividad propio de este
fendmeno, y desde alli qué tipo de interaccion es posible desprender respecto de los otros

planos que conforman dicha experiencia:

La construccion personal del dolor es una narracién en la que influyen el punto de vista
del narrador, su cultura y sus valores, y en la que se selecciona aquello que interesara

al “lector”, el médico u otro agente de ayuda. (Lolas, 1996, p. 3)

Por muy directa que pudiese parecer la relacién entre dafio tisular y la queja
concomitante, espacio entre el cual se ubicaria la experiencia de dolor, éste siempre termina
siendo una experiencia construida individual y socialmente en la narrativa de quien la refiere.
En consecuencia, se propone que la labor del especialista tratante no debiera reducirse a

buscar la materialidad corpdrea a la cual refiere la queja del paciente, sino mas bien atender
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y comprender el relato de quien dice experimentar dolor. En dicho relato resulta relevante
considerar elementos como la busqueda de legitimacion del padecimiento, o el significado
biografico que tienen las molestias del paciente. Por ello, se plantea que el mejor abordaje de
dicho fenémeno seria uno que sea verdaderamente transdiciplinario, teniendo en cuenta que
se trata de una experiencia imposible de ser abracada completamente desde cualquier 4ngulo
de analisis: “Se trata de considerar que el dolor, como experiencia, no se agota en las
multiples determinaciones disciplinarias o profesionales con que le conocemos” (Lolas,
1996, p. 6).

Dicha propuesta se diferencia de las visiones previamente revisadas en esta misma revista
(por ejemplo, en Espejo et al., 1991) respecto de entender la subjetividad no como una
reaccion, una conducta, o un aspecto de la personalidad que reaccionaria de tal o cual forma
(habitualmente interponiéndose de alguna manera al tratamiento propuesto por el médico)
frente al dato primero que constituye la sensaciéon de dolor. Por el contrario, desde esta
perspectiva se invita a pensar al dolor como experiencia en si misma mediada por las
posibilidades representacionales de quien la vive y, por ende, construida activamente por el
sujeto que la experimenta (Lolas, 1996).

La subjetividad en juego de quien padece dolor crénico responderia a la existencia de una
ontologia de base (llamada trastorno de personalidad, inmadurez emocional o conductas
desadaptativas) que explica la existencia de un patrén de mal uso del propio cuerpo y que

generaria, ademds, complicaciones en el &mbito de las relaciones interpersonales:

Los pacientes con dolor cronico presentan un perfil de personalidad caracterizado por
la elevacion de las escalas de histeria, depresion e hipocondriasis, la llamada triada
neurdtica y que significa que estos pacientes tienden a reaccionar exageradamente a
sus dificultades, controlando sus impulsos inaceptables a través de somatizaciones,
presentando niveles de depresion clinicamente significativos, con tendencia a mostrar
hostilidad en forma indirecta. Presentan angustia y preocupacion por su salud fisica y
escaso contacto con sus problemas emocionales (Tapia, Contador & Ornstein, p. 12,

1998).
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A su vez, aquellos pacientes que presentan dolor crénico tenderian a experimentar gran
inhabilidad para expresar sus sentimientos, junto a una alta comorbilidad con sintomatologia
depresiva (Tapia et al., 1998). Se trataria de personas que exageran frente a sus dificultades,
esto es, su queja es siempre excesiva y no se condice a ojos del profesional tratante con la
realidad de su padecimiento, la cual estd siempre dada por la existencia material de una lesién
tisular que opere al modo de factor etiolégico. Desde esta ldgica se entiende que la
experiencia de dolor crénico seria la consecuencia pesquisable en el cuerpo de una manera
de ser que tiende a mal utilizar dicho cuerpo a la hora de enfrentar conflictos de la vida
cotidiana. Asi, quien experimenta dolor crénico seria alguien que presenta un modo de
reaccionar siempre excesivo, eventualmente hostil, y con un inadecuado manejo emocional
del que, tanto la intensidad como la duraciéon del fendmeno del dolor crénico, serian la
consecuencia visible para el especialista tratante: “Presentan una escasa capacidad de
fantasear en la vida, con un pensamiento de tipo concreto-utilitario” (Zaninovic, 2001, p. 29).

Se profundiza en la idea que todo dolor tendria un aspecto subjetivo, determinado por el
estado emocional, el estilo cognitivo, la personalidad y la situacion de vida del paciente, junto
con un correlato biologico dado por eventos cerebrales “(...) sean estos provocados por
pensamientos, descargas neuronales centrales o lesiones periféricas” (Eva, 1990, p. 186). Asi,
el mayor desafio para el profesional tratante en cuanto al proceso diagndstico seria lograr
precisar la contribucién etioldégica que los factores bioldgicos, relacionales, y
socioecondmicos juegan en cada caso individual de dolor: “Dadas las multiples
constelaciones etioldgicas posibles, no serd raro encontrar discrepancias entre el trastorno
subjetivo y el grado de alteraciéon somdtica pesquisable, un delta funcional” (p. 185). Lo
anterior aparece retratado una y otra vez en los articulos escritos en la Revista El Dolor,
donde se hace alusion a factores propios del paciente que habitualmente impedirian generar
logros en el manejo terapéutico del dolor cronico: “(...) factores psicologicos y en ocasiones
gananciales impiden logros mayores y muchas veces una buena objetivizacién del alivio
logrado” (Espejo, Asenjo, Velasco & Hernandez, 1991 p. 4).

Especificamente en torno a las caracteristicas personales de quienes padecen dolor
cronico se describe lo siguiente: “Impresionan aferrados a su identidad de personas

sufrientes, pero se quejan de la inutilidad de los tratamientos prescritos” (Eva, 1990, p. 195).
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Segtn se sefiala en el texto citado, quienes padecen dolor crénico se aferrarian al hecho de
ser vistos como personas que presentan alguin sufrimiento, quejdndose al mismo tiempo de
la inutilidad de los tratamientos. Parece asumirse con ello que la queja de quienes perciben
alguna inutilidad en las prescripciones médicas no alude necesariamente a si el tratamiento
ofrecido realmente estd siendo o no de alguna ayuda para el paciente, sino mds bien su queja
seria una muestra mas de las peculiaridades propias del modo de ser de quienes padecen estos
cuadros, modo de ser que, como se ha visto en esta revision, ya viene siendo discutido entre
los profesionales chilenos al menos desde los afios cincuenta (Arcaya, 1953; Toledo &
Rondan, 1953).

Las caracteristicas de personalidad del paciente que experimenta dolor crénico serian de
gran relevancia a la hora de proponer cualquier posibilidad de tratamiento, considerando el
hecho que quienes no responden bien a éste habitualmente presentan caracteristicas de
personalidad que lo impiden: “La personalidad tiene una funcion adaptativa. Diversos
estudios han mostrado que los pacientes con una mejor adaptacién social previa responden
mejor al tratamiento del dolor” (Tapia & Contador, 1997, p. 6). Segin se plantea, el dolor
cronico seria un fendmeno localizable principalmente en personas que presentan un patron
de reacciones desadaptativas, y que seria esta manera desadaptativa de relacionarse, llamada
trastorno de personalidad, lo que impide a su vez una mejor respuesta al tratamiento médico.

Como se plantea en varios articulos de la época, cada vez cobra mayor relevancia el
supuesto que seria habitual encontrar actitudes de manipulacién hacia el entorno entre
quienes padecen dolor crénico con el fin de ocupar la enfermedad al modo de una excusa
para hacer su voluntad, o buscar alguna ganancia secundaria al hecho de estar enfermo (Eva,
1990; Espejo, Asenjo, Velasco & Herndndez, 1991; Trejo, 1993). De manera similar a lo
visto en la década de los setenta a propdsito de la nocion de Neurosis de Renta, pero ahora
ya no acotado a un cuadro especifico sino al amplio espectro del dolor crénico, aquella
demanda hacia el médico que no es posible de ser sostenida a partir de algtiin dato objetivable
en la materialidad del cuerpo es descrita como un medio que permitiria acceder a algin tipo
de ganancia ilegitima.

Una segunda perspectiva desde la cual se aborda el dmbito de la subjetividad puesto en

juego en la experiencia de dolor alude a la profundizacion de la nocion de “calidad de vida”,
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la cual adquiere un renovado interés de la mano de articulos publicados en revistas cientificas
nacionales (por ejemplo, Lolas, 1990). Si bien dicha nocién habia sido enunciada
previamente como aspecto relevante a considerar en el tratamiento de patologias crénicas
(Goic, 1981), esta es nuevamente abordada y entendida, ahora como indicador del grado de
satisfaccion de una persona con su vida, aspecto al que la medicina contribuiria en forma
importante. Considerar las apreciaciones del paciente cuando se trate de evaluar los
resultados de una intervencién médica implica, para Lolas, reconocer, comprender y respetar
la narrativa que el propio paciente ha elaborado de su padecimiento, el que nunca podria ser
completamente abordado por los modelos que la biomedicina propone para entender una
enfermedad.

En la perspectiva de autores como Lolas (1990) o Goic (1981), la calidad de vida se
entiende como parte de conceptualizacion del paradigma biomédico, en tanto sistema cultural
de creencias respecto del cuerpo. Segtn estos autores el acto médico no seria s6lo atender a
la materialidad corporal del paciente, sino que implicaria también el acto de escuchar,
aconsejar, ordenar y reconocer a quien consulta, entendiéndolo como alguien con legitimas
dificultades y dolencias, muchas de las cuales no necesariamente se traducen en
enfermedades: “Los trastornos de la vida diaria, las molestias y las quejas pueden ser
simplemente formas culturalmente aceptadas de expresar distrés, que no necesariamente
deben ser “medicalizadas” y convertidas en enfermedades para ser legitima expresiéon de
salud menoscabada” (Lolas, 1990, p. 1273).

Si bien la idea de calidad de vida ya habia sido enunciada previamente al interior del
discurso médico chileno, la propuesta desarrollada por Lolas (1990) en torno a dicha idea
presenta la novedad de intentar relativizar el paradigma biomédico, al entenderlo como un
sistema de creencias cultural e histéricamente determinadas sobre el cuerpo, la salud y la
enfermedad. Lo anterior ubica la cuestion de la subjetividad del paciente y el médico como
sistemas de creencias, muchas veces discordantes, que se ponen en juego en las
construcciones narrativas de cada uno. Esta perspectiva permite plantear un contrapunto
respecto a visiones que algunos afios antes localizan la subjetividad del paciente que padece
dolor crénico como un asunto de diferenciales respecto de magnitudes estandarizadas, o bien

como variaciones dentro de un continuo tipoldgico ya previamente estandarizado, los tipos
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de personalidades, marcado este ya sea por un déficit o un exceso respecto de un punto ideal,
la normalidad (Aris, 1984; Paredes, Hernandez, San Martin & Arraztoa, 1988).

Respecto al plano interpersonal asociado a los discursos sobre dolor crénico, se mantiene
la relacién médico-paciente como factor relevante en el manejo clinico de estos cuadros
clinicos, en tanto las caracteristicas personales de quienes los padecen son descritas como
eventualmente problemdticas a la hora de iniciar un proceso terapéutico. Por esta razén
resultaria de crucial importancia el establecimiento de una buena relacién médico-paciente a
la hora de planificar un tratamiento en todos aquellos casos ligados a este fenomeno: “La
naturaleza del sintoma, las caracteristicas del paciente y la reaccién emocional del médico
hacen, sin embargo, altamente probable el establecimiento de una relacién tensa y
mutuamente frustrante” (Eva, 1990, p. 195). Segin se describe, dicha relaciéon tensa y
frustrante estaria dada por un sintoma dificilmente delimitable, como lo es el dolor crénico,
asociado a la habitual resistencia y falta de cooperacion de estas personas hacia su médico
tratante.

De acuerdo a los textos revisados en este periodo, aquello que produce frustracion alude
a la constatacion, por parte del médico, que la demanda del paciente generalmente no se
limita a la restitucién de una supuesta mecédnica corporal alterada. Mas bien lo que el enfermo
cronico pide, de manera quizds mas evidente que en otro tipo de patologias, es que el
profesional que lo trate se involucre a través de un genuino interés no sélo hacia la
enfermedad, sino respecto de la persona que padece dicha enfermedad. Aquello influiria en
que un grupo importante de profesionales médicos tiendan a rechazar dedicarse a este tipo
de patologias: “Existe un cierto rechazo a dedicarse a enfermedades cronicas. Prestigia menos
que las especialidades quirtrgicas” (Trejo, 1993, p. 104). Desde lo descrito, las caracteristicas
propias de estos cuadros, esto es, la dificultad en delimitar con claridad un factor etiologico
especifico ubicado en la materialidad del cuerpo biolégico, esquemas terapéuticos
prolongados en el tiempo que no presentan una clara efectividad en la disminucién del cuadro
clinico, y la consideracion de aspectos relativos a la subjetividad del paciente y del tratante,
son elementos que terminan impactando negativamente en la valoracion que el profesional

de la salud realiza sobre este tipo de patologias.
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En funcién de lo anterior, se hace inteligible la generacion de dispositivos que tengan
como principal caracteristica el trabajo interdisciplinario, bajo el supuesto que el dolor

crénico es un fendmeno que concierne diversas dimensiones a considerar:

Asi mismo, hemos querido incluir las perspectivas de diferentes especialidades,
haciéndonos participes de la idea de que, lo que parece més racional para un tratamiento
integral de un problema como éste, es el enfoque multidisciplinario cuando lo amerite;
sin olvidar que el ejercicio completo de cada profesion, hace necesario conocer sus

distintos aspectos para el manejo adecuado cotidiano (Paeile & Saavedra, 1990, p. 14).

Desde mediados de los afios noventa aparece con fuerza una idea que, si bien se encuentra
en algunos articulos de comienzos de la década (por ejemplo, en los articulos de Eva, 1990
o Riedeman, 1991), hasta este momento no surgia como un objetivo central en el tratamiento
de pacientes con dolor crénico. Se trata de la idea de educar al paciente en torno a conductas
y creencias que buscan modificar la experiencia que éste tiene respecto de dicho fenémeno.
Ensenarle a quien consulta a distinguir si su dolor es agudo o crénico, lograr que adquiera
estrategias conductuales que le permitan sobrellevar la sensacion de dolor sin afectar sus
actividades cotidianas, generar cambios en sus hdbitos alimenticios (por ejemplo, restringir
la ingesta de azucar, calorias, cafeina y tabaco), préctica de cierto tipo de ejercicios fisicos
en sus tiempos libres (de tipo aerdbico y ojala en alguna piscina), y descontinuar el uso de
sustancias narcoticas (tramadol, morfina u otros) si es que las hubiere. Asi, el dolor crénico
es visto como una problematica cada vez mds comun y de dificil manejo, que implica un
tratamiento cuyo objetivo ultimo es educar al paciente a que viva con su dolor de la mejor
manera posible: “Es una patologia altamente frecuente en la época posmoderna y
extremadamente dificil de tratar. Es muy importante educar al paciente a convivir con su
dolor y a adoptar conductas adaptativas que disminuyan el sufrimiento” (Mufoz, 1999, p.
42).

Un amplio espectro de comportamientos comienza a verse concernido en la experiencia
de dolor crénico, implicando con ello un cambio respecto de la posicion del médico tratante
hacia dicho fenémeno. Si durante los primeros afios revisados en esta investigacion hasta

fines de la década de los afios ochenta las discusiones en el dmbito de las practicas
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terapéuticas giraban respecto a la bisqueda de la alteracion bioldgica subyacente, durante la
década de los afios noventa el foco de las intervenciones médicas apunta a la pedagogia en
torno a la normalizacion de un espectro amplio de conductas (alimentacion, uso del tiempo
libre, consumo de drogas, etc.): “No basta el conocimiento de la patologia organica, se
requiere ademds que los miembros del equipo tengan competencias en el manejo de los
aspectos psicoldgicos e interaccionales que la situacién del paciente con dolor crénico
necesita” (Munoz & Tapia, 1999, p. 62). En un articulo publicado en la Revista El Dolor, se
propone que uno de los factores mas relevantes a la hora de intervenir con quienes padecen
dolor crénico consiste en modificar las creencias irracionales que el paciente y su entorno
pudiesen tener respecto de dicha experiencia. Se plantea que el equipo de trabajo debiese
reforzar cualquier comentario que el paciente realice sobre alguna eventual mejoria y, por el
contrario, se prohibe discutir sobre la queja de dolor con el paciente pues aquello pudiese ser
leido como un refuerzo de esta experiencia. Se busca con ello de instalar un conjunto de
creencias en el paciente, relativas a comprender al dolor como algo no deseable, que no
presenta ninguna utilidad, y que responde a una reaccion inadecuada en el uso del cuerpo
frente a estresores ambientales (Tapia & Contador, 1997).

Segtn se sigue de los articulos publicados durante este periodo, el foco de la terapéutica
asociada a los cuadros de dolor crénico estd puesto en ubicar al profesional tratante en el rol
de educador en relacién a un amplio espectro de conductas que incidirian en la aparicién o
en la intensificacion del dolor. Ya no se trata de ubicar la mirada del médico en la
materialidad del cuerpo buscando con ello eliminar aquel factor etioldégico que provoca la
reaccion anémala de dolor. Por el contrario, se trata de un rol pedagdgico que adopta el
profesional médico, bajo el supuesto que el dolor crénico seria la sefial de quien no conduce
su vida de acuerdo con el conjunto de normativas propias de la medicina: “En este sentido
tiene especial importancia lo que se logra en el aspecto educativo, como modificacion de
conductas. Se pueden intentar clases de control de dolor, en las que se aclaran conceptos
erroneos y se disminuye la angustia por la propia enfermedad” (Saavedra, Paeile & Bilbeny,
1997, p. 555). Como se lee, la experiencia de dolor seria algo a controlar a través del
aprendizaje de los conceptos correctos, es decir, las maneras adecuadas de entender y

referirse al fendmeno por medio de los términos ensefiados por el saber médico. En la medida
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en que el paciente adquiera dicho saber y comparta con el médico un lenguaje y una manera
de comprender el dolor, se desarrolla una nueva relacion hacia la experiencia del dolor que
supone una disminucién de su intensidad.

Si bien se asume que en la mayoria de los casos no sera posible erradicar completamente
el fenémeno del dolor crénico, si se podrd aliviar de manera importante al paciente en la
medida en que se cumplan los siguientes preceptos: un tratamiento multidisciplinario que
permita abordar en simultdneo las distintas aristas tanto biolégicas como psicosociales del
problema. Se tomardan como avances del tratamiento el que el paciente alivie en parte su
dolor, reduzca su uso de medicamentos opidceos, aumente su actividad incorpordndose
cuanto antes al mundo laboral, y disminuya su utilizacién de los sistemas de salud (Cirio,
2000). En relacion al trabajo en el ambito de la subjetividad asociado al dolor crénico, se
seflala: “La terapia psicologica estd orientada a lograr el mejor nivel fisico y la mejor funcién
emocional mas que a tratar el dolor mismo” (Cirio, 2000, p. 23). Se trata, en continuidad con
la ya revisado, de proponer estrategias de aprendizaje y reeducacion en torno al manejo del
dolor, sus implicancias en la vida cotidiana y la posibilidad de retomar una vida lo maés
productiva posible, pese a que pudiese continuar experimentando malestar asociado al dolor.

En la misma linea, surge por primera vez la propuesta de tratamientos como terapias
grupales con pacientes con dolor crénico, buscando con ello entrenar a los participantes en
la adquisicion de distintas estrategias de afrontamiento que pudiesen hacer del dolor crénico
una experiencia mds llevadera. Dichas estrategias incluyen elementos como la
“desfocalizacion” del dolor, ejercicios de “expresion y movilidad corporal”, entrenamiento
en torno a claves comunicacionales que mejoren la asertividad y el fortalecimiento de la
autoestima, estrategias en torno a la “adquisicion de retroalimentacion verbal” y ejercicios
que propicien la “distencion muscular” (Montenegro, Ornstein, Tapia & Mufioz, 2000).
Segun se lee, una propuesta terapéutica valida para quienes padecen dolor cronico incluye
ensefar al paciente a desfocalizar su atencion respecto del estimulo doloroso que lo aqueja,
bajo la idea que es posible reducir la sensacién de dolor en la medida en que quien lo padece
haga el esfuerzo por desviar su atencion respecto de €l. Alli, la importancia que adquiere la
dindmica grupal es que se asume que quien padece dolor crénico habitualmente presenta

sentimientos de abandono, los cuales son aplacados en la medida en que pueden ser
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transmitidos al grupo, resguardando siempre de no excederse en el tiempo asignado para

compartir su sensacion:

Dado que la queja recurrente de quien padece dolor crénico es el sentimiento de
abandono de su entorno préximo, se debe propiciar el vaciamiento de sus conflictos sin

que esto signifique una sobreinvasion del tiempo asignado a los otros pacientes del

grupo (p. 12).

El 4mbito de las pricticas terapéuticas se ve fuertemente imbuido por el rol pedagégico y
de entrenamiento que adquiere el profesional tratante respecto de una serie de estrategias para
el manejo de las dos principales 4reas en las cuales se localizan modos desadaptativos de ser
y comportarse: el uso del cuerpo y el &mbito de las relaciones interpersonales. Asi, factores
como la reaccion y queja exagerada frente a dificultades de distinto orden, el manejo de
impulsos inaceptables mediante somatizaciones, la desregulacion emocional, la presencia de
hostilidad indirecta o la inadecuada resoluciéon de conflictos asociados a estresores
psicosociales, son abordados por medio del recurso a la reeducacion y el entrenamiento en
estrategias de uso racional y funcional del cuerpo, y el aprendizaje de modos de relacionarse
empaticamente con los demds.

Respecto a la fibromialgia en especifico, si bien ya en 1989 se hablaba de la relevancia
de considerar en el tratamiento de este cuadro las creencias que el propio paciente haya
elaborado respecto de su malestar (McCarty, 1989), casi una década més tarde se plantea que
lo fundamental en el tratamiento de quienes padecen este cuadro recae en lograr cambios en
cuanto a los patrones de suefio y las conductas sedentarias: “Lo bésico es mejorar la calidad
del suefio, modificar el sedentarismo y, s6lo en un segundo lugar, el manejo local de los
puntos sensibles. El uso de triciclicos en bajas dosis es 1til, al igual que la ciclobenzaprina”
(Ramirez, 1997, p. 302). En la misma linea, puesto que siempre en el fenémeno del dolor
cronico interactuarian tres planos heterogéneos entre si (biologia, variables personales,
variables contextuales), la terapéutica requiere situarse desde wuna perspectiva
multidisciplinaria: “(...) una aproximacioén multidisciplinaria y un enfoque holistico en el
cual participen profesionales de las ciencias médicas y sociales” (Lopez, 1997, p. 269). Como

en el dolor agudo seria posible localizar una lesion tisular que actiia al modo de dato objetivo
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referencial respecto de lo referido por quien padece dolor, el tratamiento se entiende como
una intervencion unidimensional abocada a la materialidad del cuerpo. En el dolor crénico
en cambio, se propone como objetivo relevante la pesquisa de factores como antecedentes
psiquidtricos previos, problemas vocacionales o laborales, modelos familiares de dolor o
enfermedad crénica, buscando con ello “(...) entender el rol que ocupa el dolor en la vida del
paciente y ayudar en la seleccion del mejor tratamiento para cada paciente en particular”
(Lépez, 1997, p. 274). Por otra parte, si el dolor agudo induce un cambio de conducta
adaptativo en el ser humano cumpliendo asi un rol educativo, el dolor crénico cumple
también un rol, pero seria una llamada de auxilio, una peticioén de ayuda al entorno, la familia,
el grupo laboral o la sociedad completa (Mufioz & Tapia, 1999). En continuidad con ello, la
perspectiva de tratamiento multidisciplinaria significa la participacion de especialistas
médicos de diversas dreas (oncologos, neur6logos, neurocirujanos o anestesistas) apoyados
por profesionales que aborden el aspecto cognitivo del dolor (psicélogos, psiquiatras y
terapeutas ocupacionales), profesionales especializados en el “readiestramiento fisico” y la
“adquisicion de una nueva higiene fisica” (kinesiologos y enfermeras), y profesionales
encargados de “readiestramiento vocacional” y expertos en salud vocacional (Saavedra,
Paeile & Bilbeny, 1997).

Respecto a las fuentes de citacion y referencia utilizadas por los autores revisados en este
periodo, se visualiza tres tendencias: 1- La principal fuente de citacion corresponde a
articulos diversos aparecidos en la Revista Pain (revista oficial de la IASP), editados en
Estados Unidos entre las décadas de los afios setenta y noventa. Se visualiza una gran
cantidad de articulos citados que van desde estudios de prevalencia realizados en Estados
Unidos en torno al sindrome miofacial, uso de opidceos en dolor oncolégico, estudios de
eficacia y costo-efectividad de centros para el tratamiento del dolor, pasando por una
importante cantidad de articulos que abordan la relacién entre cuadros depresivos y dolor
crénico, el manejo de medicamentos antidepresivos en el tratamiento de dolor crénico, o el
rol de factores psicoldgicos en el dolor crénico. 2- La reumatologia deja de ser la principal
disciplina concernida en la problematica del dolor crénico, y comienzan a adquirir una
importante preeminencia disciplinas como la anestesiologia, la psiquiatria y la psicologia en

tanto dreas de referencia para la descripcion y el tratamiento de quienes padecen dolor.
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Junto con los articulos ya sefialados aparecidos en la Revista Pain, se observa el recurso
a articulos que discuten la eficacia del modelo cognitivo-conductual en pacientes que
presentan dolor crénico y depresion publicado por psiquiatras como Juan José Lopez Ibor en
la Revista de la Sociedad Espariola del Dolor, El inventario de Aron Beck, articulos en torno
al inventario de personalidad MMPI publicados en libros como Psiquiatria en Medicina
General, Lecciones de Psicologia Médica, o en las revistas Lancet, Archivos Venezolanos de
Psiquiatria y Neurologia, o el British Medical Bulletin. 3- Por udltimo, se observa una
disminucién de citaciones a articulos publicados en Chile, siendo la mayoria de las
referencias textos publicados en revistas especializadas anglosajonas (Pain, Lancet, Journal
of Internal Medicine, British Medical Bulletin). De manera incipiente se observa la referencia
a algunos autores provenientes de las ciencias sociales (David Armstrong, David Le Breton
o David Morris) en las discusiones relativas al concepto de calidad de vida, no obstante, en
ningun caso son tomados como autores principales de referencia a la hora de discutir dicho

concepto.

IL.5. Periodo IV, 2001-2018: Dolor 1til/dolor iniitil y el problema de la “calidad de vida”

en la aproximacion terapéutica al dolor cronico y la fibromialgia.

A comienzos de la década de los dos mil la distincién entre dolor agudo y dolor crénico
se encuentra ampliamente difundida al interior del discurso médico chileno. Manteniéndose
mds o menos apegada a los preceptos de la IASP respecto a las definiciones del fendmeno
doloroso, paulatinamente en las publicaciones de la época comienza a instalarse un matiz en
torno a dicha distincion. Si bien algunos afios antes ya se habia hablado de los dolores agudos
en términos de su utilidad como respuestas adaptativas del organismo frente a algo que no
funciona correctamente al interior del propio cuerpo (Mufioz & Tapia, 1999), a partir de la
década de los dos mil se asienta con fuerza entre los profesionales de la salud chilenos la
distincién entre dolores ttiles y dolores inttiles. Al respecto, se propone que el dolor crénico
seria una sensacion nociva para quien la experimenta puesto que carece de alguna utilidad

para el correcto funcionamiento del cuerpo. Por el contrario, el dolor agudo cumpliria una
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funcién no sélo adaptativa, sino también protectora: “(...) al sefialar la presencia de un
estimulo potencialmente nocivo y movilizar al animal hacia su proteccion” (Verdugo, 2001,
p. 156).

En cuanto al eje de la biologia concernida en el fenémeno del dolor crénico, cabe hacer
algunas consideraciones respecto a como la fibromialgia comienza a ser ampliamente
problematizada en las publicaciones médicas chilenas desde mediados de la década del dos
mil. Si bien es posible encontrar articulos anteriores que abordan dicho diagndstico
principalmente desde el dmbito de la reumatologia (Mc Carty, 1989; Neira et al. 1990;
Ramirez, 1997), a contar de esta década la fibromialgia es leida como un diagndstico que
presenta diversos ejes posibles de andlisis. En cuanto a su prevalencia, por ejemplo, se trata
de un diagnostico que al afio 2006 abarco el 9,28% del total de pacientes atendidos en la
unidad de dolor y cuidados paliativos del Hospital Clinico de la Universidad de Chile, siendo
ademds el que presentd un mayor incremento en cuanto a su incidencia en dicha unidad
(Jaque, Pacheco, Miranda, Plaza, & Muioz, 2007). Respecto a sus principales caracteristicas,
la fibromialgia es entendida como una manifestacion clinica especifica dentro del amplio
espectro de las patologias asociadas a dolor crénico, siendo éste su sintoma principal: “(...)
un sindrome de dolor crénico generalizado, percibido en musculos y articulaciones de mas
de tres meses de duracion, sin otra causa médica que lo explique” (MINSAL, 2016, p. 7).

Por su parte, quienes padecen fibromialgia tienden a presentar estrés emocional
significativo y trastornos del suefio, ocupan en una gran cantidad los recursos sanitarios
disponibles, y en su mayoria son mujeres, en una proporcion de 9:1 con respecto a los
hombres (MINSAL, 2016). Presenta importantes dificultades para ser diagnosticada con
precision, puesto que sus signos clinicos habitualmente no son claramente identificables para
el profesional tratante, lo que lleva a que habitualmente sea confundida por médicos que no
estan familiarizados con ella con diagnosticos como artrosis o artralgia (Wener & Leal,
2002). Por esta razén se pondera como factor relevante a tener en cuenta por parte de los
profesionales de la salud, que la fibromialgia corresponde al sindrome de dolor no articular
generalizado no inflamatorio més frecuente, caracterizado por dolor en todo el cuerpo,
acompanado ademds de trastornos del suefio y despertar, y en el que un examen fisico

acucioso puede identificar algunos puntos dolorosos tipicamente frecuentes (Pacheco, 2005).
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Segtn se sefiala en la tercera edicion del libro EI Dolor De lo Molecular a lo Clinico, la
fibromialgia: “Se caracteriza por presentar dolor corporal extendido y sensibilidad a la
palpacion (tenderness point) en localizaciones cldsicas bien definidas en cuello, tronco y
extremidades” (Bilbeny, 2005, p. 393). La caracteristica principal de este cuadro es la
presencia de dolor difuso en los tejidos blandos, el que frecuentemente es descrito como un
dolor quemante, intenso o muy terrible, habiendo un examen fisico sin alteraciones
(Fuentealba, 2005). Se trata de un sindrome que genera importantes limitaciones en la
actividad general y el trabajo de quienes lo padecen, junto con importantes problemas
sociales tales como aislamiento social, tension a nivel de relaciones familiares y lazos de
amistad alterados (MINSAL, 2016). Puesto que la etiologia es desconocida, al no haber
alguna lesion inflamatoria como mecanismo principal del dolor, el diagndstico se hace
clinicamente enfocdndose principalmente en pesquisar la presencia de al menos 11 de los 18
puntos dolorosos propuestos por el Colegio Reumatolégico Americano (ACR). En cuanto al
tratamiento de este cuadro, éste debe ser multidisciplinario, incluyendo manejo
farmacolodgico, ejercicio fisico y disminucion de los factores contribuyentes: “El control del
dolor en el largo plazo dependera de educar al paciente, autorresponsabilidad y el desarrollo
de una relacién de largo plazo médico-paciente” (p. 396).

Basandose en las indicaciones de los principales reumatélogos estadounidenses que,
desde fines de los afios setenta han venido publicando sobre la fibromialgia en revistas
especializadas (Muhammad Yunus, Hugh Smythe, Frederick Wolfe y Don Goldenberg),
junto con el uso de medicamentos para el alivio de la sintomatologia dolorosa, siendo la
gabapentina, la pregabalina, y algunos antidepresivos triciclicos (como la amitriptilina), los
que presentan mayor evidencia de eficacia en el tratamiento de este diagndstico, se propone
un tratamiento que incluya educar al paciente respecto de los alcances de este cuadro, de sus
principales sintomas, y en torno a manejar sus expectativas respecto a los resultados del

tratamiento:

(...) desde el inicio del tratamiento la educacion resulta sumamente importante en este

proceso porque sirve, entre otras cosas, para ajustar las expectativas de la persona a su
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situacion y posibilidades de accién, ademds que disminuye la ansiedad en el manejo

del problema (MINSAL, 2016, p. 27).

En segundo término, adquiere relevancia la realizacion regular de ejercicio fisico aerébico
de baja intensidad y el aprendizaje, mediante terapia cognitivo-conductual, de ejercicios de
relajacion en la linea de herramientas que ayuden al paciente a hacer frente a la experiencia
dolorosa. Puesto que se trata de un trastorno que repercute en distintas esferas de la vida de
quienes lo padecen, su atencion requiere de un equipo de trabajo multidisciplinario cuyo foco
principal es entregar oportunamente al paciente, y a su circulo cercano, informacién y
educacion respecto del diagndstico, prondstico, y las alternativas terapéuticas de mayor
eficacia (MINSAL, 2016). Aqui resulta fundamental la mantencion de una buena relacion
entre el médico y el paciente a fin de ayudar a lograr los objetivos de cualquier propuesta
terapéutica: “La buena relacion médico-paciente, con visitas frecuentes, a menudo ayuda a
los pacientes a manejar su enfermedad” (Fuentealba, 2005, p. 236).En este periodo se instala
también el concepto de “fibromialgia juvenil”, que en términos clinicos cursa de la misma
manera que la fibromialgia en el adulto, esto es, dolor no articular con numerosos puntos
dolorosos en el cuerpo, con tendencia a la cronificacién, sin un sustrato inflamatorio
identificable o alguna etiologia orgdnica conocida. En cuanto a la prevalencia de este cuadro,
en estudios internacionales se ha llegado a establecer una incidencia del 1,2% entre la
poblacién escolar, con prevalencias que oscilan entre el 1,2% y el 6,2% de la poblacién
escolar encuestada (Norambuena, 2009).

Un elemento que es discutido durante este periodo alude a la pertinencia del ejercicio
fisico en tanto préctica eficiente para el manejo terapéutico del dolor crénico (Miranda &
Urtubia, 2015). Asumiendo que quienes padecen dolor crénico presentarian un
funcionamiento disfuncional del sistema endégeno de modulacién del dolor, lo cual no ha
podido ser demostrado en forma fehaciente, entonces el ejercicio fisico seria una préictica
indicada para mejorar dicha disfuncionalidad y como consecuencia de ello, reducir la
sensacion de dolor. Aquello no es posible de ser comprobado de manera inequivoca en los
hallazgos de tres articulos aparecidos en revistas especializadas estadounidenses durante el

afio 2015, y que son tomados como referencia por las publicaciones nacionales (Kroll, 2015;
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Ambrose & Golightly, 2015; O’Connor et al., 2015). Parece existir consenso entre los autores
revisados respecto a la dificultad para determinar a ciencia cierta su eficacia, puesto que
existiria una baja adherencia de quienes presentan fibromialgia a la realizacién de précticas
habituales de actividad fisica. Por ello, aparece como sumamente relevante poder educar a
los pacientes a fin de que adhieran a una rutina de ejercicios aerébicos de baja intensidad,
asumiendo que ello produce un efecto analgésico al liberar beta endorfinas a nivel periférico
y central, todo lo cual ayuda al manejo sintomético del cuadro clinico (MINSAL, 2016).

El ejercicio fisico permitiria mejorar el control del dolor en pacientes con dolor crénico
al mejorar la patologia causante, junto con las eventuales contracturas musculares o malas
posturas del paciente que pudiesen estar influyendo en la mantencién de dicho fenémeno
(Miranda & Urtubia, 2015). Es importante sefialar que también existiria evidencia que avala
que, en pacientes con fibromialgia, pudiese aumentar la sensacion de dolor puesto que
existirfa una disfuncién en el eje hipotalaimico-hipofisario-adrenal. Pese a aquello, en general
el ejercicio fisico se conceptualiza como una herramienta ttil para disminuir el dolor, mejorar
la condicién fisica y con ello la calidad de vida de los pacientes: “Los ejercicios de resistencia
muscular de intensidad moderada a alta mejoran la funcion multidimensional, el dolor, la
sensibilidad y la fuerza muscular en las mujeres con fibromialgia” (p. 161).

Se recomienda la prescripcion de manera individualizada de cualquier patrén de
ejercicios fisicos considerando elementos como las preferencias del paciente, los costos
involucrados, las posibilidades de acceso a determinados ejercicios, y la motivacion propia
de cada uno por realizar dicha actividad: “(...) es importante educar al paciente sobre la
relevancia y los efectos del ejercicio, enfatizando que es uno de los pilares mas importantes
del tratamiento para el dolor cronico” (Miranda & Urtubia, 2015, p. 163). Cabe aqui notar
que la prescripcion de ejercicio fisico en pacientes con dolor crénico se encuentra sujeta, al
igual que las otras propuestas de tratamiento no farmacoldgico planteadas en este periodo, a
la estrategia de la educacién del paciente. Por ello se entiende la necesidad de hacerle
comprender al paciente que aquello es beneficioso para su salud de acuerdo con los
argumentos médicos que asi lo demuestran, incluso a pesar de su propio deseo de no querer

hacerlo. Lo que se espera con ello es que el ejercicio fisico sea una medida terapéutica
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eficiente en la medida en que se pueda alinear la voluntad y predisposicion del paciente con
la del profesional tratante.

Respecto al eje de los aspectos interpersonales considerados al referirse al dolor crénico,
se observan las primeras alusiones al rol que la familia de quienes padecen estos cuadros
cumpliria en torno a su eventual recuperacion. A diferencia del dolor agudo, que si tendria
una utilidad en tanto sefial de alarma para preservar la salud corporal, el dolor crénico no
oncoldgico es conceptualizado como una sefial cuya supuesta utilidad es necesario ubicar en
un plano externo a la materialidad bioldgica del cuerpo: no se trata de una sefial efectiva para
la preservacion de la salud fisiolégica, sino més bien es entendido como un indicador de
dificultades en el plano subjetivo e interpersonal, especificamente hacia el entorno familiar

del paciente:

Sin embargo, en el caso del dolor crénico no oncoldgico, éste deja de cumplir dicha
funcién bioldgica util, pasando asi a ser un llamado de atencidn para el paciente y su
familia, es decir, una sefial de que hay algo que estd mal més alla de lo fisioldgico o

corporal (Lara, Droguett, Muiioz & Bilbeny, 2003, p. 8).

La lectura de la fibromialgia se encuentra imbuida por supuestos como la optimizacion de
la calidad de vida o el rol de pedagogo del profesional tratante en el trabajo clinico de este
cuadro, el que debiese estar dirigido hacia la disminucion de los factores contribuyentes: “El
control del dolor en el largo plazo dependera de educar al paciente, autorresponsabilidad y el
desarrollo de una relacion de largo plazo médico-paciente” (Bilbeny, 2005, p. 396). Sin
entrar en mayores precisiones respecto a este punto, por el término “factores contribuyentes”
se entiende todos aquellos aspectos relacionados con actitudes, estilo de vida, o condiciones
del medio fisico o social, que contribuyen a mantener o intensificar la experiencia de dolor
en el paciente, y que pueden ser modificados por medio de educar al paciente en estrategias
de autorresponsabilidad. El foco del tratamiento estd puesto en utilizar la relaciéon médico-
paciente como instrumento para educar al paciente, buscando generar cambios en sus
condiciones de vida bajo el supuesto que aquello permitiria reducir la sintomatologia

dolorosa. Con ello, se buscaria lograr los criterios de eficacia relativos al aumento en los
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niveles de actividad del paciente, su reincorporacion a la fuerza laboral, y la reduccién en los
indicadores de uso del sistema de salud.

Desde los articulos revisados, el cuadro clinico delimitado en la fibromialgia conlleva
una amplia gama de sintomas, caracterizados principalmente por un dolor permanente sin
una localizacion especifica en el cuerpo, que serian siempre el signo, la sefial localizable en
la queja del paciente, de un estilo de vida que no se conduce segiin determinados ideales
respecto a una amplia gama de conductas. Aqui, la mantencién o intensificacion del cuadro
clinico estd sujeta a la responsabilidad individual de quien padece dolor, en tanto éste opta o
no por adherir a las normativas y pautas conductuales ofrecidas por el tratante bajo la idea
que aquello supondra un método efectivo para reducir el dolor.

Si bien no se sabe a ciencia cierta como confluyen las distintas variables involucradas ni
qué peso especifico tiene cada una de ellas en la experiencia de dolor crénico, lo que se
propone en los articulos aparecidos en este periodo es que en tltimo término el componente
biofisico presentaria una menor relevancia comparada con los factores psicoldgicos y
sociales, las que a su vez influirian en la vertiente neurofisioldgica de dicha experiencia: “El
componente biofisico tiene una minima influencia en relacion a los componentes
psicoldgicos y sociales” (Rico, 2005, p. 54). Se mantienen los distintos planos a partir de los
cuales otorgar un marco comprensivo a la experiencia de dolor (biologia, subjetividad,
contexto interpersonal), aunque no es posible localizar alguna explicacion mds o menos
consistente respecto de como y por qué cada uno de esos planos convergerian en torno al
fenémeno del dolor.

En continuidad con lo visto desde los aios noventa en adelante, la idea de la importancia
de la relacién médico-paciente en cualquier abordaje terapéutico respecto del dolor crénico
es reafirmada por los profesionales de la época (ver por ejemplo Carvallo, 2014; Cid,
Zaninovic, Carrasco & Palominos, 2015; Cornejo, Barros & Miranda, 2015; Cornejo &
Miranda, 2015; Alvarado, 2016; Bilbeny, 2018). Se plantea que quien se interese por abordar
el dolor crénico debe contar no s6lo con preparaciéon desde un punto de vista cientifico-
técnico, sino también presentar interés en comprender a la persona que se encuentra més alla
de la enfermedad, considerandolo como un proceso situado en un contexto especifico que le

otorga un marco de sentido. Asi, se proponen modelos terapéuticos que amplien la mirada

100



del modelo cognitivo-conductual, puesto que el efecto de este modelo serfa limitado y no
consideraria el trabajo ni en el 4&mbito corporal ni en el drea de las relaciones familiares del
paciente: “El individuo es una entidad dinamica que se adentra y reestructura
progresivamente al interior del medio en el que vive. Existe una relacién bidireccional e
influencia reciproca individuo-ambiente; desde ahi se explica la conducta humana, desde una
dindmica relacional individuo-multisistemas” (Cornejo, Barros & Miranda, 2015, p. 27). El
foco de las intervenciones terapéuticas estd puesto en dos niveles: por un lado, en ensefiar al
paciente modos distintos de interpretar su dolor mediante “intervenciones mente-cuerpo”
(entre otras, biofeedback, meditaciéon, mindfulness, autohipnosis): “Las intervenciones
mente-cuerpo se centran en el entrenamiento de generar conciencia del estado corporal o
fisico, a través de técnicas que han demostrado eficacia en el manejo del dolor cronico” (p.
29). A su vez, se propone que dichas intervenciones tienen similitudes respecto a las terapias

enfocadas en la “Aceptacion y Compromiso™:

Las intervenciones mente-cuerpo tienen cierta semejanza con las terapias enfocadas en
la aceptacion y el compromiso; buscando incrementar la flexibilidad psicoldgica
entendida como la capacidad de contactar con el momento presente de modo mds

completo, como ser humano consciente, para asi facilitar cambios en su conducta (p.

30).

Segun se refiere, en cada una de estas técnicas, el objetivo es aprender a relacionarse con
la experiencia de dolor, a fin de retomar niveles de funcionalidad previos a la enfermedad:
“No se trata de alcanzar un objetivo como reducir al minimo el dolor, sino aprender una
nueva relacion con é1” (p. 29). Por otra parte, se propone realizar intervenciones especificas
en el ambito relacional del paciente, a fin de modificar dindmicas familiares que pudiesen
verse afectadas por cuadros de dolor crénico: “También el dolor cronico genera en el sujeto
que lo vivencia alteraciones conductuales y relacionales que interfieren en su ambiente
familiar, micro y macrosocial, provocando disfuncion global de quien lo vivencia” (p. 30)

Respecto al &mbito de la subjetividad concernido en el dolor crénico, se observa que entre
los documentos de este periodo existe el interés en ampliar y profundizar la nocién de calidad

de vida asociada a su tratamiento. De esta manera, se constata que este fendmeno adquiere
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cierta valoracion entre los profesionales de la salud en tanto indicador respecto a un ideal de
calidad de vida. Dicha nocidn, es definida como “(...) el grado en el cual una persona evalua
la calidad total de su vida presente, considerada en su conjunto de manera positiva, 0, como
la presencia de satisfaccion en nuestras vidas” (Lara, Droguett, Muiioz & Bilbeny, 2003, p.
8). Se trata de un concepto que concierne a la evaluacién que un sujeto puede hacer de sus
condiciones de vida, en funcién de condiciones que se encuentran operacionalizadas segin
una tipologia estandarizada por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) (espiritualidad,
salud ambiental, relaciones sociales, nivel de independencia, dominio fisico, dominio
psicoldgico).

En continuidad con posiciones vistas previamente (Bonica, 1970) la perspectiva descrita
asume que es posible disociar al sujeto que experimenta determinadas condiciones de vida,
del sujeto que evalua dichas condiciones, siendo posible evaluarlas en una posicion ajena a
la vivencia concreta para ubicarlas en un continuo estandarizado de posibilidades. A su vez,
se propone que cualquier alteracion respecto de valores previamente esperables en este
proceso evaluativo seria la consecuencia del impacto del dolor crénico en el sujeto que evalua
respecto del sujeto evaluado en la experiencia concreta. Se sigue de aquello que el foco puesto
en la nocion de calidad de vida viene a consolidar la perspectiva ya observada en el periodo
anterior (ver Tapia y Contador,1997; Montenegro et al., 2000; Zaninovic, 2001; Rojas, 2008)
en cuanto a ubicar en el dmbito de la subjetividad, mediante nociones como tipos de
personalidad, creencias errOneas, o desregulacion emocional, aquello que reacciona siempre
de una manera mds o menos inadecuada frente al dato sensorial primero del dolor
configurando asi una experiencia de cronicidad. Alli se localiza el elemento que permite
hacer comprensible la intensidad y duracién del fendmeno del dolor crénico, el cual se
transformard en un problema sélo en cuanto afecte la funcionalidad y capacidad de
autovalencia (o calidad de vida) de quien lo padece: “Considerar todos estos factores,
permitird comprender como el individuo enfrenta al dolor y cdmo se adapta a su enfermedad,
asi como poder manejar los factores relevantes en forma oportuna, con el objeto de evitar la
incapacidad y la cronicidad” (Guic et al., 2002, p. 1418).

Parece existir consenso entre los profesionales de la salud chilenos respecto a que el

objetivo principal de cualquier tratamiento para la fibromialgia es la mejoria en la calidad de
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vida del paciente. Aquello implica aspectos como aliviar la sensacién de dolor, recuperar el
suefio reparador, recuperar los niveles de funcionalidad premérbida, y manejar los factores
psicosociales que pudiesen interferir en la mantencion o exacerbacion del cuadro clinico: “El
alta significard el retorno a su domicilio o significard la reinsercioén familiar, laboral y social
del paciente” (Mufoz, 2002, p. 27). Por ello, un rol fundamental del profesional tratante es
la promocién de cambios en el estilo de vida, lo que es entendido como mantener una dieta
equilibrada, eliminar la cafeina, reducir el estrés cotidiano y mejorar las habilidades de
adaptacion al contexto social, buscando con ello un manejo analgésico que permita restaurar
niveles previos de funcionalidad: “El objetivo del tratamiento se orienta a restaurar la
funcionalidad, su autonomia y control analgésico, entre otros” (Norambuena, 2009, p. 166).

Puesto que se desconoce su etiologia, el tratamiento recomendado para la fibromialgia
consiste en su manejo sintomético, a fin de mejorar los niveles de actividad, adaptacion y
calidad de vida de los pacientes (MINSAL, 2016). Siguiendo el consenso interdisciplinar
para el tratamiento de la fibromialgia elaborado por representantes de las principales
sociedades médicas espafiolas (Alegre et al., 2010), se propone un tratamiento que incluye
tres aristas: ejercicio fisico, manejo farmacoldgico y estrategias de intervencion cognitivo-
conductual.

En torno a las estrategias de intervencion psicoterapéuticas, el foco estd puesto en que el
paciente retome de manera lo mds auténoma posible sus actividades cotidianas, siendo aqui
el manejo farmacoldgico un aspecto necesario para manejar la analgesia, pero insuficiente
para lograr el objetivo terapéutico trazado. Se visualiza como especialmente importante
enfatizar la necesidad de colaboracién no sélo del paciente sino también de su entorno
familiar, educarlos respecto a las caracteristicas de la enfermedad, ensefiarles estrategias de
mejorfa en hébitos de suefio y manejo del estrés, todo lo cual garantizard de mejor forma la
restauracion de los niveles de funcionalidad del paciente. respecto a las estrategias de manejo
psicoterapéutico, se sefiala que las intervenciones basadas en la terapia cognitivo-conductual
presentarian mejores niveles de eficacia terapéutica en la medida en que se realicen de forma
protocolizada y en formato grupal (Norambuena, 2009; MINSAL, 2016).

Puesto que quienes presentan fibromialgia tienden a cursar también sintomatologia

depresiva, ansiedad, distimia y alteraciones del suefio, habitualmente tienen grandes
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dificultades para enfrentarse a su vida cotidiana. Por ello, el objetivo del tratamiento es
mantener la mejor funcionalidad posible a través de estrategias de psicoeducacion y de
entrenamiento en habilidades de afrontamiento del dolor y sus consecuencias (Jaque et al.,
2007). Asi, aquello que se entiende por eficacia terapéutica es la posibilidad de educar en
torno al manejo del dolor para asi “ajustar” las expectativas del paciente (hacerle entender al
paciente que la fibromialgia es una patologia crénica que, con mayor o menor intensidad,
siempre estard presente en distintos &mbitos de su vida) y disminuir la ansiedad en el manejo
de problemas de la vida cotidiana. Por ello se plantea la aplicacién de técnicas de relajacion,
educacién en torno a higiene del suefio, y entrenamiento en técnicas de afrontamiento de
dolor, buscando la incorporacién y cambio de cogniciones y comportamientos que, tanto la
persona como su entorno cercano, tengan respecto a la experiencia de dolor (MINSAL,
2016).

Respecto al manejo farmacolédgico, el MINSAL (2016) plantea que los medicamentos
que presentan mayor evidencia de eficacia en manejo sintomdtico de este cuadro son la
Amitriptilina (medicamento antidepresivo triciclico), la Pregabalina (medicamento
anticonvulsivante antagonista de los canales de calcio), y la Duloxetina (medicamento
inhibidor de la recaptaciéon de serotonina y noradrenalina). Para algunos autores la
prescripcion farmacoldgica en casos de fibromialgia es vista como especialmente compleja
en tanto se trataria de un diagnéstico que tiende a ser refractario a tratamiento
medicamentoso: “El manejo de la fibromialgia sin duda es complejo, ya que se utilizan
multiples estrategias terapéuticas, las que generalmente tienen escasos resultados” (Miranda,
Guerra, Letelier, Contador, & Jaque, 2008, p. 12). Por ello, se propone como un aspecto
fundamental el apoyo psicoterapéutico y la realizacion periddica de ejercicio aerdbico de leve
a moderado (Jaque et al., 2007). Esto, en tanto lo que se busca a través del espacio
psicoterapéutico va en la linea de entrenar o modificar la interpretaciéon de cada paciente
frente al dato sensorial primero de dolor, la cual tiende a estar influida por el contexto en el
que se encuentra quien la padece: “La interpretacion dolorosa puede ser modificada a través
de la psicoterapia, intervenciones mente-cuerpo y psicofarmacos” (Cornejo, Barros &
Miranda, 2015 p. 28). De acuerdo a lo descrito, el cuerpo se conceptualiza como una

superficie que recibe y emite datos sensoriales ajenos a la intervencién del sujeto que habita
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dicho cuerpo. El dolor seria uno de esos datos sensoriales que es recibido por un sujeto, que
en un segundo momento procede a interpretarlo. Entonces, el problema del dolor crénico
seria una interpretacidn errénea, entendida ésta como una lectura que perpetia y amplifica el
malestar asociado a un signo que viene del cuerpo, afectando con ello su correcta
funcionalidad.

A mediados de la década del dos mil se publican algunos articulos que vuelven a discutir
la influencia que tendrian lo que denominan “factores psicosociales” en la cronificacion de
la experiencia de dolor, entendiendo por ello elementos como el apoyo familiar, el nivel
educacional o el contexto laboral de quien padece esta problemética (Guic et al., 2002). Asi,
en la perpetuacion de la experiencia dolorosa confluirfan variables de orden biofisico,
psicosocial, econdmico y laboral, siendo ademds una conducta habitualmente observable en
estos pacientes el consumo de diversos medicamentos analgésicos, junto con el abuso de los
sistemas de salud, o “doctor shopping” (Rico, 2005). Dado que no se explica cudl es el abuso
o qué es lo que resulta abusivo de quienes padecen dolor, en linea con la idea previa de la
supuesta ganancialidad asociada a los diagndsticos de dolor crdnico, el “abuso” en el uso de
los sistemas de salud permite ver el supuesto de una demanda siempre excesiva e inadecuada
que no se corresponderia con un uso adecuado de los servicios de salud a los ojos de los
profesionales tratantes.

La idea de un “uso abusivo” de los sistemas de salud difiere respecto de la demanda que
dichos pacientes realizan a los equipos de salud, por ejemplo, al modo como se explicita en
una carta escrita por dos pacientes aquejadas por fibromialgia: “Todos saben qué es cancer y
merece respeto; nosotros no tenemos ese tan merecido respeto” (Heredia & Muiioz, 2010, p.
209). Por ello lo que solicitan a los médicos es empatia y calidad humana, entendiendo por
ello la posibilidad que el profesional reconozca la sintomatologia dolorosa del paciente y
comprenda su padecimiento, dejando de lado los juicios de valor peyorativos con que muchas
veces se cataloga a estas personas: “(...) me duele mucho que me llames floja, vaga,
irresponsable, porque ya no puedo hacer lo que antes hacia.” (p. 210).

Dado que el fendmeno del dolor agudo y crénico lleva varios afios siendo estudiado desde
distintos dngulos por los médicos chilenos, desde mediados de los dos mil se constata un

aumento en el interés académico entre las diversas profesiones de la salud en torno al manejo
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clinico de este fendmeno. Al programa dirigido a médicos cirujanos y cirujano dentistas Plan
de Estudios de Especializacion de Postitulo en Manejo del Dolor dictado desde mayo del
2002 en la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile, se agrega el Magister en Manejo
del Dolor y Cuidados Paliativos, que desde el afio 2007, se dicta en la Universidad Andrés
Bello. Ambos programas han sido disefiados a partir de la importante colaboraciéon de
distintos profesionales de la ACHED, quienes también forman parte de sus claustros
académicos. Un grupo de profesionales de la ACHED resaltan la necesidad de incluir la
temadtica del manejo del dolor crénico como parte del curriculum de pregrado en la formacién
de los médicos nacionales (Jaque et al., 2007). Se destaca la implementacién de un internado
electivo de dolor y cuidados paliativos entre los alumnos de medicina de séptimo afio de la
Universidad de Chile quienes, a partir de marzo de 2007, tienen la posibilidad de
desempefiarse en la Unidad de Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital Clinico de la
Universidad de Chile a fin de interiorizarse en el quehacer clinico y adquirir un primer bagaje
de destrezas técnicas en cuanto al manejo del dolor crénico oncolégico y no oncoldgico. En
continuidad con este panorama, en la carta que el presidente de la ACHED dirige a sus socios
en diciembre de 2012 plantea que los principales objetivos de la asociacion deben ser la
educacion, difusion, y establecimiento de relaciones publicas con la comunidad, a fin de
visibilizar la relevancia del dolor crénico no oncolégico en tanto problema real de salud
publica en Chile (Bilbeny, 2012).

Durante la segunda década del siglo XXI diversas publicaciones chilenas se refieren a la
falta de datos epidemioldgicos que permitan ponderar con precision el nimero de personas
afectadas por cuadros de dolor crénico, y a partir de ello, su eventual relevancia como
problema de salud nacional (Miranda et al., 2013a; Miranda et al. 2013b; Ahumada, 2016;
Bilbeny, 2018). Se plantea la necesidad de contar con instrumentos de medicion que permitan
precisar el aumento en la prevalencia de dolor cronico no oncoldgico entre la poblacion
chilena, por lo que se propone validar con normas chilenas un instrumento estandarizado que
permita caracterizar la epidemiologia de esta problemdtica entre la poblacidon nacional. A
partir de la implementacion de una encuesta telefonica similar a la aplicada en la Encuesta
Europea de Dolor Crénico del afio 2003, se propone pesquisar aspectos relativos a la

condicién laboral del entrevistado, la presencia, intensidad, duracién y localizacién del dolor,
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su asistencia a controles médicos, tipos de tratamiento realizados y uso de medicamentos.
Por otra parte, la posibilidad de obtener datos epidemioldgicos es también una forma de
validacién del problema del dolor crénico entre la comunidad de profesionales de la salud.

En una editorial de la Revista El Dolor titulada Producir Evidencia para Hacernos Ofr, se lee:

La produccién de evidencia sobre la prevalencia y costos del dolor en nuestro pais es
una de las lineas fundamentales que quisiéramos desarrollar, para poner asi al dolor
como un punto focal de interés de las autoridades de salud, tanto publicas como
privadas, de los profesionales de la salud, en universidades y centros de investigacion,

en los medios de comunicacién y en la comunidad en general (Ahumada, 2016, p. 10).

En la confeccion de datos estadisticos en torno a la prevalencia del dolor, se busca
visibilizar dicho fendmeno como problematica relevante ya no sélo dentro del espectro de
los profesionales de la salud, sino también en contextos académicos, de politicas publicas y
medios de comunicaciéon masivos. Asi, el “hacerse oir” significa posicionar al dolor en tanto
problema relevante para el contexto social en el que se sittie, considerando el alto costo que
implica en términos econdmicos para el sistema de salud chileno, como también el alto nivel
de disfuncionalidad y falta de productividad que genera entre quienes lo padecen (Bilbeny,
2018). Dichos datos se obtendrian principalmente por medio de instrumentos como encuestas
o cuestionarios aplicados a los pacientes, que buscan delimitar mediante preguntas
estandarizadas aspectos como la intensidad, la duracién y las dreas de la vida afectadas por
este fendmeno (Maldonado, Miranda, Rivera & Miranda, 2015; Altamirano, Rivera, &
Leppe, 2015).

No deja de ser llamativo que si el medio elegido para acceder a la experiencia de quien
padece dolor es la palabra de quien lo vive, sea justamente dicho dmbito el que, como se ha
visto a lo largo de la presente revision documental, histéricamente ha sido sefialado por los
profesionales médicos con términos como ‘“excesivo”, “inadecuado”, “altisonante”,
marcando con ello la poca confiabilidad que tiene el relato de quien padece dolor como medio

suficientemente valido para legitimar su padecer. Segiin se observa, aquello no seria un

inconveniente en la medida en que dicho relato sea traducido por dispositivos estandarizados
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al modo de un dato numérico estadisticamente relevante para validar en el contexto en el que
se sitde, no el sufrimiento del paciente, sino el dolor como fenémeno médico.

Hasta el dltimo niimero revisado en esta investigacion (la edicion del mes de octubre de
2017) no existen articulos en la Revista Médica de Chile que propongan directamente una
problematizacién de la fibromialgia como diagndstico que requiera una revision especifica.
Como ya se ha dicho, la aparicién de la Revista El Dolor editada por la ACHED ha
concentrado la mayor cantidad de publicaciones respecto a la problematica del dolor crénico
y a partir de alli, de la fibromialgia, desde la década de los afios noventa hasta la actualidad.

En cuanto a las fuentes de citacion utilizadas en los documentos revisados en este periodo
se constata la tendencia ya vista en periodos anteriores en torno a utilizar como fuentes de
referencia principalmente articulos provenientes de revistas médicas especializadas editadas
en Estados Unidos y Gran Bretafia. Aqui, las disciplinas mas concernidas como fuentes de
informacion son la reumatologia, la anestesiologia, la psiquiatria y la neurologia. De esta
manera, se utilizan articulos provenientes principalmente de las revistas Pain, Journal of
Neurophysiology, Arthritis and Rheumatology, Current Opinion in Rheumatology, British
Journal of Rheumatology, Pain Medicine and Paliative Care, American Journal of Medical
Science, American Journal of Psychiatry, Clinical Psychological Review. Las tematicas
abordadas giran en torno a estudios de prevalencia en dolor crénico y fibromialgia,
caracterizacion del cuadro clinico, analisis en el uso de determinados medicamentos, analisis
de estructuras o mecanismos fisioldgicos involucrados en el dolor, resultados de experiencias
de tratamientos no medicamentosos. Por su parte, también se observa el recurso a
documentos editados en Espafa, principalmente revistas especializadas en el 4rea de la
reumatologia (Revista Espaiiola de Reumatologia), del manejo del dolor (Revista de la
Sociedad Espaiiola del Dolor) y una referencia a la Guia Clinica de Fibromialgia publicada
el afio 2011 por la autoridad sanitaria espafiola.

En cuanto a autores chilenos, las referencias son menores en cantidad que otros periodos
y basicamente se centran en la citacién de articulos publicados en la Revista El Dolor y la
Revista de la Sociedad Chilena de Reumatologia en relacion a estudios de casos, estudios de

prevalencia de patologia reumatolégica, o descripciones de cuadros clinicos como la
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fibromialgia aparecidos en periodos precedentes. Los autores citados son principalmente

médicos reumat6logos, anestesistas y psiquiatras.

I1.6. Analisis.

En la delimitacién de los cuatros periodos propuestos en la revision documental, es
posible circunscribir discusiones especificas, voces autorizadas, y términos que adquieren
una relevancia particular en cada uno.

Segun se sigue de los articulos que abordan el fenémeno del dolor cronico durante el
primer periodo, el foco estd en construir una explicacion causal que permita localizar un
factor etioldgico, valiéndose para ello de que quienes presentan estos cuadros de dolor son
personas que por sus caracteristicas de personalidad tienden a reaccionar de mala manera
frente a eventos vitales que implican algin grado de tensién emocional. Dicha reaccion
implica que el dolor de localizacion difusa y mds o menos permanente en el tiempo sea una
consecuencia de cOmo quienes presentan ciertas caracteristicas de personalidad reaccionan
desadaptativamente, esto es, afectando su capacidad productiva y de relacionarse con otros,
frente a contextos de tension o estrés propios de circunstancias especificas de la vida (por
ejemplo, problemas en el trabajo, dificultades a nivel familiar, problemas econémicos). De
esta manera, la tensién propia de dichos conflictos se expresa en una relacién inadecuada
hacia el propio cuerpo, cuya resultante es un dolor que no responde a la légica de causa-
efecto propia de la biologia.

En los términos que lo refieren algunos médicos de la época (Arcaya, 1953; Bravo, 1969),
el dolor que no responde a la 16gica de funcionamiento esperable segin la lectura biomédica
del cuerpo se explica en funcién de lo que denomina como una “inmadurez emocional” de
quien lo padece, entendiendo por ello la tendencia a expresar a través del cuerpo la tension
resultante de alguna situacion de dificultad en el plano interpersonal. En todos estos casos, el
dolor es entendido como un signo, localizable en la superficie del cuerpo, de una fundamental

inadecuacion para sortear exitosamente distintas complicaciones de la vida: “De aqui que
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una persona que por cualquier razén no es capaz de tener éxito en la vida busca
psicoldgicamente una excusa y la mejor es la enfermedad” (Bravo, 1969, p. 15).

Mediante el uso de nociones como reumatismo no articular generalizado, polimialgia
reumadtica, reumatismo psicégeno, dolor lumbocidtico, o neurosis de renta, el dolor crénico
es principalmente un asunto circunscrito al &mbito de saber de la reumatologia, con algunas
excepciones, como Arcaya (1953) o Bravo (1969), quienes problematizan dichos fenémenos
desde la psiquiatria y la neurologia. Desde las discusiones observadas en este periodo el dolor
crénico no es mds que el signo que circunscribe una nocién de hombre que, a juicio del
médico, no se comporta en forma correcta a la hora de superar las dificultades de la vida.
Dichas dificultades hacen alusién principalmente a la posibilidad de ser alguien auténomo
en términos productivos, y lograr mantener relaciones estables a nivel interpersonal
(familiares, de pareja, amigos, etc.).

Durante el segundo periodo revisado en este estudio, el foco de la discusion respecto del
dolor crénico evita posicionarse en torno a la bisqueda de una comprensién en torno a su
etiologia. Ampliando el dmbito de interés del dolor cronico ya no sélo al area reumatoldgica,
sino incluyendo también especialidades como la anestesiologia, la psiquiatria o la neurologia,
se visualiza que la referencia a las caracteristicas personales de quien padece aquel dolor que
aparece como indtil, se transforma en un supuesto cada vez mds aceptado entre quienes se
interesan por abordar este fendmeno. En efecto, lo que se pone en discusion tiene que ver
esencialmente con tres lineas argumentativas: en primer término, aparecen los primeros
estudios de prevalencia que intentan precisar la magnitud de la incidencia de este fendmeno
entre la poblacién general. Con ello, se visualiza la inquietud creciente entre algunos médicos
por instalar a las patologias asociadas a dolor crénico como problematicas relevantes en
términos de politicas publicas de salud. Ello, en tanto se percibe que dichos cuadros clinicos
presentan sostenidas alzas en sus niveles de prevalencia en los distintos estudios realizados
durante este periodo.

Asociado al punto precedente, como segundo elemento se instala la discusion en torno a
precisar y homogeneizar los términos con los cuales referirse a la clinica de quienes padecen
este dolor difuso y prolongado en el tiempo, el cual ya no parece ser un problema

exclusivamente reumatoldgico. Asi, algunos textos buscan especificar las distinciones entre
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dolor agudo y dolor crénico, o delimitar mds claramente los alcances clinicos del concepto
de reumatismos psicogénicos (ver por ejemplo Aris, 1984; Ferrer & Mellado, 1985). Puede
decirse que, junto con la precision terminoldgica, lo que aparece en el centro de la discusion
durante el periodo que va desde mediados de los afios setenta hasta fines de la década de los
ochenta es, como una tercera linea argumentativa, la creciente preocupacién por construir
una préctica terapéutica estandarizada en torno a este fenémeno. Aparece aqui el término de
“trigger point”, buscando precisar aquellos puntos que, en la superficie del cuerpo, permiten
localizar dénde se irradia el dolor. A su vez, se intenta precisar las descripciones ya en uso,
agregando distinciones como “dolor rapido”, “dolor lento”, “dolor patologia” ‘“dolor
patolégico” (Lolas, 1985).

En tercer término, se introduce como factor relevante en la discusion médica el rol de la
relacion médico-paciente, en tanto aspecto a tener en consideracion a la hora de plantear un
tratamiento respecto a las enfermedades crénicas, y en especifico, en torno a las
problematicas de dolor crénico. Asi, se constata que la discusion respecto a la terapéutica del
dolor crénico se plantea como una préctica que debiese considerar el establecimiento del
vinculo paciente-terapeuta como factor para sostener un tratamiento a largo plazo, asumiendo
con ello que el ambito interpersonal, incluyendo en ello las caracteristicas personales del
profesional tratante (esto es, que sea calido, respetuoso y presente una actitud diligente hacia
el paciente (Soto, 1976; 1981)), las cuales jugarian un importante papel en su eventual alivio.

Aparece en este periodo la nocién de calidad de vida, que paulatinamente comienza a ser
introducida en el discurso médico a propodsito de las enfermedades crénicas (Soto, 1976;
Goic, 1981). Poner el foco ya no en la salud fisica del paciente sino en su calidad de vida,
concepto que habilita ubicar la mirada médica en las conductas del paciente respecto de una
diversidad de ambitos de su vida, permite obtener una perspectiva mas amplia respecto de su
estado de salud que el hecho de centrarse solamente en la salud fisica de quien padece una
enfermedad crénica. Dicha idea amplia el radio de accién del médico hacia &mbitos como el
uso del tiempo libre, la alimentacion, las relaciones familiares, el consumo de alcohol y
drogas, o la disposicion hacia el trabajo. Asi, cuando en la terapéutica del fenémeno del dolor
el objetivo ultimo no es sélo el alivio del malestar fisico que éste comporta sino una mejora

global en su nivel de calidad de vida, aquello supone la medicalizaciéon de patrones de
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conducta relativos a diversas dreas de la vida, los cuales pueden o no estar en consonancia
con aquello que el ideal médico de salud dicta como norma esperable.

En todos los casos descritos, el dolor se delimita como un signo mds o menos inequivoco
respecto de una cierta manera de ser y un cierto patrén conductual de quien lo padece. Ahora
bien ;Qué lugar ocupa el dolor crénico en torno al dualismo mente-cuerpo tipicamente
sostenido por el discurso médico? Si se asume que, a través del dolor en tanto fenémeno
localizable en el cuerpo, se ubica una semiologia respecto del hombre, entonces ;Cudl es el
mecanismo que liga un fenémeno con el otro? De momento, se trata de un supuesto que
pareciera adquirir el cardcter de una verdad mas o menos obvia, pero que en ninglin caso
aparece tematizado como problemética relevante entre los profesionales de la época.

Durante el tercer periodo analizado, aparece una nueva institucionalidad que propone
homogeneizar, en el dambito de la salud, los saberes y las practicas en torno al dolor. La
aparicion de la ACHED plantea la aparicion de los tratamientos multidisciplinarios, donde el
dolor crénico deja de ser un asunto principalmente referido a la reumatologia, y pasa a
transformarse en un fendmeno transversal a las distintas especialidades médicas. Las
Unidades de Dolor se instalan como dispositivos de trabajo multidisciplinario enfocadas
especificamente en el alivio de la experiencia de dolor, cobrando paulatina relevancia la labor
de psiquiatras y psicélogos en el manejo de estos cuadros. Surgen nuevas definiciones del
dolor avaladas por distintas publicaciones editadas por la ACHED (siendo la principal la
Revista El Dolor, que comienza su circulacion en 1990), aparecen nuevas distinciones para
referirse al dolor (“dolor util”, “dolor inatil”) entra la idea de terapia grupal como dispositivo
vélido para abordar terapéuticamente esta problemadtica, y surge una paulatina divulgacién
de la nocién de fibromialgia entre los profesionales de la salud chilenos.

Durante este periodo la discusion respecto al fenémeno del dolor crénico toma un nuevo
vuelco: en primer término, se busca desarrollar un lenguaje comiin que sea lo més preciso
posible respecto no s6lo a la descripciéon de quienes experimentan dolor, sino también en
torno a las précticas terapéuticas necesarias para su manejo. Asi, la fibromialgia pasa a ser
entendida al modo como lo propone el Colegio Americano de Reumatologia, esto es, un
sindrome cuya principal manifestacion clinica es la presencia de dolor crénico (entendido

éste como un dolor cuya sensacion excede los tres meses de duracién), ubicado en distintos
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puntos del cuerpo, que no se explica por la presencia de algtn dafio tisular objetivable segtin
los métodos de andlisis propios de la medicina, y que habitualmente se asocia a sintomas
como dificultades para dormir, problemas en la memoria a corto plazo o dificultades para
mantener la concentracion.

En segundo término, respecto a la terapéutica asociada al dolor crénico, en el libro El
Dolor Aspectos Bdsicos y Clinicos (1990) se plantea por primera vez la necesidad de un
abordaje multidisciplinario en torno a quienes padecen alguna patologia ligada al dolor
crénico. Se trata de no renunciar a poder dilucidar las bases neurofisiolégicas de este
fendmeno, a la vez que poder incluir los aspectos relacionales que se ponen en juego en la
aparicion y exacerbacion de la experiencia de dolor. Asi, el manejo multidisciplinario que
comienza a proponerse cada vez con mayor intensidad desde los profesionales agrupados en
la ACHED busca abordar el fendmeno del dolor crénico entendiéndolo como un dato
primario de orden bioldgico, que en un segundo momento es interpretado siempre de manera
inadecuada en funcién de las caracteristicas personales de quien lo padece (ya sea por un
trastorno de personalidad o un manejo desadaptativo de situaciones de estrés), determinando
con ello la particular presentacion clinica de cada caso.

Paulatinamente, lo que comienza a primar en la construccién de enunciados médicos
durante la década de los afios noventa es la idea que el dolor crénico se relaciona a una
experiencia desadaptativa respecto de un dato bioldgico primario, que corresponderia a la
sefial nociceptiva de la cual proviene originalmente la sensacién de dolor. Siendo asi, aquello
que adquiere gran relevancia en este periodo es el rol pedagégico del profesional de la salud
tratante, que, amparado en una mejoria de la calidad de vida del paciente, contempla
esencialmente dos focos de accidén: las posibilidades de actuar directamente en la
materialidad del cuerpo a partir del tratamiento farmacoldgico, y todo tipo de tratamientos
que, por medio del aprendizaje, de reeducar al paciente respecto de sus creencias erroneas e
irracionales sobre el dolor, o ensefiarle estrategias de afrontamiento respecto de su
padecimiento, operen en la direccién de construir una nueva interpretacion de dicho dato,
menos patoldgica pero més funcional y adaptativa al contexto del paciente.

De esta manera, aquello que especificamente la nocién de fibromialgia viene a marcar

como patoldgico se sitia desde dos perspectivas: por un lado, si bien se desconoce cémo,
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existe en la fibromialgia un funcionamiento biolégico que se supone no opera al modo de lo
esperable de acuerdo con la conformacion del cuerpo, esto es, segin la ldgica del estimulo
nociceptivo siempre concordante con una lesion tisular en cuanto a intensidad y duracién. En
segundo término, la fibromialgia permite que un equipo multidisciplinario intervenga
terapéuticamente, no con el objetivo de curar el dolor, sino més bien con el foco puesto en
lograr ensefiarle al paciente, mediante nociones como “readiestramiento fisico” o
“readiestramiento emocional” (Saavedra, Paeile & Bilbeny, 1997), una manera de vivir y
comportarse que permita alcanzar en algiin momento una mejor calidad de vida.

Como puede verse en la discusién desarrollada en el cuarto periodo estudiado, la idea de
mejorar la calidad de vida entendida como ideal terapéutico de quienes abordan las patologias
asociadas al dolor crénico, adquiere cada vez mayor relevancia. Se evidencia con ello un giro
respecto de la comprension y el lugar que adquiere el fendmeno del dolor al interior del
ambito de la salud nacional. Esto, pues si durante la segunda mitad del siglo XX el eje de la
discusién sobre el dolor crénico girdé en torno a descifrar el mecanismo etiolégico que
producia el fendmeno observado clinicamente, a partir de la difusion de la idea de mejorar la
calidad de vida puede visualizarse que la manera de alcanzar dicho ideal se transforma en el
eje de la discusion respecto al dolor crénico y la fibromialgia. Con ello, méds que buscar una
cura del cuadro en funcién del descubrimiento de su etiologia, lo que resulta mayormente
relevante es la posibilidad de generar las condiciones para convivir con €l de la mejor manera
posible.

Segun lo que plantean diversos especialistas de la época (Guic et. al., 2002; Jaque, 2003;
Bilbeny, 2005; Fuentealba, 2005) lo que se busca es que el paciente aprenda y se adapte a
sobrellevar su dolor, por lo que el profesional de la salud debe intervenir por medio de la
educacion en ambitos como la autorresponsabilidad respecto a distintas dreas de su vida,
valiéndose para ello de una buena relacién a largo plazo con el paciente. Asi, el dolor propio
de la fibromialgia es leido como un indicador, ya no de un funcionamiento anémalo del
cuerpo, sino de una manera de vivir y comportarse desadaptativamente en &mbitos como las
relaciones interpersonales, la espiritualidad o la relacién con el propio cuerpo. En
consecuencia, en la idea de ubicar al médico en el rol de educador del paciente respecto a

estrategias para sobrellevar su dolor lo que se desprende es que dicho dolor deviene un objeto
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ya ajeno al propio paciente, cuya narrativa es construida de antemano por un experto que
conoce dicha experiencia mejor que quien la padece. Alli, la labor del profesional tratante se
basa en transmitir dicho saber al paciente, a fin de ensefiarle como experimentarlo de manera
de no apartarse de una vida funcional al ideal esperable segtin la l6gica de la buena calidad
de vida.

La fibromialgia es tematizada ampliamente entre distintos especialistas de la salud,
adquiriendo gran relevancia profesionales ligados a la salud mental (psiquiatras, psiclogos,
neurdlogos). Surgen conceptos como la “fibromialgia juvenil” que permiten ampliar el rango
de diagnéstico que esta nocidn presenta, incluyendo una gran cantidad de poblacion juvenil
que presentaria el cuadro clinico propio de dicho desorden (Norambuena, 2009).

Desde su irrupcion en el ambito médico nacional a fines de la década de los afios ochenta,
la fibromialgia permiti6 instalar un término de uso comun y més o menos compartido entre
todas las especialidades médicas y no médicas concernidas por el abordaje terapéutico del
dolor crénico. Influidos directamente por el discurso desarrollado por los profesionales de la
IASP en Estados Unidos, los profesionales ligados a la ACHED adoptan una activa postura
en la difusion de dicho concepto. Asi, desde comienzos del siglo XXI la fibromialgia
comienza a trascender cada vez con mayor fuerza hacia otros &mbitos de la sociedad chilena,
como lo son los medios de comunicacion de masas, los foros de autoayuda de internet, y el
ambito de las politicas publicas de salud. En concordancia con aquello, el eje de la discusion
en torno a la fibromialgia y al dolor crénico desde la segunda década de los dos mil hasta
hoy ha estado marcado por los constantes intentos de situar dichas problemédticas como
problemas relevantes en términos de la realidad sanitaria y las politicas publicas de salud
chilenas.

Ya desde comienzos de la década del dos mil aparecen distintas mediciones llevadas a
cabo por el Ministerio de Salud de Chile [MINSAL] en donde se pesquisa una prevalencia
en constante alza del dolor de origen musculo-esquelético entre la poblacién general. Puede
suponerse que el corolario del interés expresado por la autoridad sanitaria chilena en torno a
la fibromialgia estd dado por la aparicion el afio 2016 del primer documento técnico oficial
que propone una guia de trabajo en torno a esta problemdtica. Con dicho documento, y

tomando también la intervencidn realizada en 2018 por Norberto Bilbeny ante la comisién
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de salud de la Cdmara de Diputados de Chile en donde aboga por la consideracion del dolor
crénico como problema prioritario de salud nacional, lo que se delinea es la paulatina
legitimacién de un conjunto especifico de enunciados que construyen una realidad social

especifica en torno al malestar circunscrito en el diagnéstico de la fibromialgia.

Capitulo III. Segundo Estudio: “Hay que respetar al dolor”. La fibromialgia vista desde

los profesionales de la salud chilenos.

II1.1. Introduccion.

En el presente estudio se incluyen los resultados obtenidos a partir de entrevistas en
profundidad realizadas a 16 profesionales de la salud que se desempefan en la ciudad de
Santiago, y que presentan experiencia en el manejo clinico de pacientes con fibromialgia. La
muestra utilizada para este estudio incluy6 la participaciéon de un asistente social, cuatro
médicos reumat6logos, un médico psiquiatra, tres médicos anestesidlogos, dos psicélogos,
dos médicos fisiatras, dos terapeutas ocupacionales y un kinesiélogo. Todos presentan entre
1 y 30 afios de experiencia profesional en el manejo diagnodstico y terapéutico de pacientes
con fibromialgia, y realizan su trabajo en hospitales publicos, clinicas, consultas privadas,
consultorios de atencién primaria y secundaria ubicados en distintas comunas de la ciudad
de Santiago. Cada entrevista tuvo alrededor de 1 hora de duracion, se realizo6 en el lugar de
trabajo de cada profesional, entre los meses de diciembre de 2017 y mayo de 2018.

Con distintos matices e inflexiones en el modo de referirse a la fibromialgia, en términos
generales se observa que cada entrevistado abordd su experiencia con este diagndstico a partir
de categorias temdticas que incluyeron la descripcion del cuadro clinico, las caracteristicas
personales de quienes lo padecen y de su entorno cercano, y el rol del profesional tratante en
relacion a los distintos tratamientos ofrecidos para abordar este cuadro. Se aprecia de manera
constante el recurso a descripciones cargadas de juicios de valor tanto respecto a quienes

padecen este cuadro, como también respecto a quienes se dedican a tratarlo. A su vez, se
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observan supuestos mds o menos compartidos entre todos los participantes en torno a
elementos como la importancia de la participacion del entorno familiar en el tratamiento de
este cuadro, la prescripcion de terapias que incluyan mds de un profesional y distintas
instancias de intervencion clinica, el rol del profesional tratante en tanto formador o educador
respecto a la experiencia de dolor, la gran relevancia de la idea respecto a “aprender a
vincularse con el propio dolor”, y la suposicién que como factor etiologico de este cuadro
existirfa una combinacién de elementos relativos a predisposiciones genéticas y factores
ambientales. Alli, lo que se observa es la importancia que adquiere la idea de “mejorar la
calidad de vida” en tanto aspecto organizador de cualquier aproximacién terapéutica posible.

En funcién de lo anterior, se establecié un andlisis que contemplé cinco ejes tematicos
altamente saturados de acuerdo a los datos obtenidos en cada entrevista. A saber: 1-
Definicion y cuadro clinico: Se incluy6 aqui todos los contenidos que, en el relato de cada
entrevistado, dieran cuenta respecto de maneras de referirse al cuadro clinico de la
fibromialgia, eventuales definiciones de dicho concepto, y opiniones sobre sus factores
etioldgicos. 2- Caracterizacion de quienes presentan fibromialgia: En este eje de andlisis
se agrup6 toda la informacion relativa a formas de referirse a los aspectos subjetivos de
quienes presentan el diagnéstico de fibromialgia: opiniones sobre las caracteristicas
personales de estos pacientes, caracterizaciones respecto de sus maneras de ser, comportarse
y vincularse a los demds, eventual relacion entre el cuadro clinico de la fibromialgia y las
caracteristicas personales de quienes lo padecen. 3- Género y fibromialgia: En este eje se
incluy6 todas aquellas alusiones especificas que los entrevistados realizaron respecto a la
relacion entre género femenino y fibromialgia. Segiin se observé en cada entrevista la
vinculacién entre dicho diagndstico y el género femenino resulté ser un recurso
permanentemente utilizado por los profesionales entrevistados a la hora de explicarse
aspectos como la evolucion clinica del cuadro, su prevalencia en la poblacién chilena, la
posibilidad de éxito o fracaso terapéutico, los modos de ser de quienes padecen fibromialgia,
o el tipo de vinculo que es posible establecer hacia estos pacientes. Considerando su constante
mencion, en tanto caracteristica relevante segun el relato de los entrevistados, en este eje de
andlisis se buscé acotar especificamente todas aquellas alusiones en las cuales la identidad

de género resultase un factor determinante en el modo de referirse a este diagndstico. 4-
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Tratamiento, relacion terapéutica y posicion del profesional tratante: En este eje se
incluy6 las referencias que cada entrevistado realiz6 respecto al tratamiento de la
fibromialgia, las posibles intervenciones terapéuticas que dicho tratamiento incluye y
excluye, el rol especifico del profesional tratante en cada tratamiento, los objetivos
terapéuticos deseables y posibles, la relevancia de la relacion entre el profesional y el paciente
como factor que posibilite una adherencia al tratamiento. 5- Fibromialgia y contexto
familiar: En este eje de andlisis se incluy6 las referencias que los entrevistados realizaron en
torno al rol que ocupa el entorno familiar cercano respecto de la posibilidad de instalar un
proceso terapéutico con quienes padecen fibromialgia. Se visualizan supuestos compartidos
entre los entrevistados respecto a la importancia que tendria el contexto familiar en una
eventual mejoria o empeoramiento del cuadro clinico de quienes son diagnosticados con este
diagndstico, siendo siempre un aspecto a considerar las eventuales dudas o suspicacias que

surgen de dicho contexto en relacion a la existencia del diagndstico.

I11.2. Definicién y cuadro clinico.

Segun lo referido por los profesionales entrevistados, surge como un primer eje de
andlisis la construccion de una definicion respecto de la fibromialgia que permita ademds
localizar las posibles causas que motivan el cuadro clinico habitualmente observable en
quienes padecen este diagndstico. Aqui, se visualiza que los discursos en torno a la definicién
de la fibromialgia tienden a converger respecto de tres elementos: en primer término, surge
como punto relevante a la hora de referirse a la fibromialgia el hecho de dejar en claro que
no se trata de una enfermedad que no tenga un sustrato bioldgico claro y objetivable. Aqui,
la comprensiéon de la fibromialgia como enfermedad implica leerla a partir de una
materialidad corpérea que se ve afectada en forma visible y eventualmente objetivable segin
los métodos propios de la medicina contemporanea. Dentro de esta l6gica el recurso a la
genética, a alteraciones a nivel hormonal, o a la existencia de alteraciones en la modulacion
del dolor a nivel del sistema nervioso central se ubican como posibles marcos explicativos

respecto de una eventual etiologia localizada en el cuerpo biolégico del paciente. Lo anterior
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permite legitimar, segin la opinién de los profesionales entrevistados, la existencia de este
diagndstico al interior del discurso médico alejandola de aquel grupo difuso de enfermedades
que no presentan marcadores biolégicos minimamente especificos, y cuya existencia se ve

(3

constantemente puesta en duda: “...Y fue un profesor mio entonces quien me ensefid a
estudiarla como una patologia que tiene algunas causas y que en el fondo existen distintos
modelos y teorias que apoyan de que existe, y es una enfermedad bioldgica propiamente tal”
(Entrevista 4, médico reumat6logo®). “A ver, en primer lugar, yo creo que existe. No nos
olvidemos que las cosas existen, aun cuando no sepamos por qué, o sus causas” (Entrevista

7, médico anestesi6logo).

Hay estudios que muestran que hay influencia genética en esta patologia. O sea, yo no
soy experta en fibromialgia porque soy experta en dolor y me toca ver fibromialgia,
pero son los reumat6logos los que han estudiado mas la fibromialgia. Entonces, no
estoy con la informacion tan al detalle. Pero de todo lo que he leido, tengo la percepcion

que hay un componente genético claro en esto (Entrevista 12, médico anestesidlogo).

Yo creo que la fibromialgia es una enfermedad del sistema nervioso central, es una
alteracion de la modulacion de las vias del dolor a nivel cerebral y muchas pruebas
muestran que estas pacientes tienen centros del dolor cerebrales activados, distintos a

pacientes que no tienen esta situacion (Entrevista 8, médico psiquiatra).

Como segunda temadtica relevante a considerar dentro de este eje de andlisis, segtn lo
referido por los profesionales entrevistados el cuadro clinico propio de la fibromialgia se
ubicarfa en una relacion de continuidad respecto de experiencias asociadas a la historia de
quienes la padecen, y que dicen relacion con pérdidas, eventos dolorosos de diversa indole,
conflictos familiares, historia de maltrato, o cualquiera otras situaciones que produzcan
reacciones asociadas a la angustia: “Entonces, también hay factores que supuestamente se
asocian, traumdticos, congénitos, hereditarios, bdasicamente que van gatillando esta

enfermedad” (Entrevista 13, psicéloga).

3 A fin de facilitar la lectura del presente capitulo, las citas tomadas de entrevistas seran referenciadas mediante el
numero de la entrevista y la especificacion de la profesion o especialidad médica del entrevistado.
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En la gran mayoria de ellos ha ocurrido un evento especifico, ya sea tuvieron una
enfermedad quizds grave en alguna etapa de su vida, o tuvieron una separacién, un
divorcio, hubo fallecimiento de alguna persona importante. Siempre, en la gran

mayoria de los casos, hay un evento traumético (Entrevista 9, médico fisiatra).

Siempre, ademads, hay factores en la historia de las pacientes que influyen harto en la
aparicion o el agravamiento de los sintomas. Es relativamente frecuente encontrarse
con historias de conflictos familiares, situaciones traumaticas de abuso sexual o
maltrato, por ejemplo. No tengo claro cudl serd el factor causal de esas cosas, pero es
muy frecuente verlas, escucharlas, en la segunda o tercera consulta (Entrevista 11,

médico anestesiologo).

No hay ninguna paciente que yo haya visto con fibromialgia, que yo le empiezo a
preguntar, que no tenga un rollo emocional activo. Ninguna. La parte mds dificil es que
no todas lo reconocen, y por eso es tanta la frustracién cuando uno los ve, porque
mientras no lo reconozcan, no se trata, y si no se trata, la fibromialgia no se mejora

(Entrevista 2, médico reumat6logo).

Generalmente hay historias de traumas, o una historia psicosocial complicada. No son
personas que vivan felices de la vida. Es raro verlo en una persona que tiene todo bien
y le venga de repente el dolor, no es muy frecuente. Es gente con problemas, se asocia

mas en este tipo de personas” (Entrevista 5, médico psiquiatra).

Desde esta ldgica, el cuadro clinico de la fibromialgia se ubica en una relaciéon de
continuidad temporal al modo de una consecuencia o canalizaciéon, por medio de su
constelacion sintomdtica, de las experiencias acaecidas en el devenir histérico de quienes
padecen este cuadro, ya sea en la infancia o en un periodo posterior. Segun los profesionales
entrevistados se trataria de una suerte de evoluciéon de una experiencia dolorosa que
originalmente fuera experimentada con angustia, y que deviene en un momento posterior
transformada en la sintomatologia dolorosa caracteristica del cuadro clinico de la
fibromialgia. Llama la atencion el uso que se le da a la nocién de “trauma” o “evento

traumatico” por parte de los profesionales entrevistados. Con ello se hace alusion a la
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ocurrencia de un amplio espectro de experiencias que tendrian en comun el hecho de haber
sido vividas con malestar (desde separaciones familiares, conflictos interpersonales hasta
situaciones de violencia o maltrato), las cuales tendrian algin grado de influencia en la
causalidad del cuadro, sin que aquello quede claramente explicitado. Asi, pareciera ser un
supuesto mds o menos compartido el hecho que la historia personal presenta alguna
relevancia etioldgica en la adquisicion posterior de dolor. No obstante, queda sin aclarar cudl
seria el proceso a través del cual el dolor de una vivencia se transforma en dolor en el cuerpo
y cdmo aquello llega a generar fibromialgia.

Un tercer punto respecto a lo referido en torno al diagnéstico de la fibromialgia tiene que
ver con ubicarla al modo de una consecuencia, un costo asociado, de lo que varios
entrevistados denominan “mala calidad de la vida actual”. Bajo dicha nominacién se entiende
una constelacion de circunstancias variadas, relativas a la escasez de tiempo para compartir
con la familia u otras personas cercanas, la mala alimentacién asociada al consumo de
alimentos ricos en grasas y carbohidratos, sedentarismo entendido como la no realizacién
regular de actividad fisica, o el desempefiarse en trabajos con un alto nivel de exigencia.
Como se ve, el juicio en torno a estas circunstancias instala un horizonte de valoracién moral
respecto de como conducirse en cada uno de dichos dmbitos. Si se valora negativamente
comer cierto tipo de alimentos o no realizar actividad fisica con cierta regularidad, entonces
se apela a una cierta normatividad en torno a un modo de comportarse en diversas dreas de
la vida, donde el dolor asociado a la fibromialgia actuaria al modo de indicador de quien no
se conduce de forma correcta.

Tal como son leidos, todos aquellos aspectos que indican una “mala calidad de vida”
contribuirian a la aparicion de la fibromialgia al modo de factores gatillantes. De esta manera
se asume que el dolor experimentado en este cuadro se correlaciona con la presencia de
dichas circunstancias ambientales al modo de la expresion sintomdtica del malestar

supuestamente asociado a ellas:

Son pacientes que ti ves que estin sometidos a una serie de estresores ambientales
propios de la vida moderna. Les falta tiempo, tienen trabajos altamente demandantes,

tienen problemas familiares, se alimentan mal, pueden tener dificultades con los hijos,
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con la pareja. Entonces creo que eso se pone en juego de manera muy relevante en que

los pacientes presenten este tipo de cuadros (Entrevista 11, médico anestesiologo).

En general todas las patologias crénicas del sistema, llamémosle muscular, osteo-
articular, de la esfera del aparato locomotor general incluyendo una musculatura que
no sea extremadamente precisa como las distrofias musculares, son un terreno que, si
td lo sumas a las condiciones de vida asi llamadas modernas, es un pantano ideal para
no resolver nada. Porque, efectivamente, las condiciones de vida urbana, las
condiciones de sedentarismo, mas las condiciones de mala alimentacién, son
condiciones que facilmente uno puede atribuir que son las razones de estos cuadros

(Entrevista 7, médico anestesiologo).

Si, hay asociaciéon con lo que nosotros llamamos banderas amarillas, que son
indicadores de factores psicosociales agravantes: un medio social adverso, bajo apoyo
familiar, esas condiciones, si. Y también mucha asociacién con trastornos del animo,
se asocia también a insomnio, se asocia a fatiga. Asi que muchas veces tienen
problemas laborales porque no pueden cumplir bien con sus trabajos, entonces no les

va bien en el trabajo (Entrevista 12, médico anestesiélogo)

Al final también hay un tema de calidad de vida, de cémo estd la sociedad de hoy, de
no tener tiempo para nada, de tener que demorarse para ir al trabajo, no tener tiempo
para estar con la familia, no tener tiempo de calidad, tiene que ver con cémo la sociedad

estd cambiando para mal... (Entrevista 2, médico reumat6logo).

Entre los profesionales entrevistados la nocion de fibromialgia no es ajena a una reflexion
respecto a las condiciones de vida que ofrece la sociedad contemporanea. Aqui, dicho
concepto se instala como la expresion en la materialidad del cuerpo de un amplio espectro de
condiciones ambientales que dificultan conducir la propia conducta al modo como seria
esperable segtin la normatividad supuesta por los profesionales entrevistados. De acuerdo a
esta logica, todo aquello terminaria afectando la productividad laboral de estas personas,
generando con ello problemas en las relaciones interpersonales y agravando el cuadro clinico

propio de este diagnéstico.
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(A qué atribuir la aparicion de la fibromialgia? ;Por qué resulta tan relevante dejar en
claro la existencia de una etiologia biolégica? Como puede verse, los factores causales de la
fibromialgia parecen ser diversos y sin una clara explicacion respecto de como interactian
entre ellos, qué peso relativo tiene uno frente al otro, en qué casos uno pudiera ser mas
relevante que el otro y donde estd el limite entre uno y otro. Se trataria entonces de una
patologia compuesta por factores bioldgicos (genética, hormonas, neurofisiologia), histéricos
(conflictos interpersonales, historia de violencia o maltrato, etc.) y contextuales (“mala
calidad de vida contemporanea”).

Dentro del pool descrito de etiologias diversas, el recurso a la etiologia ubicada en la
materialidad corpdrea parece adquirir un valor diferente a los otros, en tanto se hace necesario
dejar establecida su existencia como una verdad inherente a la existencia del diagndstico.
Asi, la necesidad de acreditar la existencia de algo de orden material que pudiese actuar como
factor causal de la fibromialgia opera al modo de un elemento de validacién del dolor, que
permite avalar la veracidad de la queja del paciente ante la opinidn del profesional tratante.
Si hay un factor material supuesto que actie como elemento referencial de la queja del
paciente (genético, hormonal, neurofisiolégico o de otro orden), aquello valida al dolor como
un dolor “verdadero” ante la mirada médica, a diferencia de todos aquellos otros dolores en
los que no existe dicho factor corporal, no siendo entonces objetos con una legitima
existencia médica (Es entonces una enfermedad producida por la historia personal, por las
condiciones de vida contemporaneas o quizds por una biologia alterada? A la luz de lo
sefalado por los profesionales entrevistados, seria una combinatoria de todas las anteriores
en la que no queda claro cémo se pueden combinar para producir el cuadro clinico. Con todo,
la existencia de una materialidad biolégica que actie como factor etioldgico resulta ser un
supuesto necesario para la existencia de este cuadro en tanto patologia médica, aunque se
desconozca cudl es dicho factor, qué peso especifico presenta, y como interactia con los otros
factores mencionados.

Al momento de describir el cuadro clinico que se presenta de manera mas caracteristica
en la fibromialgia, surgen de manera preponderante dos elementos: en primer lugar, aquello
que resulta mds caracteristico entre quienes padecen este diagndstico es la queja en torno a

un dolor ubicado de manera difusa en distintas zonas del cuerpo, sin una clara localizacién
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especifica: “Y este dolor es bastante caracteristico. Es un dolor tipo gripe sin fiebre, un dolor
muscular importante, dolor articular importante, les duele todo. Les duele hasta el pelo como
dicen habitualmente los pacientes, les duele la piel” (Entrevista 6, médico reumatologo). “La
clinica en todos es muy parecida, principalmente se manifiesta por dolor generalizado, més
bien difuso. Todos refieren que les duele todo el cuerpo, y eso hay dias en que se puede ir
alternando” (Entrevista 9, médico fisiatra). “Son estas enfermedades un poco extranas porque
son dificiles de diagnosticar, tienen elementos bastante inespecificos algunas veces”
(Entrevista 15, kinesi6logo). Se trata entonces de un cuadro cuya clinica se caracteriza
principalmente por la presencia de un dolor permanente, sin una clara ubicacién en alguna
zona especifica del cuerpo.

Asociado a lo anterior, asoma como segundo elemento relevante en la descripcion de este
cuadro el que dicho dolor esté siempre acompafiado de una constelacion més bien difusa y
variada de otros malestares, que pueden ir desde alteraciones del suefio, jaquecas, problemas
gdstricos, trastornos del d&nimo, u otras alteraciones reumatoldgicas. Desde la visién de los
profesionales entrevistados nunca una persona que presenta el diagnostico de fibromialgia
presenta de manera exclusiva la queja respecto del dolor, sino que la dificultad para
diagnosticar este cuadro estd dada por lo difuso de la constelacién sintomdtica que
habitualmente acompafia a este malestar, y que resulta dificilmente aprehensible en
categorias diagndsticas preestablecidas de manera homogénea para todos los pacientes por
igual: “También se asocia a otros trastornos de ansiedad, como el colon irritable, la jaqueca,
mucha gente tiene bruxismo y comprime la mandibula, al dormir aprieta la mandibula y hace
doler la articulacion temporomandibular” (Entrevista 3, médico reumatdlogo). “Si, porque
tienen artritis reumatoide, problemas a la tiroides, es como lo habitual que yo he visto por lo
menos. También alteraciones del suefio; son pacientes en que el suefio es muy superficial

entonces amanecen con mas dolor” (Entrevista 13, psicéloga).

Las personas con fibromialgia en general tienen otros problemas, como intestino
irritable, a veces son jaquecosos, a veces son pacientes que tienen trastornos del animo.

Como que da la sensacién que hay un ambiente, no sé si de muchas patologias, pero de
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muchas condiciones clinicas de problemas que se asocian (Entrevista 12, médico

anestesiologo).

II1.3. Caracterizacion de quienes presentan fibromialgia.

De acuerdo a lo revisado hasta este punto, lo difuso del cuadro clinico de la fibromialgia
surge como un supuesto compartido entre los profesionales entrevistados. La alusion a
factores propios de la historia del paciente, de las condiciones especificas en que lleva a cabo
su vida cotidiana, de aspectos genéticos, o alteraciones bioldgicas, pueden ser entendidos
como recursos que van en la linea de otorgarle un marco comprensivo a este cuadro, por
medio del establecimiento de una narrativa coherente en términos de su desarrollo
longitudinal, desde el establecimiento del o de los factores etiol6gicos hasta el posterior
desarrollo del cuadro clinico. Esto, tomando en cuenta que recurrir a la mera descripcion
clinica no otorga ninguna garantia respecto de poder definir de manera rigurosa dicho cuadro.
Es aqui donde se sitia una segunda categoria de andlisis surgida en las entrevistas realizadas,
y que dice relacidn con el recurso a referirse a la personalidad o la forma de ser de quienes
son diagnosticados con fibromialgia, bajo el supuesto que dicho cuadro comportaria la
existencia de una ontologia interior que permite hacer explicable la variabilidad en la
expresion del cuadro clinico. Ineludiblemente, cada uno de los 16 profesionales entrevistados
se refiri6 a las caracteristicas de personalidad de quienes son diagnosticados con fibromialgia,
dando cuenta de la relevancia de dicho factor al situarlo en una continuidad comprensiva
respecto de la gran variabilidad observada en el cuadro clinico de esta patologia, el que
ademds permitiria explicar la vinculacién de estas personas tanto hacia sus tratamientos como
hacia las personas que los tratan.

Un primer elemento en torno a la caracterizaciéon de un modo de ser propio entre quienes
padecen fibromialgia es la idea de ubicar el cuadro principalmente en mujeres, cuyo foco de
atencion y preocupacion estd puesto en otros, habitualmente su propia familia, en desmedro
de la preocupacion que pudiesen tener por ellas mismas. De esta manera, descriptores como

autoexigencia, rigidez, sensacion de culpabilidad, excesiva necesidad de agradar a los demas,
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pensamiento negativo, catastrofismo, son ampliamente utilizados para referirse a quienes
presentan fibromialgia, que en lo cotidiano se manifiestan en conductas como su gran
capacidad de trabajo y alto nivel de detalle en todo aquello que tenga que ver con aspectos
domésticos de su hogar y de su familia: “Tienden a reverberar mucho, a tener mucho
pensamiento negativo, tienden a anticiparse negativamente, tienden a sentir que nadie los

puede ayudar” (entrevista 6, médico reumat6logo).

Yo dirfa que si hay algo en comtn en estos pacientes es que, las mujeres al menos, son
super trabajolicas, hiperquinéticas, perfeccionistas, muy estructuradas, pero super
preocupadas por otros y no por ellas mismas. Son super estructuradas cuando se trata
de cosas de la casa, de su familia, para cuidar a sus hijos, pero cuando se trata de sus

propios tratamientos, ahi no lo son tanto (Entrevista 1, asistente social).

Su personalidad también es bien caracteristica. La mayoria son muy autoexigentes
consigo mismas, con sus familias. Tienden a querer la perfeccion en la casa, son muy
obsesivas en eso con tener toda la casa limpia y perfecta para los hijos, para el marido.
No se dan tiempo para si mismas. Si es que estdn trabajando, igual son bien

preocupadas, bien autoexigentes (Entrevista 9, médico fisiatra).

Dentro de la paciente con fibromialgia hay rasgos muy marcados que tienen que ver
con la sobre exigencia, el tema de la culpa muy exacerbado, muy complacientes
justamente por buscar la aceptacién por parte del otro, buscan sentirse queridos,
aceptados. Son bien rigidas sobre todo en el tema de las parejas, de las
responsabilidades de la casa. Al final tiene que ver con complacer al otro, les cuesta

mucho salirse de eso (Entrevista 13, psicéloga).

Detenerse en estas caracterizaciones permite localizar un conjunto de supuestos en torno
a 6rdenes normativos que configuran modos de ser esperables de acuerdo a lo referido por
los profesionales entrevistados. Se trata de descripciones que aluden siempre a mujeres,
quienes se encontrarian en una condicién de permanente exceso o déficit respecto de un
supuesto modo de ser pre-establecido. Asi, el adjetivar mediante términos como

29 ¢

“exacerbado”, “demasiado”, “super” o “muy” refiere que quien se ubica bajo el rétulo de la
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fibromialgia seria habitualmente una mujer que presenta formas de comportarse en este caso
excesivas en dos planos: primero, en el &mbito del rendimiento, términos como “trabajdlica”
“hiperquinética” “muy estructurada” “perfeccionista” dan cuenta de una connotacion
negativa dada por lo excesivo que resultan sus comportamientos respecto de lo esperable para
el profesional tratante en torno a su rendimiento en distintos dambitos (laboral, académico,
doméstico). Segin lo referido por los entrevistados, quien detenta el diagnéstico de
fibromialgia presenta siempre algo de mds que termina jugando en contra de sus posibilidades
de adecuarse a lo esperable en términos productivos.

En segundo término, lo excesivo (o excesivamente deficitario) de quien padece
fibromialgia alude a la vinculacién que establecen con otros. Se observa aqui un
razonamiento que propone una cierta polaridad en los vinculos: muy preocupadas de los
otros, muy poco preocupadas de ellas mismas. O bien, muy complacientes con los demads, y
muy poco complacientes consigo mismas. En todos los casos, las conductas se connotan
siempre como excesivas o deficitarias respecto de un supuesto ideal normativo tanto hacia la
valoracién personal como hacia la vinculacién con otros. ;Como aquello se relaciona con la
experiencia de dolor? ;En qué punto se marca el limite entre lo excesivo en los vinculos o en
la relacién hacia el trabajo, y la norma esperable? Podria deducirse que frente a estas
preguntas surge un razonamiento cuya légica conlleva un axioma: en tanto la relacién hacia
el trabajo o hacia los otros excede o es mds bien deficitaria respecto de una norma supuesta
por el profesional tratante, entonces produce dolor. Y dado que hay dolor, entonces la
relacion hacia los otros o hacia el propio rendimiento estd marcada por el exceso o el déficit.
Dolor y exceso-déficit en la manera de vincularse al otro o a las actividades serian, desde
esta perspectiva, dos caras que denotan una manera de conducir las propias conductas,
particularmente en el caso de las mujeres, las cuales quedan circunscritas a través de la nocion
de fibromialgia. En tanto quienes padecen este cuadro son mujeres que se conducen en una
permanente situacién de exceso o déficit hacia los otros y hacia el trabajo, aquello termina
reflejdndose en la sensacion de dolor experimentada en el propio cuerpo.

Como elemento caracteristico de quienes padecen fibromialgia aparece también la idea
de la obtenciéon de un fin ganancial o algin beneficio encubierto en su sintomatologia

dolorosa, que les permitiria obtener algin tipo de prerrogativa con las personas que les
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rodean. Asi, ubicar al dolor como un elemento que posibilita excusar y eventualmente eximir
de alguna responsabilidad respecto de su padecimiento seria algo propio de quienes padecen
fibromialgia, y explicaria en cierto modo alguna dificultad observada en la adherencia de

estos pacientes al tratamiento médico:

Son pacientes bien porfiados por decirlo de alguna manera, en términos de la
adherencia al tratamiento. No siguen las 6rdenes como corresponde, abandonan los
tratamientos. También hay un tema medio ganancial, no te hablo de todas las pacientes,
pero por los rasgos de personalidad o por la personalidad les conviene un poquito esta

ganancia secundaria de mantenerse enfermas (Entrevista 13, psic6loga).

Si, hay un tema bien evidente en general, que tiene que ver con el rol de victimas que
ellas asumen a partir de su diagndstico. Como que les cuesta mucho salir de ahi,
entonces ocupan ese argumento para todo, como si fuese una especie de motivo que
justifique todos los problemas que tienen en la vida. Pelean con la pareja, o tienen algin
problema en la casa, entonces la culpa es de la fibromialgia (Entrevista 14, médico

fisiatra).

Yo lo que he visto hasta ahora de las personas que tienen fibromialgia, de las mujeres
que tienen fibromialgia porque hombres he visto s6lo dos, y tienen esta caracteristica
de ser un tanto victimas y esa victimizacién tiene que ver con el dolor. Claro, como me
duele entonces pucha soy la pobrecita, la que sufre, el resto no me entiende, pero esa
es la principal caracteristica. De hecho, ti notas ese discurso medio ganancial que esta

muy dado desde la patologia (Entrevista 16, terapeuta ocupacional).

En estas descripciones se instala un nuevo matiz en la construccién de una supuesta
ontologia a la base del diagndstico de fibromialgia. Si previamente se sefal6 el rasgo del
exceso en el modo de vinculacidn a otros, dicho rasgo también se pone en juego en la relacién
al profesional tratante por dos vias: Primero, el exceso en cuanto a la solicitud de
prerrogativas que no corresponden, que a ojos del médico sobrepasan aquello que seria
adecuado en funcidn de su padecimiento. De alli la idea de “victimizacion” entendida como

una impostura asociada a una queja excesiva respecto a lo “verdadero” de su dolor. Segundo,
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el no someterse a las 6rdenes médicas seria también un exceso, en este caso un exceso de
confianza hacia el profesional tratante que hace poner en duda la real magnitud del padecer
de quien presenta este cuadro.

La l6gica que se sigue alude a que cualquier intensificaciéon o agravamiento en la
intensidad del dolor seria el signo pesquisable en el cuerpo de la poca voluntad del paciente
de someterse a las indicaciones médicas. Dichas indicaciones siempre irian en la direccion
de reducir un dolor que, al parecer, no siempre querria ser reducido por quienes consultan.
Por ello, la “victimizacidén™ es siempre la adjetivizacion negativa con la cual se denota a todo
aquel que no comparte con la misma intensidad que el médico, el deseo de reducir su dolor
a través de los métodos propuestos por éste.

Parece ser mds o menos obvio para el profesional tratante que el paciente siempre
compartird su deseo de querer reducir su dolor tal y como €l se lo propone. Cuando aquello
no ocurre, inmediatamente surgen un conjunto de sospechas y suspicacias respecto de las
reales intensiones del paciente. Si no quiere reducir su dolor, entonces ;Qué quiere del
profesional tratante? ;Qué es aquello que en realidad busca o espera de los profesionales que
lo atienden? Al parecer en todos los casos en que la demanda del paciente no se equipara a
la oferta del tratante, entonces dicha demanda entra inmediatamente en un manto de
ilegitimidad que hace sospechar respecto de las reales intensiones de éste hacia el médico.
Es alli donde entra nuevamente la idea del exceso: exceso de atribuciones del paciente al
formular prerrogativas que no se corresponden con el orden de normatividad médico, el que
indefectiblemente plantea la reduccion del dolor segun las condiciones que éste establece.

Con todo, describir una manera de ser propia entre quienes padecen fibromialgia implica,
segtn los profesionales entrevistados, considerar un conjunto de rasgos tales como “gran
culpabilidad”, “rigidez”, “excesiva autoexigencia” en todo aquello que tiene que ver con
labores domésticas y preocupaciones por los demads, junto a una percepcion de menoscabo

respecto de si mismas:

Si, creo que en general son personas con un cardcter mas bien pusildnime, estin muy

angustiados de manera permanente, y creo que eso contribuye a que angustien a las
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personas que los rodean. Son personas que estin muy sobrepasadas por sus vivencias,

por lo que les toca pasar debido a su enfermedad (Entrevista 11, médico anestesiélogo).

Segtn se ve, en quienes padecen fibromialgia existiria una suerte de defecto moral que
les impide hacerse cargo de sus decisiones o afrontar situaciones que impliquen alguna
complejidad emocional, lo que las haria estar en una situacién constantemente sobrepasada
por las circunstancias. Mds all4 de los matices personales que pudiese tener una opinién como
ésta, lo que si parece quedar claro entre los profesionales entrevistados es que la fibromialgia
es una patologia que necesariamente requiere la consideracion de las caracteristicas
personales de quien la padece, a fin de hacerla comprensible. Se trata del establecimiento de
una continuidad entre dichos rasgos personales y el dolor experimentado por quienes la
presentan, dolor que tiende a intensificarse o perdurar en el tiempo en funcién de un modo
de ser persistentemente inadecuado a la normatividad médica en torno a la relacion hacia la

productividad, hacia la vinculacion con otros, y hacia la vinculacién con el médico.

II1.4. Género y fibromialgia.

En la informacién recabada en las entrevistas surge como punto relevante el hecho que
la fibromialgia sea una patologia presente en forma mayoritaria en mujeres. Cada uno de los
entrevistados hace mencién a este hecho, en algunos casos incluso resaltdndolo como un
aspecto que permite proponer alguna hipétesis en torno a la comprensibilidad del cuadro
clinico. En cualquier caso, se establece una diferencia importante en la descripcién de este
fenémeno en tanto sea experimentado por mujeres o por hombres, siendo una patologia con
caracteristicas distintas en funcion del género de quien la padezca. Asi, para algunos
entrevistados existirian causas genéticas que permiten ubicarla como una patologia més
propensa a transmitirse entre el linaje femenino de una misma familia, o bien factores
hormonales presentes en las mujeres que explicarian su aparicion. Para otros entrevistados,
serian caracteristicas de personalidad habitualmente presentes en las mujeres aquello que
permitiria explicar por qué la fibromialgia tiende a presentarse mds frecuentemente en este

género. Aquello se asocia a elementos como una predisposicion a hacerse cargo del cuidado
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de otros en desmedro del cuidado por si mismas, o también cierta tendencia a tolerar en
silencio situaciones que aparentemente no les son placenteras: “Es por aguantar cosas que no
quieren aguantar, esas son mis teorias de por qué a las mujeres les da més fibromialgia. Es
mas como una sumatoria de situaciones de no cuidarse y no escucharse” (Entrevista 7,
médico anestesidlogo). “Hay estudios que muestran que hay influencia genética en esta
patologia, que a su vez explicaria que se dé mas en mujeres” (Entrevista 12, médico

anestesiologo).

A lo que més se apunta es a causas hormonales, y yo creo que también sociales
porque... Eso tampoco esta en los libros, pero si tu revisas las historias de las pacientes
con fibromialgia, en general son mujeres, sobre todo de las edades de nuestras mamas,
que no tienen tan internalizado el tema del autocuidado. Y ahi una mujer se valoraba si
era buena madre, buena esposa, buena trabajadora, si decia que si a todo jHay ciertas
personalidades con tan poca conciencia del autocuidado! (Entrevista 14, médico

fisiatra).

En cuanto a los hombres con fibromialgia, pareciera haber cierto acuerdo en torno a
algunos aspectos. En primer término, existiria un creciente aumento en el nimero de hombres
diagnosticados con esta patologia, aunque ain muy por debajo de los indices asociados a las
mujeres. En segundo término, los hombres son percibidos como menos participativos en los
tratamientos que las mujeres, no presentan buena adherencia a los tratamientos ofrecidos, son
mds refractarios y por ende més dificiles de tratar terapéuticamente que las mujeres. A su
vez, esto se deberia a que tienen un menor grado de tolerancia al dolor, por lo que tienden a
visualizar con mayor gravedad su sintomatologia, pero no buscarian victimizarse de manera
tan clara como en el caso de las mujeres. Aqui aparece mencionado el rol social que segtin
los entrevistados muchas veces cumple la figura masculina en nuestra sociedad, en tanto
principal proveedor econémico de su familia. Dicho rol le prevendria de consultar o de
quejarse por algo en apariencia contrario a ese rol, como lo seria el cuadro clinico propio de

la fibromialgia:
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Yo creo que es una enfermedad que se da més en mujeres. Y los pocos hombres que la
tienen no consultan por este hecho, por todo lo que tiene que ver con “;Cémo yo, siendo
hombre, voy a tener dolor todo el dia!” Entonces es como mal visto socialmente porque
el hombre es el sexo fuerte. Entonces ;Como alguien que es el protector, el proveedor
va a estar ahi con dolor? ;Para qué va a consultar? (Entrevista 16, terapeuta

ocupacional).

Si, son peor que diez mujeres. En general el hombre encuentro que tiene menos
tolerancia al dolor, entonces son un poco mds catastréficos, creen que tienen cancer,
que se van a morir. Llegan con unas carpetas gigantes de exdmenes y cuesta hacerles
entender que sus exdmenes estdn normales, que son alteraciones funcionales

(Entrevista 14, médico fisiatra).

Quizas tienden a ser como mds estoicos porque hay un tema mds machista, o por el
hecho que tienen que llevar su casa. El encargado de llevar la comida, o la plata a su

casa. Es como mas un tema cultural o social creo yo (Entrevista 9, médico fisiatra).

En general son menos participativos que las mujeres, no vienen a los talleres con la
regularidad con que suelen hacerlo las mujeres, hablan menos de lo que les pasa, pero

son personas que llegan acd emocionalmente muy mal (Entrevista 1, asistente social).

Los hombres son dificiles de tratar porque hay un tema como de género que es
complejo. Ellos muchas veces tienen este rol de proveedor de la casa entonces como
que piensan “cémo si soy hombre voy a tener dolor, o me voy a andar quejando de eso”

(Entrevista 8, psic6logo).

Como puede verse, en la apreciacion de los entrevistados se ponen en juego un conjunto
de juicios de valor respecto al lugar que tanto hombres como mujeres adoptan o debiesen
adoptar respecto a la experiencia de dolor. Si en el caso de los hombres la explicacién que
hace comprensible su padecimiento y las dificultades que se visualizan para tratarlo en
términos médicos se ubican a partir de un imaginario en el que lo masculino se relaciona a

caracteristicas como la autosuficiencia, la productividad econdémica, o la independencia de
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un otro tanto en lo afectivo como en lo econémico, entonces la relaciéon que el hombre
establece respecto de la experiencia de dolor propia de la fibromialgia estd marcada por el
hecho de no demandar a otro para su alivio. Aquello los hace ser vistos como “estoicos”
frente al hecho de no demandar ayuda, en tanto estin menos dispuestos a salirse de su rol
productivo debido a las complicaciones propias de este cuadro. Segin se lee, se connota
positivamente el hecho de no solicitar ayuda y mantenerse productivo, a pesar de
experimentar dolor. Asi, puesto que el hombre seria menos tolerante al dolor presenta la
caracteristica positiva de “aguantar mas” y mantenerse “estoico”, al consultar con menos
frecuencia que las mujeres.

Por el contrario, en el caso de la queja femenina de dolor presente en la fibromialgia lo
que se aprecia en la vision de los entrevistados es una suerte de exceso de demanda hacia el
profesional tratante, en términos no s6lo de conocimiento técnico sino también de
reconocimiento de su padecer y de cuidado. Como ya fuera visto en la descripcion de este
cuadro clinico, el rol femenino en el contexto social parece ser un elemento insoslayable al
momento de abordar la fibromialgia, en donde el elemento del permanente exceso en la
vinculacién al otro resulta ser un factor que tifie cualquier aproximacion comprensiva que se
provenga desde los profesionales de la salud en torno a esta patologia.

Calificativos como “personas dependientes”, “pusilanimes”, o “adhesivas” parecen dar
cuenta, mas que de las caracteristicas de quienes padecen este cuadro, de la incomodidad que
generan quienes presentan esta patologia entre los profesionales de la salud. Asi, cuando se
plantea que las pacientes habitualmente se quejan con el tratante respecto de la poca eficacia
del tratamiento, o los continuos cambios de tratamiento que de manera comtn se observa en
ellas, podria pensarse que aquello que se connota negativamente y termina incomodando al
profesional tratante alude justamente a un tipo de demanda, ligada habitualmente al género
femenino, en donde se pesquisa que habria algo mas alld que el mero alivio del dolor fisico
y que apunta, en dltimo término, a buscar una respuesta afectiva en el profesional tratante

respecto de su padecimiento.
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I11.5. Tratamiento, relacion terapéutica y posicion del profesional tratante.

Las opiniones respecto a las posibilidades de tratamiento en pacientes con fibromialgia
presentan varios puntos a destacar. En primer término, se observa un supuesto al modo de
una verdad ya establecida, que el estdndar basico del tratamiento de esta patologia debe
llevarse a cabo a través del manejo de un equipo multidisciplinario. Dicho manejo implica la
consideracién de cuatro aspectos: terapia farmacoldgica, terapia psicoldgica, rutina de
gjercicios y cambios en torno a la alimentacion: “Si, siempre se habla de tratamientos
multidisciplinarios, o sea eso una lo tiene clarito, que sola no va a resolver el problema”
(Entrevista 2, médico reumatologo). “El tratamiento es integral, es un tratamiento que es con
varios profesionales, multidisciplinario. Va por una parte el manejo no farmacoldgico, y por
otra parte el farmacologico” (Entrevista 9, médico fisiatra). “Lo que si hemos visto que da
mads resultados en relacion a los que hemos trabajado acd en Chile en el hospital y en nuestro

equipo, es el trabajo biopsicosocial, pero de equipo” (Entrevista 8, psicdlogo).

El tema principal del manejo de la fibromialgia, lo que mas le molesta es el dolor a los
pacientes. Entonces cuando uno les explica que este dolor va a pasar, pero que tienen
que hacer distintas terapias, no s6lo la farmacoldgica, entonces como que la gente
entiende un poco y empiezan a hacerlo. Ahi los pacientes andan muy bien con eso, con

la terapia multidisciplinaria que se llama ahora (Entrevista 4, médico reumat6logo).

Siempre yo hablo de que tengo cuatro pilares, uno el tratamiento farmacolégico, terapia
psicoldgica, ejercicio o actividad fisica, pasar a una alimentacion saludable y estar
atenta a estresores o a distintas enfermedades. Porque a veces dicen que puede ser
fibromialgia y en realidad es una artrosis de rodilla galopante, entonces lo que podemos

aliviar, aliviarlo (Entrevista 14, médico fisiatra).

De manera reiterada se pone el énfasis en la relevancia de establecer un buen vinculo
terapéutico con el paciente, en tanto pilar fundamental para lograr una buena adherencia al
tratamiento ofrecido. Segun la opiniéon de los entrevistados la idea de buen vinculo
terapéutico alude principalmente a dos puntos: primero, el poder demostrar al paciente que

se tiene un genuino interés respecto de su padecimiento y segundo, creer que realmente el
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paciente padece aquello de lo cual se queja, es decir, tener la conviccion de la real existencia
del padecimiento asociado a la sintomatologia expresada. Serian estos elementos los que a
juicio de los entrevistados permiten que el paciente genere un lazo de confianza hacia el
profesional tratante, lo que a su vez favorece la posibilidad de sostener un proceso terapéutico
en el tiempo: “Y la relacion que tengo con ellos también es bien cercana, tiene que ser cercana
porque si no, no sirve ningun tratamiento” (Entrevista 4, médico reumatologo). “Para eso es
siper importante empatizar con las pacientes, no enjuiciarlas por lo que les ocurre, y al final
poder generar un buen vinculo con ellas que les permita mantener un tratamiento” (Entrevista

10, terapeuta ocupacional).

Yo creo que depende mucho de si el paciente siente que uno le cree. Si el paciente
siente que hubo una escucha atenta, y hubo una intencién honesta de ayudarlo, el
paciente se va a adherir, porque ya viene muy decepcionado de todo lo que ha vivido.
Son pacientes que en general son vistos como pacientes cacho [sic] por la mayoria de

los profesionales de la salud (Entrevista 6, médico reumat6logo).

Pero si ven que hay una persona o un equipo que les cree, que los escucha, que esta
dispuesto a ayudarlos atin con lo dificil que eso es, el paciente se entrega, como que
siente que llegé a un lugar donde podria confiar. Y al tener confianza, hay buena

adherencia (Entrevista 5, médico psiquiatra).

El establecimiento de cualquier posibilidad terapéutica en torno a este cuadro implica que
quien adopte la posicion de tratante sea alguien que tenga una actitud de creencia y fe en la
verdad referida por quien padece dolor. Como ya fuera visto, se trata de ponderar la
relevancia que adquieren las caracteristicas morales presentes en el especialista mas que los
conocimientos técnicos que pudiese detentar respecto de la enfermedad. Aquello, en el
supuesto que lo que se pone en juego en estos cuadros alude no al mero alivio del dolor fisico,
sino al hecho de hacerse cargo de la demanda de afecto que conlleva la queja de dolor. Dado
que el tratamiento propuesto es habitualmente un tratamiento prolongado, asociado a la
intervenciéon de varios profesionales de manera simultdnea (en instancias como talleres

grupales, rutinas de ejercicios y consultas individuales), se trata de un tratamiento percibido
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como costoso tanto en términos econdmicos como en cuanto a gasto de tiempo para el
paciente. Por ello, el establecimiento de un vinculo que tenga alguna cercania afectiva entre
terapeuta y paciente resulta ser un aspecto relevante a la hora de sostener un tratamiento de

estas caracteristicas:

Es medio dificil la adherencia porque mantener un tratamiento que tenga salud mental,
que tenga medicina fisica, que tenga consulta con los médicos regularmente para
control. A la larga es caro y es dificil porque es cronico entonces a veces los pacientes
adhieren un tiempo y después siguen por su cuenta (Entrevista 12, médico

anestesiologo).

Si bien cada uno de los profesionales entrevistados se refirié a la adherencia de los
pacientes respecto de los tratamientos ofrecidos para manejar la fibromialgia, no puede
decirse que exista claridad respecto a como se pone en juego este elemento entre quienes
demandan atencién. Dejando en claro lo relevante que resulta el establecimiento de un buen
vinculo terapéutico entre el paciente y el profesional tratante, para un grupo de profesionales
entrevistados los pacientes con fibromialgia presentan en general mala adherencia a los
tratamientos ofrecidos, siendo el fenémeno de la policonsulta (esto es, la consulta a distintos
profesionales sin seguir un tratamiento en especifico) algo habitual. Entre las razones
esgrimidas para que esto sea asi se encuentra el hecho de tratarse de tratamientos con un alto
costo econdmico, que tienden a ser muy prolongados en el tiempo, y que en ningin caso

garantizan una mejoria significativa del malestar asociado al diagndstico:

Ah{ hay otro punto porque en general la adherencia es reguleque [sic], o sea puede que
yo le diga venga en dos meses mds y puede que llegue en seis o que no vuelva nunca
mads porque siempre estan buscando alguien que les diga algo distinto. O sea, lo habitual

es la policonsulta (Entrevista 2, médico reumat6logo).

En general hay pacientes que se sienten mejor, y acuden a un control para evaluar que
esté todo bien. Pero también hay gente que, como no encuentran respuesta inmediata o
mds bien necesitan un manejo multidisciplinario, entonces tienen que buscar un

psiquiatra o una psicéloga, ademds del médico. Ahi pasa que muchos abandonan
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porque es muy dificil coordinar todo eso, y ademads es bien caro (Entrevista 3, médico

reumat6logo).

En general yo te dirfa que la adherencia es mala. Me parece que en esta enfermedad se
da la premisa de una adherencia pobre porque los resultados del tratamiento también
son pobres. Es probable que se alivien los sintomas, pero también es probable que no.
El tratamiento ademds es caro. Piensa que s6lo en los medicamentos que te nombré, el
paciente se puede gastar 300 mil pesos al mes, para un resultado que no se le puede

garantizar el éxito (Entrevista 11, médico anestesi6logo).

Entonces creo que la adherencia no es tan buena a la larga porque es demasiado crénico
y ademads es un tratamiento caro, entonces es un enfermo que picotea un poco, va a
algun centro después a otro, después consultan a un chaman, después a no sé quién, y

asf van buscando alternativas (Entrevista 12, médico anestesidlogo).

Para otro grupo de entrevistados, la buena o mala adherencia es un factor que estd siempre
ligado a la posibilidad de generar una relacion de confianza mutua entre paciente y tratante.
Esto hace que exista una amplia variabilidad respecto del grado de adherencia que los
pacientes presentan frente a las modalidades terapéuticas ofrecidas, pues en una gran cantidad
de casos, ya sea por una mala predisposicion del paciente o por la falta de una actitud de
minima empatia del médico hacia quien padece fibromialgia, no es posible generar un

vinculo que permita sostener el trabajo terapéutico en el tiempo:

Ahi es bien relativo. Yo te diria que, de mis pacientes, un 60 por ciento andan bien con
la terapia y el resto dicen “Ah, no la quiero usar. No quiero tomar medicamentos toda
mi vida”. Entonces yo te diria que un 60 por ciento tiene adherencia (Entrevista 4,

médico reumat6logo).

Pero si ven que hay una persona o un equipo que les cree, que los escucha, que esta
dispuesto a ayudarlos atin con lo dificil que eso es, el paciente se entrega, como que
siente que llegd a un lugar donde podria confiar. Y al tener confianza, hay buena

adherencia (Entrevista 6, médico reumat6logo).
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Son tratamientos prolongados. Las pacientes con fibromialgia son bastante fieles en la
medida en que confien en el profesional que las trata. En general asisten a sus controles,
quizés les cuesta iniciar el ejercicio al comienzo y ahi no adhieren tan bien (Entrevista

9, médico fisiatra).

Bueno, mds que nada uno trata que sigan el tratamiento completo con todos los
especialistas, y eso en general lo hacen. Pero igual cuesta, cuesta que se adhieran al
tratamiento porque es dificil que pasen a la fase de aceptacion de la enfermedad.
Entonces al principio estdn en una etapa pre contemplativa, como de negacioén

(Entrevista 13, psic6logo).

Entonces partiendo en que es un médico que cree en su enfermedad, que le proponga
un plan... En general la adherencia al médico estd, adhieren a los controles. A lo que

no adhieren tanto es al plan de tratamiento (Entrevista 14, médico fisiatra).

Segtn lo referido en las entrevistas, la relacién que habitualmente se establece entre el
profesional tratante y el paciente con fibromialgia conlleva una serie de puntos de tension.
Un primer elemento a destacar es la idea de la duda, la sospecha sobre el diagnostico mismo
de la fibromialgia, al punto de verlo incluso como un diagndstico “ominoso”: “Es un
diagnéstico que estd bien cuestionado por todo el mundo, muchas veces no les creen mucho
que tienen algo, porque no hay ningin signo visible de la enfermedad, entonces a los
pacientes les cuesta encontrar médico” (Entrevista 10, terapeuta ocupacional). “Y siempre
estd la suspicacia de los colegas, que creen que estas personas quieren manipular a su entorno
porque son gente quejumbrosa, 0 que son mujeres neurdticas. Todos esos apelativos que s6lo

ofenden a la gente” (Entrevista 6, médico reumat6logo).

Si, siempre se sospecha que el paciente estd inventando, que cémo va a ser tanto el
dolor, sobre todo porque el dolor es subjetivo entonces no hay una escala que sea
objetivamente medible. No hay exdmenes de laboratorio que te permitan saber, que
uno diga si, en realidad tiene dolor porque tiene aumentado tal factor (Entrevista 15,

médico psiquiatra).
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Yo te dirfa que la fibromialgia es un diagndstico ominoso, para el paciente y también
un poco para la medicina, puesto que requiere un cambio total en el estilo de vida de la
gente. Creo que sin eso, es muy dificil pretender solucionarlo (Entrevista 11, médico

anestesiologo).

Segtn lo referido, el criterio de verdad necesario para la existencia de la fibromialgia
como enfermedad médica es el acto de fe en torno a la existencia de alguna causalidad
bioldgica a la cual remita la queja de dolor del paciente. Si aquello es asi, entonces lo que se
pone en duda alude justamente a la existencia de dicha etiologia, y con ello de la enfermedad
misma. Cuando aquello ocurre, la queja misma careceria de cualquier legitimidad posible
pasando asi al terreno de lo “ominoso” para el profesional tratante. Como sea que se
interprete la demanda puesta en juego en la fibromialgia, parece no resultar indiferente a los
oidos del tratante, siendo siempre necesario el hecho de otorgarle algin tipo de respuesta. Es
esta una verdad que también aflora en la interaccidn con estos pacientes: si alguien se queja
de dolor, resulta muy dificil no implicarse de alguna manera respecto de dicha queja, incluso
desde la posicidn de denuncia de su eventual ilegitimidad.

Para varios de los entrevistados el vinculo que se establece con los pacientes
fibromidlgicos presenta la dificultad de sostenerse en una incomprension mutua. Esto, en
tanto que en la gran mayoria de los casos la demanda que es puesta en juego en la relacion
que los pacientes entablan con los profesionales parece no obtener la respuesta esperada por
el propio paciente: “Esa es la fotografia del problema. Ese terreno un poco de nadie, son
pacientes que se adhieren mucho al tratante, generan una tremenda dependencia, son
incomprendidos, e incluso maltratados” (Entrevista 7, médico anestesidlogo). “Las pacientes
con fibromialgia son agotadoras, para mi si las pudiera escribir son aspiradoras de energia,
te chupan hasta la dltima gota de energia porque estdn angustiadas, estdn adoloridas y te lo
transmiten” (entrevista 2, médico reumatdlogo). “Te echan la culpa de que ellas estén mal
porque se supone que es algo que uno deberia sanar, y aqui no estds haciendo nada entonces

por supuesto que la caballeria va contra ti” (Entrevista 5, médico psiquiatra).

Incluso los profesionales de la salud agreden a los pacientes cuando no les creen,

[3

cuando ponen en duda, cuando le dicen que esto es un nerviosismo “usted esta
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nerviosita sefiora”, eso es bien peyorativo. Entonces hay harto de maltrato a través de
subterfugios en la familia, en el entorno laboral e incluso también en los médicos y el

personal de salud (Entrevista 6, médico reumat6logo).

Segin se ve, aquello que genera dificultades en el establecimiento del vinculo
terapéutico, que en muchos casos motiva el uso de términos peyorativos por parte de los
profesionales hacia los pacientes, no tiene que ver necesariamente con la falta de
herramientas o conocimientos técnicos respecto del manejo de la fibromialgia. Por el
contrario, lo que permite ubicar un punto de tension es la intensa demanda de relacién social
que se subyace a la peticion de ayuda generada por quien padece este cuadro hacia su
profesional tratante, y la respuesta de duda, sospecha y calificativos peyorativos con la que
dicha demanda es respondida por parte de algunos profesionales. Nuevamente, la verdad que
se esconde en la queja de dolor estd dada por la interpelacion que dirige al otro en torno a dar
una respuesta a la queja. Se instala asi una suerte de obligatoriedad moral respecto del dolor
del otro que no puede ser soslayada por el profesional tratante, generando a partir de alli una
serie de dificultades, malos entendidos y tensiones, dadas por una respuesta que no satisface
la demanda del paciente, en tanto responde desde los supuestos con los que la medicina ha
tendido a construir, tanto al dolor como objeto médico, como a quien lo padece en tanto
paciente fibromidlgico.

Se visualizan algunos matices respecto a las posiciones que el profesional tratante adopta
en relacion al manejo clinico de la fibromialgia. Segin se lee en los médicos entrevistados
existe un amplio rechazo a tratar esta patologia, que incluso lleva a algunos a mencionar una
postura de abierta negacion de la existencia de la fibromialgia entre un amplio grupo de
médicos: “Pero la negacion a verla es muy amplia, da lo mismo la generacién de
reumatdlogos, viejo, de mediana generacion, o nuevo es algo transversal. Igual a nadie le
gusta verlas” (Entrevista 2, médico reumat6logo). “En general yo he visto que en todas las
disciplinas médicas les hacen un poco el quite. Como que no les gusta verlas ni a los
reumatdlogos, tampoco a los terapeutas ocupacionales o los fisiatras” (Entrevista 16,

terapeuta ocupacional)
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Son pacientes que en general cuesta mucho tratar, por esto que te comento, creo que
también son un poco frustrantes para los médicos. Eso hace que haya médicos que no
las tratan, que no les interesa o que derechamente no creen que se trate de una

enfermedad (Entrevista 11, médico anestesiélogo).

Seria algo que se ubica mds all4 de la solicitud de un saber estrictamente médico, aquello
que se pone en juego en la demanda asociada a la queja de dolor dirigida al profesional
tratante. Como se ve, no resulta extrafio que aquello termine siendo rechazado o generando
algin grado de frustracion en el profesional. Tanto el tipo de demanda que el paciente plantea
al tratante, que como ya se ha visto no implica necesaria o exclusivamente el alivio de la
sensacion de dolor, como la puesta en duda de este respecto de sus reales intenciones
configuran una compleja interaccion entre el paciente y el tratante. Aquello parece influir en
que, para un importante grupo de profesionales de la salud, la respuesta a lo solicitado por el
paciente sea el rechazo a proponer alguna intervencion terapéutica.

Para otro grupo de profesionales, la fibromialgia representa un desafio que puede tener
buenos resultados terapéuticos, apelando a la existencia en el tratante de un conjunto de
virtudes morales tales como empatia, interés genuino, paciencia, o confianza en la real

existencia del padecimiento:

Eso mismo es lo que les pasa a los pacientes con fibromialgia, y que esté relacionado
también con un dolor no solamente fisico. Entonces los médicos tenemos que tener mas
paciencia y empatia si queremos ser realmente un aporte para ellos. Es la idea media
absurda de que todo tiene que ser cientificamente probado, “Si no es medicina basada

en la evidencia, no sirve” (Entrevista 5, médico psiquiatra).

Pero si ven que hay una persona o un equipo que les cree, que los escucha, que esta
dispuesto a ayudarlos aun con lo dificil que eso es, el paciente se entrega, como que
siente que llegd a un lugar donde podria confiar. Y al tener confianza, hay buena

adherencia (entrevista 6, médico reumatdlogo).

Y lo otro es que td, como profesional, lo primero que tienes que decirles es que

entiendes lo que estd pasando, porque el dolor es una experiencia tan personal y yo no
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soy quien para juzgar o decir no, a ti no te duele esto. Entonces claro, tratar de alguna
manera de empatizar con esa persona y no convertirse en alguien que enjuicia el dolor

(Entrevista 16, terapeuta ocupacional).

Yo diria que, si el problema es hacia la adherencia al médico, si es un médico que las
escucha y ya cree en la enfermedad, porque si td te remites a un par de afios atrés
todavia en congresos de dolor, existia un grupo no menor de médicos de dolor que no

creia en la fibromialgia (Entrevista 14, médico fisiatra).

Como se ve en las citas transcritas, la posibilidad de tratar a un paciente con fibromialgia
requiere no sélo la adquisicién de conocimientos técnicos respecto de la patologia sino, mas
all4 de ello, implica detentar una serie de virtudes morales asociadas a la personalidad del
terapeuta. Empatia, cordialidad, paciencia y confianza serian los atributos necesarios por el
tratante para abordar este cuadro, abordaje que implica mantener una actitud de confianza en
torno a la veracidad de la queja del paciente. Se visualiza que la lectura desde el eje
verdad/mentira respecto a la queja de dolor parece sostener constantemente cualquier
referencia acerca de este cuadro, siendo siempre el punto de tension la posibilidad de verificar
que la queja del paciente aluda a un dolor “verdadero”, entendiendo por ello algo que tenga
existencia en la materialidad del cuerpo. Puesto que aquello parece no ser posible, entonces
se requiere que el terapeuta confie y tenga fe en el relato del paciente en tanto tnico indicador
de su padecimiento.

Dentro de los distintos aspectos a considerar a la hora de proponer un abordaje
terapéutico para la fibromialgia, aparece reiteradamente mencionada la importancia de
“educar” al paciente en torno a su patologia. Al respecto, surgen dos areas especificamente
asociadas a este término. En primer lugar, educar al paciente significa entregar informacion
con el objetivo que quien padece este cuadro, adectie su experiencia en funcién del marco
comprensivo propuesto por el saber médico. Asi, conocer sobre fibromialgia conlleva la
internalizacion por parte del paciente de un conjunto de enunciados en torno a la descripcion
del cuadro clinico, el conocimiento de las hipétesis que explican su aparicién y posterior
mantencion en el tiempo, la identificacién de eventuales factores de riesgo y medidas de

cuidado, y tener claridad respecto de en qué consiste el tratamiento:
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El programa tiene que estar muy bien cimentado para que el paciente le crea, porque el
paciente tiene que creerle a un proyecto de este tipo. Y para eso hay que educar al
paciente, ver el diagndstico y explicarle qué dice la literatura, que tiene que tener
paciencia, tiene que apoyarse con este y este otro profesional, probablemente vamos a

tener algiin grado de fracaso, va a tener recaidas... (Entrevista 15, kinesiélogo).

Pero creo que con el tiempo me he ido dando cuenta que uno lo que tiene que hacer es
educar a los pacientes en relacion con lo que es la fibromialgia, porque si bien la viven,

no saben realmente lo que es (Entrevista 16, terapeuta ocupacional).

El primer concepto siempre es educar al paciente. En el fondo, explicarle que esto no
lo va a matar y que lo que va a pasar es que empeora la calidad de vida, y hay que tratar
de manejarlo para mejorar la calidad de vida y estar bien. Eso idealmente debe ser
reforzado por todos los profesionales que trabajan en esta drea (Entrevista 3, médico

reumatdlogo).

Bueno, el que yo encuentro es el mejor tratamiento es explicarle al paciente lo que
tiene. Todo lo que te estoy diciendo a ti, se lo tengo que explicar a ellos. Por qué su
cerebro funciona distinto, por qué tiene esta condicidn, sacarles la idea de que son
neurdticos o tienen un problema a los nervios, o la asociacién a la histeria (Entrevista

12, médico anestesi6logo).

Resulta pertinente marcar la distincion que se plantea entre “vivir” la fibromialgia y
“saber realmente qué es”. Bajo esta logica, el que realmente sabe qué es la fibromialgia no
es necesariamente quien la vive, quien la experimenta. Desde esta l6gica siempre el que
detenta el conocimiento real es el especialista tratante. Ahora bien, el conocimiento real es
un conocimiento distinto al conocimiento que tiene quien padece el cuadro, que puede tener
una experiencia de dolor, puede incluso describirla, pero dicho conocimiento nunca es real
sino hasta el momento en que es puesto en referencia con el saber médico. Cuando el
profesional tratante apela, mediante un conjunto de explicaciones y modelos descriptivos
(como por ejemplo la idea que el cerebro de quien padece fibromialgia “funciona distinto” a

quien no padece este cuadro) a enmarcar la experiencia del paciente dentro del orden
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discursivo que propone el saber médico entonces el saber propio de la experiencia se
transformaria en un saber “real” sobre la fibromialgia.

Una segunda deriva de la idea de educar al paciente se relaciona con la necesidad de
intencionar un “cambio de estilo de vida” que le permita a quien padece fibromialgia
sobrellevar de mejor manera el malestar asociado a ella. Aqui, el profesional tratante se ubica
desde un rol de guia del paciente respecto de un amplio espectro de cambios conductuales
relacionados con la alimentacién, el uso del tiempo libre, los habitos de suefio, el consumo
de tabaco y alcohol, o el manejo del estrés cotidiano: “Es un cambio en el estilo de vida,
delegar responsabilidades, aprender a poner limites, cambios de hdbitos alimentarios, higiene
del suefio, tareas cotidianas, reducir en el mayor grado posible el estrés” (Entrevista 13,

psicélogo).

Siempre hay una parte de cambio en los estilos de vida, los pacientes se benefician al
hacer ejercicio aerébico dos o tres veces a la semana en forma programada. Que
empiecen en forma suave, y que empiece a aumentar de a poquito, que dejen de fumar,

que coman mads sano, que bajen de peso (Entrevista 3, reumat6logo).

Les digo que si no hacen el cambio de estilo de vida no hay pastilla milagrosa. Siempre
busco que tengan alimentacion saludable, que no estén con sobrepeso. No quiero que
sean modelos, pero no quiero que estén con sobrepeso porque disminuye mucho el
grado de dolor, sobre todo articular, y ademds las envio a hacer algo de deporte para

que se desconecten un poco de su rutina habitual (Entrevista 4, médico reumat6logo).

Ahf se les ensefia a conocer su enfermedad, a comprometerse en el tratamiento porque
esto tiene que ver mucho con la voluntad que ellas tengan de seguir las indicaciones y
hacer un cambio en su estilo de vida, que sean responsables, que aprendan a alimentarse

distinto, a cuidarse, ir al gimnasio, etcétera (Entrevista 10, terapeuta ocupacional).

Bajo la idea del cambio en el estilo de vida, se instala como un supuesto la relacion mas
o menos directa entre el dolor, y un grupo de conductas asociadas a hdbitos eventualmente
nocivos para el paciente. Se trata de un conjunto de comportamientos diversos que provocan

dolor justamente por apartarse de cierto orden normativo referido por los entrevistados
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respecto al manejo de las propias conductas. Bajo la promesa del logro de un supuesto
bienestar, el terapeuta guia y orienta en un amplio espectro de planos de la vida, a que quien
padece fibromialgia se conduzca de acuerdo a las orientaciones normativas propuestas por el
saber médico. Aqui, es importante notar que una de las consecuencias de dichos habitos
nocivos es la dificultad para que el paciente “respete su dolor”, entendiendo por ello el hecho
de comprender su sintomatologia de acuerdo al marco explicativo propuesto por el saber
médico. Aquello permite adquirir una serie de cuidados y pautas de conducta respecto a las
implicancias del dolor en el uso del cuerpo, evitando con ello someterlo a un nivel de
sobreexigencia que pudiese ser perjudicial para una eventual reduccioén del malestar propio
de este cuadro clinico. Se trata, en udltima instancia, de recuperar un cierto nivel de
funcionalidad previo a la aparicién de la patologia: “En definitiva, se trata que aprendan a
respetar su dolor, que no se sobre exijan en sus rutinas, que puedan optimizar su quehacer
del dia a dia y que el dolor no las paralice” (Entrevista 10, terapeuta ocupacional). “Entonces
empiezan a respetar su dolor, y empiezan a ser consecuentes con €él. Entonces si estdn
cansados se recuestan y no hacen mil cosas” (Entrevista 6, médico reumatdlogo).

Cabe mencionar que entre los distintos aspectos que incluye el tratamiento de la
fibromialgia, el manejo farmacolégico de la sintomatologia dolorosa es visto como un
aspecto necesario, pero no se considera como lo mds importante a la hora de tratar a estos
pacientes. Esto, pues segin los profesionales entrevistados los farmacos disponibles no
presentan un nivel confiable de efectividad en la reduccion de la sintomatologia tipicamente

observable:

Porque en el fondo todos los pacientes llegan con la esperanza de “;Y no me va a dar
nada mas?” Es que no hay nada mas, no hay mas pastillas, esto... Te puedo dar una
farmacia completa, una bomba atémica, y el dolor no se va a pasar (Entrevista 2,

médico reumat6logo).

Yo por lo general las dejo con algo para el dolor, tratando que sea lo menos caro porque
son medicamentos a veces demasiado costosos, y con algtin remedio como sertralina,
venlafaxina que es la que anda mejor, aunque tampoco te aseguran nada (Entrevista 5,

médico psiquiatra).
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Es una terapia combinada que incluye un aspecto farmacoldgico, que no es lo mas
importante, generalmente una combinacién de analgésicos, un aspecto dietético y
también un aspecto conductual, un cambio en su estilo de vida en general, que si es

algo fundamental (Entrevista 11, médico anestesi6logo).

Yo le voy a dar educacién para la fibromialgia, y las voy a poner en contacto con los
otros equipos, el de psicologia y el de medicina fisica, y les voy a dar algunos
medicamentos que estdn probados en fibromialgia, pero que no son lo mas importante.
Pienso que la fibromialgia se podria tratar sin medicamentos, pero no se podria tratar

sin la parte psicoldgica y la parte fisica (Entrevista 12, médico anestesi6logo).

Un ultimo topico que se incluye dentro de esta categoria alude al interés disciplinar que,
de acuerdo a la opinion de los entrevistados, existiria en dreas como la anestesiologia, la
psicologia o la terapia ocupacional. Segtn lo referido, en espacios de formacién propios de
la reumatologia o la fisiatria si se visualiza interés por abordarla como objeto de estudio pero,
o bien existe poco desarrollo en relacién con otros paises, o bien poco interés de los
profesionales en formacién en profundizar al respecto: “No, todos mis colegas me dicen
“(Fibromialgia? ;Qué es eso?” porque la mayoria la confunde con la histeria, o con algo
conversivo, o con pacientes histéricos, y en realidad no tiene nada que ver con la histeria”

(Entrevista 13, psic6logo).

No es un tema recurrente en los congresos de anestesiologia y tampoco, si ti revisas
las publicaciones de anestesiologia en Chile, la revista de la Sociedad por ejemplo, te
vas a encontrar quizds con uno, dos articulos sobre fibromialgia en los ultimos 20 afios

(Entrevista 11, médico anestesi6logo).

En fisiatria es una patologia aceptada. Ahora, ahi depende de los gustos por las distintas
areas; si un fisiatra que trabaja mds en el tema de amputados por ejemplo, no le va a
interesar ver un paciente con fibromialgia, o quizds otro que se dedique mas a la

neurorchabilitacion (Entrevista 9, médico fisiatra).
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Como que no les gusta verlas ni a los reumatdlogos, tampoco a los terapeutas
ocupacionales o los fisiatras. Me piden que las vea yo, porque supuestamente tengo
mds manejo, pero en realidad esa es la chiva [sic], es porque no quieren verlas porque
yo siento que todos tenemos herramientas para ello (Entrevista 16, terapeuta

ocupacional).

Por otra parte, si se asume que el tratamiento para la fibromialgia implica un abordaje
multidisciplinario que incluya instancias como terapia farmacoldgica, terapia psicoldgica,
ejercicios fisicos y cambio de hdbitos alimentarios, entre varios de los profesionales
entrevistados existe la percepcidon en torno a una falta de centros especializados en el
tratamiento de esta patologia. Esto daria pie a una prolongada busqueda por parte de los
pacientes de especialistas que aborden de manera integral este cuadro, dada la escasez de
espacios que trabajen de manera eficiente todas las dreas involucradas en su manejo

terapéutico por medio de profesionales especializados en el tema:

Yo te diria que, lamentablemente, en nuestro pais los pacientes que tienen fibromialgia
quedan en un terreno de nadie, peloteados para un lado y el otro. Y cuando llegan a
alguien que los orienta bien y los trata bien, perdieron meses o afios (Entrevista 15,

kinesidlogo).

Las clinicas en particular debieran tener un programa que provenga de cierta drea donde
el paciente pueda entrar a un programa especializado donde, aparte del diagndstico, le
den una oferta terapéutica que sea razonable con lo que se hace en otras partes del
mundo y con lo que estd demostrado. Lamentablemente eso acd no existe (Entrevista

9, médico fisiatra).

I11.6. Fibromialgia y contexto familiar.

Segun lo referido en las entrevistas, como ultimo eje temdtico se considerd el rol que
juegan las personas cercanas a quienes padecen fibromialgia, en tanto es sefialado como

factor relevante al momento de ofrecer algtin apoyo terapéutico. Al respecto, se visualiza una
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perspectiva compartida respecto al lugar que la familia tiende a ocupar en torno a quien
experimenta esta patologia, ubicdndose habitualmente como un édrea desde la cual surgen
permanentes dudas respecto a la verdadera dimension de quien padece este cuadro. Si bien
el entorno familiar de quien padece fibromialgia es visto como un importante factor de apoyo
a la hora de instalar un proceso terapéutico, segtin la opinién de los entrevistados éste se
encuentra permanentemente tensionado por las dudas que surgen respecto de la veracidad del
malestar asociado a este cuadro clinico. A su vez, la dificultad generada por el no pago de
licencias médicas agrega otro elemento de tensidén al contexto familiar, puesto que los
ingresos muchas veces se ven reducidos de manera importante por una patologia que es
puesta en duda constantemente. Apelativos como agotamiento, cansancio, desgaste o estrés
familiar son constantemente utilizados por quienes participaron de las entrevistas a la hora
de referirse al entorno familiar que habitualmente se encuentra en estos pacientes: “Dentro
de mis procesos trato de que la familia se integre porque son un factor de riesgo o protector
esencial. El hecho de no creer, de no estar convencidos, de invalidar los procesos influye

enormemente en los tratamientos” (Entrevista 8, psicologo).

A ver, yo creo que la familia es un punto bien critico y sensible en estos casos, siempre
es un factor problematico. Porque si la persona se adapta y hace sus cosas entonces la
familia no les cree, porque como hace su vida normal y no tiene nada visible que lo
haga parecer enfermo, entonces dicen “pero como si estd de lo mas bien y ahora se
anda quejando”. Por otro lado, si no se adapta a su vida y se queja, entonces la familia
se cansa de ellos, de sus criticas y quejas permanentes, y de nuevo, como no ven nada
que les haga pensar en alguna anormalidad entonces tampoco les creen y piensan que

se andan victimizando (Entrevista 11, médico anestesiélogo).

No estan trabajando, las fibromialgias no las paga nadie, no pagan las licencias. Las
pacientes al final dejan las pegas [sic], lo que genera una sobrecarga econdmica
importante para el marido. Entonces terminan o separadas o con pésimas relaciones. O
incluso al revés, unas dependencias patoldgicas hacia el marido (Entrevista 2, médico

reumatdlogo).
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Al final sus dolores no son validados por su grupo cercano. Y yo he visto muchisimos
pacientes con sus familias destruidas, con separaciones muy traumaticas, y con pésima
relacién con los hijos, en donde el curso, el desarrollo de la fibromialgia, si td lo
analizas con mds detencidn, ha jugado un rol importantisimo en ese devenir familiar

tan tragico por decirlo asi (Entrevista 5, médico psiquiatra).

Como en todos los dolores crénicos no oncoldgicos, sin apoyo familiar esto es muy
dificil. Porque los pacientes, por ejemplo, en el drea conyugal que el marido entienda
que esto es una enfermedad y no que la sefiora si todo el dia le duele, esta cansada...
Es muy importante la participacion del esposo, y de todos los que rodean a la paciente
para la comprension del problema. Yo te diria que aqui es muy relevante educar para
que entiendan el problema, eso es lo mds importante (Entrevista 12, médico

anestesiologo).

II1.7. Analisis.

En el discurso de los profesionales que se ubican en el rol de tratantes de la fibromialgia
aparecen instalados varios de los supuestos en funcién de los cuales se ha ido construyendo
este diagndstico histéricamente al interior del discurso médico chileno. Asi, apelar a eventos
historicos habitualmente angustiantes y dolorosos que quienes padecen este cuadro pudieron
haber experimentado en algiin momento de sus vidas, resulta una explicaciéon compatible con
la vieja idea en torno a la psicogénesis del dolor crénico. Esto, pues parece instalarse al modo
de una verdad més o menos aceptada entre los profesionales entrevistados la existencia de
una relacion de causalidad del dolor respecto al &mbito de la subjetividad de quien lo padece.
Cuando se trata de un dolor cuya duracién y localizacién no responde a la existencia de
ninguna lesién verificable segiin los métodos propios del saber médico, entonces se
transforma en una sensacion en el cuerpo que se encuentra en referencia a algo alojado ya
sea en la historia de quien lo padece, o en una particular manera de ser y relacionarse con su
propio cuerpo. Referirse a quienes padecen este cuadro como gente con problemas, personas

pusildnimes, mujeres autoexigentes, personas agotadoras, o necesitadas de aprobacién por
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parte de los demds, da cuenta de la predisposicion y el tipo de vinculo que se establece entre
el profesional tratante y quien padece este cuadro. Se trata de personas que presentan modos
de ser con connotaciones negativas cuya relacion hacia su propio cuerpo, la forma de usarlo
o de expresarse a través de él da cuenta de una constante inadecuacién en relacion al ideal de
buena salud propio de la medicina.

Asociado a las caracteristicas personales de quienes padecen fibromialgia, las cuales se
ponen en juego al modo de factores etioldgicos propios de este cuadro, aparece la idea de
comprender dicho cuadro como una patologia que seria el resultado de la “mala calidad de
la vida”, propia de los tiempos que corren. Asi, el cuadro clinico asociado a este diagndstico
seria la consecuencia, ubicada en la materialidad del cuerpo, de factores como una mala
alimentacién, poco tiempo libre, trabajos mal remunerados, mala comunicacién con la
familia cercana, todos elementos propios del contexto en el cual se desenvuelven quienes
padecen este trastorno. En ello, aparece la impronta higienista que se ve en los articulos mds
recientes sobre esta tematica, relativa a la generacion de una serie de pautas conductuales que
permitirian al paciente sobrellevar las molestias asociadas a este cuadro de la mejor manera
posible, y que aluden en ultimo término justamente a lo contrario de los aspectos sefalados
como propios de las condiciones de vida actuales. De esta manera, falta de tiempo para estar
con los seres queridos, hdbitos de alimentacion deficientes, hibitos de suefo inadecuados, o
sedentarismo resultan elementos que se asume, jugarian un rol importante en la aparicioén y
el curso que adopta este cuadro, siendo necesario entonces generar las condiciones necesarias
para cambiar dichas conductas a fin de reducir su sintomatologia.

De acuerdo con lo sefialado por los profesionales entrevistados, la fibromialgia
comprende no sélo una patologia respecto de la cual existen una serie de hipétesis diversas
sobre la biologia que la subyace, sino también responde a una nocién que permite instalar un
imperativo permanente respecto a la maximizacién de la calidad de vida en torno a una serie
de pautas de comportamiento relativas al hacer y el no hacer. Asi, basado en un estricto orden
normativo de conductas asociadas a d&mbitos como la alimentacion, el uso del tiempo libre,
la realizacion de ejercicios, o el manejo del estrés, aquello que la fibromialgia invita es a que
las personas con dificultades y caracteristicas problemadticas de ser y relacionarse con su

cuerpo logren responsabilizarse por instalar cambios conductuales que apunten a la bisqueda
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de aquello que es entendido como una mejor calidad de vida. En dicho proceso, la figura del
profesional tratante es de quien guia las conductas por medio de una pedagogia que invita al
paciente a comprender su padecimiento en los mismos términos y bajo los mismos supuestos
que lo delimitan en tanto sindrome médico.

Por su parte, se trata también de intentar moderar los comportamientos de quien padece
dolor, asumiendo en ello un permanente exceso en la relacion que éste entabla con el uso de
su propio cuerpo, con sus relaciones interpersonales, o con sus rendimientos en &mbitos como
el trabajo o las actividades domésticas. Para tal fin, cada profesional se vale de su saber
experto en torno a esta problemdtica y en la confianza que a partir de dicho saber logre
generar en quien consulta, siempre bajo la idea que todo lo que el profesional proponga va
dirigido hacia el bien ultimo del paciente, incluso aunque €ste no lo vea en un principio asi.

Junto con los supuestos compartidos que permiten construir un discurso comun respecto
del dolor crénico y la fibromialgia entre los profesionales entrevistados, se constata también
un conjunto de dudas y cuestionamientos que se ponen en juego en la aproximacién a dichas
problematicas. A saber, la fibromialgia da cuenta de un diagndstico cuya existencia es puesta
en duda por un amplio espectro de profesionales de la salud, o es vista como una patologia
“ominosa” en tanto no existe una explicacion univoca respecto a la materialidad biologica
que supuestamente subyace al cuadro clinico. Pese a las descripciones que es posible
encontrar en la literatura médica en torno a la presentacion clinica de la fibromialgia, este
cuadro es percibido como ampliamente variable, sin un patron sintomético claro, siendo el
unico sintoma caracteristico la presencia de intenso dolor ubicado en forma difusa en el
cuerpo, y acompafiado siempre de una gran diversidad de otros sintomas (por ejemplo
alteraciones del suefo, problemas de memoria, sintomatologia animica, dificultades en la
concentracion, o ninguna de los anteriores). Todo aquello hace que su diagndstico sea
facilmente confundido con otros cuadros similares.

Como se ve en las entrevistas, la variabilidad percibida en cuanto a la presentacién
clinica de la fibromialgia deriva en el hecho de que varios profesionales manifiesten abierto
rechazo a trabajar con estos pacientes, o bien un solapado desinterés en abordar o profundizar
respecto de esta patologia. Dicho desinterés, que incluso alude a disciplinas médicas

especificas que no se interesan mayormente por este cuadro estando concernidas en los
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sintomas que este conlleva, estd tefiido por la visién més bien escéptica que se sostiene entre
varios profesionales de la salud respecto de ubicar a la fibromialgia como una patologia
legitima dentro del campo de la medicina. Aquello parece tefiir también con una sensacién
de insuficiencia la existencia y el funcionamiento de dispositivos clinicos adecuados para
abordar este diagndstico en Chile. Asi, tanto la infraestructura existente, la formacion
profesional, junto con la capacidad de los dispositivos existentes en la gestion y derivacion
de casos, parecen ser inadecuados en comparacién con lo que los profesionales entrevistados
conocen respecto de cédmo todo aquello ha sido desarrollado en otros paises.

En la prictica clinica pareciera ser una nominacién que genera mas dudas que certezas,
en tanto quienes padecen este cuadro son vistos en general como personas cuyas
caracteristicas de personalidad dificultan una adecuada adherencia a los esquemas
terapéuticos habitualmente propuestos para su manejo. Asi, cuando se hace alusion a lo
ominoso del cuadro, se alude no sélo a la falta de algin marcador biolégico claro que haga
comprensible el cuadro, sino mucho més relevante que ello, a la actitud que quienes padecen
este cuadro tienden a adoptar hacia el profesional tratante al momento de acceder a algun
esquema terapéutico.

Por un lado, la disposicién de quienes padecen este cuadro es leida como de resistencia e
inadecuacion respecto de las indicaciones terapéuticas. Por otro, se constata la percepcion
mds o menos generalizada entre los profesionales entrevistados respecto a motivaciones
secundarias entre los pacientes que estimularian la persistencia del cuadro clinico, pese a los
esfuerzos médicos por erradicarlo. La obtencion de algun beneficio o la existencia de algun
fin ganancial siempre inadecuado, que a costa del diagndstico de fibromialgia dificulta el
logro de algtin objetivo terapéutico, hace poner en duda, mds que la existencia misma del
diagndstico, la calidad moral de quienes padecen este cuadro. Esto, pues no resulta aceptable
para los entrevistados que la circunstancia de ser diagnosticado con fibromialgia sea utilizada
como medio para la obtencidén de alguna prerrogativa especial (por ejemplo, una licencia
médica, o la eximicién de alguna responsabilidad en el dmbito académico o en el hogar)
cuando no existe algin dato que permita objetivar el malestar referido por quien padece el

cuadro.
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La constante alusién al dmbito de la subjetividad de quien padece fibromialgia presenta
como contraparte el rol que juega la propia subjetividad de los entrevistados en el tratamiento
con estos pacientes. Al respecto, el establecimiento de una buena relacién parece ser un punto
de primera importancia para sostener un proceso terapéutico en el tiempo. Aquello se
visualiza como algo dificil de generar, debido a que los pacientes son percibidos como
personas excesivamente demandantes hacia el profesional tratante, generando con ello la
sensacion de agotamiento para quien la aborda. Ahora bien, ;Qué es exactamente aquello
que provoca rechazo y agotamiento en la demanda formulada por estos pacientes? Como
puede verse en las entrevistas lo agotador y lo excesivo pasa, en primer término, por una
demanda que no busca ni exclusiva ni principalmente un manejo centrado en la disminucién
del dolor asociado al cuadro clinico. Mas alld del conocimiento técnico que el profesional
tratante pudiese ofrecer en orden a generar estrategias para aliviar el dolor, aquello que se
demanda desde el paciente alude a buscar una respuesta afectiva en el profesional respecto
de su malestar (carifio, compasion, empatia, interés) la cual parece exceder aquello con lo
que éste estd dispuesto a responder a quien consulta. Es alli donde parece surgir lo excesivo
y agotador para el tratante, que muchas veces termina generando algun rechazo respecto de
la posibilidad de abordarlos terapéuticamente: “Las pacientes con fibromialgia son
agotadoras, para mi si las pudiera describir son aspiradoras de energia, te chupan hasta la
ultima gota de energia porque estdn angustiadas, estin adoloridas y te lo transmiten”
(entrevista 2, médico reumatdlogo). Se trata de un paciente que pareciera demandar siempre
algo mas de aquello con lo que esta dispuesto a responder quien lo aborda en términos
terapéuticos.

Como se ve en las entrevistas, se encuentra instalado el supuesto respecto a que el
tratamiento para este cuadro implica educar al paciente, entendiendo por ello
fundamentalmente dos elementos: redefinir su malestar en los términos y alcances
especificos del saber médico, y ensefiarle a generar modificaciones en sus conductas en
distintos dmbitos de la vida, que permitan direccionar su comportamiento hacia una mejor
calidad de vida. Aqui, si bien los profesionales entrevistados perciben con alguna claridad la
relevancia de poder generar un vinculo basado en la empatia con el paciente, dicha empatia

es entendida como la posibilidad de construir una relacién de alguna cercania con quien
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padece este cuadro, en tanto medio para educar al propio paciente en la redefinicién de su
malestar bajo los términos propios del saber médico. Segin se desprende de aquello, el
tratamiento ofrecido a quienes padecen fibromialgia implica una compleja dindmica
interpersonal cuyo objetivo ultimo es, como ya se ha dicho, guiar en un amplio abanico de
ambitos (alimentacion, higiene del suefo, consumo de alcohol y drogas, relaciones
interpersonales, uso del tiempo libre) las conductas de quienes padecen este cuadro.

En el modo de referirse a la fibromialgia, se observa la existencia de una separacién en
términos enunciativos entre, por un lado, el diagndstico en términos conceptuales, su cuadro
clinico y las implicancias que éste conlleva en cuanto a descripcidn, factores etiologicos y
tratamiento y, por otro lado, la persona que concretamente padece dicho cuadro. Asi, en
general se observa un discurso relativamente ajustado a la literatura contemporanea respecto
a las caracteristicas de este cuadro, las hipdtesis posibles respecto a su eventual etiologia, y
la relevancia del tratamiento multidimensional en orden a lograr una mejor adecuacién a un
ideal de mejor calidad de vida, mediante el aprendizaje de estrategias de afrontamiento. Lo
anterior tiende a desdibujarse al momento de referirse a quienes concretamente padecen este
cuadro y consultan buscando un tratamiento. Es en el encuentro con el paciente que presenta
este diagnostico donde afloran mayormente las incertezas, dudas, y cuestionamientos
relativos a la real existencia de la fibromialgia en tanto patologia propiamente médica. De
esta manera, se trata de pacientes que presentan una clinica ampliamente variable y
heterogénea, donde la unica caracteristica distintiva es la presencia de un dolor difuso en
distintas zonas del cuerpo, el que ademads no tiene indicadores que permitan distinguir con
precision entre quien realmente padece este cuadro y quien no lo padece, y respecto del cual
el tratamiento ofrecido no suele ofrecer garantias respecto a su real eficacia en proporcidn al
costo econdmico que éste implica.

En definitiva, asumiendo que quienes refieren padecer este cuadro manifiestan dolor, ;Es
un dolor que busca algtin fin ganancial utilizando para ello un diagnéstico médico? ;Es dicho
dolor referido, proporcional a como le debiera doler segiin lo observado en sus signos
clinicos? En suma ;Comporta la fibromialgia un dolor legitimo de ser abordado para el
profesional de salud? Y si aquello es asi ;Bajo qué condiciones y supuestos resulta pertinente

abordarlo terapéuticamente? Se trata de preguntas que insisten en el relato de los
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profesionales entrevistados, y que, como se ha visto en este estudio, busca ser respondidas
en el relato de cada entrevistado en tanto parecen no quedar del todo despejadas al recurrir a

la literatura disponible sobre el tema.

Capitulo IV. Tercer Estudio: Experiencias de fibromialgia entre habitantes de la ciudad

de Santiago.

IV.1. Introduccion.

A continuacién se presentan los resultados del tercer estudio realizado en esta
investigacion. Para ello, se conformé una muestra de 8 personas diagnosticadas con
fibromialgia, 7 mujeres y 1 hombre, cuyas edades fluctian entre los 18 afios y los 61 afios.
Todos los entrevistados habitan en distintas comunas de Santiago (Maipu, Puente alto,
Providencia, Lo Barnechea, Santiago Centro, Renca, Lampa, Independencia) y 4 de ellos
reciben sus atenciones de salud en el sistema publico, mientras que otros 4 se atienden en el
sistema privado. A cada entrevistado se le realizé una entrevista mensual de alrededor de una
hora de duracién, durante un periodo de 4 meses, entre noviembre de 2017 y abril de 2018.
Entre las personas entrevistadas se encuentran una estudiante universitaria, dos profesionales,
una persona jubilada, dos duefias de casa, y dos personas que trabajan en oficios sin una
profesion formal. Dos personas viven en la casa de sus padres, una persona vive sola, y el
resto con sus respectivas parejas.

Todos los entrevistados en este estudio tienen como dolencia principal la presencia de
dolor constante, principalmente en las extremidades (brazos y piernas), articulaciones, y
espalda. Entre las personas entrevistadas hay tres que participan activamente en foros de
internet conformados por pacientes con este diagndstico, dos personas forman parte de
agrupaciones de autoayuda de pacientes, y el resto no participa de ningtin tipo de agrupacion.
Tres personas presentan entre 6 meses y 2 afios con el diagndstico, dos personas entre 3 y 6

afios diagnosticadas, y tres personas entre 7 y 15 afios con este diagndstico. En cuanto a
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comorbilidad con otros diagndsticos, tres personas refieren presentar patologias psiquidtricas
(depresién mayor y trastornos de ansiedad), dos personas refieren patologias crdnicas
(hipertension y diabetes), una persona refiere presentar patologia reumatica (artritis) y dos
personas no refieren otros diagndsticos.

La informacion obtenida en las entrevistas se agrupd en distintos ejes tematicos, siendo
seis de ellos los que presentaron mayores niveles de saturacion entre lo referido por todos los
participantes: 1- Rendimiento y fibromialgia: lo til y lo inutil del dolor: En este eje se
agrupan todas aquellas maneras de referirse a la fibromialgia en las cuales se asocia dicho
término con actividades que impliquen algtn tipo de rendimiento y eventualmente alguna
productividad. Lo que se observa con cierta regularidad es una relacion mds o menos
constante en el relato de los entrevistados respecto a la fibromialgia y alguna dificultad o una
sensacion de desmedro respecto a la posibilidad de realizar actividades que impliquen algtin
tipo de rendimiento productivo (principalmente estudiar, trabajar o realizar algin tipo de
labores domésticas). 2- Certezas e incertezas de la fibromialgia: En este eje se localizan
todas aquellas referencias hechas por los entrevistados respecto al proceso personal de
traduccion de su experiencia de dolor en el diagndstico médico de fibromialgia. Con distintos
matices e inflexiones, dicha traduccién ofrece un conjunto de certezas relativas a su
condicién de enfermedad médica, pero a su vez una serie de incertezas asociadas a las causas
del dolor, su curso futuro y su eventual alivio. Todo aquello se constata como elementos
relevantes en la manera de referirse a su experiencia con este cuadro clinico. 3- Biografias
personales y fibromialgia: La posibilidad de relacionar el dolor propio de la fibromialgia y
distintos capitulos de la historia personal, deviene un punto de capital importancia en el relato
de cada entrevistado. Ya sea como consecuencia de algtin accidente, o al modo de efecto de
situaciones ocurridas en la infancia, a través de este eje de andlisis se observa una importante
tendencia a referirse a este cuadro al modo de un signo que presenta cierta continuidad con
la historia personal de quien lo padece. 4- Fibromialgia como fenémeno interpersonal:
Lejos de circunscribirse a los limites de la materialidad corporal, en la manera de referirse a
la fibromialgia desarrollada por parte de los pacientes entrevistados se constata que el espacio
de las relaciones interpersonales adquiere gran importancia en aspectos como su eventual

etiologia, o su intensificacién o alivio. A su vez, se constata que la posibilidad de entablar
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relaciones con otros siempre se encuentra mas o menos condicionada por la valoracién que
ese otro realice en torno al diagnéstico de fibromialgia. 5- Aprendizajes: Segtn lo referido
por los pacientes entrevistados, existiria una relacion directa entre la posibilidad de aliviar la
sensacion de dolor propia de la fibromialgia y el aprendizaje de técnicas y conocimientos en
un amplio abanico de dmbitos. Asi, se instala como un supuesto relevante en el modo de
referirse a la fibromialgia el hecho que ésta conlleva un proceso de aprendizaje en aspectos
que van desde el uso del tiempo libre, la relacién con otros, hasta la propia alimentacién. 6-
Tratamientos del dolor: En el relato de los entrevistados se constata la existencia de una
variedad de formas de abordar el diagndstico de fibromialgia, las cuales pasan tanto por
alternativas médicas y no médicas. En cada caso, aquello que resulta ser mds ampliamente
discutido en las entrevistas alude a los factores que permiten sostener un proceso terapéutico,
las dificultades que habitualmente conlleva la continuacion de tratamientos médicos, y las
distintas alternativas con que cada quien intenta manejar la sintomatologia propia de este

cuadro.

IV.2. Rendimiento y fibromialgia: Lo itil y lo iniitil en el dolor.

De acuerdo al relato de los pacientes entrevistados, existe una relacion relativamente
constante entre la sintomatologia propia de la fibromialgia y las actividades asociadas a algin
tipo de rendimiento productivo. De esta manera, es posible delimitar dicha relacién desde
dos perspectivas posibles: en primer término, el momento en que los sintomas asociados a
este cuadro se convierten en un problema que amerita la consulta de algin especialista
médico estd siempre relacionado con el impedimento que dichos sintomas instalan en la

realizacion cotidiana de actividades que demanden alguin tipo de rendimiento productivo:

Antes yo era una bala en mi trabajo, pero eso fue cambiando. Lo atribui al cansancio,
quizds la pielonefritis fue lo més grave, porque fueron dos infecciones urinarias al mes
sin una bacteria en el examen. Eso me tenia muy mal, porque no salia de una cuando

entraba a tratamiento por otra. El trabajo que yo tengo es muy estresante porque atiendo
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publico, entonces puedo tener mil atenciones en el mes, y es un grupo de trabajo donde

todo es terrible. Es estar en la trinchera (Marcela, entrevista 14).

Después ya no podia ir al colegio porque no podia concentrarme. Mis papés se
empezaron a asustar, me llevaron a un traumatélogo con todos los exdmenes que tenia,
y ahi me dijeron que no era algo de la columna y me derivaron a un reumatélogo

(Andrea, entrevista 1).

Yo estaba en una pega [sic] siper absorbente, tenia que estar siempre a full. Ahi creo
que empezaron mis molestias. De a poco, primero fueron dolores en las articulaciones,
después en las piernas, y me empezaron a afectar harto en mi trabajo. hasta que ya tuve

que ir al doctor para que me dijera qué era lo que me pasaba (Raquel, entrevista 1).

Segun sefiala Marcela, el sintoma que mads le preocupa se relaciona con las dificultades
cognitivas que comienza a evidenciar en su quehacer diario: dificultades para concentrarse
en una determinada tarea y problemas para recordar informacién, ambas ligadas
particularmente a sus labores profesionales: “Tenia ademas problemas de dolores de espalda
y sentia que mi memoria estaba fallando. Le decia a mi marido que estoy media tonta. Antes
yo era una bala con todo, y ahora no” (Marcela, entrevista 1). Puesto que su trabajo es
altamente demandante en cuanto a habilidades cognitivas como capacidad de concentracion,
rapidez en el andlisis y resolucién de problemas y memoria a corto plazo, fueron las
dificultades en esta drea las que la motivan a solicitar atencion con algtiin médico: “Yo nunca
me habia pedido licencias médicas, pero ya esto se me hizo insoportable, siper desagradable,
me afectaba harto en el trabajo y tuve entonces que pedir hora con un médico” (Marcela,
entrevista 1).

Si el momento de inicio del diagndstico se relaciona en la mayoria de los casos con
dificultades en el 4mbito de los rendimientos personales, de acuerdo a lo referido por los

entrevistados la intensificacion del dolor también es asociada a situaciones o eventos

4 Al igual que en el capitulo anterior, las citas a los entrevistados en este capitulo y siguientes seran referenciadas con
el nombre del entrevistado y el nimero de su entrevista.
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especificos en los cuales la consecucion de niveles de rendimiento resulta ser un factor

relevante para tomar en cuenta:

Esto empez6 a aumentar a principios del afio pasado, cuando tenia que dar la PSU.
Todo ese estrés de que tenias que sacar buen puntaje, y después no te dio para la
universidad que tus papds querian, pero si para la que td querias, entonces llevarle la

contra al papd y todo eso fue muy terrible (Andrea, entrevista 1).

Tenia un trabajo como profesor universitario, y me di cuenta de que, en periodos de
mucho estrés, esto me limitaba tremendamente. Me subia mucho el dolor, asi que opté

por dejar varias pegas [sic] que hacia en esa época (Pedro, entrevista 1).

Claramente vi que hay una relacion directa entre mi rendimiento en el trabajo y mis
dolores. Habia dias en que me costaba levantarme, como si me hubiesen apaleado en
la noche, y justo coincidia con periodos de harto estrés o exigencias laborales bien

fuertes (Francisca, entrevista 2).

Yo sé que cuando me encargan muchos trabajos para el mismo dia, los voy a tener
porque soy responsable. Pero sé que cuando los termine me van a venir unos dolores
que no me voy a poder ni parar, hasta dormir me va a doler. Pero si no lo hago, no

tenemos ingresos a fin de mes (Susana, entrevista 1).

Constanza sefiala que, si bien su dolor de piernas es una condicion que la acompafia
“desde siempre”, sus dificultades se intensifican al momento de acceder a un trabajo que
requeria de una alta exigencia y dedicacion. Alli comenzd a experimentar importantes
problemas a nivel de la concentracion y en la memoria a corto plazo, que terminan incidiendo

directamente en sus funciones laborales:

Yo siempre fui una persona proactiva, con muy buena memoria, pero empecé a tener
muchos problemas con eso. Hace cuatro meses no podia leer una frase y entenderla.
Creo que darse cuenta de eso es aceptar que uno tiene una condicion de salud que te

estd influyendo en tu rendimiento (Constanza, entrevista 2).
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En la misma linea, el ambiente laboral aparece en algunos entrevistados como un entorno
“agobiante” que tendria alguna relaciébn con el curso que adopta el diagnostico de

fibromialgia:

Habia mucho estrés porque todo era urgente y grave si no resulta. Eso era lo que para
mi resultd ser muy agobiante. Ademds, como me llevaba mal con mi jefe, entonces
creo que todo eso al final termind sumando para que la fibromialgia se tornara

insoportable” (Raquel, entrevista 1).

Ahora que ya no trabajo ahi estoy bien, mucho mejor. En el trabajo me dolia todo, yo
llegaba a la oficina con muchos dolores. Cuando estuve con licencia pude aliviarme un

poco pero creo que el dolor a la base seguia ahi (Constanza, entrevista 1).

A juicio de los entrevistados la fibromialgia seria una enfermedad cuya sintomatologia
tiende a exacerbarse en contextos de alta exigencia respecto al propio rendimiento, o en
situaciones en las que pudieran existir algin tipo de dificultades de orden psicolégico,

entendiendo por ello la presencia de conflictos interpersonales:

Yo creo que el dolor se gatilla mucho cuando hay temas psicoldgicos, preocupaciones.
Siempre mi dolor empieza debajo del codo y se irradia hacia la mano. Es como sentir
electricidad en las dos manos. Cuando se juntan situaciones psicoldgicas, alguna rabia
con alguien, alguna preocupacion con el haber hecho un esfuerzo o no tener el

medicamento, entonces el dolor me aumenta mucho (Raquel, entrevista 3).

Esto aument? harto los primeros meses de clases. Toda la exigencia que empecé a tener,
la presion por las entregas de trabajos, tener que hacerme amigos para hacer grupos y
todo eso fue bien fuerte. Creo que por eso a mitad del afio pasado estuve bien mal, me

aumentaron mucho los dolores (Andrea, entrevista 2).

Recuerdo una situacién bien dificil, que fue este problema que tuve con mi hijo mayor.
Ahi me acuerdo que me senti muy mal, no me podia levantar de los dolores. Me dolian

mucho las articulaciones, los brazos. Era como bien difuso el dolor en realidad, como
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que me pasaba por todo el cuerpo, y me afectaba mucho la concentracién (Susana,

entrevista 2).

Ya sea en la regular asistencia a clases y el sostenimiento de un cierto nivel de
rendimiento académico, la posibilidad de hacer frente a las exigencias especificas que plantea
un determinado contexto laboral, o en la realizacién de tareas propias del manejo doméstico
de un hogar, la constelacién sintomdtica propia de la fibromialgia instala un cierto nivel de
dificultad, o en algunos casos derechamente una imposibilidad, que moviliza la biasqueda de
respuestas desde el dmbito médico que le otorguen algin tipo de sentido. Como se ve,
aquellos sintomas que motivan este primer movimiento hacia su traduccion en términos
médicos incluyen principalmente la sensacion de dolor en articulaciones y extremidades
(rodillas, muifiecas, hombros, espalda, brazos y piernas) pero también un conjunto de otros
sintomas que conllevan importantes dificultades a nivel de la concentracion o la memoria, y
que influyen en el modo como cada persona se relaciona a su propio rendimiento en el
contexto laboral, doméstico o académico. Se trata en todos los casos de fendmenos
sintomdticos cuya expresion no es indiferente respecto del contexto en el que ocurren.

Relacionado con las exigencias y demandas propias de una carrera universitaria, las
exigencias de un trabajo de atencion a publico altamente demandante, el permanente y
agobiante sentido de urgencia de las tareas propias de cierto contexto laboral, o la sensacion
de responsabilidad personal por el hecho de tener que mantener un hogar a través de un
trabajo independiente, el dolor propio de la fibromialgia se hace presente habitualmente en
forma subita e intensa, demarcando para quien lo vive la necesidad de otorgarle algin sentido
a dicho padecimiento habitualmente desconocido y difuso, aparentemente ubicado dentro de
los limites del propio cuerpo.

En segundo término, una vez ya demarcado el fendmeno del dolor por medio de la nocién
de fibromialgia, lo que aparece en las entrevistas alude a como dicho cuadro interactia en
una permanente dialéctica respecto de lo que los entrevistados denominan un “uso productivo
del tiempo”. Conceptos como sentirse “invélido”, “discapacitado”, “indtil”, o con un “futuro
incierto”, dan cuenta de la significacion que esta experiencia de dolor adquiere en la

construccion discursiva de quienes lo padecen: “Con mi trabajo me trato de aguantar el dolor,
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pero a veces tengo que parar un rato, sentarme y respirar hondo hasta que se me pase”
(Susana, entrevista 3). En reiteradas oportunidades a lo largo de las entrevistas se plantea la
necesidad de mantenerse en un estado de constante actividad como manera de evitar la

aparicién de una sensacion de menoscabo del valor de si mismo:

Siempre en el dia tengo cosas que hacer, entonces me esfuerzo por levantarme porque
no me gusta que pase el dia y no hacer nada. No me gusta sentirme inttil, como que
perdi el dia. No me gusta que me atiendan, porque quiero hacer las cosas como a mi

me gusta (Susana, entrevista 3).

Con la fibromialgia la sensacién que sientes es que eres invdlida, que eres
discapacitada. Eso es lo que te hacen sentir. Ahi tienes dos caminos: usar la enfermedad
como victima, u olvidarte que tienes esto, y que se llame innombrable (Francisca,

entrevista 1).

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).

Segtin se desprende de las citas, este “sentirse inutil” se encuentra asociado a aquellas
conductas que son interpretadas como un uso poco productivo de su tiempo. En el relato de
varios entrevistados aquello implica descansar en situaciones en que se podria estar
trabajando, o bien no dedicarse a las labores domésticas bajo el argumento de encontrarse

cansada o con algtn dolor:

Mi trabajo es super estresante porque preparo alimentos y tengo que entregar un buen
trabajo, de calidad. Pero cuando no hago nada me siento incomoda, como inutil, y no

es por la plata que gano, es por no ser una carga para los otros (Susana, entrevista 4).

Hay dias en que me siento con mucho dolor, pero igual me da por hacer el aseo
profundo en la casa, levantar colchones y todo eso. El doctor me ha dicho que eso es
fatal para mi tema, pero una estd tan acostumbrada a hacer las cosas que si no lo hago

después me siento mal, como que perdi el tiempo (Raquel, entrevista 2).
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Cualquier posibilidad de dedicarse a actividades de ocio o descanso es algo
permanentemente evitado por Susana, en tanto lo ve como una utilizacién incorrecta de su
propio tiempo el cual le genera un intenso sentimiento de culpa. Asi, la ayuda que
constantemente le ofrece su entorno cercano es también causa de incomodidad en ella, puesto

que la hace sentirse como “una carga para otros”:

Yo vivo todos los dias con dolores, pero me los aguanto, no los expreso. Pero hay un
momento del dia en que tengo que decirlo, ya no puedo retenerlo porque se transforma
en algo inaguantable. Yo no quiero ser una carga para mi familia (Susana, entrevista

4).

Si, se vienen todos esos fantasmas encima. Que una ya estd vieja, que los hijos se van
a tener que hacer cargo de una, y que al final, vas a terminar siendo una carga para tu
marido, para tus hijos, y creo que contra eso es lo que hay que luchar (Francisca,

entrevista 2).

Un elemento que aparece constantemente en el relato de algunos entrevistados alude a la
modificacién que la fibromialgia ha implicado respecto de los objetivos y metas que
previamente se habian planteado en sus vidas: “Yo tenia algunos objetivos para mi vida en
este periodo, y con esta enfermedad he tenido que rehacer estos objetivos, eso ha sido bien
complicado. Ya no tenia la ilusion de los objetivos que me habia planteado en un inicio”
(Francisca, entrevista 4). “Si, con esto obviamente tuve que replantearme una serie de cosas,
partiendo con el hecho de si el proyecto laboral que me habia construido era el indicado o
no” (Pedro, entrevista 2). “Yo creo que ahora tengo que pensar en actividades que no
impliquen tanto estrés, que no sean tan pesadas. Eso es todo un cambio de vida que tengo
que replantearme con esta enfermedad” (Constanza, entrevista 3).

El diagnéstico de fibromialgia no resulta indiferente respecto del devenir que adquieren
las actividades que implican algun tipo de rendimiento productivo para los entrevistados.
Llegar a acuerdos para abandonar un trabajo que se llevaba haciendo por mas de 20 afios,
poder abandonar una carrera universitaria que nunca generd algiin interés mayor, generar una

vinculacién diferente con el jefe directo que permita el acceso a nuevas prerrogativas,
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abandonar un trabajo demandante para poder dedicarse a tiempo completo a la recuperacion
del cuadro clinico, o abocarse con mayor intensidad a una actividad laboral que genera dolor,
son situaciones referidas por los entrevistados que dan cuenta de como este diagndstico

genera efectos en los espacios relativos a la exigencia productiva del uso del tiempo:

Luego de muchos afios en la empresa, al final llegué a un acuerdo con mi jefa directa
para irme y que me pagaran todo. Me di cuenta de que, con la fibromialgia, era

imposible que yo siguiera en el mismo trabajo por mas tiempo (Raquel, entrevista 1).

A fin de afo estaba colapsada. Me vinieron de nuevo los dolores muy fuertes, no pude
dar los exdmenes finales y me terminaron echando de la universidad. Ahi hablé con

mis papds y les dije que queria estudiar algo que si me gustara (Andrea, entrevista 3).

Con todo esto que me paso, un dia decidi hablar con mi jefe y contarle todo: cémo
empezaron los dolores, cudl es mi diagndstico, qué me recetaron los médicos. El fue
muy comprensivo porque me dijo que tenia un familiar también con fibromialgia.
Entonces cuando tengo muchos dolores, hablo con él, y me entiende si es que no estoy

con mi mejor rendimiento en el trabajo (Marcela, entrevista 2).

Luego del accidente se me vinieron muchas cosas encima en mi vida. Lo principal fue
tener que tomar una decision respecto de mi trabajo. Ahi opté por mi salud y decidi
renunciar y abocarme cien por ciento a mi recuperacion, a estar bien, a ir a las terapias,

al kinesidlogo y a tratar de salir adelante (Francisca, entrevista 1).

Un elemento que surge de manera reiterada en el relato de los pacientes entrevistados
alude a que las dificultades que se experimentan en torno a cumplir horarios, metas o plazos
de entrega, tienden a ser interpretadas por su entorno social como irresponsabilidades
personales y no como consecuencias asociadas a la dificultad inherente al dolor de la

fibromialgia:

Ni a los profesores, ni tampoco a los compaieros les importa lo que me pasa. Uno tiene

que cumplir no més. Hay algunos mds comprensivos a los que si les he comentado del
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tema, te preguntan y se preocupan, pero en realidad eso es raro que pase (Andrea,

entrevista 1)

Empecé a tener problemas porque con mis dolores me empez6 a costar mucho mas
cumplir los plazos y metas de mi puesto. Como nadie conoce la fibromialgia, y como
es algo que no se ve, entonces para mis compafieros empecé a pasar por floja, o0 como

si quisiera buscar una excusa para no hacer la pega [sic] (Marcela, entrevista 2).

T sabes como es el chileno de chaquetero [sic]. Entonces si te ven toda cagada [sic],
que te duele hasta el pelo y estds mds lenta, al tiro [sic] empieza el cuchicheo, el
pelambre [sic] por detrds, y entonces pasas por floja, que estds sacando la vuelta y
vienen los comentarios mal intencionados de tus compaifieros o de tus jefes (Francisca,

entrevista 2).

Pucha [sic], esto ha sido una cosa de afios, tener que explicarle a mi familia que ya no
soy la de antes, que cosas minimas me duelen, que ya no puedo cargar las bolsas del
supermercado, y no porque no quiera, por flojera, o me dé lata [sic], es porque
simplemente no puedo. A veces siento como que se les olvida, o como que no lo

entendieran (Raquel, entrevista 3).

La dificultad que la fibromialgia instala en la adaptaciéon a contextos que demandan
algun rendimiento productivo es leida por los demds como més o menos ligada a una supuesta

actitud de irresponsabilidad para con el propio trabajo:

Ahora hay veces en que por los dolores no he podido hacer muchos trabajos, y mis
compaiieros me dicen que no los hago de puro floja. Pero si a ellos les pasara lo mismo
que a mi, yo creo que serian mds empdticos con lo que me pasa. Todo lo asocian a la

flojera, o porque yo no quiero (Andrea, entrevista 2).

Ya me da lata andar diciendo que tengo fibromialgia. Cuando era docente me
preocupaba de hacer todas mis funciones responsablemente, pero el dolor es algo que

por momentos simplemente te la gana. Si td dices que tienes esta enfermedad, entonces
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al tiro [sic] la gente piensa que es una forma de sacarse el pillo [sic] y justificarse para

no hacer tus obligaciones (Pedro, entrevista 3).

Si td vas al médico, lo primero que te dice es que dejes de hacer fuerza, dejes de hacer
movimientos que te generen dolor. Pero yo soy la tinica que hace las cosas en la casa,
tengo que planchar, hacer las camas, ver el aseo general ; Tt crees que mis hijas se van

a encargar de eso? Eso es lo que los doctores no ven (Gabriela, entrevista 2).

Segin 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 1til parece equivaler a la reduccidn o evitacion de
actividades que agudicen la experiencia de dolor. Justamente, aquello que aparece en el relato
de quienes padecen este cuadro es la sensacion personal de inutilidad e insuficiencia asociada
justamente a la evitacion de dichas actividades (laborales, académicas, deportivas, etc.). Por
el contrario, si entre quienes padecen fibromialgia las actividades que reporten algiin
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 agudizacién del dolor y, por

ende, inutil en términos de su tratamiento.

IV.3. Certezas e incertezas de la fibromialgia.

En la experiencia de quienes presentan el diagnostico de fibromialgia, es posible constatar
el desarrollo de un derrotero personal a través del cual el malestar inicial es convertido en
diagnéstico médico. Se trata de un proceso en el que un amplio espectro de padecimientos
queda circunscrito a la categoria de fibromialgia, y quien los padece al lugar de paciente
médico.

Para todos los entrevistados el proceso del diagndstico de fibromialgia comienza con un
conjunto de dolores més o menos difusos que tienen su punto de inicio en distintos momentos

de la historia de cada persona, que en algin punto especifico comienzan a hacerse lo
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suficientemente disruptivos, ya sea por su intensidad o duracién, como para impedir el
normal desarrollo de la vida cotidiana. A ello se agregan habitualmente sintomas como
problemas en la capacidad de concentracion, dificultades para dormir, o fallas en la memoria
a corto plazo, que en la mayoria de los casos motivan la consulta al especialista buscando
con ello otorgarle un sentido que haga comprensible dichas dolencias. Puesto que aquello
que duele es el cuerpo, siempre la voz experta a quien se dirigieron las demandas de hacer

comprensible este dolor fue un profesional del &mbito médico:

Nosotros pasamos por hartos médicos, distintos especialistas hasta que al final nos
vinieron a decir el diagnostico. Era algo bien raro porque al principio me dolia el
cuerpo, pero después la cabeza, me costaba dormir, entonces no sabiamos a qué médico

consultar (Gabriela, entrevista 1).

Yo te dirfa que esto fue un proceso de afios. Ya ni tengo claro cudndo fue que realmente
estos dolores comenzaron, no te podria dar un momento exacto. Lo que si tengo claro
es que, en cierto punto, no hace tanto, esta cuestion se hizo insoportable. Me dolia todo,
como si estuviera agripada todo el tiempo. Entonces ahi parte mi peregrinar por

distintos médicos para tratar de ver qué es lo que me pasaba (Marcela, entrevista 1).

La fibromialgia se transforma en una palabra que permite agrupar dolores difusos,
heterogéneos, que no presentan un claro patrén de intensificacién o duracion asociado a
alguna etiologia identificable, y que en la mayoria de los casos se acompanan de diversas
molestias, como fallas en la memoria de corto plazo, dificultades para sostener la
concentracion, alteraciones en las articulaciones, dolores en las extremidades, o dificultades
para dormir. Se trata, al decir de los entrevistados, de un cuadro que no se presentaria de
manera homogénea en todos quienes lo padecen, por lo que el ejercicio de diagnosticar este
cuadro pasa por adecuar, a veces incluso forzar, las categorias diagndsticas disponibles con

la experiencia vivida por el paciente:

Si uno toma la clasificaciéon ortodoxa de la fibromialgia, creo que no calzo

necesariamente con la descripcion, pero me la diagnosticaron porque tomaron los
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sintomas que si calzaban, dejando otras cuestiones como mis problemas para dormir,

mareos, o infecciones constantes, afuera (Pedro, entrevista 4).

Yo sé que la fibromialgia tiene que ver con dolores en distintas partes del cuerpo, pero
también entiendo que cada persona tiene distintos sintomas. Por ejemplo, he visto nifias
que tienen dolores de cabeza, problemas para concentrarse o cosas asi. Yo nunca he
tenido eso entonces no sé, creo que es como una enfermedad bien amplia y variada

(Constanza, entrevista 3).

En el grupo habia de todo. Gente con dolores en las articulaciones, otras que tenian
desmayos, las que nos dolian las piernas y los brazos, incluso unas sefioras con
infecciones urinarias. Igual creo que, al final, lo que es tipico de la fibromialgia es el
dolor, a lo que se pueden agregar otras cosas que tu puedes tener o no tener (Gabriela,

entrevista 2).

Si, efectivamente ahora se sabe mds de la fibromialgia porque ha aparecido més en la
television. Pero yo al menos no me identifico mucho con lo que se dice de ella. A veces
siento que se hace una caricatura medio inventada. No somos las sefioras pobrecitas
que estamos todas cagadas [sic] que a veces muestran en la tele. Yo al menos, no me

siento asi (Francisca, entrevista 3).

Puesto en términos médicos y circunscrita en un sindrome clinico, la fibromialgia es
entendida como la respuesta otorgada por el saber de los profesionales de la salud hacia este
conjunto de dolores, que otorga la certeza a quien la padece respecto a que su origen debiese
encontrarse en los limites del cuerpo biomédico: “Cuando el reumatélogo me hablé de la
fibromialgia, yo pensé: jAl fin tengo un diagnodstico 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). “No es tan facil traducir en palabras tu malestar, y menos ponerlo en palabras
médicas. Entonces ahi también se genera un problema con los doctores porque cuesta que
entiendan lo que te pasa realmente” (Pedro, entrevista 2). En la misma linea, Constanza

relata:
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Me empecé a cuestionar si era yo quien no sabia explicar lo que me pasaba, o ellos no
me entienden, o bien es algo que no existe. Al final no quedaba en nada, me terminaban

inyectando algtin analgésico y me mandaban para la casa (Constanza, entrevista 2).

Pese a las dificultades que para algunos implica poner el dolor en palabras que sean
médicamente comprensibles, o la poca adecuacion que los entrevistados refieren respecto de
las clasificaciones estandarizadas de la fibromialgia que se tienden a difundir en medios de
comunicaciéon masivos, lo que dicho diagndstico habilita es la certeza de ubicarse como
paciente médico. Segun lo relatado en las entrevistas, la posibilidad de traducir los propios
dolores por medio de la nocién 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, un sustento tangible en la materialidad

bioldgica del cuerpo:

Es algo frustrante porque uno dice “me duele” y después te dicen jPero qué te duele y
por qué te duele si no has hecho nada especial! A una la toman por hipocondriaca,
quejona, por querer llamar la atencién...Y nunca a uno le creen hasta que el doctor lo

dice (Andrea, entrevista 1).

Cuando a mis papds la reumat6loga les dijo que yo tenia esto, ahi les cay6 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).

Cuando me diagnosticaron fue un alivio porque nadie cachaba [sic] lo que me pasaba,
y por qué me dolia tanto. Ahora ya supimos y bueno, si no tiene cura no importa, pero
al menos ya sabes lo que es. La sensacidn de saber por qué te duele es muy gratificante.
En cierta forma sélo por saberlo como que disminuye un poco el dolor porque ya no

estd la incertidumbre de qué es lo que tengo (Andrea, entrevista 2).

Nunca habia escuchado ese término y al tiro [sic] lo busqué en internet. Estaba contenta

de que me diagnosticaran porque por lo menos no estaba loca. No tengo problemas con

169



tener algo de salud mental, son la historia de mi vida. Pero si andaba buscando una
razoén, “Dios por favor dime qué tengo porque yo quiero tener algo, dime que tengo
cancer, pero dime algo”. No estar sufriendo de algo que no sé lo que es. Ya el tener un
diagnéstico me hizo estar tranquila ;Me voy a morir de esto? No, no me voy a morir,

entonces me puse en la empresa de como abordarlo (Marcela, entrevista 1).

De acuerdo a lo referido por los entrevistados, la mera queja de quien experimenta dolor
parece no ser un elemento suficiente que por si s6lo permita avalar la legitimidad de dicha
experiencia ante el entorno social. Por lo pronto, es necesaria una operatoria de traduccién
de dicha queja a términos médicos para otorgarle un marco de comprensibilidad ante el
contexto social, y ante la propia persona que la experimenta. La fibromialgia pareciera, en
un primer momento al menos, ser el aval respecto de la supuesta existencia de eso que no
aparece visible a simple vista en el cuerpo, pero que se encontraria localizado en algiin punto
del cuerpo. Sdlo asi parece esclarecerse la experiencia de quien refiere dolor.

El diagnéstico de fibromialgia ha conllevado en varios entrevistados la realizacion de
cambios en un amplio espectro de conductas. Motivada por solucionar sus dificultades para
dormir, Francisca refiere haber cambiado su dieta alimenticia, dejé de consumir alcohol
como parte de un conjunto de decisiones que considera necesarias para mejorar sus habitos
de suefio: “Me dije a mi misma que tenia que empezar a comer mas sano, cero alcohol,
dormirme temprano y el cigarro por ningin motivo” (Francisca, entrevista 1). En la misma
linea, otros entrevistados sefialan: “Trato de vivir mas sano, hago deporte tres veces por
semana, dejé de fumar, y ojald no comer comida chatarra” (Constanza, entrevista 1). “No
como nada lacteo, reduje mi ingesta de carne al minimo, hago deporte con regularidad, y con
eso trato de mantener a raya el dolor” (Pedro, entrevista 3). “Lo he probado todo, y de repente
no le digo al médico las cosas que hago, como fumar marihuana, meditar con los lamas, o
dejar la sertralina cuando siento que no la necesito” (Marcela, entrevista 1). Segin se sigue,
si bien existe una amplia gama de caminos posibles en torno al manejo de la fibromialgia,
todos parecen coincidir en abarcar una amplitud de conductas que es necesario dejar de hacer
y otras que es necesario comenzar a hacer, en torno a cierto ideal mas o menos compartido

de una “vida mas sana”. Asi, dicho ideal incluye mantener un cierto tipo de alimentacion,

170



dejar ciertos habitos (como el consumo de alcohol y tabaco), mantener un cierto tipo de
régimen de suefo o realizar deportes con alguna regularidad. Como se ve, todo aquello se
asume que se encontraria en alguna relacién respecto a la eventual intensificacién o
disminucién del cuadro clinico propio de la fibromialgia.

La fibromialgia es un diagndstico que responde a un conjunto de hipdtesis variadas
respecto de sus posibles causas y eventuales factores de riesgo. En el modo de referirse a ella,
se constata que para algunos entrevistados se trata de una patologia cuyos factores etioldgicos
implican una combinatoria de elementos ambientales y bioldgicos: transmisién de alguna
herencia genética, factores ambientales, o reacciones corporales frente a conflictos
interpersonales, aparecen como elementos convocados que en cada caso permitirian darle un
sentido personal a la experiencia de dolor: “Yo me acuerdo que mi madre, cuando yo era
chica, se quejaba de cosas similares a las que me pasan a mi ahora. Quizds por ahi hay algo

que se hereda y que la ciencia auin no ha descubierto” (Raquel, entrevista 1).

Para mi, la fibromialgia es parte de un grupo de enfermedades misteriosas, con
sintomas que se superponen y que no se conoce la causa. Yo estoy convencido de que
hay un factor en comun a la base, y que probablemente tenga que ver con el ambiente,
pero no sabria qué es. De todas maneras creo que es una enfermedad con un sustrato
biolégico muy potente, que probablemente tiene que ver con una predisposicion

genética (Pedro, entrevista 4).

La fibromialgia es algo que se da en el sistema nervioso, cuando uno tiene estrés o
anda con alguna rabia, eso activa alguna cosa en el cuerpo y produce estos dolores. No
creo que sea algo que se dé s6lo cuando uno pasa alguna pena. Yo creo que se sabe
muy poco, pero es una enfermedad bien molesta, con muchos sintomas, y que para mi

ha sido bien complicada (Gabriela, entrevista 4).

La culpa creo que produce mucho dafio. Creo que algo que ha afectado mucho al
desarrollo de mi enfermedad es mi sentimiento de culpa. Por ejemplo, no llevaste bien
un caso con un usuario, y ahi viene la culpa que en mi caso puede marcarme por afos.

O amargarte porque no llevaste bien una relacion de amistad, o algo que paso, algun
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duelo. Y ese tema creo que por alguna parte tiene que salir, en mi caso creo que por los
sintomas que me aparecen en la fibromialgia. Independientemente que creo que
también hay un factor familiar. Mi mama si bien no tiene diagnosticado esto, si tiene
muchos de los sintomas que me pasan a mi, los mismos dolores que yo tengo los tiene

ella. Yo si fuera médico diria que ella tiene fibromialgia (Marcela, entrevista 2).

Ella me dijo que hay dos normas: el dolor atrae al dolor, y generalmente la fibromialgia
se da en casos bien especificos, como viudez, o accidentes. Yo habia descubierto que
después del accidente a mi me habia dado como una pena, como una depresion post
traumatica. Porque los dolores eran tan fuertes que tenia una carga de sensibilidad muy
grande. Y lo que yo sentia era que mi cuerpo habia quedado expuesto y no tenia

ninguna barrera (Francisca, entrevista 1).

Se observa que la fibromialgia conlleva un horizonte de valoracién moral en el cual la
sensacion de culpa, rabia, o pena sirven como guia de los comportamientos, siendo el dolor
en estos casos la expresion, en la materialidad del cuerpo, de dichos sentimientos. Asi, el
razonamiento que serd discutido con mayor detalle en la discusion de la tercera parte de este
trabajo es como sigue: se debe evitar cualquier conducta que pudiese generar algin
sentimiento de culpa, rabia o pena puesto que serian los gatillantes de los sintomas asociados
a la fibromialgia.

Desde lo referido por un segundo grupo de pacientes, la fibromialgia seria una
enfermedad biomédica que estaria determinada por un patrén caracteristico de factores de
personalidad (introversion, tendencia a postergar las propias necesidades en funcién de los
demads, constante necesidad de aprobacion por parte de otros) y condiciones asociadas a la

historia de vida (historia de abuso o maltrato durante la infancia):

En esta enfermedad hay ciertos patrones que se dan en diferentes pacientes, que es
aquella personalidad de ser mads introvertido, que no hable mucho. Tener ganas de
siempre ayudar al otro, ponerse siempre en el lugar del otro y sacrificarse. Tener algin

déficit estructural en el hogar de nifo, alguna ausencia de los padres, algtin abuso,
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maltrato psicoldgico o fisico. Quien retina todas esas caracteristicas es muy probable

que tenga esta enfermedad (Raquel, entrevista 4).

Si, yo creo que es habitual encontrarse con personas que son muy preocupadas de los
demads, que a veces tu las ves y notas que se descuidan un poco. Quizds por ahi debe
haber algo, una manera de ser quizds, que es propia de quienes tenemos esta
enfermedad. Una a veces cae también en eso y no se da cuenta (Constanza, entrevista

4).

O sea, yo te dirfa que la mayoria de las personas que me cuentan que tienen esta
enfermedad, si tu escarbas un poco, si las escuchas bien, te empiezan a contar que
tuvieron una nifiez terrible, que los papds fueron abusivos con ellas. Son historias que

Creo son comunes entre quienes tenemos esto (Susana, entrevista 3).

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 cémo
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
duracioén? ;De qué manera aquello interactia con factores ambientales? Estas interrogantes
dan pie a la segunda incerteza arrojada por el diagndstico de fibromialgia, relativa a como
abordar terapéuticamente el cuadro clinico.

Segtn se desprende de lo referido en las entrevistas, mds alla del tratamiento especifico
elegido por cada participante, un elemento en comtn 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. Como se ve, nunca es indiferente quien recomienda realizar tal o

cual tratamiento en torno a la fibromialgia:

Después empecé a tomar cloruro de magnesio, no es una pastilla, se toma en un sobre

como efervescente. Me lo tomo todos los dias porque mi papd siempre me estd
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acordando. A €l se lo dieron para el colon. Una vez fue a comprar y le preguntaron si
tenia fibromialgia, entonces ahi supimos que servian para eso. Los trae de Perd porque
alla venden los sobres y acd la presentacion es distinta. Se echa con un poco de agua y
un limén. Tiene sabor a limén con sal. Con eso se me empezaron a disminuir mucho
los dolores, disminuyeron drasticamente todos los sintomas de la fibromialgia,

incluyendo la fatiga (Andrea, entrevista 2).

Ya sea algliin amigo cercano, los padres, un médico con quien existe algin vinculo de
carifio, algin grupo de internet con quien se crea un lazo afectivo, alguna agrupacién de
pacientes, o la propia pareja, resulta relevante que el tratamiento elegido esté avalado por la

opinién de alguien con quien se tenga alguna relacion de cercania o de carifo:

El tratamiento que estoy siguiendo incluye varias cosas. Algunas cosas me las receta
mi médico, que es un doctor que yo conozco hace afios, le tengo confianza. A veces ni
sé lo que me da, pero como le tengo confianza, lo compro no mis y me lo tomo. No

tengo idea si me ayuda en algo o no en realidad (Marcela, entrevista 3).

El grupo me ha servido harto porque ahi nos compartimos datos, y al final yo voy
haciendo lo que veo que a mis amigas les ha ido funcionando. Incluso cosas que los
médicos no recetan, si yo veo que una amiga me lo recomienda, entonces lo intento

(Gabriela, entrevista 3).

Siempre ha sido la hija de mi marido, que esté estudiando medicina, la persona que me
ha ido guiando en esto. Ella me recomendé ir al hospital [x] porque dice que ahi es

donde estdn los mejores especialistas. Por eso llegamos ahi (Raquel, entrevista 2).

Repetidamente en las entrevistas se constata la presencia de criticas en torno a lo poco
convincente que resulta alguna propuesta, generalmente médica, en torno al manejo
terapéutico de la fibromialgia. No se trata de criticas que aludan especificamente al
conocimiento técnico o que derechamente pongan en cuestion el saber del profesional
tratante. M4s bien, la poca confianza que inspira tal o cual tratamiento estd dada por la

constatacion de un insuficiente involucramiento del profesional tratante, no respecto al dolor
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del paciente, sino respecto de la experiencia de sufrimiento que conlleva el diagndstico de
fibromialgia, y que, a la luz de las entrevistas, implica aspectos que sobrepasan en mucho la

mera fisiologia del fendmeno doloroso:

Si td vas al médico porque tienes fibromialgia, ves que tienen como un protocolo de
cosas por hacer. Te piden todos mds o menos los mismos exdmenes, y después te dan
remedios y te controlan. Pero creo que esto no se sana asi. Creo que es necesario notar
que tu médico se preocupa por lo que te pasa, que te cree lo que le dices. Y eso es dificil

encontrarlo (Constanza, entrevista 4).

Si, me ha pasado muchas veces, que llego al consultorio por dolores insoportables,
entonces me empiezan a hacer preguntas y una no sabe bien explicar donde es el dolor
entonces ya al tiro [sic] sospechan. Yo me siento muy mal, como si me estuvieran
tratando de loca, es como no tener una empatia minima. Por eso ahora trato de no ir a

la urgencia y esperar que esto se me pase en la casa (Susana, entrevista 3).

Es como te decia antes: yo siento que hay como una desconfianza mutua, los médicos
a uno no le creen mucho, y yo tampoco les compro el cuento. Incluso a veces me da la
sensacion que te recetan algo para puro desprenderse de uno, como si les incomodara

un poco el tema de la fibromialgia (Pedro, entrevista 3).

Como se sigue de lo referido en las entrevistas, la fibromialgia es vista como una
enfermedad de la que poco se conoce, que tiende a causar algin frado de incertidumbre entre
los profesionales médicos y también entre quienes no estdn familiarizados con el diagndstico.
Por ello, seria un cuadro que da cuenta de incertezas y equivocos en cuanto a su manejo, en
tanto parecen ser poco claros el o los mecanismos etiologicos que la subyacen y que harian

comprensible su existencia en tanto fendémeno biomédico:

Veo que en los matinales dicen cosas, o se traen médicos para que hablen de la
fibromialgia, y es raro porque a veces asumen cosas que al menos a mi nunca me han

pasado. No me gusta que digan que uno siempre tiene que estar medicandose, para mi
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son mentiras. Yo creo que esto se puede sobrellevar perfectamente sin pastillas

(Andrea, entrevista 4).

Yo creo que todavia es una enfermedad de la que se sabe muy poco. Entonces no se ha
encontrado una cura, y no se ve que eso vaya a ocurrir pronto. Al final son puros
supuestos con los que trabaja la medicina, a mi juicio muchos de ellos errados, y otros

no tanto (Pedro, entrevista 4).

Cuando td vas al médico y le preguntas, en general te responde puras cosas que estan
en estudio, que no se saben a ciencia cierta. Yo me di cuenta que, en la fibromialgia,
hay mads cosas que se desconocen, que los médicos no tienen idea, que las cosas que se

saben, que se han probado que sirven (Francisca, entrevista 3).

IV.4. Biografias personales y fibromialgia.

En el modo de referirse a la fibromialgia por parte de cada uno de los entrevistados,
parece imposible soslayar la relevancia de la propia historia como aspecto que adquiere
alguna consideracion en el desarrollo y evolucién del diagnéstico. Segiin como se manifiesta
en las entrevistas, aludir a la historia de quienes padecen este cuadro significa tomar 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. En el relato de los entrevistados se asume que dichos eventos tendrian
alguna relacion de causalidad mads o menos explicita con el cuadro sintomatico de la
fibromialgia. Aqui, se puede ubicar la historia de situaciones ocurridas habitualmente en la
infancia, en las cuales los entrevistados refieren haber sido objeto de abusos, violencia, y

maltratos verbales o fisicos por parte de otros (habitualmente familiares cercanos):

Cuando yo era chica, mi mamd me ocupaba de excusa para irse a tomar con una amiga.

Se podia tomar un litro de vino en un rato. Después no podia volver a la casa. Apenas
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se podia mantener de pie. A mi me molestaba pero mis hermanos estaban muy chicos

entonces no se daban cuenta de lo que pasaba (Andrea, entrevista 3).

Cuando mi abuela dejé de ir a la casa, las cosas cambiaron para bien, pero ahi fue
cuando empezaron mis dolores. Yo creo que fue todo culpa de ella. Yo sé que mi abuela
fue la que produjo mi fibromialgia. Mi abuela fue como el malo de la historia, con
todos los problemas que le trajo a mi familia y que me impactaron de esta forma cuando

chica (Andrea, entrevista 3).

Afios mas tarde, Andrea vuelve a ubicar en el contexto, esta vez en las dificultades
relativas a las relaciones interpersonales con sus compaiieros de curso del liceo y de la

universidad, un factor que permite explicar el aumento en la intensidad de sus dolores:

El primer afio de liceo fue complicado porque bajé mucho de peso. Me sentia sola, no
tenfa 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).

En la misma linea, Marcela refiere que sus primeros sintomas aparecen el afio 2012,
varios afios después del evento que ella refiere como lo mds terrible que le ha tocado
experimentar a lo largo de su vida: el suicidio de su hermano ocurrido el afio 2008, con quien

siempre tuvo una muy dificil relacion:

Mi hermano se suicidé hace como diez afios atrds, era un afio menor que yo. El tenia
muchos problemas, estuvo en una clinica psiquidtrica un par de meses. Se le
diagnosticé primero depresion bipolar, después doble personalidad o borderline. Mi
mama me hacia callarme, no contar nada de lo que pasaba, era un problema de puertas
adentro. Un dia €] me trat6 de matar y yo llamé a Carabineros y la ambulancia, entonces
mi mamd me reté por contar esto. El traté de cortarme el cuello con un cuchillo

(Marcela, entrevista 3).

Después que se murié mi hermano me hice un tratamiento psicolégico de 4 afios.

Cuando él1 fallecid, yo tuve que pagar todos los tramites del funeral y seguir trabajando.
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Pero una parte de mi tenia la sensacién de que por fin estaba tranquila. Ya no iba a
tener un cuchillo en el cuello. Tuve que trabajar mi culpa por estar contenta de que ya
no iba a tener los problemas con él. Tengo sentimientos encontrados, hay una parte mia
que estd tranquila y otra parte que no lo estd mientras le vea la cara a mi mamad. Para

ella ha tenido un costo muy grande (Marcela, entrevista 3).

En las entrevistas realizadas tanto a Pedro como a Francisca, también se evidencia la
existencia de historias marcadas por muertes repentinas de personas cercanas que son
ubicadas como factores relacionados, ya sea con la aparicion del diagndstico, o con su

eventual intensificacion:

Mi papa falleci6 en un accidente el 2003 y yo parti el 2009 con este tema. Creo que dos
aflos antes ya sentia algunas cosas. En ese periodo estaba con harto ejercicio y harto
carrete, con mala alimentacién. Consumia harto alcohol y marihuana, a veces también
otras drogas, pero sin un consumo cotidiano. Creo que la muerte de mi papad puede

haber sido un factor, quien sabe (Pedro, entrevista 3).
Por su parte, Francisca sefiala:

Mi papd se suicidé también porque mi hermano lo hizo quebrar con sus estafas y
después mi hermano se arranco de Chile; ahi fue cuando mi papa se suicidé. Yo
trabajaba con €l y de repente lo veo y estaba colgado. Yo tuve que hacer todos los
tramites del fallecimiento. En ese momento tenia treinta y tantos y dos hijos chicos.
Después me tuve que ir, me fui a Europa un mes porque no podia seguir acd. Estuve
con un duelo que me duré varios afios porque fue muy tremendo para mi, pero tuve que

salir adelante como fuera (Francisca, entrevista 2).

Posterior a dicho evento, Francisca entra a trabajar en una empresa de retail donde

recuerda haber experimentado los primeros sintomas de dolor:

Trabajé en retail como gerente de punto de venta entonces me tocaba de lunes a sdébado
un ritmo de trabajo muy intenso. Tuve una gerencia de divisiéon de cosméticos y me

toc6 armar un equipo desde cero, lo cual fue tremendamente desgastante. Creo que ahi
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empecé a sentir los primeros sintomas de estrés y de dolor fuerte. Tiene que haber sido

cuando mi hijo chico tenia como 5 afios (Francisca, entrevista 3).

En la relacién que Susana establece con su entorno familiar resulta relevante considerar
la historia de los vinculos con su familia de origen, historia a la cual hace mencién en varios

momentos de las entrevistas:

Mi papi siempre fue alguien alcohélico que le dio muchos problemas a su familia. El
era un maestro chasquilla, no estudié nada, pero tenia mucha habilidad para las cosas
manuales. Intentd violar a una de mis hermanas. Conmigo hizo mucho abuso, me
golped muchas veces. Lo metieron preso por esa razén. Mi mama lo denuncié a
Carabineros por el intento de violacion a mi hermana, que en esa época tenia 15 afnos

(Susana, entrevista 3).

Segun su percepcion, el dolor circunscrito en la fibromialgia ha estado presente durante
un periodo muy anterior al momento del diagndstico, siendo las distintas dificultades en el
ambito interpersonal experimentadas a lo largo de su historia un elemento que ha contribuido

en forma importante en su aparicion:

Yo creo que la fibromialgia tiene mucho que ver con mi historia de vida. Es como una
consecuencia de todo lo que me ha tocado sufrir. S€ que si no pongo de mi parte no me
voy a seguir sintiendo bien, y que las mejoras dependen exclusivamente de mi (Susana,

entrevista 4).
Al referirse a la fibromialgia, Constanza refiere:

Cuando yo era bien chica, te hablo cuando debo haber tenido 3 o 4 afios, habia mucha
violencia entre mi papd y mi mamd. Recuerdo un par de veces que vi a mi papa
pegandole a mi mama. No estoy segura si €l fue violento conmigo, no lo tengo tan
claro. A veces me vienen imagenes de €l siendo agresivo conmigo, pero no sé si son
reales o yo las inventé. Yo creo que todo eso tiene que haberme influido de alguna

manera, quizds con la fibromialgia actual (Constanza, entrevista 4).
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Desde una segunda perspectiva, la historia de los entrevistados es convocada en los
relatos de cada uno, esta vez ya no en funcién de eventos marcados por la violencia, el abuso
o episodios de muertes repentinas de personas cercanas. Mds bien, se trata de elementos que
permitirian hacer inteligible para cada participante la aparicién de una cierta predisposicion

para contraer, aios mds tarde, el diagndstico de fibromialgia:

En el caso mio, mi mama y mi abuela eran un matriarcado muy complejo. Yo no tuve
maltrato fisico porque mi abuelo me protegia mucho, yo fui muy regalona de él. Mi
mamd y mi abuela nunca fueron carifiosas conmigo, me dieron sé6lo lo necesario para
que yo creciera. Nunca tuve mucho carifio cuando chica, quizds por eso fui muy
introvertida. Ahi hay ciertas caracteristicas que creo influyeron para que se me

desarrollara la fibromialgia (Raquel, entrevista 4).

No te puedo decir que en mi infancia haya tenido problemas de maltrato o violencia,
no. Si recuerdo que mis padres eran super estrictos conmigo y mis hermanos, bien
aprehensivos. Y eso generaba harta tension en la casa, hartas discusiones. Por ahi puede
ser que ver tanto eso, esa tension mas o menos permanente en la casa, ademas eran
cosas que no se hablaban mucho. Todo eso yo creo que puede haber sido un factor que

me haya predispuesto a la fibromialgia (Gabriela, entrevista 3).

Me parece que todas esas cosas te van marcando igual. Ver a tu viejo siempre estresado
por la pega, irritable, que no lo ves nunca porque siempre llega tarde. Ver a tu vieja
urgida por el tema de las lucas [sic]. Yo creo que todo eso va forjando tu caricter, y en
una de esas te hace mas susceptible a que estas cosas, estos dolores, te pasen la cuenta

después (Pedro, entrevista 4).

Como se lee en lo referido por los entrevistados, el hecho de hablar sobre el dolor propio
parece implicar como recurso necesario la invocacién de historias personales que operan
produciendo sentido en torno de dicha experiencia. Por una parte, eventos relativos al
maltrato, o haber sido victima de algin tipo de abuso durante la infancia operan como
situaciones que son convocadas al momento de referirse a la propia experiencia de dolor. Por

otra, entornos familiares y sociales que influirian en la adquisicién de alguna predisposicion
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personal a experimentar posteriormente los sintomas propios de la fibromialgia. En cada
caso, el dolor presente en este diagndstico es referido como algo que, lejos de limitarse a un
mero sintoma fisico, parece ser siempre una experiencia alojada en el cuerpo que se encuentra
en relacion de continuidad con la propia historia. Alli, lo que opera en el habla de los
entrevistados alude a experiencias con una intensa carga afectiva marcadas por el desamparo,
el descuido y la angustia, las cuales son convocadas al momento de hablar sobre la
fibromialgia. Expresiones como “poner de mi parte”, “consecuencia de lo que me ha tocado
sufrir”, “depende exclusivamente de mi”, dan cuenta de un horizonte de valoraciones morales

y atribuciones causales respecto al sentido que adquiere el dolor propio de este cuadro y que

forman parte del modo de referirse a €l.

IV.5. Fibromialgia como fen6meno interpersonal.

En lo referido por los pacientes entrevistados, surge con insistencia el hecho que la
fibromialgia es entendida como un fenémeno que no se acota a los limites demarcados por
la materialidad del cuerpo. Asi, existe constantemente una demanda que se pone en juego en
la experiencia de dolor, relativa a buscar en el otro la creencia, al acto de fe, en torno a la
verdad del propio dolor, el cual termina siendo relevante en su aparicion, intensidad y
eventual disminucién.

Segtn lo referido por Andrea, los dolores asociados a la fibromialgia han sido un
elemento que siempre ha dificultado la vinculacién con otras personas. Desde pequeia
percibid que a los deméds les costaba creerle cuando se quejaba por sus dolores en las piernas,

generando rechazo y suspicacia en su entorno social cercano:

Yo creo que la fibromialgia influy6 en la forma de relacionarme. Cuando yo era chica
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 mds sola,

me encerraba (Andrea, entrevista 2).
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Senala que siempre ha preferido replegarse en si misma dada la falta de empatia que
percibe respecto de sus dolores, no sintiéndose reconocida en su malestar por parte de quienes
la rodean: “Al final prefiero estar sola, no conversar con nadie porque asi por lo menos me
ahorro las criticas” (Andrea, entrevista 2).

Un elemento que Andrea distingue como agravante de su sensacién de dolor es la
exposicion en interacciones sociales en las que, o no se siente cémoda con quienes le rodean
o percibe alguna tensién en su entorno. Es alli cuando inmediatamente los dolores en sus

piernas se intensifican:

A mi el ambiente me influye mucho. Si estoy en un lugar donde me siento cémoda, con
amigos, pasandolo bien, entonces no tengo problemas. Pero en ambientes més tensos,
inmediatamente me empiezan a doler las piernas. Es como bien automaético. Si uno esta
bien, lo puede pasar bien todo el rato sin ningiin dolor. Pero hay veces en que uno esta
bien y al tiro [sic] vienen los dolores también, con molestias en todo el cuerpo (Andrea,

entrevista 3).

Cualquier dificultad en la posibilidad de establecer un vinculo con otro estd 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.

Ya sea por desconocimiento, falta de informacién, o por no contar con ningin elemento
evidentemente visible, muchos de quienes interactiian con personas que padecen este cuadro
tienden a cuestionar, poner en duda, o derechamente sospechar respecto de que quien dice
experimentar dolor “realmente” lo esté experimentando. Asi, como estrategia para evitar
sentirse cuestionado Pedro ha optado por alejarse de su circulo de relaciones interpersonales,
buscando con ello evitar 1a necesidad de tener que explicar su condicion y los juicios de valor

negativos que habitualmente aquello conlleva:
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No hablo de la fibromialgia porque la gente es muy ignorante. Entonces, muchos creen
que es hipocondria. Por eso prefiero pasarlo por alto para no tener que andar dando
explicaciones. Si alguien sabe mds entonces ahi le cuento, no tengo problemas (Pedro,

entrevista 3)

En el relato de Susana aparece como un punto relevante el hecho que la expresion del
dolor hacia otros responderia a maneras adecuadas e inadecuadas de transmitirlo: “Hay veces
en que me cuesta decir que me duele porque siento que no tengo las palabras adecuadas para
hacerlo y que me entiendan” (Susana, entrevista 2). En el relato de Marcela, el dolor esta
siempre determinado por formas correctas e incorrectas de transmitirlo: “En mi caso, siento
que hay dias en que me entienden mds y otros en que no me entienden mucho. Creo que
siempre se relaciona con cémo lo digo para que se den cuenta que me duele” (Marcela,
entrevista 3). Para Gabriela resulta relevante expresar el dolor en palabras que asocia al
lenguaje médico, pues cree que de esta manera resulta mas entendible para el otro lo que a

ella le sucede:

Si, yo creo que es importante ser clara cuando uno le dice a sus hijos o al marido. Yo
igual ya he aprendido harto de la fibromialgia entonces me sé los sintomas y trato de
decirselos asi, como te los dice el médico, para que ellos entiendan bien lo que a una le

pasa (Gabriela, entrevista 3).

Como se ve, la articulacion de la sensacion de dolor con el lenguaje propuesto por la
medicina toma un rol relevante en la referencia que de ello realizan los entrevistados, en tanto
parece ser visto como una mejor manera de generar un efecto de credibilidad en quien los
escucha: “Me parece importante saber, informarse sobre este diagndstico porque asi uno
puede expresar mejor lo que le pasa, donde le duele y que el entorno te crea” (Pedro,
entrevista 3).

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
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marido le molesta. A veces quiero que ¢l 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). En la misma linea, Raquel
refiere: “Ahi uno tiene miedo de transformarse en el cachito [sic] de la familia, en la que hay
que estar manteniendo o llevando para todos lados. Siempre mi principal preocupacién fue
no transformarme en una carga para mis hijos” (Raquel, entrevista 4). Se lee aqui que la idea
de ser una “carga”, un “cacho”, presenta dos caracteristicas: primero, esta dirigida al entorno
social cercano (principalmente pareja, padres e hijos), alude a los momentos en los cuales se
experimenta dolor en la interaccidn con ellos, y segundo, se refiere a transformar la queja de
dolor en algun tipo de responsabilidad u obligacion en otro, que genere algun problema en
quien la escucha: “La idea tampoco es traspasarle el problema a tu familia. Por eso creo que
lo mejor es tratar de hacer las cosas que te dicen en el tratamiento y salir adelante uno mismo”
(Pedro, entrevista 3).

La relacion entre quienes padecen fibromialgia y el médico tratante no escapa a la 16gica
recién descrita. Segln refieren varias de las personas entrevistadas, lo que sostiene el
tratamiento ofrecido por los especialistas alude a que el profesional tratante no ponga en duda
el sufrimiento de quien es diagnosticado con fibromialgia, entendiendo que dicho sufrimiento
corresponde a una legitima complicacion asociada a este cuadro: “Yo pienso que lo que mas
me ayudo siempre en las consultas con el médico fue que vi siempre como que me creia mi
dolor, como que en ningiin momento me senti cuestionada con lo que le decia” (Gabriela,

entrevista 2).

En la misma linea, Marcela refiere:

Yo estoy convencida que mi psiquiatra cree que la fibromialgia no existe, pero me trata
igual, y llevo ya dos afios con él. Me da lo mismo si no cree en el tema, yo crei en él.
Me quit6 todos los medicamentos que me habia dado el reumatélogo, me dijo que no

volviera con ese médico. Me dijo que nadie en el mundo que no duerma bien puede
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funcionar. “Si arreglamos tu tema del suefo, lo otro va a empezar a mejorar, y es tu

a0

problema solucionar tus conflictos en el dia a dia” (Marcela, entrevista 1)

Al parecer, mds alla del saber propiamente médico que en este caso se encuentra reflejado
en el tratamiento farmacoldgico prescrito a fin de regularizar su patrén de suefo, lo que
genera la vinculacién que ha sostenido el proceso terapéutico se basa en la confianza que,

tanto Marcela como Raquel, han puesto en su profesional tratante:

Con el psiquiatra me controlo una vez al mes, me da este medicamento para dormir,
alprazolam con un inductor del suefio y si me siento mal, sertralina en dosis bajas. Me
la tomo porque €l me dice que me la tome y me ha dado resultado. Me dijo que no tome
pregabalina ni nada de todas las pastillas que me recet6 el reumatélogo. Me dice que
cuide mi suefio, resuelva sola mis problemas y con eso me evito las crisis (Marcela,

entrevista 1).

Yo creo que es muy importante caer en buenas manos. Que sea un médico que te de
confianza, que empatice contigo y que td creas en él. Yo estoy tranquila porque
encontré profesionales asi, entonces me dan indicaciones, yo las cumplo y creo que me
voy mejorando, que voy saliendo de a poco de esto, por supuesto con la ayuda de ellos

(Raquel, entrevista 2).

En el relato de los entrevistados la relacion entre el paciente y el tratante se encuentra
permanente referida a la veracidad con la que el profesional debiese connotar al dolor descrito
por el paciente: “No sé en realidad si mi médico tiene 0 no un conocimiento muy completo
sobre la fibromialgia, pero siento que me cree lo que yo le digo, y eso al final igual alivia”
(Andrea, entrevista 2). En la misma linea Constanza sefala: “Antes que me aburriera de los
tratamientos iba al médico y captaba que habia algunos que me creian, con esos me quedaba,
y otros que me trataban de pillar si estaba mintiendo, con esos no seguia” (Constanza,
Entrevista 3).

Al momento de reflexionar respecto de qué cosas le han ayudado en los tratamientos que
ha seguido, Francisca considera como factor relevante la vinculacién que ha podido

establecer con su médico:
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Los médicos en los que he confiado han sido siempre personas que me dicen que en
realidad no saben del tema, pero que se pueden intentar algunas cosas. En general son
datos que me dan amigos y voy probando si me parece bien o no. Igual hay que tener

cuidado porque hay mucho de negocio en esto (Francisca, entrevista 4).

Como se ve en la cita, habria un matiz que permite ubicar otro rasgo relevante en el
establecimiento de una relacién hacia el profesional tratante por parte de los entrevistados.
Si por una parte se trata de que el profesional “crea”, esto es, que no explicite ningtin atisbo
de duda o sospecha hacia el relato del paciente, por otra se trata de la posiciéon que adopte
dicho profesional respecto de su propio saber. Segun se sigue de las entrevistas, un rasgo que
aparece como positivamente valorado entre los profesionales tratantes alude a admitir algin
grado de no saber respecto de la fibromialgia: “Me interesa no tanto que sea un experto super
renombrado como médico, sino que sea alguien con quien uno empatice, te crea y te apoye”
(Francisca, entrevista 4). Aqui, lo que se marca es el eventual interés que el profesional
tratante tenga respecto del padecimiento, el que segin su perspectiva puede estar motivado

puramente por un afan de lucro:

Monetariamente es un tema, porque en general nadie te apoya, y el sistema ademds no
es muy bueno. Lo importante es que el médico que te atienda te vea con un interés
legitimo, algo mds que una simple relacion con el paciente, algin feeling mas alla

(Gabriela, entrevista 3).

Términos como “empatia con el sufrimiento”, “genuino interés”, “credibilidad”, aparecen
con frecuencia en el relato del os entrevistados, haciendo alusion a una serie de caracteristicas
de orden moral que se espera presenten los profesionales que se dedican a tratar la
fibromialgia. Se hace necesario entonces que quien escuche el relato de dolor, mas alla de un
saber técnico, presente una serie de virtudes personales que permitan instalar una relacion

terapéutica:

Uno con fibromialgia se siente siper vulnerable, como para andar llorando por las
calles todo el dia, como que nadie comprende bien lo que te estd pasando. Todo te

molesta un poco. Entonces, buscar un profesional significa alguien no sélo que
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conozca, sino que sea empdtico con lo que te pasa, con tu sufrimiento (Francisca,

entrevista 4).

Desde la perspectiva de Francisca, cualquier tratamiento médico debe estar sostenido por
un profesional cuyo saber mds relevante no alude necesariamente al conocimiento técnico
que pudiese tener sobre la fibromialgia como enfermedad. Mds bien, se trata de una persona
que “empatice” con su dolor, aludiendo con ello a los valores y cualidades personales que

debiese presentar quien se interese en tratar este cuadro. En la misma linea, Raquel refiere:

Un buen médico es alguien que conoce la enfermedad. Ademas, hay algunos que han
vivido esta enfermedad de cerca porque algin familiar la padecié o porque ellos
mismos la tienen y creo que son los que conocen mds del tema y empatizan mejor

(Raquel, entrevista 4).

Como se ve, lo que se espera en la expresion de dolor hacia otra persona alude a una
reaccion que no se limita a la busqueda de un cierto saber técnico propio del profesional
tratante, y mas bien se ubica en la linea de términos como “empatia”, “confianza”,
“credibilidad”, o “interés legitimo”. De la misma manera, se observa que en otras ocasiones
la reaccion del profesional tratante frente al dolor referido se ubica en el eje de la

“incredulidad”, la “sospecha”, o los “juicios de valor negativos”:

A mi en general no me gusta decirle a los médicos que tengo fibromialgia porque veo
que siempre hacen muchos juicios de valor negativos respecto de quienes tenemos este

diagnéstico, y todo lo que te pasa se lo explican por esa razon (Francisca, entrevista 4).

Ahi me pasé que una vez fui a urgencias porque tenia una molestia en el pecho, me
preguntaron si tenia un diagnéstico de algo y les dije que tenia fibromialgia. Al tiro
[sic] td notas que se ponen huevones [sic] entonces sospechan de lo que te pasa, te

miran distinto y atribuyen todo lo que te pasa a ese diagndstico (Pedro, entrevista 3).

Al final por eso me aburri de los médicos y sus tratamientos. Como que tenias que
andar convenciéndolos de lo que te pasa, porque siempre te miran con incredulidad. Es

como si creyeran que una anda inventando. Claro, {Como si una no tuviese nada mejor
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que hacer que ir a perder tiempo a la urgencia del consultorio! (Constanza, entrevista

4).

Al referirse a la relacion que se establece con el profesional, varios de los entrevistados
hacen alusiéon a la importancia de mantener una actitud de “obediencia” y “disciplina”

respecto a las indicaciones que propone el profesional tratante:

Esta es una enfermedad que va creciendo, pero cuando ti eres obediente, haces las
terapias, los ejercicios, te tomas los medicamentos, dejas de desarmar la casa cuando
quieres ordenarla, que era algo que a mi me gustaba mucho hacer, ahi ti puedes llevar

una vida muy cercana a lo normal (Raquel, entrevista 2).

Yo siempre le recomiendo a cualquiera que tenga esta enfermedad que lo primero es
ser disciplinado con los remedios, con tus controles, y hacerle caso a lo que te diga el
médico. Es gente que ha estudiado el tema y se supone que esta para ayudarte (Susana,

entrevista 4).

Es asi, si uno quiere que la cosa ande, hay que ser constante, hacerle caso al médico,
tomarte tus remedios y esperar que con eso la cosa mejore. Si no, uno tiene muy pocas
posibilidades que el tratamiento funcione. En esta enfermedad mucho pasa por lo que

uno haga o deje de hacer (Francisca, entrevista 4).

Segun se lee, la obediencia a la que los entrevistados hacen referencia alude a dos
aspectos: el hacer y el dejar de hacer. Respecto de lo primero, se trata de seguir al pie de la
letra todas las indicaciones que el médico refiera sobre el manejo de este cuadro, en tanto él
es el experto. En segundo lugar, el dejar de hacer alude a todas aquellas actividades que, pese
a que pueden ser de su agrado como en este caso es el orden del hogar, son actividades que
a juicio del especialista médico pudiesen contribuir a exacerbar la sensacion de dolor y con

ello agudizar el cuadro clinico:

A mi desde chica mi mama me dijo que los remedios se toman a la hora que el médico

dice, y que si él te pide que te pares de cabeza hay que hacerlo porque él sabe. Eso
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qued6 como en mi ADN y hoy para mi los remedios son sagrados (Raquel, entrevista

2).

La construcciéon de un sentido compartido respecto del diagndstico de fibromialgia es
también un factor relevante a la hora de abordar los aspectos interpersonales relacionados
con este diagndstico. Ya sea a través de grupos de autoayuda que funcionan principalmente
por internet, o por medio de corporaciones conformadas por pacientes y ex pacientes que
ofrecen servicios de terapias psicolégicas o kinesiolégicas a precios preferenciales, la
vinculacién a estos grupos es valorada positivamente por las personas entrevistadas en
funcién de dos caracteristicas: primero, la posibilidad de compartir experiencias en comun
en torno a este diagndstico, sus eventuales complicaciones y posibilidades terapéuticas,
permite construir un marco de sentidos compartidos en torno a aspectos como posibilidades
terapéuticas alternativas a lo ofrecido por los médicos, o ayuda para resolver conflictos

interpersonales relacionados con la fibromialgia:

Cuando tu sientes que la gente te cree, es algo muy gratificante. Como que la gente
pueda empatizar con lo que te pasa. Es importante tener un grupo de apoyo en esto, que
yo he podido conseguir en la red que se va formando entre quienes padecen esto por

internet, son mis “fibroamigas” (Constanza, entrevista 3).

En el grupo una aprende hartas cosas, se comparten experiencias y al final te das cuenta
de que muchas vivimos lo mismo. Como que se genera un espiritu compartido porque
pese a nuestras diferencias, tenemos un diagndstico que nos une a todas las que vamos

al grupo (Gabriela, entrevista 2).

En el grupo uno aprende a lidiar con esto. No es facil porque al comienzo nadie te dice
de qué se trata la fibromialgia. Ahi ti conoces las experiencias de otras compaiieras y
puedes también transmitirle a las que van llegando tu propia vivencia para que les sirva

como ejemplo (Raquel, entrevista 4).

Como segunda caracteristica, la relevancia de los grupos de autoayuda en la experiencia

de quienes padecen fibromialgia estd dada por constituirse en una fuente de informacion
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respecto del manejo de este cuadro. Asi, lo que las agrupaciones de autoayuda generan, ya
sea presencialmente o a través de internet, es la construccion de un saber que en algunos
casos complementa y apoya el saber médico, por ejemplo, facilitando el acceso de los
pacientes a charlas informativas con distintos profesionales de la salud en donde se refuerza

la perspectiva médica en torno a esta problematica:

Es una instancia sdper buena, porque nos hacen charlas distintos médicos sobre los
avances en la fibromialgia, y a fin de afio vienen varios especialistas médicos,
terapeutas y kinesidlogos, y nos ensefian sobre como lidiar de la mejor forma con

nuestros sintomas (Raquel, entrevista 4).

En otros casos, los grupos de autoayuda se constituyen también como un medio de
intercambio de discursos alternativos a lo ofrecido por los profesionales de la salud,
posibilitando una visién critica respecto de la medicina convencional, ya sea a partir de la
percepcién de su alto costo econdmico o de la poca eficiencia en cuanto a sus resultados

terapéuticos:

Ahf fue la primera vez que llegué al tema del aceite de cannabis. Vi que varias lo
ocupaban, que era stper bueno, y harto mas barato que seguir tomando las pastillas que
me recetaba el médico. Me explicaron como se usaba y asi lo empecé a ocupar

(Gabriela, entrevista 3).

Me hice varias amigas en el grupo. Yo creo que todas estdbamos un poco
decepcionadas de los médicos de acd, y por ahi llegamos a este tratamiento que se hace
en Estados Unidos con un médico de alla, que te ofrece cosas que los de acd, o no
conocen, o dicen que no funcionan porque en realidad no conocen. Con ellas aprendi y

pedimos los productos por internet para tratarnos (Constanza, entrevista 3).

Para Gabriela, la agrupacién de autoayuda en la que participa funciona al modo de fuente
de informacidn, proponiéndole el uso de aceite cannabis como un método analgésico que
para ella resulta mucho mads factible en términos de costo-beneficio que la medicacion

tradicional, tanto por razones de costo econdémico como también por la efectividad que
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visualiza en cuanto al alivio del dolor. En la misma linea, Constanza ubica en el grupo al cual
participa una fuente de informacion respecto de una forma de tratamiento que no es
reconocida o validada por los médicos que ha consultado, pero si aparece como una
posibilidad legitima dentro del grupo en el que participa.

En suma, aquello que las entrevistas dejan entrever es que el dolor circunscrito en el
diagndstico de fibromialgia tifie el modo como quienes experimentan este cuadro construyen
vinculaciones hacia los demas, como también el modo como su entorno termina vinculandose
con ellos. Ya sea en la relacién con sus personas cercanas, con sus compaiieros de curso o de
trabajo, con los profesionales de la salud tratantes, o en espacios de agrupaciones con otras
personas que padecen el mismo cuadro, lo que los entrevistados ponen en relieve en sus
relatos alude a que cualquier posibilidad de entablar relaciones interpersonales se sostiene en

torno a las reacciones que de alli pudiese surgir respecto de su padecimiento.

IV.6. Aprendizajes.

Si el dolor circunscrito en la fibromialgia presenta alguna relacién con el comportamiento
de quienes lo padecen, entonces seria posible regular dicha sensacion 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 relacién entre el dolor y el
aprendizaje como manera de abordar dicha problemética. 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:

Aqui es stper importante aprender a vivir con esto. Si uno no le pone empefio, no pone
de su parte en convivir con el dolor de la fibromialgia, entonces no sale nunca mas del
tema. Yo pienso que es muy importante estar activo, leer, preguntar, meterse a internet

y saber de las experiencias de los demas (Pedro, entrevista 3).

Cuando me vienen los dolores, sigo mi vida. Me tomo un ibuprofeno y hago como que

se me pasO. Aprendi a evitar quejarme tanto, primero porque si me quejo mucho la
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gente no me cree, segundo no me gusta estar dando lastima, y tercero creo que mientras

mads me quejo, mds me duele (Andrea, entrevista 4).

Yo pienso que es esencial el tema de saber bien lo que te pasa. Saber bien cémo actuar
cuando te vienen los dolores, escuchar lo que te dicen los expertos, 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).

29 <¢ 99 <¢

Segtn se lee en las citas, expresiones como “poner empeflo”, “poner de su parte”, “estar
activo”, “aprender a evitar quejarse”, o “aprender a conocer tu propio cuerpo” permiten
localizar una cierta disposiciéon de los entrevistados en torno al dolor propio de la
fibromialgia. De acuerdo a lo referido, la experiencia de dolor implica la necesidad de un

esfuerzo personal por adquirir aprendizajes que se supone, permitirian aliviarlo:

En esto es muy importante aprender a mantener una mentalidad positiva para poder
sobrellevarlo. Es 1o mismo que si uno piensa positivo, entonces van a pasar cosas
buenas con uno. Mucha gente con esta enfermedad es muy negativa, buscan siempre

problemas y eso creo que es lo tltimo que uno debiera hacer (Andrea, entrevista 4).

En la cita transcrita, la idea de “mentalidad positiva” parece aludir a la adquisicién de un
aprendizaje respecto de como hablar sobre el dolor con otros, y de qué disposicién personal
adoptar frente a él. Lo que se observa es la presencia de términos que asocian al dolor con
una serie de esfuerzos personales, disposiciones y conductas que se deben o no deben hacer
en orden a posibilitar su eventual reduccién. Como se ve, dichos esfuerzos implican, por un
lado, aprender lo que dicen los profesionales tratantes sobre este diagnostico e internalizarlo
en las propias conductas, y por otro lado aprender un cierto modo de referirse a la propia
experiencia de dolor al compartirla con el entorno social cercano. Especificamente, aprender
a mantener una “mentalidad positiva” respecto del propio padecimiento alude a evitar
lamentarse de sus dolencias frente a los demads, y esforzarse por hacer sus actividades

cotidianas con la mayor normalidad posible.
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Andrea enfatiza el hecho de involucrarse en actividades que la motiven y le generen
agrado. En su relato el dolor es algo que, llevando a cabo las conductas descritas, puede ser

sobrellevado, pero nunca erradicado por completo:

Si uno hace las cosas que no le gustan, en mi caso los dolores van a ser insoportables.
Pero creo que, si uno trata de llevar una vida un poco mds agradable, entonces el tema
de los dolores y todo, tiende a disminuir mucho. Uno se empieza a sentir mejor en todo

sentido (Andrea, entrevista 4).

Por su parte, Francisca refiere haber realizado diversos cambios en su vida apuntando con
ello a una reduccion del dolor circunscrito en la fibromialgia. Ello ha implicado evitar

exponerse a actividades que, o no desea realizar, o no le interesan:

Yo aprendi con esto que las cosas que no queria hacer, no las hago. He hecho uso de
eso en forma mds exacerbada. No hago las cosas que no me interesa hacer. Creo que
eso es algo bueno, porque si estds cansada o sobrepasada, tienes que estar muy atenta
a esos indicadores porque si no, te conviertes en una mujer que se queda sentada, y eso

es lo que a mi no me gusta (Francisca, entrevista 1).

Refiere que desde que entr6 a tratamiento ha estado atenta a cualquier factor que pudiese
influir en la exacerbacion de su dolor, a fin de poder eliminarlo. Dichos factores incluyen
tanto aspectos fisicos (como falta de vitamina D), como también elementos ambientales: “La
gente de caracteristicas negativas o hipocondriacas, yo las elimino porque no me sirven para
mi enfermedad. Es cuidarse de no exponerse, de gente que a uno la bajonee, o invente la
enfermedad” (Francisca, entrevista 2). Por otra parte, un aspecto que considera relevante a la
hora de evitar una intensificacion de su sensacion de dolor es el cuidado por mantener un tipo

de alimentacién saludable:

Es muy importante cuidarse la alimentacién. Yo creo que para mi ha sido clave dejar
de comer carne, dejar el azicar, aumentar el consumo de ensaladas y no mezclar lo
dulce con lo salado en una misma comida. Es algo que ningtin médico me dijo, yo lo

hago por mi cuenta porque me sirve para sentirme mejor (Francisca, entrevista 2).
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En varios de los entrevistados se observa el uso de la idea “sobrellevar el dolor”, la cual
contempla varias acepciones: en primer término, significa adquirir una manera especifica de
verbalizarlo a través de la queja, entendiendo por ello evitar quejarse en cualquier contexto
y frente a cualquier persona. Asi, el aprendizaje conlleva captar que la queja se realiza sélo
en contextos donde el dolor se considere creible, eludiendo cualquier eventual suspicacia por

parte de los demas:

Esto se trata de aprender a sobrellevarlo, a decir cuando a uno le duele, cémo hacerlo
para que te crean, y no te vean como alguien que estd dramatizando o exagerando algo
que no es. Al final, si eso pasa uno queda mal, te termina doliendo mas y generas una

mala onda con tu familia (Andrea, entrevista 2).

Sobrellevar el dolor es justamente eso, es hacerse cargo de cuando te duele, de tampoco
andar haciéndose la victima por la vida. Porque si eso pasa, después entonces nadie te
va a creer cuando realmente necesites ayuda. Es tener claro cuando vas a requerir de la

ayuda de los demas (Raquel, entrevista 3).

Yo pienso que hay mucho de eso. De aprender que esto se sobrelleva cuando uno sabe
de sus sintomas, conoce su propio cuerpo, y también cuando uno sabe transmitirlo a
los demds sin transformarse en un problema para el resto, porque cuando eso pasa

entonces ahi vienen los problemas (Pedro, entrevista 2).

En segundo término, aprender a “sobrellevar el dolor” conlleva el aprendizaje en torno
a mantener una “actitud positiva” frente al padecimiento, en el entendido que aquello
contribuye a un alivio de dicha condicion. Asi, segun refieren algunos de los entrevistados,
mantener una actitud positiva significa esforzarse por sostener una rutina normal de
actividades cotidianas evitando quejarse por ello, en tanto un aumento en las quejas

conllevaria también un aumento en la sensacion de dolor:

Ser positiva, tener una actitud optimista, y tratar de salir adelante. Hacer tus cosas con

normalidad. Quizés un dia te va a doler mads, pero hay que seguir, ponerle empefio y
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hacerlo por una misma. Mientras una mantenga esa actitud, creo que todo se hace un

poco mas facil (Francisca, entrevista 3).

Cuando yo escucho los testimonios de otras amigas que han pasado por lo mismo que
yo, me doy cuenta que en esta enfermedad es vital no decaer nunca, ser optimista, tener
una actitud positiva frente a la vida y los problemas que puedan venir. Si no es asi,

entonces creo que todos los dolores aumentan (Gabriela, entrevista 3).

Todas las mafianas me miro al espejo en las mafianas y me digo: “Hoy no vas a flaquear,
no puedes decaer”. Siempre una actitud positiva frente a la vida. Ese es el secreto,
aunque te esté pasando un camién por encima, siempre optimista. Esa es la forma de

sobrellevar esto. (Marcela, entrevista 3).

Se observa en la misma linea, la idea de “amigarse” con el dolor en el sentido de adoptar
una actitud de aceptacion bajo el supuesto que el dolor se transformard en una condicion
relativamente permanente en el tiempo. Asi, mads que buscar evitar o negar su existencia,
aquello que convendria es “amigarse” con el hecho de tener que convivir con €l, tomando
para ello una serie de resguardos que implican evitar exponerse al frio, tratar de dosificar la
actividad laboral, mantener un uso regular de los medicamentos recetados por el

reumatdélogo, y evitar momentos de tension con los familiares cercanos:

Hay que hacerse amiga del dolor, no rechazarlo como si fuera tu enemigo. Tratar de
convivir con él porque al final es algo que se puede ir, que puede disminuir, incluso
que te puedes olvidar que lo tienes. Pero siempre en el momento que menos lo esperas,

lo vuelves a sentir y vuelve a ser siempre algo terrible (Gabriela, entrevista 3).

Para mi, la clave es amigarse con esta cosa. Si sabes que te afecta el frio, bueno
entonces cuidate y no pases frio. Si sabes que ciertos alimentos te hinchan o te hacen
sentirte mal, entonces no los comas. Si tienes gente toxica a tu alrededor, entonces

elimina esos vinculos. Eso es cuidarse en serio. (Susana, entrevista 4).

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,

195



ser obediente con las instrucciones que te da ese médico. Eso yo creo que es ley

(Raquel, entrevista 4).

Esto implica una dieta especial también, e incluso aprender a llevar una forma de vida
diferente que incluye hacer dieta, hacer ejercicio, e incluso hasta bafiarse con un agua
especial. Una nifia que conozco se hace unos masajes especiales que le permiten drenar

todas las toxinas (Constanza, entrevista 3).

En las distintas derivas que adquiere la nocién de aprendizaje en cada uno de los relatos
pesquisados, se observa que su sentido principal estd 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 légica 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. Alimentarse de cierta manera, seguir las
indicaciones médicas, no exponerse a bajas temperaturas, cuidar el modo como se establecen
relaciones con los demds, o los propios habitos de higiene, responden a una serie de conductas
respecto de las cuales resulta necesario generar aprendizajes por medio de esfuerzos siempre
personales, que se supone, contribuirian a reducir la sensacién de dolor. Por otra parte, la
nocién de aprendizaje se relaciona también con una gramatica especifica: se trata de aprender
un modo especifico de referirse al dolor, de utilizar palabras propias del lenguaje médico,
conocer los signos y sintomas propios y especificos de la fibromialgia, manejar el
conocimiento que circula entre los profesionales de la salud en torno a este diagndstico, y
saber cuando y con quién referirse a él. Esto, bajo la 16gica de hacer mads creible, evitando
con ello eventuales suspicacias o sospechas respecto de la veracidad del dolor ante el circulo
social cercano.

Raquel plantea que la interaccién permanente con otras personas que presentan su mismo
diagnéstico ha posibilitado poner en comtin experiencias similares, siendo la fibromialgia un
elemento que se pone en juego e influye en las tensiones a nivel interpersonal que

experimentan quienes padecen este cuadro:
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En el grupo [x] habldbamos sobre como uno enfrenta las cosas terribles o trdgicas que
pueden ocurrirle. Mucha gente se queda pegada un poco en eso, yo creo que hay que
dar vuelta la pigina y sacar de lo negativo alguna ensefianza positiva. Yo si he sacado
ensefianzas de lo negativo que me ha pasado, y no me quedo pegada en el tiempo

(Raquel, entrevista 3).

Mucha gente piensa que con esto de la fibromialgia uno sélo sufre y la pasa mal, pero
se olvidan de todo lo que uno aprende, lo que uno crece como persona. Yo doy gracias
a Dios porque esta enfermedad me ha ensefiado a conocerme, a saber decir que no a las
cosas que me hacen mal, a las personas que me hacen mal, y ponerme un poco més de
atencion a mi misma para vivir mejor, mas tranquila, con menos dolor (Susana,

entrevista 4).

Como se ve en este razonamiento, lo que el aprendizaje instala en el manejo de la
fibromialgia es una relaciéon directamente proporcional entre un aumento del dolor y la
exposicion a situaciones o actividades que pudiesen ocasionarlo. En ultimo término, lo que
se aprende es a construir una pauta de conductas en torno al dolor que por un lado limitan,
pero también permiten una amplia gama de actividades. Lo anterior bajo la I6gica de construir
una vida acorde a una serie de normas que, se supone, la harian mas agradable y llevadera,

limitando con ello la eventual aparicion del dolor.

IV.7. Tratamientos del dolor.

Un aspecto que adquiere relevancia en lo referido por los entrevistados alude a las
distintas estrategias y alternativas con las cuales cada uno ha construido una praxis particular
respecto de su diagnéstico. De esta manera, se observa que el tratamiento implicado en el
dolor conlleva variadas maneras de abordarlo, tanto médicas como no médicas.

Consistentemente en el relato de los entrevistados se alude a la poca sensacion de eficacia

en el alivio del dolor que conllevan los tratamientos ofertados por especialistas médicos:
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Cuando estaba tomando pregabalina, mds otros antidepresivos, me gastaba harta plata
en medicamentos, creo que como setenta mil pesos mensuales comprandolos en la liga
chilena de la epilepsia. Creo que al final es mucha la plata que se gasta
innecesariamente, para al final no llegar a nada, para no ver resultados en el

tratamiento. Es un proceso muy caro para hacer el descarte (Pedro, entrevista 1).

Yo creo que al final los reumat6logos no saben mucho de fibromialgia, entonces te
ofrecen cosas que ni ellos tienen mucha claridad si sirven o no. Por supuesto, no te
dicen eso, y uno se puede gastar la vida en remedios que, con suerte, te ayudan como

paliativos (Constanza, entrevista 2).

Mi experiencia no ha sido de las mejores. Quizas no he tenido suerte, pero siempre me
queda la sensacion que los médicos poco conocen de esto. Que atn falta mucho, quizas
falta més especializacion en el tema, no se ven muchos avances. No sé como serd en

otros paises mds desarrollados, supongo que serd distinto (Susana, entrevista 2).

Aqui, como ya fuera descrito en el punto cuatro, quienes han optado por continuar un
tratamiento médico lo han hecho tomando siempre en consideracion la vinculacion afectiva

que se establece hacia el profesional tratante:

Tengo buena relacién con mi psiquiatra, con €l me trato hace afios. Cada cierto tiempo
me controla, revisamos los medicamentos que me estoy tomando, y si hay que subir o
bajar dosis de alguno, o agregar uno nuevo, €l me va indicando y lo hago (Marcela,

entrevista 2).

La reumatdloga que me trata en el hospital [x] me va controlando los remedios, me
indica que vaya a las terapias grupales y también me hace derivaciones con otros
profesionales. Yo veo que ella es stiper dedicada con mi problema, me escucha y se

preocupa de lo que me pasa (Raquel, entrevista 1).

Mi tratamiento consiste actualmente en controles cada dos meses con un neur6logo. El
es quien me receta los remedios que estoy tomando, me controla las dosis, y si necesito

algo mads lo converso con él. Creo que es una persona bien preocupada de mi tema, por
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eso me dio confianza y ya llevo como tres afios controldandome con €l, creo que me ha

dado buenos resultados (Francisca, entrevista 1).

Segtn lo descrito, los controles médicos son realizados por variados especialistas, entre los
que se encuentran reumat6logos, psiquiatras, neurdlogos y fisiatras. Por lo que se ve, mds
que aludir a una especialidad en particular, la relacién al médico que se propone entre quienes
padecen fibromialgia implica como factor de primera relevancia el hecho de poder generar
algun tipo de vinculo de alguna cercania afectiva con el profesional tratante.

En la manera de referirse a la fibromialgia elaborada por cada entrevistado, aparecen
distintas posibilidades de abordaje y manejo de las complicaciones asociadas a ella. Como
ya se ha dicho, quienes optan por continuar en controles médicos lo hacen tomando como
factor de primera relevancia la posibilidad de generar un vinculo en el que palabras como
“super dedicada”, “se preocupa de lo que me pasa”, “buena relacion”, “bien preocupada”
denotan el tipo de relacion que sostiene esta alternativa de tratamiento. En quienes optan por
abordajes distintos a los ofrecidos por los profesionales de la salud, que en algunos casos
pueden ser instancias que complementen las indicaciones médicas, se encuentran alternativas

de variadas caracteristicas:

Ya llevo como diez meses con el aceite de cannabis, y creo que me ha dado buenos
resultados. Me ha ayudado harto a bajar los dolores, y me parece que tiene muchos
menos efectos secundarios que las pastillas que me recetaba el médico. Como varias
personas del grupo donde voy lo usan, por ahi empecé a usarlo yo también (Gabriela,

entrevista 3).

Estuve un afio y medio en el psic6logo hasta que no lo pude seguir pagando. Me ayudé
a relajarme, a sentir mi cuerpo. Ahi empecé a investigar la medicina no tradicional y
me recomendaron una sudafricana que me ayudé a meditar, a respirar hondo, y me
ensefo a desdoblarme. Es algo que hago hasta hoy. Me ayuda a ver mi cuerpo desde

otra perspectiva y con eso poder relajarme (Francisca, entrevista 1).

Voy intentando lo que me va pareciendo que puede funcionar: he hecho meditacién

hindd, reiki, homeopatia, pasando por todo tipo de dietas especiales, hasta sesiones en
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cadmara hiperbdrica. Creo que, si esas cosas te ayudan a bajar los dolores, por qué no
hacerlas. Actualmente estoy tomando unas vitaminas que vi por internet que ayudan

con los dolores (Pedro, entrevista 2).

El cloruro de magnesio ha sido una solucién muy buena para mi problema, quizds
mucho maés efectiva que las pastillas que me recetaba la doctora, que siempre se me
olvidaba tomar. Esta es una solucién efervescente, como una sal de fruta, que te tomas
todos los dias con agua y que de a poco te ayuda a ir bajando los dolores de la

fibromialgia (Andrea, entrevista 2).

Un aspecto relevante a considerar a la hora de evaluar la efectividad de los tratamientos
ofrecidos por los profesionales de la salud alude al alto costo econémico que en general se
asocia a dichas alternativas, asociado a la dificultad que significa seguir un tratamiento en el

sistema publico de salud:

Con la pregabalina me dieron nauseas, mareos, y al tercer dia ya seguia con los
problemas para dormir y los dolores seguian igual. El remedio ademads no es barato,
vale 21 mil pesos y te duraba como un mes. No la daban en el consultorio asi que tenia

que comprarla yo, y para nosotros es plata que no nos sobra (Gabriela, entrevista 1).

En un momento nos llegamos a gastar 500 mil pesos en remedios con todo lo que me
recetaban y se volvié algo imposible de sostener en el tiempo. Busqué los remedios
mads baratos y reemplacé el Lyrica por Pregalex, mas el Sostac [Fluoxetina],el Rize
[Clotiazepam], el Cotrim, la vitamina D y el Celebra cuando ando con mucho dolor.
Con eso logramos reducir el costo a 200 mil pesos mensuales, que tampoco es una

ganga (Francisca, entrevista 1).

No, es imposible seguir todas las indicaciones en el hospital. Piensa que sélo la consulta
con el reumatdlogo significa una espera de meses y meses. A eso agrégale las consultas
con kinesi6logo, las terapias con el psicélogo, que tampoco tiene horas regulares. Al

final, como me es imposible comprarme los remedios sin receta y por mi cuenta, lo que
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hago es conseguirmelos en la feria y yo misma me los administro (Susana, entrevista

3).

Yo creo que este es un tremendo problema. Porque se supone que el tratamiento de la
fibromialgia incluye varios especialistas y si td tienes una buena Isapre igual te sale
caro porque los psicélogos no te los cubre, las sesiones con kinesidlogo son super
limitadas, y ademds son hartos remedios. Ni hablar si te tratas por Fonasa. Yo creo que

ahi se hace imposible seguir un tratamiento (Pedro, entrevista 3).

Segtin se sigue de lo relatado por los entrevistados, el alto costo econdémico del
tratamiento ofrecido por los profesionales de la salud est4d dado tanto por el elevado valor de
los medicamentos recetados, como también por corresponder a un tratamiento que implica la
intervencion de varios profesionales simultidneamente (médicos de distintas especialidades,
psicdlogo, kinesidlogo, terapeuta ocupacional). Esto hace que abordarlo en los dispositivos
de salud publica sea leido como una opcién inviable, en tanto no es posible acceder con la
regularidad necesaria a las prestaciones de cada profesional: “Si tu no tienes plata para
tratarte por tu cuenta, en una clinica particular, entonces es imposible seguir las indicaciones
del tratamiento, es sumamente caro” (Andrea, entrevista 3).

En todos los casos se traté de intervenciones costeadas en forma personal por cada
entrevistado y sus familias, conllevando dos elementos que aparecen especialmente
resaltados en el relato de los pacientes: en primer término, una aparente indolencia en los
profesionales de la salud respecto a las dificultades que conlleva en términos econémicos el
seguimiento de sus indicaciones. Esto hace que algunos entrevistados busquen la manera de
proseguir con el tratamiento buscando opciones mads baratas en lugares establecidos,
medicamentos genéricos, o bien compriandolos sin receta en ferias libres o lugares
clandestinos. Segtin refieren algunos entrevistados, parece no existir ninguna ayuda
sustantiva, ya sea de parte del profesional o del sistema de salud, en facilitar las condiciones
de acceso a los servicios de salud. En las entrevistas se denota una actitud en torno a
desmarcarse respecto de cualquier responsabilidad con alguna eventual dificultad en adquirir

los medicamentos recetados: “Pucha, a mi el médico nunca me dijo que existia la liga chilena
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de la epilepsia o que habia alternativas mds baratas donde encontrar los remedios. Como que
les diera lo mismo que uno se gaste tanta plata” (Francisca, entrevista 4).

Como se sigue de este punto, aquello que genera rechazo entre los entrevistados no alude
al modo como el saber médico comprende o delimita esta enfermedad, su cuadro clinico o
sus posibilidades terapéuticas. Se trata mds bien de la referencia a una posicion de cierta
indiferencia de algunos profesionales y de las instituciones de salud respecto a las dificultades
(econdémicas, de acceso a las prestaciones) que conlleva para el paciente el continuar su
tratamiento.

En segundo término, se observa que en varios entrevistados existe la percepcion de poca
utilidad, incerteza, y la aplicacién de una ldgica de prueba y ensayo y error en el
establecimiento de indicaciones médicas en torno al uso de medicamentos para esta
patologia. Aqui, pareciera que la relacion costo-beneficio en muy pocos casos termina siendo
favorable al medicamento recetado. Por el contrario, lo que tiende a ocurrir sobre todo para
quienes resulta mds dificil el acceso a dichos insumos, es la percepciéon de un enorme costo
en las posibilidades de acceso a los medicamentos y a las distintas prestaciones del
tratamiento, con un eventual beneficio que resulta siempre minimo, o incluso inexistente, que
en ningln caso se condice con los costos asociados a él.

En tercer término, si bien existe una importante diversidad en las opciones terapéuticas
abordadas por los entrevistados en este estudio, se observa que siempre la posibilidad de
alguna eventual mejoria del cuadro clinico de la fibromialgia, independiente del camino
especifico que se siga (desde un tratamiento farmacoldgico, uso de cdmara hiperbarica,
meditaciéon budista, rutina de ejercicios, consumo de cannabis, hasta cambios en la
alimentacién o ejercicios de reiki) se encuentra directamente relacionada a los esfuerzos
personales con los que cada quien incorpore una serie de cambios en sus rutinas cotidianas
que conllevan la realizacion de ciertas conductas y la eliminacién de otras, en orden a la

disminucién del cuadro sintomadtico propio de este diagndstico.
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IV.8. Analisis.

Segtn se desprende de lo referido en las entrevistas, se configuran cinco ejes teméaticos
que son compartidos a grandes rasgos por quienes participaron en la investigacion y que dan
cuenta de las aristas que la nocién de fibromialgia comprende en las distintas maneras de
referirse a €l. Asi, un primer elemento a considerar alude a la relacién entre el dolor
circunscrito en la fibromialgia y su impacto en el &mbito de la productividad. Como fuera ya
descrito, el hecho de traducir la queja de dolor por medio de la nocién de fibromialgia implica
un impacto en la aproximacién de cada uno respecto a su propia productividad. Segin como
es referido, el diagndstico de fibromialgia conlleva la aparicion de una sensacion de
insuficiencia personal respecto de la posibilidad del uso productivo del tiempo. Situaciones
como la dificultad para obtener licencias médicas, dificultades en el cumplimiento de plazos,
metas, o tareas en el dambito de la productividad laboral, académica, o doméstica se instalan
como aspectos relevantes en la vivencia de enfermedad de quienes presentan este diagndstico
que, por un lado, tienden a gatillar la solicitud de ayuda profesional, y por otro son vistos
como una inevitable consecuencia respecto del malestar fisico que este cuadro comporta.

En el discurso de los entrevistados el dolor circunscrito en la fibromialgia es
permanentemente localizado como un elemento que dificulta la adecuacién a contextos o
actividades asociados a la exigencia de algun tipo de rendimiento. Asi, si la utilidad en el uso
del tiempo estd dada por la dedicacién a todas aquellas actividades de las que sea posible
asociarlas a algun tipo de rendimiento, la inutilidad en cambio se liga a la imposibilidad de
abocarse a alguna de dichas actividades debido a la experiencia de dolor circunscrita en la
fibromialgia. De ello se sigue un menoscabo en el valor de si que no se resuelve
abstrayéndose de dichas actividades, sino que mds bien tiende a aumentar, puesto que entre
quienes participan de contextos asociados a la productividad (laborales, académicos o
domésticos) pareciera no existir una clara comprension de la fibromialgia en tanto patologia
médica.

Segin se desprende de lo sefialado hasta acd, circunscribir al dolor como fenémeno
médico conlleva una serie de consecuencias para quien lo padece. Por lo pronto,

transformarse en paciente con diagndstico de dolor crénico implica estar dispuesto a abrir al
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escrutinio del médico tratante un amplio espectro de ideas personales y conductas en torno a
las relaciones familiares, laborales o la historia personal. De esta manera, el paciente es
constrefiido a poner bajo la mirada del médico ya no solamente la materialidad de su cuerpo,
sino el amplio espectro de su existencia completa, esto es, su biografia, eventos importantes
y situaciones conflictivas, sus modos de actuar y relacionarse en el espacio intimo de sus
vinculos cercanos. Todo lo anterior se trasforma en material a partir del cual captar
informacién que permitiria hacer inteligible la experiencia dolorosa que no se explica sino
bajo el supuesto que algo del orden de lo biogréfico, habitualmente doloroso, es expresado
mediante un mecanismo desconocido en una sensacion dolorosa alojada en el cuerpo

En lo referido en las entrevistas, el hecho de poder ubicar el dolor percibido en el cuerpo
como un fendmeno circunscrito en la nocion de fibromialgia generd, en la mayoria de los
casos, una sensacion de alivio. Esto, pues aquel padecimiento inicialmente difuso y
desconocido relativo a la presencia de una serie de dolores en distintas dreas del cuerpo se
transforma en un trastorno médico, lo que implica que quien lo padece no sélo accede a un
conjunto de enunciados que le dan sentido a su dolor, sino que ademads le permite ubicarse
en el lugar de paciente médico. De ello podria extraerse que dicho lugar habilita el
reconocimiento del malestar asociado a la fibromialgia como un padecimiento legitimo, en
tanto se transforme en patologia médica. No obstante, como ya se ha visto a lo largo de este
trabajo, aquello parece estar lejos de ocurrir. Puesto que la fibromialgia recubre una serie de
incertezas relativas no solo al cuadro clinico, sino a un tratamiento, curso, y etiologia que
tienden a diferir respecto de las descripciones que de ella se disponen, aquello termina
generando no sélo incertezas respecto al diagndstico mismo, sino un halo de dudas y
suspicacias respecto a la veracidad del dolor referido por quienes son diagnosticados con este
cuadro.

No resulta posible para los propios entrevistados otorgarle un sentido al diagndstico de
fibromialgia si se soslaya la propia historia personal. Asi, se aprecia que referirse al propio
dolor convoca el relato de historias personales marcadas por eventos que pudieron haber
provocado dolor en alguna época remota (por ejemplo, situaciones de abuso o maltrato en la
infancia, o muertes inesperadas de seres queridos) o bien situaciones que generan tension a

nivel interpersonal (dificultades en la relacion con compaieros de trabajo, problemas
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familiares). Si bien en todos los entrevistados existe una convicciéon mds o menos explicita
que la fibromialgia responde al modelo biomédico de enfermedad, cuya etiologia se aloja
dentro de los limites de la materialidad bioldgica, existe también la conviccidn que de alguna
manera algo de la biografia interactda y determina aquello que se aloja en el propio cuerpo.
Asi, la experiencia de quienes padecen fibromialgia supone, en el relato de cada participante,
la continuidad entre sus historias personales y el dolor referido en el propio cuerpo.

Entre quienes padecen el diagndstico de fibromialgia, el dolor circunscrito en este cuadro
parece transformarse en una experiencia donde el &mbito interpersonal juega un importante
rol en la manera como éste es experimentado. Se trata de ubicar siempre la posibilidad de
instalar una demanda de reconocimiento respecto de la veracidad del dolor, asi como también
construir discursos en comun respecto a éste, ya sea a través de grupos de autoayuda, en el
entorno familiar cercano, o en el contexto laboral. En cualquier caso, lo que opera como
elemento de primera relevancia para quienes padecen fibromialgia es la posibilidad de
generar sentidos compartidos con otros, que otorguen alguna legitimidad a la experiencia
personal que comporta este diagnodstico.

En suma, se observa en los participantes de este estudio que la experiencia de padecer
fibromialgia conlleva la necesidad de desarrollar una gramética, esto es, un modo especifico
de referirse al dolor que, entre otros aspectos, supone aprender a utilizar palabras propias del
lenguaje médico, manejar el conocimiento que circula entre los profesionales de la salud en
torno a este diagnodstico, y saber cudando y con quién referirse a él. De ello se derivan un
conjunto de supuestos respecto a un saber hacer en relacion a este diagndstico, los cuales se
encuentran circunscritos por ideas como “amigarse con el dolor”, “aprender a sobrellevarlo”
“tener una actitud positiva”, o “conocer el propio cuerpo”. Mas alla de los diversos caminos
personales con que cada quien intente manejar el dolor que implica este diagndstico, se
observa que dicho manejo conlleva siempre la 16gica de desarrollar esfuerzos personales que
apunten al aprendizaje de modos de comportarse, actuar y pensar en un amplio espectro de
planos y dmbitos. Esto, en tanto se asume que el cuadro clinico propio de la fibromialgia se

encuentra en estrecha relacién con diversos aspectos de la vida de quien lo padece.
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Capitulo V. Cuarto Estudio: La fibromialgia desde la perspectiva de sus cuidadores.

V.1. Introduccion.

A continuacién se presentan los resultados del cuarto estudio realizado en esta
investigacion. Para ello, se conformé una muestra de 8 personas que han ocupado el rol de
cuidadores de personas diagnosticadas con fibromialgia. Se trata de personas que han estado
involucradas activamente, por un periodo de a lo menos tres meses, en el diagndstico y
tratamiento de quienes participaron en el estudio N°3, y que accedieron voluntariamente a
participar del proceso de entrevistas realizado en este trabajo. La muestra se configur6 con
3 mujeres y 5 hombres, cuyas edades fluctian entre los 23 afios y los 60 afios. Todos los
entrevistados habitan en distintas comunas de Santiago (Maipu, Puente alto, Providencia, Lo
Barnechea, Santiago Centro, Renca, Lampa, Independencia) y todos presentan alguna
relacion de parentesco con los entrevistados en el estudio anterior: una hermana, una hija,
una madre, y 5 parejas. A cada entrevistado se le realiz6 una entrevista mensual de alrededor
de una hora de duracién, durante un periodo de 4 meses, entre noviembre de 2017 y abril de
2018. Entre las personas entrevistadas se encuentran una estudiante universitaria, tres
profesionales, una duefa de casa, y tres técnicos. Todos los entrevistados en este estudio
conviven con las personas diagnosticadas con fibromialgia entrevistadas en el estudio N°3.

Todos los participantes de este estudio fueron entrevistados en sus hogares o sus lugares
de trabajo, en algunas ocasiones solos y en otras en presencia de los participantes del estudio
N°3.

La informacion obtenida en las entrevistas se agrupd en distintos ejes tematicos, siendo
seis de ellos los que presentaron mayores niveles de saturacion: -La fibromialgia, su
diagnéstico y sus causas: En torno a esta categoria, se incluy6 todas aquellas referencias
que impliquen algun tipo de definicion de la nocién de fibromialgia, las caracteristicas que
presenta dicha diagndstico, y cualquier intento por localizar algiin elemento etiol6gico que
pudiese hacer comprensible su aparicién o eventual intensificacion. En general se observa

que la nocién de fibromialgia permite agrupar un fendmeno que tiene una presentacion difusa
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y cambiante, prolongado en el tiempo, y habitualmente disruptivo tanto para los entrevistados
como para quienes lo padecen, relativo principalmente a la presencia de dolor. -Rendimiento
y fibromialgia: En esta categoria se incluyé todos los relatos que aludieran a las dificultades
observadas entre quienes padecen fibromialgia, respecto a sus rendimientos en diversas
actividades. Ya sea en las labores domésticas, en sus trabajos, en las labores escolares o
universitarias, o en la realizacion de algin deporte, para quienes ocupan el rol de cuidadores
se instala como una caracteristica relevante las limitaciones observadas por quienes padecen
este cuadro, respecto a su rendimiento premdrbido. Aqui, se constatan distintas posiciones
entre los entrevistados, quienes mediante términos como “tener paciencia”, “dificil de
aceptar”, o “sentirse culpable” refieren dicha merma en el rendimiento como una dificultad
en el establecimiento de un vinculo, el cual se busca siempre intentar resolver mediante la
disposicion a ayudar, la cual se asume, seria siempre algo necesario y deseable para quien
padece fibromialgia. -Reacciones hacia el dolor: Respecto a esta categoria se ubicé todos
los comentarios que hicieran alusiéon a la sensacién personal que provoca entre los
entrevistados el diagndstico de fibromialgia y sus complicaciones asociadas. Se puede ver
que, mediante el uso de términos como “desafiante”, “agotador”, o ‘“cansancio”, los
entrevistados aluden a la dificultad que genera en ellos la permanente sensacion de obligaciéon
por ayudar y mostrarse disponible ante las necesidades del otro, esgrimiendo para ello tanto
una sensacion de culpa si no lo hacen, como también el hecho de tener que cumplir en el

13

ofrecimiento de ayuda, con un determinado “rol” preasignado (hija, esposo, madre,
hermana). -Perspectivas futuras del dolor: Aqui se incluy6 los comentarios que incluyen
una serie de preocupaciones que, de manera permanente, aparecen en el relato de cada
entrevistado, y que aluden al futuro de sus seres cercanos con diagndstico de fibromialgia.
Por lo que se ve, dichas preocupaciones aluden a un supuesto de incapacidad o dificultad de
dichas personas por acceder a metas que se ven como deseables o esperables (casarse, ser
madre, encontrar pareja estable, desarrollarse profesionalmente), y que se duda si podran ser
logradas sin la ayuda de otras personas. — Costos del tratamiento: En esta categoria se
agrup6 las alusiones que cada entrevistado plantea respecto a los costos asociados al

tratamiento de la fibromialgia. En primer término los costos econdémicos, los cuales son vistos

como muy elevados, situaciéon que implica dificultades para pagar dichos tratamientos,
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imposibilidad de recurrir al sistema ptiblico en tanto éste no cuenta ni con los medios técnicos
ni con los profesionales competentes, y verse en algunos casos obligados a recurrir a
“soluciones por fuera” (fundamentalmente compra de medicamentos sin receta en ferias
libres u otros espacios informales). Se observa la percepcion de tratamientos médicos que,
junto con el alto costo econdémico asociado, no son vistos como eficaces en el manejo del
cuadro clinico de la fibromialgia. Lo anterior genera otro tipo de costos, esta vez relativos a
un efecto de tension en las relaciones con quienes padecen este diagndstico, dado por el hecho
de verse en la situacion de tener que desembolsar altas sumas de dinero en un tratamiento
cuya real utilidad es permanentemente puesta en duda. -Aprendizajes: Por dltimo, en esta
categoria se agrup6 los comentarios realizados por los entrevistados que aluden al desarrollo
de un conjunto de habilidades que, se supone, seria necesario aprender a fin de lograr un
adecuado manejo y ayuda a quienes padecen fibromialgia. Términos como “tener paciencia”,
“ser tolerante”, “conocer las propias limitaciones”, “ser humilde” permiten localizar en cada
entrevista un conjunto de caracteristicas personales que parecen ser requeridas a la hora de
adoptar un lugar de asistencia a quienes padecen este diagndstico y que, al igual que quienes

lo padecen, es necesario desarrollar algin aprendizaje en orden a lograr adquirirlas.

V.2. La fibromialgia, su diagnéstico y sus causas.

Segin refieren los entrevistados de este estudio, el conocimiento previo sobre el
diagndstico de fibromialgia, sus principales caracteristicas y sus eventuales causas, resultaba
en algunos muy lejano y en otros derechamente inexistente. La mayoria sefiala que, luego
que la persona a la cual se vinculan fuese diagnosticada con este cuadro, comienzan a
interesarse por conocer sobre él. Asi, aquello que se delimita con mayor énfasis es la idea de
ubicar la fibromialgia como un concepto que permite entregar cierta comprensibilidad y
otorgarle algin sentido a un dolor que, en algunos casos durante varios afios, fuera

experimentado por alguien que no encuentra explicacion a sus molestias:

A ver, yo te dirfa que esto fue una historia de afios. Primero, Francisca empez6 con

pequeios dolores, con algunas molestias que de a poco fueron creciendo, haciéndose
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mads agudas, mds insoportables y sin ninguna razén aparente. Vimos varios doctores,
diferentes especialistas hasta que al final llegamos a dar con el diagndstico de
fibromialgia, que ninguno de los dos habia escuchado antes. Y claro, ahi todo hizo un

poco mds de sentido, para ella y para mi también (Javier, entrevista 1).

Yo senti que cuando a Marcela le diagnosticaron fibromialgia fue un poco aliviador
para ella. Porque claro, antes siempre estaba un poco la duda de sus dolores, y que un
médico le dijera: “Si, esto existe y se llama fibromialgia” fue como corroborarle lo que
tenia. Ahi yo empecé a investigar y claro, entendi hartas cosas que antes no me

cuadraban mucho (Andrés, entrevista 1).

Mi mamé se quej6 por afnos, quizds desde siempre, de dolores en sus piernas y sus
articulaciones. Y claro, nosotros estdbamos tan acostumbrados que no le ddbamos
importancia. Ella se tomaba un Ibuprofeno y con eso se le pasaba. Pero ya desde un
tiempo la cosa aumentd mucho y ahi empezamos a buscar ayuda més profesional. Ah{

fue cuando por primera vez escuché el diagndstico de fibromialgia (Andrea, entrevista

1).

Al poco tiempo que nos casamos, Gabriela empez6 con dolores. Me acuerdo que, al
principio, eran sélo en las noches, le costaba mucho dormir. Ahi empezamos a buscar
un médico y le hicieron el diagndstico de fibromialgia. Me puse a investigar sobre qué
era, porque era primera vez que lo escuchaba. Ahi ya pude entender un poco mas de

sus dolores (Fernando, entrevista 1).

Esto fue de varios afios, que la Andrea empez6 con sus dolores en las piernas desde
chiquitita, pero el diagndstico de fibromialgia recién se lo hicieron cuando ella ya era
mads grande, a los 16 afios. Ahi, claro, te hace sentido porque el médico te explica y ti
te das cuenta que es una enfermedad, que tiene un tratamiento y todo eso (Pilar,

entrevista 1).

Segun se sigue de lo relatado por los entrevistados, la nominacion de fibromialgia cumple

la funcién de hacer entendible y otorgarle un sentido compartido a las molestias presentadas
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por quien se queja de dolor. Se trata, bajo dicho diagndstico, de un dolor que responde a la
l6gica de una enfermedad médica, lo que facilita la posibilidad de entender algo que, previo
al diagnéstico, se muestra como incomprensible para quien acoge la queja de dolor. El s6lo
hecho de nominar mediante un término que denota una enfermedad médica (fibromialgia),
genera entre los entrevistados la posibilidad de otorgarle comprensibilidad, construir un
sentido, y con ello obtener una sensacion de alivio respecto a lo aparentemente extrafio e
incomprensible que surge del dolor de quien padece este cuadro.

Aquello que la fibromialgia agrega en la experiencia de los entrevistados, es la posibilidad
de apelar al saber médico a fin de hacer entendible y darle existencia al modo de una patologia
médica, a los dolores de la persona que se queja de ellos. Ahora bien, una deriva de este punto
alude a las posibles hipdtesis que surgen en relacion a la o las eventuales etiologias asociadas
al cuadro clinico. Puesto que el saber médico no ofrece una explicacion univoca respecto a
esto, se observa en cada entrevistado la necesidad de convocar explicaciones de ordenes
variados, que aludan a las posibles causas que explicarian la aparicién y el curso de la

experiencia dolorosa:

Yo sé que mi mama tiene una historia de vida bien compleja. Ella, cuando era chica,
fue victima de mucho maltrato, de mucho abuso por parte de su papa. Y nunca recibid
mucha ayuda por parte de mi abuela o de mis tias. Yo creo que todo eso tiene que
haberle afectado, tiene que ser algo que haya influido harto en su dolor actual (Andrea,

entrevista 1).

Bueno, en esto se supone que hay factores genéticos, quizds también un poquito del
ambiente, del trabajo tan estresante que ella hacia cuando le vinieron los dolores. Y
también creo que tiene que haberle influido la muerte de su papd, que fue algo tan
tragico para todos en la familia. Al final, yo creo que es como una bomba que estalla

por una suma de factores (Javier, entrevista 2).

No me atreveria a decirte con certeza por qué le pas6 esto a mi hermano. Se supone
que hay una parte bioldgica potente, quizds algo genético. Y también el tema de la

muerte de mi papd. Imaginate, yo era chica cuando eso pasé y me afecté6 mucho, quizas
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hasta hoy todavia me cuesta hablar de eso. Yo creo que a €l también le afect6 y lo esta
viviendo a su modo. Quizds la fibromialgia es la manera como todo eso se expresa

(Daniela, entrevista 4).

No te podria decir que Constanza haya tenido una vida muy dificil, con maltrato o
violencia, porque lo desconozco. Si creo que esto es una enfermedad bioldgica, es como
una sensibilidad exacerbada al dolor que algunas personas tienen, especialmente las
mujeres parece, y que quizds se produce por alguna predisposicion especial, porque

ella me ha dicho que su mama tiene algo similar (Pablo, entrevista 2).

Yo creo que esto es la suma de los malos ratos que le tocé vivir en la vida. Problemas
con su ex marido, un jefe complicado al que tuvo que aguantar por muchos afios, todo
eso influye. Y claro, la Raquel es timida, tiene una personalidad mds callada, entonces
se guarda mucho las cosas, y al final ;Eso por donde sale? Por la fibromialgia (Marcelo,

entrevista 2).

De acuerdo a las citas transcritas, referirse al dolor del otro, en este caso al diagnéstico de
fibromialgia, implica el recurso a apelar a causas diversas en funcién de las cuales se
construye un relato que le otorgue sentido al dolor observado en aquel que se queja. Ya sean
factores genéticos, una historia marcada por abusos y violencia, la muerte inesperada de
personas cercanas, un linaje femenino que conlleva cierta predisposicion particular, o alguna
alteracion bioldgica que da cuenta de una sensibilidad particular hacia el dolor, se trata en
cada relato de recurrir a cualquiera de dichas temaéticas a la hora de construir un sentido que
le otorgue cierta inteligibilidad al dolor padecido por el otro. Como se ve, todo aquello
pareciera ser un recurso que facilita la posibilidad de ayudar, colaborar, o hacerse cargo de

los dolores que presentan sus parejas o familiares cercanos.
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V.3. Rendimiento y fibromialgia.

Las dificultades que presentan quienes padecen fibromialgia para mantener un nivel de
rendimiento similar al que mostraban previamente al diagndstico en sus labores domésticas,
laborales o académicas, resulta ser un elemento constantemente referido por los entrevistados
en este estudio: “Cuando ella trabaja, no siente dolor, pero cuando se sienta ahi le vienen
todos los problemas de la fibromialgia. Ahi el dolor estd, pero no le hace caso” (Paola,

entrevista 1).

Cuando yo fui su empleador, tuve muchos problemas con Constanza porque dos veces
a la semana tenia que darle permisos, y era algo bien notorio. Ella tenia que cumplir
con ciertos requisitos, con ciertas normas y reglas, hacer informes semanales. Habia
dias que la veias llegar muy mal, desconcentrada. Una semana era muy distinta de la

otra con respecto a su salud y bienestar (Pablo, entrevista 1).

Yo veo que mi hermano de a poco se va quedando estancado en la casa. Le cuesta
levantarse, entonces ha ido dejando sus trabajos. Y no veo que vaya mejorando en ese

aspecto, me preocupa harto su futuro (Daniela, entrevista 2).

Si, en la casa uno ve que le cuesta mas hacer las cosas, se nota mas cansada. Yo creo
que eso ha sido lo mas dificil de aceptar para todos en la casa, que la mam4 ya no esta
siempre disponible, que hay cosas que ya no puede hacer con la fluidez que hacia antes,

y eso, sobre todo en mis hijos, veo que les cuesta (Javier, entrevista 1).

Con el uso de términos como “quedarse estancado”, “le cuesta hacer las cosas” o “la veias
llegar mal”, lo que se denota son las dificultades que cada entrevistado constata en todo el
abanico de actividades realizadas por quienes padecen fibromialgia, las cuales implican una
importante merma en el propio rendimiento. Aqui, las opiniones respecto de qué actitud

tomar frente a aquello parecen oscilar entre distintas posiciones:

Tratamos de ayudarla lo mejor posible, pero en su trabajo a ella le gusta hacer las cosas

sola, a su manera, entonces tampoco es facil que acepte la ayuda que una le ofrece.
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Igual, cuando podemos, todos colaboramos en las cosas de la casa y en su reposteria,

en amasar o esas cosas (Paola, entrevista 1).

Yo reconozco que no es facil convivir con quien padece esta enfermedad. Son muchas
cosas, todos los dias hay que estar prestando apoyo, tener mucha paciencia. Ves que tu
sefora se va sintiendo mal, dias en que no puede hacer nada. Yo a veces me cuestiono
esto y digo sino serd sélo algo de la cabeza, la verdad es que no lo tengo claro (Marcelo,

entrevista 1).

Hay dias en que cuando ando de malas, pienso que esto no existe, que €s un puro
invento. Y que Marcela tiene otro tipo de problema, otro tipo de patologia, quizds mas
psicoldgica, y que la fibromialgia es un concepto inventado por descarte. Es como que
los médicos llegan, no tienen explicacion para un conjunto de sintomas, le ponen un
nombre y lo diagnostican como fibromialgia. Hay mucho de eso, depende del dia

(Andrés, entrevista 1).

En lo referido por los entrevistados, el diagndstico de fibromialgia despierta un conjunto de
dudas y suspicacias en torno a la realidad de su existencia: términos como “me cuestiono”,
“pienso que no existe”, “no sera solo algo de la cabeza” dan cuenta de las dudas que aparecen
en torno al dolor de quien padece este cuadro. Segun se lee, el ubicarlo como algo “de la
cabeza” implica asumir que la realidad de su existencia es dudosa para quien lo escucha. Por
su parte, la existencia de dichas dudas no aparece como antagénica y convive en el relato de
los entrevistados con la idea de poder ayudar y estar disponible cuando el paciente asi lo
requiera: “Al final de eso se trata la labor de uno como pareja: estar ahi cuando ella lo

requiera, poder ayudarla y asistirla en sus dolores. Tratar de hacerle la vida mas facil y

cooperar para que se sienta bien” (Javier, entrevista 2)

Yo creo que es lo minimo que una como hermana puede hacer. Tratar de ayudarlo a
que se sienta bien, escucharlo cuando tiene problemas y poner un granito de arena para
que se mejore. A mi a veces me da pena por lo que estd pasando, me pongo en su lugar
y no me gustaria sufrir lo que €l vive, por eso lo ayudo en lo que puedo (Daniela,

entrevista 2).
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Cuando la Andrea era adolescente, ahi me acuerdo que le venian los dolores fuertes, y
una como mamd obvio que se involucra. A veces me sentia culpable por lo que le
pasaba y por no poder hacer nada para aliviarle el malestar. Por eso la dejaba faltar al
colegio, le cocinaba cosas ricas, y trataba de hacerle la vida lo mejor posible (Pilar,

entrevista 2).

Yo siempre voy a estar ahi cuando mi mama me necesite. Siempre la voy a ayudar,
siempre le estoy ofreciendo ayuda y me siento culpable cuando por alguna razén no
puedo ayudarla. Hay veces que por mi trabajo no puedo estar en la casa y no la puedo
ayudar, ella no me dice nada por eso, pero ahi me viene la culpa de no poder hacer algo

para aliviarla (Paola, entrevista 3).

Es super importante tener paciencia, ser tolerante y colaborar en que ella se mejore. Yo
me siento triste, me siento mal cuando la veo a ella que no se puede levantar porque le
duele todo. Ahi trato de hacerle un masaje, de no hacerla pasar rabias para que vaya

sintiéndose mejor (Fernando, entrevista 2).

Segun se sigue de las entrevistas, la ayuda que cada cuidador estd dispuesto a brindar se
encuentra siempre motivada por experiencias como “sentirse triste”, “sentirse culpable”, o
“ponerse en su lugar”. En todos los casos serian estos elementos los que gatillan la
posibilidad de participar en los cuidados de quien padece fibromialgia. Aqui, lo que cada
entrevistado refiere por “ayuda” alude a un amplio abanico de actividades: acarrear cosas
pesadas, abrir botellas y envases, asistir en los traslados desde y hacia el lugar de trabajo,
realizacion de labores domésticas (planchado, aseo del hogar, riego del jardin), colaboracion
en actividades laborales relativas a la cocina, sastreria, venta de productos o realizacién de
informes. Al respecto, si bien cada entrevistado distingue en la queja de dolor una demanda

de ayuda, se aprecian distintos matices en la respuesta con la que cada paciente recibe la

ayuda ofrecida:

Ahi claro, una ofrece ayuda, yo estoy disponible y cuando veo que mi mama est4 mal,

que se queja, siempre le estoy diciendo que la ayudo. Pero ella no siempre tiene
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disposicion para que le ayuden. A veces pide que la dejen sola, entonces tampoco es

como llegar y meterse en sus cosas (Paola, entrevista 3).

Si, ella me pide que le ayude con las bolsas, acarrear cosas, o incluso abrirle una botella
es algo que a ella se le hace un mundo. Uno tiene siempre la mejor disposicién y lo
hago. Pero a veces ella espera que uno esté siempre pendiente y me pasa que como no
es algo visible, entonces se me olvida que tiene esto y ahi vienen los problemas (Javier,

entrevista 2).

Cuando yo era su empleador, le ayudaba mucho con su trabajo. A ella le tocaba hacer
las ventas en terreno, y como la veia mal, entonces terminaba saliendo yo a los terrenos
y ella se quedaba en la oficina por sus dolores. Después en la casa también, la veo
complicada cuando le duelen las piernas. Y ahi la ayudo, le digo que no haga las camas,

que no haga el aseo. A veces me hace caso y otras veces no (Pablo, entrevista 2).

Yo creo que Andrea es una niiiita que necesita mucho que la ayuden. Yo hago lo que
puedo, la voy a buscar a la universidad cuando puedo, trato de no molestarla cuando
estd estudiando y si veo que un dia se despierta con mucho dolor, entonces le digo que
se quede en la casa. Ella siempre estd demandando que la ayuden, pide mucho que la

asistan, y a veces una tampoco da mucho abasto (Pilar, entrevista 2).

Segtn como es referida, la recepcion de la asistencia ofrecida por los entrevistados hacia sus
familiares oscila entre una demanda que por momentos es vista como excesiva (“pide mucho

29 ¢¢

que la asistan” “espera que uno siempre esté pendiente”) hasta personas que derechamente

99 ¢¢

no aceptan, o lo hacen con dificultad, la ayuda ofrecida (“pide que la dejen sola” “no hace
caso”). En cualquier caso, lo que es relatado implica el supuesto de que es siempre necesario
y deseable ofrecer ayuda, junto con mostrarse disponible frente a las dificultades referidas
por el otro y sus dolores, pese a que éste no acepte o se muestre renuente a recibir dicha

ayuda.
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V.4. Reacciones hacia el dolor.

La referencia a los cuidados que implica el diagnéstico de la fibromialgia conlleva en
cada uno de los entrevistados distintas reacciones respecto a lo que para ellos ha implicado
hacerse cargo de aquello. Términos como “dificil”, “cansancio”, “paciencia”, “agotador” o
“desafiante” son utilizados en el relato de quienes prestan algun tipo de asistencia a quienes

padecen este diagndstico:

Es un tema de todos los dias, algo permanente. Si td quieres, es desafiante por un lado,
porque te obliga a no olvidarte nunca que tu sefiora ya no es como la conociste, que
necesita asistencia en cosas que antes eran minimas, cotidianas, y que ahora ya no son
ni tan minimas, ni tan cotidianas. Entonces requiere que estés siempre pendiente,

siempre atento (Javier, entrevista 4).

Si, por momentos se vuelve agotador. Porque ti ves que no hay cambios, que todo
sigue igual, que incluso hay momentos en que la cosa empeora, y uno también tiene su
vida, sus preocupaciones, sus problemas. Pero, obviamente, no te puedes hacer el
desentendido con lo que le estd pasando a tu pareja, cuando la ves sufriendo. Porque
yo lo veo, a mi nadie me lo cuenta. Yo soy testigo de como se sufre al tener fibromialgia

(Pablo, entrevista 3).

Quizés ahora ya no es tanto, yo la veo mejor. Pero hubo una época, debe haber sido
hace unos dos afios atrds, cuando mi mama estaba muy mal de sus dolores. Ahi habia
que armarse de paciencia y ayudarla en lo que uno pudiera. No te digo que fuera fécil,
que a veces daban ganas de no hacer nada, pero ;Qué harias tu si ves a tu mama, la
persona que te crio desde chico, con esos dolores que no puede ni levantarse? (Andrea,

entrevista 3).

Yo te lo digo abiertamente, esto no es ficil, es bien dificil para uno. Y el que te diga
que la fibromialgia es algo simple de llevar, te estd mintiendo. Es una pega [sic] de
todos los dias, de que ti no sabes cdmo va a amanecer tu sefiora hoy o mafana. Tienes

que estar siempre pendiente, siempre al pie del cafion (Fernando, entrevista 2).
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En el decir de los entrevistados resalta lo dificultoso que termina siendo para ellos el hecho
de ubicarse desde una posicion de disponibilidad frente a cualquier requerimiento de quienes
padecen fibromialgia. Como se ve, si bien cada participante remarca que los cuidados
asociados a este diagndstico implican un permanente esfuerzo personal por estar disponible
cuando se lo requiere, aquello es referido como una situaciéon que implica estar siempre
“atento” “disponible” y apelando a la “paciencia” de cada uno, muchas veces a costa de
postergar necesidades y preocupaciones propias en orden a estar disponible cuando el otro lo
requiere.

Ahora, ;Qué es precisamente aquello que al decir de los entrevistados agota, cansa, se
hace dificil y requiere paciencia en la relacién con quienes padecen fibromialgia? Por lo
visto, el hacerse cargo de las limitaciones que conlleva el dolor asociado a este cuadro se
termina realizando pese incluso a las dificultades referidas por los propios entrevistados.
Aqui, lo que parece operar es una suerte de obligaciéon moral hacia quienes se quejan de
dolor, la cual transforma la ayuda ofrecida en una responsabilidad mds o menos ineludible,

incluso a pesar de lo dificil que aquello termina siendo:

Yo, ademds de Andrea, tengo dos hijos mas. Ellos son mas chicos, y también tienen
sus necesidades. Me he dado cuenta que, muchas veces, por estar pendiente de la
Andrea he ido dejando un poco de lado a los otros. Incluso veo que el més chico a veces
me ve cansada y no recurre a mi cuando necesita algo. Por otro lado, si veo que mi hija
sufre, que le duele, no puedo dejarla sola, es cumplir mi rol de madre (Pilar, entrevista
3).

Si, es cierto que esto juega un poco con tu sentimiento de culpa. Obviamente es tu
esposa y tu vas a estar ahi para ella, pero también es cierto que cansa en uno como
marido. Yo creo que si a mi me pasara lo mismo ella también estaria ahi conmigo

(Javier, entrevista 3).

Nosotros hemos discutido, nos hemos peleado, a mi me dan ganas de mandar todo a la

cresta [sic], pero creo que uno no puede ser tan vaca [sic] y hacerse el tonto con lo que
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le pasa a tu pareja. Ahi me baja la culpa y entonces siempre termino ayuddndola cuando

la veo mal (Pablo, entrevista 3).

A ver, tampoco es para que te hagas la idea que esto es un martirio para una, no. Mi
hermano en general pide siper poca ayuda, es stper reservado, pero yo me doy cuenta
igual cuando estd mal. Y cumplo con mi labor de hermana no més cuando le ofrezco
ayuda, que para mi son cosas minimas. No sé, traerle un té, ir a comprarle un remedio,

hacerle un masaje en las piernas o la espalda, cosas asi (Daniela, entrevista 2).

Se observan dos elementos que ocupan el lugar de gatillantes de la disposicién a colaborar o
ayudar a quien padece fibromialgia: por un lado, el sentimiento de culpa parece ser una
experiencia siempre presente al momento de ofrecer ayuda, en tanto motiva la disposicion a
colaborar en las necesidades que el otro requiera. En segundo lugar, la idea de cumplir con
cierta responsabilidad asociada al “rol” que cada entrevistado refiere ostentar en el contexto
social de quien padece el diagnéstico. Asi, el rol de madre, el rol de esposo, o la
responsabilidad de hija, son constantemente esgrimidos como razones suficientemente
justificables para no eludir aquello que es visto como una responsabilidad por hacerse cargo

de las complicaciones asociadas a la fibromialgia.

V.5. Perspectivas futuras del dolor.

Un elemento que adquiere importancia en lo referido por cada entrevistado alude a la
preocupacion permanente respecto al devenir futuro de quien padece fibromialgia. Asi, en el
relato de cada participante es posible ubicar constantes alusiones en torno a la incertidumbre

que genera el futuro de quien se queja de dolor:

Veo a Pedro como estancado desde que le diagnosticaron fibromialgia. Es como si su
vida se hubiese detenido en ese punto. Hoy tu ves a todos sus amigos con familias, con
sus trabajos, y ¢l sigue viviendo con nosotros, sin un trabajo estable... Eso me preocupa

porque no veo que vaya a cambiar en el futuro (Daniela, entrevista 2).

218



Si, me pongo a pensar a veces en como ird a ser la vida de Andrea en un futuro, si se
ird a casar, si querrd tener hijos, si encontrard a alguien adecuado para ella, alguien que
la acepte con su problema, que esté dispuesto a ayudarla y estar con ella cuando lo

necesite (Pilar, entrevista 3).

Me preocupa porque ya viene la vejez, y veo que esto se estanca, no mejora mucho.
Me pregunto si tendré las mismas fuerzas que ahora, la misma energia para ayudarla
cuando esté con sus dolores, para estar con ella y apoyarla en lo que requiera (Javier,

entrevista 4).

Yo no sé como serd si llegdramos a tener hijos. No sé como seria para Constanza este
tema, no tengo claro si ella podria ser mama con esta enfermedad porque de verdad a
veces no se puede ni levantar entonces ;Como pensar en hacerse cargo de un hijo?

(Pablo, entrevista 3).

Aquello que aparece en el relato de cada entrevistado alude a las dudas que emergen
respecto a que quienes padecen fibromialgia puedan cumplir determinados roles que
aparecen como esperables segun la perspectiva de los entrevistados. Ser madre, casarse,
encontrar una pareja estable, insertarse laboralmente, parecen ser todas tareas respecto de las
cuales resulta deseable acceder. Alli, la fibromialgia opera como una nocién que instala la
idea de una incapacidad en quienes la padecen, en orden a poder lograr algunas de las tareas
recién mencionadas. Ligado a ello, lo que moviliza algin grado de preocupacién entre los
entrevistados es la duda de si quienes padecen fibromialgia podréan lograr o no por su propia
cuenta la realizacion de dichas tareas, asumiendo siempre una cierta dependencia de dichas
personas respecto del rol de los entrevistados para la consecucidon de distintas tareas
cotidianas. Alli, lo que termina operando como una preocupacion es el supuesto que en un
futuro no serd posible ayudar, ya sea por vejez o falta de energias, a quienes dependen

actualmente de la ayuda brindada.
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V.6. Costos del tratamiento.

Al referirse a las distintas opciones terapéuticas que implica el abordaje terapéutico de la
fibromialgia, un elemento en comun entre todos los entrevistados alude a la preocupacion
asociada a los altos costos econdmicos que conlleva el tratamiento habitualmente propuesto

por los profesionales de la salud para manejar este diagndstico:

No es una enfermedad que se pueda llevar en el sistema ptblico porque no hay
especialistas suficientes, y uno no puede andar esperando meses para que te den hora
y te renueven las recetas. Desde que mi papd dejé de trabajar ella no ha seguido su
tratamiento porque no tenemos plata para que vaya al médico con regularidad, y en el
hospital es imposible porque te dan una lista de espera que es interminable. Al final,

no queda otra que buscarse soluciones por fuera (Andrea, entrevista 1).

La fibromialgia incluye especialidades médicas que las Isapres cubren parcialmente.
Los reembolsos del psicélogo son muy pocos, entonces es complicado. Hoy te puedes
gastar 500 mil pesos en medicamentos, mds la consulta del doctor que pueden ser 40
mil o 70 mil pesos mds. Como nuestras hijas se fueron de la casa y ya son
independientes, hemos tenido cierto margen para pagar. Es una enfermedad muy
costosa; hoy debemos estar gastando alrededor de 200 mil pesos en remedios (Javier,

entrevista 2).

Si, es dificil porque es una enfermedad cara. Ni pensar en tratarla en el consultorio
porque si quieres pedir una derivacion con un reumat6logo puedes esperar varios meses
y no pasa nada. Nosotros juntamos una plata para pagar una consulta particular, pero
el problema es que los medicamentos son caros y preferimos comprarlos en la feria,

que nos salen harto mas econdmicos y no necesitamos receta (Marcelo, entrevista 4).

Imaginate que en todos los exdmenes que tuvimos que hacerle a Andrea nos gastamos
harta plata, para que al final no le encontraran nada y terminaran diagnosticando por
descarte. Después vienen las pastillas, las horas con kinesidlogo y psicélogo, entonces

es mucho. Al final ella opt6 por no seguir lo que le indic6 el médico porque tampoco
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vio alguna mejora, buscé otra alternativa que nosotros si podemos pagar, y con eso ha

andado bien (Pilar, entrevista 4).

Hicimos el esfuerzo durante unos meses en seguir la indicacidon que nos dio el médico,
pero a Gabriela no le funcion6 mucho. Ademds que era un tratamiento caro, ella
empezd con hartos efectos secundarios de los remedios. Nunca nos convencié mucho
el tratamiento, por eso ella empezo ahora a tratarse con cannabis y ahi le funciond harto,
ademds que es mucho mds barato y no tiene efectos secundarios como los remedios

(Fernando, entrevista 4).

En las citas transcritas aparece explicito como objeto de critica de los tratamientos ofrecidos
por los profesionales de la salud, el alto costo econdmico que significan para el paciente y su
familia. Alli, es posible localizar también que dicho costo no se ve compensado con un
tratamiento que sea visto como altamente eficaz en el alivio del dolor presentado por el
paciente. Segun lo referido por los entrevistados, lo que se relata alude a tratamientos que
poseen un elevado costo econdmico, dado tanto por el precio de los medicamentos como
también por los diversos profesionales involucrados en su manejo terapéutico, una abierta
imposibilidad en seguir dichas propuestas en dispositivos de salud puiblicos considerando los
altos tiempos de espera para atencidon de especialistas, y una eficacia terapéutica que no
aparece como proporcional al esfuerzo implicado en proseguir las indicaciones médicas. Asi,
se hace alusién a que “no le funciondé mucho”, “hartos efectos secundarios” o “no vio alguna
mejora”, aludiendo con ello a la poca efectividad con la cual se asocia dichos tratamientos.

Por udltimo, se observa que el hecho implicar costos econdmicos elevados conlleva también

cierto nivel de tension entre los entrevistados y quienes padecen este diagndstico:

Bueno, si. Han sido peleas grandes porque no es poca plata la que hay que desembolsar
por tratamientos que a veces son puro ensayo y error. Entonces parten las
recriminaciones cruzadas y todo puede terminar muy mal si uno hace ese célculo

(Andrés, entrevista 3).

A mi me da lata que Pedro se gaste tanta plata en un tratamiento. Yo al comienzo le

recriminaba eso porque pensaba que esto es pura fuerza de voluntad, para qué tanto
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remedio. Pero bueno, entiendo también que es su vida y que €l decidird lo que crea

mejor (Daniela, entrevista 4).

O sea, ta dices: con esta plata podriamos irnos de vacaciones, o es plata que podemos
ocupar para otras cosas, si es verdad que a veces los avances ni se ven. Eran hartas
peleas por ese tema en un comienzo. Ahora Constanza tomé otro tipo de tratamiento,

que es mucho mds pagable y creo que le ha hecho mejor (Pablo, entrevista 4).

Nuestras hijas en un comienzo nos recriminaban, la recriminaban a ella por gastarse
esa cantidad de plata en remedios. Creo que es algo que cuesta entender porque claro,
esto no es cancer, no es de las enfermedades méas conocidas, pero eso no significa que

no sea grave, que no implique un problema y un dolor fuerte para ella (Javier, entrevista

3).

Aquello que genera tension y discusiones entre los entrevistados y los pacientes puede ser
leido como la idea de realizar un gasto econdmico que es visto como innecesario 0 excesivo.
Alli, lo excesivo parece aludir al alto costo econdémico que implica sostener un tratamiento
como el prescrito por los profesionales médicos, siendo entonces innecesario realizar dicho
gasto en tanto no se condice con los resultados eventualmente obtenidos. Lo que se pone en
juego en la tension referida alude a la recriminacion que los entrevistados tienden a hacer
hacia los pacientes, ubicando en ellos cierta responsabilidad por el innecesario gasto

economico.

V.7. Aprendizajes.

Una ultima categoria que surge como aspecto relevante en lo referido por los entrevistados
de este estudio se relaciona con la idea de aprendizaje involucrada en torno al diagndstico de
fibromialgia. Segun se lee de las entrevistas, cada participante entiende su relacion hacia
quienes padecen este diagndstico como un proceso mediado por el desarrollo y aprendizaje

de un conjunto de habilidades de diversa indole:
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Esto se trata de estar aprendiendo todos los dias. Si ti crees que te las sabes todas, que
conoces a tu sefora al revés y al derecho, con esta enfermedad te das cuenta que no es
asi, que siempre aprendes algo nuevo y que esto a ti también te pone a prueba (Marcelo,

entrevista 4).

Yo te dirfa que lo primero que uno aprende es a tener paciencia, a ser tolerante con las
limitaciones del otro. A que no porque para ti sea fécil hacer algo, para el otro tiene
que ser asi también. Son cosas que te va ensefiando esta enfermedad a ti también

(Javier, entrevista 4)

Yo creo que esta es una enfermedad en la cual tu aprendes a tratarla, a manejarla en la
medida en que seas humilde, en que conozcas tu propio cuerpo, tus propias
limitaciones. Se trata de eso, de aceptar a tu mujer con sus defectos, aprender a quererla

y salir adelante juntos (Fernando, entrevista 4).

Mira, yo sé como es mi hermano y bueno, he aprendido a quererlo asi. Hay que ser
paciente, tener tolerancia porque de lo contrario entonces te terminas enojando,
mandéndolo a la cresta, y al final le generas un problema mayor a €l y te lo generas a

ti también porque, mal que mal, sigue siendo mi hermano (Daniela, entrevista 4).

Hay que aprender a estar tranquilo, a no perder la calma, a ser alguien apoyador y no
alguien que termine generando mds problemas de los que ella ya tiene. En el fondo, es
como una leccién de tolerancia que uno tiene en la relacidn con la fibromialgia (Pablo,

entrevista 4).

“Paciencia”, “tolerancia”, “humildad”, “ponerse a prueba”, “conocer las propias
limitaciones”. Estos son algunos de los términos utilizados por los entrevistados al
momento de dar cuenta de aquello que les permite interactuar con quienes padecen
fibromialgia y que responden a elementos que han sido aprendidos a raiz de la constante
interacciéon con quienes padecen este cuadro. Alli, lo que se visualiza es que la
fibromialgia es entendida como una nocién que exige la adquisicion de diversas virtudes

morales para quien se aboque a sus cuidados. Conocerse a si mismo, aprender a conocer
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al otro, aceptar sus limitaciones y las limitaciones propias. Todo aquello seria parte de las
cualidades que, a juicio de los entrevistados, se precisa aprender en orden a lograr algtin
grado de manejo de las complicaciones propias de este cuadro, tanto entre quienes lo

padecen, como entre quienes se involucran en sus cuidados.

V.8. Analisis.

Referirse al dolor de quienes padecen fibromialgia conlleva, en la voz de los entrevistados
en este estudio, la necesidad de tomar una serie de consideraciones. En primer término, la
nocién de fibromialgia sirve, del mismo modo que lo referido por los propios pacientes, para
otorgarle algtin sentido que permita hacer inteligible dicho dolor. Se observa que la operacion
de atribuir un diagndstico opera no s6lo como un elemento que permite darle sentido al
sufrimiento del otro, sino que también parece actuar como requisito para la disposicion a
ayudar. En el relato de los entrevistados aquel dolor referido por el otro adquiere una nueva
connotacion una vez que se circunscribe a través del diagnodstico de fibromialgia, impulsando
con ello una disposicién especifica por ayudar a quienes lo padecen. En esta operacion,
aquello que adquiere relevancia entre los entrevistados es el hecho de asumir que, puesto que
se trata de una patologia médica, entonces la causa de ella se ubica mds alld de la propia
voluntad de quien la padece. Puesto que el origen del dolor se ubica dentro de los limites del
cuerpo circunscrito a través de un sindrome médico especifico, la nocion de fibromialgia
permite suponer que quien la padece presenta una razon mds o menos legitima para quejarse,
y a partir de alli, solicitar ayuda. Segun se sigue, la disposicion a ayudar se legitima bajo la
condicién que quien lo solicite tenga una razén valida para pedirlo, siendo la fibromialgia un
cuadro médico que, al menos por momentos, otorga dicha legitimidad y facilita la disposicién
a ayudar entre quienes ocupan el lugar de cuidadores.

Como se ve en las entrevistas, siempre la disposicion a ayudar e involucrarse respecto a
las necesidades de quien padece fibromialgia es ocupada por alguien que presenta algin

vinculo previo con el paciente. Ya sea hermanos, amigos, padres o parejas, cualquier eventual
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ayuda o asistencia parece sostenerse a partir de lazo afectivo que previamente se establece
hacia quien padece este diagndstico. Alli, lo que aparece reiteradamente en las entrevistas es
que dicho lazo genera una suerte de obligacién por mostrarse disponible a ayudar, incluso al
costo de postergar las propias necesidades e intereses. De esta manera, resulta reiterativo
escuchar que la disposicién por mostrarse siempre disponible a ayudar se ve siempre
motivada por la amenaza del sentimiento de culpa que pudiese surgir en caso de no hacerlo.
Si bien en varios pasajes de las entrevistas se observa que aparecen dudas y suspicacias
respecto de los alcances del diagndstico de fibromialgia entre los entrevistados, dichas dudas
se ven sujetas a la culpa que aflora en caso de no mostrarse disponible a ayudar cuando se
estima que el otro lo necesita.

Entre los entrevistados de este estudio se presume que quien padece fibromialgia se
encuentra siempre en una situacion desmedrada y deficitaria respecto de sus rendimientos
previos. Dificultades para cumplir metas laborales, problemas para sobrellevar actividades
domésticas que antes se realizaban sin problemas, o problemas para conseguir un nivel
esperable en los rendimientos académicos, resultan todos elementos que se atribuyen a
complicaciones asociadas al diagnéstico de fibromialgia. Asi, la disposicion a ayudar
adquiere sentido en tanto se visualiza como una herramienta necesaria para que, quien padece
este cuadro, pueda llevar una vida segtin lo esperable para quien ofrece la ayuda.

(A qué alude especificamente la idea de “ayudar” o “estar disponible” presente en lo
referido por los entrevistados? Mas alld de la forma concreta que adopte dicha ayuda, que
puede ir desde pagar las cuentas de la casa, ayudar a abrir una botella, acarrear bolsas, ayudar
en el traslado hacia algin lugar, realizar masajes, hacer tramites, pagar tratamientos,
acompaiiar a alguien a la consulta con el médico, o no presionar por un rendimiento
académico deficitario, en Ultimo término la “ayuda” referida por cada entrevistado alude a la
idea de hacerse cargo de las necesidades del otro, buscando con ello que quien padece
fibromialgia pueda alcanzar rendimientos o un tipo de vida acorde a lo que, quien lo ayuda,
espera de él.

Desde la 16gica descrita, aquello que subyace a la constante disposicion a ayudar es la
situacion de dependencia en la cual se encontraria quien padece dolor, siendo entonces

imperativo hacerse cargo de sus necesidades. Esta idea tifie también la manera como son
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visualizadas las perspectivas futuras de quienes padecen este diagnéstico, las cuales son
localizadas en torno a un horizonte de permanente necesidad. Se trata de localizar en quien
se queja de dolor una posicién de permanente déficit respecto a la consecucion de metas mas
0 menos esperables segun la perspectiva de cada entrevistado. Tener pareja estable, encontrar
trabajo, lograr independencia econdmica, ser padre o madre, resultan todas actividades cuya
consecucion es puesta en entredicho en tanto requieren de cierta capacidad personal que, se
supone, quien presenta fibromialgia parece carecer.

Un tltimo elemento al que cabe poner atencién alude a los efectos que provoca el
diagnéstico de fibromialgia, y los alcances que éste implica, entre los entrevistados de este
estudio. Bajo términos como “complejo”, “desafiante”, “dificil” o “requiere paciencia”, se
connota la dificultad que supone ubicarse en el lugar de ayuda en el cual se localiza cada
participante. Al analizar con mayor detencion qué es exactamente aquello que genera dicha
dificultad, lo que se observa es que la queja de dolor circunscrita en la fibromialgia parece
conllevar siempre un cierto imperativo a dar una respuesta, imposibilitando el sustraerse de
ella. Asi, en cada queja de dolor lo que se connota es la obligacion por otorgar una respuesta,
la cual parece ser siempre insuficiente respecto de la demanda que dicho dolor supone. Se
trata entonces de una demanda que aparece connotada como excesiva por quien la acoge, y
que una y otra vez requiere que quien esté dispuesto a elaborar una respuesta esté dispuesto
también a tolerar que ésta parece nunca satisfacer del todo a quien la formula.

Postergar las propias necesidades, hacerse cargo de multiples necesidades de otro,
escuchar una queja de dolor sostenida en el tiempo, o descuidar el cuidado de otros hijos por
las obligaciones que implica el cuidado de quien padece fibromialgia, parecen dar cuenta de
un cierto exceso asociado a la queja de dolor, el cual termina siendo padecido por quien
adopta la obligacion de otorgar una respuesta. Alli, lo que opera como una estrategia factible
en términos de respuesta es la idea de aprender: aprender a conocer las propias limitaciones,
manejar la ansiedad, ser tolerante, aprender a ser humilde, aprender a postergarse, son todos
elementos que aparecen en el discurso de cada entrevistado, y que aluden a una serie de
virtudes personales que resulta necesario adquirir (ligadas principalmente con el hecho de
tolerar las limitaciones personales de cada uno) en orden a hacer manejable la demanda que

conlleva la queja de dolor de quien padece fibromialgia.
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PARTE III: LA EXISTENCIA SOCIAL DE LA FIBROMIALGIA

Capitulo I. Subjetividad y dolor en el diagnéstico de fibromialgia.

En las distintas publicaciones médicas chilenas revisadas en esta investigacion, el
fenémeno del dolor es siempre entendido como un signo pesquisable en el cuerpo respecto
de “otra cosa” que lo subyaceria. En efecto, en el primer periodo delimitado en la revisién
documental aquellos fendmenos descritos mediante términos como dolor lumbocidtico,
reumatismo no articular generalizado, polimialgia reumatica, o reumatismos psicogenos
responden a un conjunto de dolores cuya etiologia, en tanto “psicogena”, no puede ser
ubicada en los limites del cuerpo bioldgico. (Arcaya, 1953; Toledo & Ronban, 1953; Medina
& Losada, 1960; France, 1966; Bravo, 1969; Lackington, Avifio & Carrasco, 1972). Segin
se sigue de los autores que abordan esta problematica, bajo el término “psicégeno’ se alude
a dos posibles ordenes de explicaciones: desde una primera perspectiva, se trata de
situaciones vitales de distinto cardcter, habitualmente connotadas bajo el término de
“conflictivas” (habitualmente dificultades en relaciones interpersonales, problemas a nivel
laboral, o accidentes) las cuales son ubicadas como eventos que actuarian al modo de
gatillantes del cuadro clinico observado en cada uno de los diagndsticos descritos.

Desde una segunda perspectiva, los factores psicdgenos responden a un modo de ser
particular, un conjunto de caracteristicas personales que presentarian quienes padecen este
tipo de dolor, que darfan cuenta de un patrén especifico de uso inadecuado del propio cuerpo
(por ejemplo, mediante términos como “hiperfuncion muscular’) generando, al modo de una
consecuencia, la presencia de dolor no localizado en una zona especifica del cuerpo. Desde
esta logica se asume que quienes presentan cuadros de dolor crénico responden a una
tipologia especifica de modos de ser, que incluye descriptores como mujeres entre 30 y 50
afios, con caracteristicas como “ansiosas”, “aprehensivas”, “insatisfechas”, “antagénicas en
la relacién con el médico tratante”, “extremadamente dependientes”, ‘“histéricas”, o
“perfeccionistas”. En estos casos se asume que dichas caracteristicas responderian al

resultado de un modo de ser que fuera afectado por un déficit respecto de procesos esperables
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de tipo maduracional en el desarrollo de algunas funciones corporales (principalmente a nivel
del sistema nervioso central), los cuales hubiesen podido regular de manera mas adaptativa
la respuesta emocional de quien se queja de dolor (Arcaya, 1953, Toledo & Ronban, 1953).
Por su parte en la aparicion de cuadros de dolor relativos a reumatismos psicégenos, o lo que
se ha dado en llamar neurosis de renta, el acento estd puesto en la existencia de una
intencionalidad especifica entre quienes los padecen, relativa a la posibilidad de construir
una excusa, ubicada como dolencia del cuerpo, frente a la imposibilidad de acceder a ciertas
metas que normativamente aparecen como deseables (tener pareja estable, mantenerse en un
trabajo, formar una familia), o bien utilizar la experiencia de dolor al modo de un argumento
que permita la adquisiciéon de alguna compensacién econdmica ilegitima (France, 1966;
Bravo, 1969).

Como puede constatarse en lo descrito, aquel dolor difuso que no presenta una clara
localizacidn en el cuerpo, sin una etiologia delimitada en los limites de éste, y cuya duracién
en el tiempo parece no circunscribirse a alguna delimitaciéon comprensible segin la l6gica
biomédica, ha sido ampliamente tematizado por los profesionales de la salud chilenos desde
la segunda mitad del siglo XX hasta hoy. En efecto, una manera méds o menos constante de
problematizar este fendmeno ha sido ubicarlo como un signo pesquisable en el relato de quien
lo padece, que excederia siempre los limites propios del cuerpo bioldgico en cuanto a su
duracion y ubicacion especifica, requiriendo necesariamente el recurso a otras légicas que
permitan hacerlo comprensible. De alli entonces el intento por establecer una continuidad
entre el dolor y lo que en distintos periodos se ha dado en llamar “modo de ser”, las
“caracteristicas personales”, las “predisposiciones”, las “conductas desadaptativas” o “los
aspectos maduracionales” de quien lo padece.

Tipologias de personalidad, uso de palabras “altisonantes” para referirse al dolor, o la
aparicion, durante la década de los afos ochenta de formas de medicion de la experiencia de
dolor mediante escalas estandarizadas (Aris, 1984; Paredes, Hernandez, San Martin &
Arraztoa, 1988) dan cuenta de un fendmeno que constantemente tensiona aquello que se ha
planteado como uno de los fundamentos en los cuales se sostiene la biomedicina

contempordnea: la divisidn entre la espacialidad material del cuerpo y el dmbito de la
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subjetividad de quien habita dicha corporalidad (Gordon, 1988; Laplantine, 1986/1999;
Vigarello, 1993/2006; Good, 1994).

La aparicién de la Asociacién Chilena para el Estudio del Dolor (ACHED) a comienzos
de la década de los afios noventa instala una nueva institucionalidad referida al dolor que,
junto con una serie de nuevas definiciones y practicas en torno a este fendmeno, mantiene la
idea de recurrir al plano de la subjetividad al modo de una ontologia a la base que permitiria
explicar la aparicién y el curso que adquiere el dolor crénico en la experiencia particular de
cada paciente. Bajo nominaciones como “trastornos de personalidad” o “conductas
desadaptativas”, se asume que quienes padecen esta experiencia presentan caracteristicas
personales que los predisponen a mal utilizar el cuerpo a la hora de enfrentar conflictos de la
vida cotidiana, generando a partir de ello una serie de consecuencias que terminan
redundando en la experiencia de dolor cronico. De esta manera, el dolor crénico es entendido
como la resultante de elementos como el estado emocional, el estilo cognitivo, la
personalidad, o la situacion especifica de vida del paciente (Eva, 1990, Lolas, 1996; Tapia &
Contador, 1997; Tapia, Contador & Ornstein, 1998; Mufioz & Tapia, 1999; Zaninovic, 2001).
A su vez, se mantiene la idea que esta manera de experimentar dolor presentaria algun tipo
de intencionalidad dada por factores gananciales que pudiesen dificultar la objetivacién del
dolor y, por ende, poner en riesgo la continuidad del tratamiento debido a la busqueda de
algun tipo de retribucion ilegitima (Eva, 1990; Zaninovic, 2001).

En las descripciones que delimitan al dolor crénico al interior del saber medico chileno,
se establece al modo de un supuesto compartido una relacion de continuidad entre aquello
que ocurre en el ambito de lo subjetivo y los efectos que aquello implica en la materialidad
visible del cuerpo. Asi, dicha légica puede leerse desde dos perspectivas: habria en el dolor
una suerte de causalidad psiquica dada por cierta predisposicion a actuar, una manera de ser
particularmente excesiva o deficitaria respecto de una normatividad supuesta, la cual, al
traspasar ciertos umbrales en la forma de reaccionar y usar el propio cuerpo (por ejemplo, ser
“excesivamente trabajolico”, “muy demandante”, “muy poco preocupado de si mismo” o
“hiperquinético”) termina generando una sensacién de dolor. Aqui si bien es posible
encontrar cierta similitud, por ejemplo, con lo desarrollado por el psic6logo aleméan Gustav

Fechner (1860/1967) en torno a la relacién entre mente y cuerpo, esta perspectiva supone la
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direccion inversa a lo postulado por este autor: es el factor subjetivo el que actia como
condicidn de posibilidad de la emergencia de dolor crénico y no, como lo supondria Fechner,
la intensidad del estimulo doloroso per se la condicién de posibilidad de que éste se
transforme en experiencia subjetiva.

Desde una segunda perspectiva, la subjetividad concernida en el fenémeno del dolor
crénico se encuentra cruzada por la idea que dicho fendmeno seria la expresion, dentro de la
anatomia del cuerpo, de eventos biograficos que causaron dolor y que, al no ser
correctamente elaborados en su momento, terminan generando consecuencias que se
expresan como dolores en el cuerpo. Aqui, el dolor seria el efecto en el cuerpo de una historia
biografica marcada por algin evento doloroso que persiste en el tiempo al modo de un
sintoma corporal. Puede verse aqui un razonamiento en el que el dolor se ubica como un
fenémeno intermedio entre el espacio de la experiencia biografica, que lo produce, y el
cuerpo, que lo expresa. Tomando quizds algunos elementos del razonamiento psicoanalitico
propuesto por Sigmund Freud en torno al mecanismo de la conversion histérica
(1978/1992a), desde esta perspectiva no se trata de una ontologia de base que predispondria
a alguien a experimentar dolor. Por el contrario, se trata de una historia biografica que
perpetia la experiencia de un dolor psiquico, ahora a través de la sensacién de dolor en los
limites del cuerpo. De alli, por ejemplo, si el dolor agudo es entendido como una sefal
adaptativa de algo que no funciona correctamente en el cuerpo, al no existir una lesién tisular
que en el dolor cronico actie como factor etiolégico entonces las creencias, eventos vitales
estresantes, o el estado de animo del paciente serian elementos por considerar a la hora de
evaluar clinicamente a quien lo experimente. Ello, puesto que dichos factores estarian
influyendo de manera importante como elementos causales del cuadro clinico. En cualquier
caso, se constata que el fenémeno del dolor supone un orden de continuidad entre el espacio
subjetivo y la materialidad del cuerpo donde ambos operarian bajo la misma légica, lo que
implica que lo que ocurre en un dmbito, repercute y afecta al otro.

Ahora bien ;A qué exactamente se hace alusion en los textos biomédicos al referirse a la
subjetividad de quien padece fibromialgia? Segtn lo pesquisado en esta investigacion, hablar
de la subjetividad de quien padece este cuadro desde el saber médico es hacer alusién a una

serie de conductas y pensamientos pesquisables y evaluables como correctos o erréneos de
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acuerdo a parametros pre-establecidos por un tercero, habitualmente un profesional de la
salud, relativos al uso del cuerpo, al manejo de las relaciones interpersonales, y al desarrollo
de un cierto nivel de rendimiento productivo. Se trata de comportamientos que pueden ser
evaluados y medidos segin escalas objetivas (por ejemplo, mediante la evaluacién de
comportamientos propuesta por la OMS (Paredes, Herndndez, San Martin & Arraztoa, 1988))
que estdn sujetos a eventuales cambios en funcién de la adopcion de un patrén de
aprendizajes, los cuales permitirfan modificar tanto las conductas como los pensamientos que
una persona desarrolla respecto de cada una de las areas mencionadas.

En lo sefalado en las entrevistas con profesionales de la salud parece localizarse alguna
continuidad entre el modo de referirse a la fibromialgia y el conjunto de supuestos que
delimitan cémo ha sido abordado histéricamente el dolor crénico por parte del saber médico
chileno. En efecto, para todos los profesionales entrevistados resulta insoslayable referirse a
las caracteristicas personales de quienes padecen fibromialgia, al modo de factores que
permiten otorgarle comprensibilidad a dicho diagndstico. De esta manera, en las
caracterizaciones de quienes padecen fibromialgia result6 habitual encontrar descriptores
como “muy autoexigente”, “poco preocupada de si misma”, “rigida”, “con necesidad de
agradar a otros”, “trabajolica”, “hiperquinética” o “perfeccionista”.

Segtin se sigue de lo descrito, la fibromialgia supone un modo de ser que se encuentra
siempre en una situacion de exceso o déficit respecto de una normatividad preestablecida en
areas como las relaciones interpersonales, el propio rendimiento, o la relacién con su propio
cuerpo. O “muy preocupadas por los demés”, o bien “poco preocupadas de si mismas”; o
bien “trabajolicas” o “muy perfeccionistas”. Se trata en todos los casos de ubicar algo
excesivo o deficitario en quienes padecen fibromialgia, que actuaria siempre al modo de una
predisposicion especifica a desarrollar este cuadro. A juicio de los profesionales
entrevistados, dicha predisposicion se encontraria siempre en una relacion de continuidad
con una historia personal marcada por episodios de angustia y dolor psiquico (por ejemplo
situaciones de abuso o violencia en la infancia), con la existencia de elementos bioldgicos
especificos (genético, hormonal, neurofisiolégico o de otro orden) o con condiciones
ambientales tales como “falta de tiempo”, “mala alimentacion”, “sedentarismo”, las cuales

son enjuiciadas negativamente por los entrevistados bajo la idea de una “mala calidad de la
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vida actual”, que en ultimo término, incidirian en la aparicién y mantenciéon del cuadro
clinico.

La paulatina relevancia que desde la década de los afios noventa comienza a adquirir la
nocién de “calidad de vida” como factor determinante a la hora de orientar cualquier
intervencion terapéutica en la fibromialgia agrega un nuevo matiz a la problemadtica de la
subjetividad, impactando con ello en el modo de referirse a quienes padecen este cuadro y
sus posibilidades de mejoria (por ejemplo, Goic, 1981; Guic et al., 2002; Jaque, 2003;
Fuentealba, 2005; Bilbeny, 2005). Asi, lo que se observa en el relato de los profesionales
entrevistados alude a la posibilidad de ubicar al dolor como un fenémeno respecto del cual
es posible “aprender a relacionarse”, “sobrellevarlo”, “amigarse con éI”, “respetarlo” y con
ello generar una relacion que permita ubicarlo como una experiencia mds llevadera y
adaptativa para quien la padece, siempre en la direcciéon de mejorar sus conductas hacia una
normatividad que se asume como deseable para el paciente. Todo aquello se lograria en la
medida en que se desarrollen una serie de aprendizajes en distintas esferas de la vida
(alimentacion, habitos de suefio, relacion al propio trabajo, uso del tiempo libre, manejo de
las relaciones interpersonales, consumo de drogas) que se asume, incidirian en la
manifestacion clinica de la fibromialgia.

En la perspectiva descrita, el énfasis estd puesto en aprender un nuevo modo de
relacionarse a un fenémeno que surge del cuerpo, el dolor, el cual se asume en cierta medida
ajeno a la subjetividad de quien lo padece. Por lo tanto, més que aliviarlo, resulta pertinente
relacionarse con dicho objeto e integrarlo de la mejor forma posible a la experiencia de cada
quien. La légica que se sigue de aquello es que el dolor circunscrito en este diagndstico
responde a un dato bioldgico primario, que en un segundo momento es interpretado
desadaptativamente por quien lo experimenta, generando con ello el cuadro clinico
caracteristico de la fibromialgia. De esta manera, proponer una nueva forma de relacionarse
hacia el propio dolor supone que seria posible disociar el sujeto que experimenta el dolor,
aquel que se queja de padecerlo, de aquel que en un segundo momento lo interpreta y se
relaciona con él.

En las entrevistas realizadas a quienes padecen fibromialgia operan algunas similitudes,

pero también importantes matices respecto a lo sefialado por los profesionales tratantes a la
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hora de referirse a los aspectos subjetivos que se pondrian en juego en la experiencia de esta
enfermedad. En efecto, la referencia a la fibromialgia conlleva permanentemente el supuesto
que el dolor circunscrito mediante dicho término supone una experiencia que no se limita a
los bordes de la materialidad bioldgica del cuerpo, sino que implica una serie de efectos en
ambitos como el propio rendimiento o las relaciones interpersonales. Se visualiza en ello que
la experiencia personal con este diagndstico es abordada mediante descriptores como

99 ¢¢

“sentirse inatil”, “sentirse discapacitado” “sentirse tonta” o “sentirse invalido”. Con ello, mas
alla del dolor propio del cuadro clinico, lo que se observa es una importante sensacion de
menoscabo personal entre quienes padecen fibromialgia, asociada a los problemas que dicho
diagnéstico implica en los rendimientos personales en torno a actividades laborales,
académicas o de trabajo doméstico. En la misma linea, las formas de referirse a este cuadro
se encuentran cruzadas por constantes demandas hacia otros (médicos, familiares, entorno
social cercano) las cuales parecen buscar el reconocimiento de la veracidad y legitimidad del

2 ¢

propio dolor que conlleva este cuadro. Asi, alusiones a generar “empatia”, “genuino interés”,
o “confianza” en los demas aparecen permanentemente asociadas a las relaciones que quienes
padecen este diagnodstico establecen con otras personas, buscando con ello localizar en el otro
una disposicién particular hacia el propio dolor. Se trata entonces de una experiencia que
apela y solicita en los demds una serie de virtudes morales como condicidn para generar algtin
tipo de vinculo (confianza, empatia, compasion, carifio, interés). Aquello resulta
determinante en la posibilidad de construir sentidos compartidos respecto al dolor propio de
este cuadro, lo cual corresponde a un factor de primera relevancia a la hora de posibilitar una
reduccion en el sufrimiento asociado a él.

En sintonia con lo observado en las entrevistas con los profesionales tratantes, la nocién
de fibromialgia convoca, entre quienes la padecen, la necesidad de construir historias
personales (marcadas por episodios de abuso, violencia o conflictos interpersonales) que
permitan otorgarle un sentido al dolor circunscrito en ella. En el relato de los entrevistados
se observa el supuesto que existirian un conjunto de modos de ser particulares que actuarian
al modo de predisposiciones frente a la posibilidad de contraer el cuadro clinico (introversion,
tendencia a postergar las propias necesidades, constante necesidad de aprobacion por parte

de los demads). Dichos modos de ser propios de este cuadro parecen coincidir con la
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disposicion observada por los profesionales tratantes en tanto segin dicha vision la
fibromialgia se asociaria a caracteristicas personales como rigidez, culpabilidad o necesidad
de agradar a otros.

En la informacién extraida respecto a aquello que se circunscribe bajo la nocién de
fibromialgia, operan una serie de supuestos compartidos entre los distintos actores sociales
que se vinculan a ella. A saber, aquello de lo que se habla al referirse a quienes padecen
fibromialgia habitualmente no alude a las caracteristicas especificas del cuadro clinico, sino
a las cualidades personales de quienes lo padecen, de quienes deciden tratarlo, como también
de quienes asumen el rol de cuidadores. Desde todas las perspectivas investigadas pareciera
haber coincidencias en que la fibromialgia alude a 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 &mbitos como el trabajo doméstico,
el trabajo remunerado, o el rendimiento académico. Se trata entonces de un diagndstico que,
al otorgarle existencia al modo de problematica biomédica a una cierta experiencia de dolor,
moldea y visibiliza la descripcidn de un cierto tipo de personas. Segun lo referido por Nikolas
Rose (1996/2019), los procesos de subjetivacion incluyen modos de conceptualizar a las
personas a través de lenguajes especificos, junto con los métodos précticos para actuar sobre
ellas en consecuencia con dichas conceptualizaciones. Se trata de procesos de composicion
y ensamblaje de fuerzas, précticas, y relaciones, que operan de modo de otorgar formas
(palabras, vocabularios, pricticas) para relacionarse y juzgarse a si mismos. Haciendo un
matiz con lo referido por Ian Hacking (1986) respecto a la construcciéon de personas por
medio de sistemas clasificatorios histéricamente situados, y mds cercano a lo desarrollado
por Deleuze y Guattari (1988/2010), en la perspectiva de Rose 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 articulacion

de saberes y practicas especificas, puede sefialarse que en la nocién de fibromialgia opera la
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construccidn de una gramética, es decir, 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, compartidas de forma mas o menos implicitas
entre los distintos actores sociales que, desde distintos roles (profesionales de la salud,
pacientes, familiares y cuidadores), dan existencia a dicho concepto. Por su parte, la
fibromialgia implica también la construccion de una pragmdtica, entendida como la
construccién 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 del dolor. Se trata de una gramdtica y una
pragmadtica que, si bien en un principio apuntan a delimitar una cierta experiencia de dolor,
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 mds
bien a modos de ser particulares que darfan cuenta de maneras adecuadas e inadecuadas de
relacionarse consigo mismo, con el propio cuerpo, y con los demds.

Mas que un diagnostico que describa una cierta forma de dolor, la existencia social de la
fibromialgia supone el desarrollo de una gramatica que delimita un juego de lenguaje donde
el dolor se reconoce y adquiere legitimidad en la medida en que, a través de él, es posible
configurar un modo de ser y actuar socialmente compartido, el cual tiende a naturalizarse en
una comunidad en particular (Das, 2008, 2015; Fassin, 2004, 2009). Aqui, conviene tener
presente la nocién de juegos de lenguaje propuesta por Ludwig Wittgenstein: “Llamaré
también “juegos de lenguaje” al todo formado por el lenguaje y las acciones con las que esta
entretejido” (1958/1999, p. 8).

La expresion juego de lenguaje da cuenta de una configuracidon lingiifstica generada a
partir del uso cotidiano de expresiones en un contexto dado. Se trata de formas de uso
cotidianas que determinan configuraciones particulares de expresarse y utilizar las palabras,
las cuales tienden a naturalizarse sin requerir algin tipo de fundamentacién respecto de su
uso. Una segunda consideracién respecto de este término alude a su relacion con la nocién
de “formas de vida”: “La expresion “juego de lenguaje” debe poner de relieve aqui que hablar
el lenguaje forma parte de una actividad o de una forma de vida” (Wittgenstein, 1958/1999,

p- 15). En varios pasajes de su obra, Wittgenstein sefiala que los juegos de lenguaje se
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encontrarian en referencia a particulares formas de vida que los subyacen. Con ello, apuntaria
al hecho que las configuraciones lingiiisticas de un juego de lenguaje se encuentran
relacionadas con otros hechos propios de la vida de quienes participan de dichos juegos:
“Mas concretamente, una forma de vida designa, para Wittgenstein, un entramado factico de
relaciones entre conducta lingiiistica, conducta no lingiiistica y situaciones en el mundo, en
cuyo marco se desarrolla un juego de lenguaje” (Marrades, 2014, p. 146). Asi, las formas de
vida constituyen el conjunto de conductas o actividades intencionales, consensuadas por una
comunidad que comparte juegos de lenguaje en comun, configurando con ello un modo de
ser y actuar que tiende a naturalizarse en esa comunidad en particular: “Lo que hay que
aceptar, lo dado -podriamos decir- son formas de vida” (Wittgenstein, 1958/1999, p. 182). A
partir de ello, Didier Fassin refiere que el concepto de formas de vida debe ser entendido
como: “El limite de qué o quién es reconocido como humano al interior de una estructura
social, y provee las condiciones en el uso de un criterio comun con otros” (2009, p. 57).

Con la informacién pesquisada en esta investigacion es posible delimitar una gramatica
y una pragmdtica socialmente compartida respecto de la nocion de fibromialgia, que permiten
suponer la existencia de juegos de lenguaje que dan consistencia a una forma de vida
socialmente compartida en torno al dolor, influyendo con ello en los procesos de
subjetivacion que surgen entre quienes se relacionan a ella. Asi, asumir que quienes padecen
fibromialgia son personas trabajdlicas, necesitadas de aprobacién por parte de otros, rigidas,
que se quedan estancados, con la tendencia a postergar las propias necesidades, o verse a si
mismos como discapacitados, inutiles, o sentirse una carga para otros, denota en todos los
casos que el dolor propio de este cuadro implica otorgarle una existencia a personas que se
conciben a si mismas, y que son entendidas por otros, bajo dichos pardmetros.

Un primer elemento a considerar en la gramatica de la fibromialgia alude al supuesto que
el dolor propio de este cuadro se sitia siempre dentro de una gradiente de responsabilidad

29 ¢

personal (a través del constante uso de términos como “poner de su parte”, “salir adelante”,

29 <¢

“amigarse con el dolor”, “dejarse estar”, “no esforzarse

29 ¢¢

no hacerse cargo”) tanto de quien
lo padece como de quienes lo rodean. Aquello permite hacer comprensible su aparicion,
disminucién o intensificacion, y su eventual posibilidad de alivio. En consonancia con la

relevancia que adquiere la idea de mejorar la calidad de vida en el tratamiento de este cuadro,
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las caracteristicas particulares que adquiere la fibromialgia en cada caso 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, influirfan en
el curso que adopta el dolor asociado a este diagndstico (y que incluyen cambios en la
alimentacién, uso del tiempo libre, consumo de alcohol y drogas, manejo de las relaciones
interpersonales, manejo del estrés o hdbitos de suefio). Se trata, en la voz de los pacientes, de
“aprender a sobrellevar el dolor”, “amigarse con el dolor”, “mantenerse autosuficiente”,
“mantener una actitud positiva”, “ponerle empefio”, “poner de tu parte”, “conocer el propio
cuerpo” o “tener voluntad para salir adelante”. En la voz de los cuidadores el manejo de la
fibromialgia es un asunto de “aprender a tener paciencia”, “ser tolerante”, “aprender a
tratarla”, “ser humilde” y “conocer las propias limitaciones”. Por su parte, segin los
profesionales entrevistados el tratamiento de la fibromialgia supone la puesta en juego de un
conjunto de virtudes personales en la relacion con los pacientes, tales como “mostrar

r'ad?

empatia”, “genuino interés

29 ¢e

creer”, “no hacer juicios”, “confiar en el paciente”. Lo que
surge en el habla de cada entrevistado es la construccién de una escala de valores morales
asociadas al esfuerzo personal y la autosuperacion, que dan cuenta de las virtudes personales
de cada quien, en la medida en que haga lo suficiente ya sea para manejar su propio dolor o
bien para ayudar en el dolor de otro. Asi, al momento de hablar sobre el dolor circunscrito en
este cuadro y su eventual mejoria parece resultar siempre necesario entenderlo como un
asunto relativo a voluntades personales, cuya intensificacion o disminucion esté directamente
ligada a los esfuerzos con que cada quien “se hace cargo” o “no se hace cargo”, tanto de su
propio dolor como del dolor de otros, asumiendo alli la posibilidad de entablar una suerte de
relacion entre quien lo experimenta y quien decide vincularse a él.

Relacionado a lo anterior, como segundo elemento a considerar en la gramatica de la
fibromialgia se encuentra el supuesto de un factor etiologico ubicado en la biologia del
cuerpo, el cual pareciera circunscribir al dolor como una suerte de elemento material pre-
cultural que, en un segundo momento, es interpretado por quien lo experimenta. Seria esta
funcién de interpretacion y representacion localizada en quien solicita ayuda profesional,
aquello que se puede educar mediante la adquisicion de un conjunto de principios racionales

en torno al correcto uso del cuerpo, siendo siempre responsabilidad de quien lo padece la
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posibilidad de reducir su malestar. Asi, el problema del dolor circunscrito en la fibromialgia
seria un problema de representaciones e interpretaciones erroneas, siendo el rol del médico
educar respecto a otorgar la informacién necesaria para asociar dicha sensacién con
representaciones mas cercanas a la correcta racionalidad que propone la buena calidad de
vida. Alli, la idea de una materialidad bioldgica que supuestamente actuaria como factor
etiolégico parece actuar como un elemento discursivo mds o menos necesario para sostener
este diagndstico como patologia médica, aunque se desconozca cual es dicho factor, qué peso
especifico representa, y como interactiia con la biografia o las caracteristicas personales de
quienes la padecen.

Como tercer elemento propio de la gramdtica compartida de la fibromialgia se entiende
que referirse a dicho diagndstico supone la existencia de predisposiciones personales siempre
en una situacion de inadecuacion dada por lo deficitario o lo excesivo respecto a modos de
ser esperables en torno al uso del propio cuerpo, a los rendimientos productivos, o a la
interaccion con otros. Se trata de modos de ser que se encontrarian siempre subyacentes al
dolor referido en este cuadro, siendo éste un efecto visible localizado en el cuerpo respecto
de dichas predisposiciones personales. Aquello permite otorgar un marco de
comprensibilidad sobre la aparicién y mantencién 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. De esta manera, la fibromialgia regularmente
supone la referencia a una narrativa bioldgica siempre supuesta y mds 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 interaccidn con la historia y la predisposicién
personal de quienes la padecen.

Asumiendo cada uno de los puntos precedentes, la gramadtica propia de la fibromialgia

implica que, para que el dolor propio de este cuadro aparezca como creible y adquiera alguna
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legitimidad en la opinién de los que rodean a quien lo padece, es necesario saber transmitirlo
con las palabras apropiadas: desarrollar una forma de referirse a dicho dolor que permita
entenderlo siempre como algo personal, ubicado en la materialidad del cuerpo, cuya
aparicion es ajena a la propia voluntad, pero cuya eventual mejoria se liga a los esfuerzos
mads o menos explicitos de quien lo padece por hacerse cargo de él. Junto con ello, se trata de
saber en qué momentos referirlo: aquello supone saber discriminar con claridad los
momentos en los que “realmente” se necesita ayuda, evitando en lo posible cualquier queja
que pudiese ser tomada como “excesiva”, “innecesaria” o con un fin utilitario o ganancial
por parte de los demds. Asi, los momentos adecuados para quejarse de dolor parecen ser
siempre aquellos en los que no sea posible presumir que a través de dicha queja se estd
eludiendo alguna responsabilidad u obligaciéon personal. Por ultimo, saber con quienes
quejarse: se trata de mantenerlo dentro del circulo social de mayor confianza, procurando
con ello evitar exponerse al juicio peyorativo de personas que desconocen este diagndstico,
el cual se asume habitualmente cargado de suspicacia y desconfianza, bajo la sospecha de ser
tomado como un argumento para buscar alguna prerrogativa que se presume ilegitima.
Respecto a la pragmatica especifica que se delimita en torno a la fibromialgia, es posible
sefalar que se trata de un conjunto de conductas e imperativos a la accién que, bajo la 16gica
del “hacerse cargo” del propio dolor, plantean un horizonte de comportamientos relativos al
manejo de este cuadro, que giran en torno a la idea del aprendizaje como argumento central.
De esta manera, dicho aprendizaje implica fundamentalmente dos perspectivas: por un lado,
se trata del aprendizaje que la nocion de mejora de la calidad de vida instala en los diferentes
abordajes terapéuticos asociados a la fibromialgia. Como se vio en la revision documental
realizada en esta investigacion, el rol pedagégico que adquieren los profesionales de la salud
en torno a las patologias cronicas, con especial fuerza a partir de la primera década del siglo
XXI, conlleva que el tratamiento de quienes padecen fibromialgia debe estar orientado a la
adquisicién de un conjunto de pricticas y saberes que se suponen adecuados respecto de
como relacionarse con su cuerpo, con los otros, y con el propio rendimiento productivo. Esto,
en tanto se asume que dichas précticas y saberes logrardan, en ningin caso que el dolor
desaparezca, pero si que dicho dolor sea funcional y no dificulte la adaptacién mds o menos

adecuada a la normatividad que dicta la idea de mejor calidad de vida (Guic et al., 2002;
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Lara, Droguett, Mufioz & Bilbeny, 2003). Se trata entonces de un horizonte de conductas que
se deben hacer y otras que se deben no hacer en orden a guiar la propia vida segin los
pardmetros propios de aquello que la buena calidad de vida propone como sano, deseable y
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.).

Desde un segundo nivel de andlisis la idea de aprendizaje alude a la adquisicién 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 empdtico, 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 tltimo término a una pragmaética de virtudes
morales que resultan necesarias y deseables entre quienes se vinculan a la fibromialgia, y que
sOlo pueden ser adquiridas a través de un esfuerzo personal por lograr aquel ideal en torno a
una mejor calidad de vida tal como lo delimita la medicina contemporanea (ver por ejemplo
Lara, Droguett, Muiioz & Bilbeny, 2003; Cornejo, Barros & Miranda, 2015; MINSAL,
2016). Ya sea desde la posicion de profesional tratante, paciente o cuidador, dicha pragmaética
de virtudes morales que se ponen en juego a la hora de referirse a la fibromialgia supone, tal
como lo han referido algunos autores revisados en esta investigacion en relacién a las
patologias crénicas (por ejemplo Vigarello 1993/2006; Armstrong, 1995, 2002; Rose 2012),
la l6gica de una autocoercidon y autocontrol en el cuidado de la propia salud, en torno al
esfuerzo permanente por maximizar y autogestionar los propios rendimientos a fin de
alcanzar un ideal siempre mas o menos lejano de estilo de vida saludable. Dicha autocoercion
estd constantemente sujeta a los sentimientos de culpa, inutilidad, rabia o tristeza que son
referidos por los entrevistados de los distintos estudios, y que afloran al momento de no
actuar como se debe segun la pragmatica descrita. Sentirse impotente frente al dolor del otro,
sentir rabia al escuchar las quejas de quien padece fibromialgia, sentirse inutil al no poder
cumplir plazos o metas en el dmbito laboral, sentirse culpable por no tener ganas de
levantarse por las mafianas o por haber hecho un esfuerzo laboral mayor al que era
conveniente, parecen dar cuenta de aquello que aflora en la experiencia de cada entrevistado,
al no hacer lo que era debido hacer de acuerdo a la pragmética de virtudes morales puesta en

juego en el manejo de la fibromialgia.
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A diferencia de como ha sido entendido por una importante cantidad de autores al interior
de las ciencias sociales, la problemética de la subjetividad en el dolor propia del diagnéstico
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 apariciéon de la sensacién dolorosa (Zola, 1966; Ilich, 1976; Le Breton,
1995/1999; Morris, 1991/1993; Moscoso, 2012; Graham, 2015). Desde la perspectiva
adoptada en esta investigacion, asumir que la puesta en palabras del dolor supone el inicio
de un juego de lenguaje especifico, conlleva entender la expresion de dolor como una préctica
social compartida por una comunidad que participa de dicho juego de lenguaje en comun.
Alli, cualquier eventual pregunta por las caracteristicas personales de quienes padecen dolor
implica la necesidad de indagar en como dicho juego de lenguaje da existencia a formas de
ser, predisposiciones y comportamientos particulares entre quienes se relacionan con este
dolor.

Llevado a aquello que se circunscribe en la nocién de fibromialgia por parte de los
distintos actores sociales que participaron en esta investigacion, parece claro que en su
gramética y en su pragmatica cobra especial relevancia la posibilidad de reconocer al dolor
circunscrito en este cuadro como experiencia legitima de sufrimiento, en tanto un elemento
caracteristico que aparece en torno a este diagndstico alude a las constantes sospechas, dudas
y cuestionamientos respecto a la veracidad del dolor que este término delimita. Asi, lo que
parece quedar en entredicho es el reconocimiento social del dolor circunscrito en este
diagndstico en tanto experiencia legitima de sufrimiento. En torno a aquello, conviene
detenerse en la relevancia que suponen los procesos de reconocimiento intersubjetivo en
tanto aspectos contribuyentes al desarrollo de procesos de subjetivacion. Tal como lo refiere
Axel Honneth (1992/1997, 1997), dichos procesos permiten desarrollar las experiencias de
autoconfianza, autorrespeto y autoestima que habilitan la participaciéon legitima de cada
sujeto en la formacion de una voluntad politica comin: “El fundamento de esto ha de verse
en la dependencia del hombre respecto de la experiencia de reconocimiento: para llegar a una
autorrelacion lograda, el hombre se encuentra destinado al reconocimiento intersubjetivo de

sus capacidades y operaciones” (1992/1997, p. 165). Asi, en la medida en que un contexto
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social favorezca las posibilidades de reconocimiento reciproco, estimula la posibilidad de
una comunidad social cohesionada y orientada en torno a objetivos valdricos comunes.

Como puede verse en el caso de la fibromialgia, existe cierto reconocimiento entre los
profesionales de la salud respecto de la relevancia que este sindrome ha adquirido durante
los dltimos afios en términos de prevalencia entre la poblacién chilena. Esto puede ser un
factor que explique el creciente interés observado en revistas especializadas del ambito de la
salud en torno a la construccién de un marco comun respecto de su comprension y
tratamiento, el interés existente entre diversas disciplinas médicas y no médicas por trabajar
terapéuticamente con ella, o la edicién de documentos oficiales del Ministerio de Salud en
torno al establecimiento de criterios comunes respecto de su comprension y tratamiento.

Lo anterior contrasta con el reconocimiento que adquiere la experiencia concreta de
quienes padecen este cuadro, tanto en la relacion con sus profesionales tratantes como en el
contexto de sus vinculos afectivos cercanos. Asi, la persistencia de diversas incertezas y
suspicacias que de manera mas o menos velada impulsan la aparicién de una serie de juicios
de valor que permanentemente ponen en duda los alcances y la real existencia del dolor
referido por quienes padecen fibromialgia, dan cuenta de las dificultades que dicha
experiencia experimenta en tanto padecimiento legitimamente doloroso, impactando en la
percepcion de valia personal o la autoconfianza de quienes viven con dicho diagndstico.
Aquello se hace especialmente evidente al momento que quienes padecen este cuadro
demandan algin tipo de prerrogativa que les permita relacionarse de mejor manera con
responsabilidades en distintos dmbitos de sus vidas. Alli, lo que se observa es la duda més o
menos explicita en torno a las intenciones a la base de quienes refieren dolor y el eventual
aprovechamiento ilegitimo de las atenciones de salud, asumiéndose que cuando la queja de
dolor no es posible de ser verificada con algun signo corporal entonces se sospecha de su real
intencionalidad, siempre bajo el supuesto de un eventual engano.

En la l6gica recién descrita, el razonamiento que subyace es el siguiente: el dolor sélo
existe como objeto legitimamente médico cuando el relato de quien lo padece es el signo
inequivoco de alguna alteracion dentro de los limites de su materialidad corpdrea. Cuando
dicho relato no se sostiene en una biologia alterada, surge la idea respecto de lo inadecuado

de la demanda que acompaia este relato, repercutiendo en el uso del espacio interpersonal
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con el médico en orden a la obtencién de alguna prerrogativa que no corresponde. Sin
desmedro de que aquello efectivamente ocurra en casos especificos, resulta llamativo que ni
en las entrevistas ni en los documentos revisados aparezca ni siquiera discutido el supuesto
contrario a este: el dolor referido por alguien que no presente alguna lesién objetivable puede
ser también la legitima queja respecto de algo que ha sido negado ilegitimamente en otros
ambitos de su vida ;En estos casos entonces habria que asumir que dicha experiencia es
menos dolorosa y por ende menos objeto de atencién médica que quien presenta una lesiéon?
(Se trata siempre en estos casos de personas que buscan utilizar inadecuadamente el espacio
de atencidn ofrecido por el médico con el fin de obtener alguna prerrogativa ilegitima?

A la luz de la informacién recaba en esta investigacion, es dudoso que exista alguna
eventual ganancia asociada al diagndstico de fibromialgia, considerando las dificultades que
este diagndstico tiene para validarse como experiencia legitima de sufrimiento en el contexto
social chileno y lo exiguo de cualquier eventual beneficio social que pudiese asociarse a este
cuadro (por ejemplo, un posible acceso a alguna pension por invalidez). De esta manera, la
duda y la sospecha parece siempre ubicarse en la intencionalidad individual de quien padece
dolor, eludiendo con ello una discusion respecto de aquellas condiciones contextuales que
pudiesen motivar la aparicion del dolor propio de este cuadro. Esto, pues si el dolor referido
por el paciente es en realidad un medio para obtener alguna prerrogativa ilegitima ;Por qué
no considerar también a ese dolor como la eventual consecuencia de alguna prerrogativa que
ha sido ilegitimamente negada por las condiciones contextuales de quien lo padece?

Si la nocion de fibromialgia permite leer la manera como el dolor adquiere existencia
social a través de la puesta en juego de un conjunto de supuestos compartidos respecto al
sufrimiento, entonces puede suponerse que el halo de dudas, suspicacia e incertezas
constantemente referidas en el relato de los entrevistados responden a condiciones necesarias
respecto a la manera como, en el contexto estudiado, el dolor propio de este cuadro adquiere
algin tipo de existencia entre la comunidad de actores que participan en torno a él. Asi, no
va de suyo que la presencia de una lesién corporal invariablemente otorgue algin grado de
legitimizaciéon a la demanda de quien padece dolor, puesto que si asi fuera ;Por qué no
considerar que existen patologias con etiologias orgdnicas claramente objetivables que

perfectamente pueden ser usadas como medio para obtener algin fin ganancial ilegitimo?
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Llamativamente, dicha pregunta no queda ni siquiera planteada en el relato de los
entrevistados, asumiéndose que lo que resulta una constante fuente de frustracién en el
médico y en los cuidadores son los casos en que patologias crénicas no se condicen con la
existencia de alguna materialidad que corrobore su existencia.

Poner en discusion el dmbito de la subjetividad puesto en juego en el diagnostico de
fibromialgia implica considerar las dificultades que este diagndstico conlleva en cuanto a su
legitimidad como padecimiento propiamente biomédico. Como fuera sugerido, se trata de un
aspecto propio de la gramdtica con la cual se le da existencia social a dicho diagndstico,
implicando con ello importantes efectos en la vivencia subjetiva de autovalia y el
reconocimiento de las capacidades personales de quienes lo padecen. Considerando este
punto, plantear la pregunta por la subjetividad en el diagndstico de fibromialgia como un
problema de predisposiciones individuales, factores biograficos, o elementos genéticos a
partir de los cuales poder definir un cierto “perfil” o determinados “modos de ser” mas o
menos caracteristicos de quienes padecen este diagndstico, impide visualizar que justamente
son dichos modos de ser o perfiles de personalidad los que cobran existencia y adquieren
visibilidad a partir del complejo proceso de ensamblaje de saberes y préicticas que se
construyen en torno a dicho diagndstico.

Asi, no se trata de una supuesta ontologia o materialidad pre-cultural que se encontraria
a la base de la experiencia de dolor y que ha sido interpretada mas o menos adecuadamente
por distintos saberes a lo largo de la historia. Desde esta perspectiva, que ha sido la que
clasicamente ha abordado esta problemdtica desde las ciencias sociales (ver por ejemplo
Zborowski, 1953; Zola, 1966; Ilich, 1976; Rey, 1993/1995; Morris, 1991/1993; Baszanger,
1998; Le Breton, 1995/1999, Moscoso, 2012; Graham, 2015) lo que importa es discutir qué
saberes serian los mds correctos para traducir una experiencia personal anclada en la
materialidad del cuerpo, la cual una y otra vez pareciera sobrepasar aquellos discursos que
intentan aprehenderla. Por el contrario, si la experiencia del dolor responde mas bien a una
practica social compartida dada por cémo este fendmeno termina siendo enunciado en el
contexto de un juego de lenguaje especifico, lo que surge como relevante no es ya aquella
ontologia supuesta que se encontraria més alld de las palabras que intentan traducirlo, sino

mads bien cdmo a partir de las formas de hablar y de actuar en torno al dolor es posible
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visualizar la construccién de modos de percibirse a si mismo, de relacionarse al propio cuerpo
y de vincularse a los otros que terminan siendo mas o menos validos, deseables, legitimos o
sanos (Das, 2008, 2009, 2015; Rose, 1996/2019).

Asumir que quien padece fibromialgia es el portador de un modo de ser
caracteristicamente deficitario o excesivo respecto a patrones esperables de relacion y
comportamiento que harfan comprensible su aparicion y eventual curso, responde a formas
de referirse a este fendmeno que terminan siendo adoptadas al modo de supuestos por cada
uno de los actores que interactdan en torno a €l, y que son producto del ensamblaje de saberes
y précticas que delimitan la gramdtica y la pragmaética propia de este cuadro. Asi, en los
modos de referirse, en las maneras de vincularse, en las formas de tratamiento ofrecidas, en
lo que se prioriza como plan terapéutico, en lo que aparece como dudoso o sospechoso, en lo
que circula en las publicaciones médicas y no médicas, en lo que se hace, se dice y se omite
sobre este diagnéstico, en todo aquello se le otorga existencia a formas de comportarse y de
expresar el dolor que delimitan las experiencias personales de cada uno de los actores
involucrados en dicho fendmeno, como también las interacciones que de alli se generan. En
consecuencia, suponer que la fibromialgia seria el signo de personas cuyo modo de ser
inadecuado les aparta del conjunto de comportamientos esperables asociados a una buena
calidad de vida, responde al particular ensamblaje de saberes y pricticas que en el contexto
social estudiado en esta investigacion le otorgan existencia y visibilidad, al modo de
diagndstico biomédico, a una manera especifica de experimentar dolor.

Puesto que en la fibromialgia se desconoce algun factor etioldgico especifico que se
ubique dentro de los limites del cuerpo bioldgico, se trata de un diagndstico que
constantemente genera dudas y suspicacias respecto a si la experiencia de dolor referida por
quien lo padece responde o no a un fendmeno legitimamente médico. Paradgjicamente,
aquello es producto de la misma operacion que le otorga existencia a dicho término como
diagnéstico médico. Asi, en el mismo movimiento que le da existencia y legitimidad social
a un dolor que queda circunscrito como sindrome médico, se generan las condiciones que
una y otra vez plantean dudas respecto de su legitimidad en tanto experiencia de sufrimiento,
al ser un fenémeno que parece no adecuarse del todo al conjunto de supuestos que le otorgan

consistencia a dicho saber.
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En definitiva, tanto la permanente alusion a las predisposiciones personales que delimitan
una cierta subjetividad caracteristica de quienes padecen fibromialgia, como las dudas y
suspicacias que supone su legitimidad en tanto sindrome médico, dan cuenta ellas mismas de
las particularidades que evidencian cémo dicha nocién adquiere una existencia social en
torno a modos de referirse y de actuar que serian propios del contexto estudiado. Alli,
problematizar la fibromialgia como un asunto de predisposiciones personales excesivas o
deficitarias, no es mds que asumir aquellos supuestos que dan forma y perpetian la
experiencia de quienes padecen este cuadro, soslayando las condiciones colectivas que le
otorgan existencia a dicho diagnéstico como un constructo culturalmente determinado. Son
justamente esas dudas, esas predisposiciones personales, ese dmbito subjetivo siempre
supuesto en alguna interaccion con la biologia corporal, aquello que le otorga una existencia
especifica a esta manera de experimentar dolor, y de cémo debe ser comprendido,
experimentado y referido a otros. En dltimo término aquello no deja de tener importantes
consecuencias en la experiencia de quienes lo padecen, como también en la experiencia de

quienes se vinculan a él.

Capitulo II. Fibromialgia: Lo relacional del dolor y el dolor en las relaciones.

En el proceso de construccién de un saber sobre el dolor crénico al interior de la
comunidad médica chilena, es posible observar que aquello que tempranamente adquiere
relevancia entre los profesionales que lo problematizan alude al espacio interpersonal
ubicado entre el paciente y el médico tratante. Ya desde el segundo periodo revisado en el
primer estudio de esta investigacion, la relacion médico-paciente aparece tematizada en
diversos articulos que ponen el acento en la disposicién con la cual el médico debe
aproximarse a quienes padecen alguna patologia crénica en general, y al dolor crénico en
particular (ver por ejemplo Soto, 1976, 1981; Aris, 1984; Ferrer & Mellado, 1985). Para estos
autores resulta particularmente relevante que quien se interese por abordar profesionalmente

estos cuadros clinicos, junto con poseer los conocimientos técnicos necesarios adopte una
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actitud célida, tenga un trato respetuoso, y se dé el tiempo de explicar en forma clara al
paciente los alcances de su dolencia.

A lo largo de la década de los afios noventa se instala al modo de un supuesto mds o
menos compartido el hecho de considerar la relacion médico-paciente como variable de
primera relevancia en cualquier propuesta de tratamiento ligada, tanto al dolor crénico, como
a la fibromialgia. Aquello no siempre resulta una tarea sencilla puesto que las caracteristicas
de quienes padecen este cuadro influirian en que la relacién terapéutica termine siendo, en
no pocos casos, tensa y frustrante para ambas partes (Eva, 1990). Asi, desde la perspectiva
del profesional tratante aquello que termina siendo frustrante alude a la constatacién que la
demanda del paciente que padece fibromialgia por lo general no se limita a la restitucion de
una supuesta mecanica corporal alterada. Mds bien, lo que el enfermo crénico pide, de
manera quizds mds evidente que en otro tipo de patologias, es que el profesional que lo trate
se involucre a través de un “genuino interés” no sélo hacia la enfermedad, sino respecto de
la persona que padece dicha enfermedad. Con ello, se trataria de localizar el interés del
profesional en la experiencia subjetiva de sufrimiento, entendida ésta como un aspecto que
sobrepasa o subyace a la mecanica anatémica especifica del dolor. Por cierto, se trata de un
interés que, por diversos motivos, el profesional no siempre estaria dispuesto a otorgar.
Aquello seria un factor determinante para que muchos profesionales tiendan a rechazar
dedicarse a este tipo de patologias, predisponiendo no de la mejor manera a quienes se
aboquen al trabajo con estos pacientes: “Existe un cierto rechazo a dedicarse a enfermedades
crénicas. Prestigia menos que las especialidades quirdrgicas” (Trejo, 1993, p. 104).

La idea de la importancia de la relacién médico-paciente en cualquier abordaje
terapéutico del dolor crénico es reafirmada por los profesionales que lo problematizan desde
los afnos dos mil hasta los tltimos articulos revisados en esta investigacion (ver por ejemplo
Carvallo, 2014; Cid, Zaninovic, Carrasco & Palominos, 2015; Cornejo, Barros & Miranda,
2015; Cornejo & Miranda, 2015; Alvarado, 2016; Bilbeny, 2018). Lo que se observa alli es
la utilizacién de dicha relaciéon como instrumento para educar al paciente, bajo el supuesto
que aquello permitiria generar cambios en sus condiciones de vida y, en funcién de ello,
poder reducir la sintomatologia dolorosa. Para lograr dichos cambios resulta especialmente

importante enfocarse en aquellas caracteristicas personales del profesional tratante que
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facilitarian la generacion de un ambiente de empatia y calidez, lo cual seria necesario para
que el paciente se sienta acogido en su demanda de atencién. A partir de alli, seria posible
establecer una relacién a largo plazo que habilite el establecimiento de un rol pedagdgico del
tratante hacia su paciente.

En las entrevistas realizadas a cada uno de los actores que conforman la realidad social
de la fibromialgia en el contexto estudiado, se visualiza con claridad que dicha nocién
siempre comprende una ldgica interpersonal. En el caso de los profesionales tratantes, dicha
l16gica alude a dos elementos: por un lado implica que quien se interese por abordar esta
patologia detente una serie de atributos personales que van mds alld de cualquier saber
técnico respecto de ella: “genuino interés”, “empatia”, “confianza”, “calidez” o “paciencia”
son algunas de las virtudes convocadas por los entrevistados como elementos necesarios para
trabajar terapéuticamente con estos casos.

A partir de lo descrito, aparece el segundo elemento relativo a este punto: entre varios de
los profesionales entrevistados aparecen descriptores relativos a lo frustrante que para ellos
resulta el trabajo con estos pacientes. Asi, referir que la fibromialgia es un diagndstico
“ominoso”, que quienes presentan este cuadro son “aspiradoras de energia”, o “te echan la
culpa de que ellas estén mal”, que son pacientes “conflictivos” o “incomprendidos” parece
denotar que habria alguna caracteristica entre quienes presentan fibromialgia que dificulta el
establecimiento de una relacién terapéutica en los términos propuestos por los profesionales
tratantes. Incluso, aquello generaria que un nimero no menor de profesionales prefieran
evitar el trabajo clinico con dichos pacientes, sefialando que “a nadie les gusta verlas”,
“muchos les hacen el quite” o que “no les interesa”.

En la perspectiva de los cuidadores entrevistados resulta frecuente encontrar descriptores
que aluden a cierta dificultad en el establecimiento de alguna relacion de ayuda hacia quienes
padecen fibromialgia. Asi, descriptores como “desafiante”, “cansancio”, “agotador” o “tener
paciencia” dan cuenta que ubicarse como alguien que ofrece ayuda y se manifiesta con alguna
disposicion a hacerse cargo de las implicancias de este diagndstico en ningtn caso resulta
una tarea exenta de problemas y complejidades para quien la asume.

Entre quienes padecen fibromialgia también se observa la referencia a una sensacion de

frustracion ligada al dmbito interpersonal. Especificamente, dicha frustracion alude a dos
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elementos: en primer término, la dificultad que varios entrevistados localizan al momento de
tener que traducir su malestar en términos médicos. Alli, lo que surge alude a que en no pocos
casos dicha operatoria de traduccién resulta extremadamente compleja y dificil puesto que
muchas veces la experiencia de dolor difiere de las categorias propias del diagndstico de
fibromialgia, incluye otros sintomas que no aparecen en las descripciones, o no incluye
alguno que sea necesario para efectuar el diagndstico. A su vez, puede tener una duracién
que no siempre es la minima exigida, o bien presentar una intensidad mayor o menor de lo
estimado por el profesional tratante para realizar el diagndstico. En segundo término, la
frustracion que surge en el relato de los entrevistados se encuentra referida a la idea de sentir
que el resto no les cree su dolor, que no son lo suficientemente empaticos, 0 que no se
interesan por lo que les ocurre. Términos como “sentirse vulnerable”, buscar “un feeling
mas alld” con el profesional tratante, profesionales que hacen “juicios de valor negativos”, o
familiares que ponen en duda el dolor referido, dan cuenta de la dificultad que implica ubicar
al dolor asociado a la fibromialgia en un espacio de experiencia compartida con otros,
dificultad que parece tefiir la manera de referirse a este diagndstico tanto entre quienes lo
padecen como entre quienes se vinculan a €l.

Ahora bien ;A qué alude la dificultad y la frustracion referida por los entrevistados a la
hora de poner en el espacio de experiencia interpersonal el dolor referido en la fibromialgia?
(Qué es exactamente aquello que resulta agotador, ominoso, que resulta desafiante y que
genera sentimientos de vulnerabilidad? A fin de intentar dilucidar dichas preguntas, resulta
pertinente retomar la postura desarrollada en el capitulo precedente, en torno a ubicar a la
fibromialgia como una experiencia social cuyas formas de habla compartidas entre todos
quienes participan de ella conforman una comunidad de sentido respecto al dolor en funcién
de una gramética y una pragmadtica especifica. Desde esta 16gica, la demanda que subyace a
la queja de dolor propia de la fibromialgia conlleva una serie de obligaciones morales para
quien la recibe, que impiden mantenerse indiferente respecto de ella. Se trata de todo aquello
que, respecto de la manera como es comprendido el dolor, se asume como legitimo, deseable,
sano, permitido, o verdadero. Si tal como lo refieren Veena Das (2008, 2015) y Didier Fassin
(2009) reconocer el dolor de otro es en ultimo término reconocer una forma de vida en

comun, se trata de reconocer en ese otro que se queja de dolor un conjunto de valores
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compartidos respecto de la relacién al propio cuerpo, a la interpretacion de si mismo, y al
modo de relacionarse a quien sufre. Asi, la posibilidad de compartir la experiencia de dolor
sOlo resulta aplicable en la medida en que se compartan dichos valores, por lo que no
reconocerle al otro su dolor es en dltimo término no reconocerle su condicién de forma de
vida en comun.

Podria decirse que mds alld de como sea formulada la queja de dolor, es decir, qué es
aquello que en especifico se solicite al referirla a otro, dicha queja siempre comporta una
interpelacién que imposibilita a quien la recibe a sustraerse a ella y mas bien mandata a quien
la acoge a otorgar algun tipo de respuesta. Siguiendo lo planteado por Marcel Mauss (1979;
2007/2009) la queja de dolor puede ser leida como una forma de compartir con el otro una
valiosa experiencia personal de padecimiento, que al ser entendida al modo de un don que se
pone en juego en la interaccion con los demés conlleva el establecimiento de una compleja
economia de intercambios en la que se generan deberes y derechos tanto entre quien se queja,
en tanto entrega al otro algo personal de si, como entre quien la acoge, viéndose interpelado
por dicha queja. Leido de esta manera, poner en palabras y compartir la queja de dolor implica
formularla al modo de una demanda dentro de una red de intercambios simbolicos, la cual
origina una deuda en quien la recibe, que a su vez crea una serie de obligaciones dadas por
el conjunto de valores y principios que configuran dicho dolor como un padecimiento
legitimo de ser respondido. Por su parte, en quien la formula, la queja de dolor conlleva la
exigencia de solicitar una respuesta, la cual parece no ser ni Unica ni necesariamente el mero
alivio de la sensacion dolorosa.

Como puede verse en las entrevistas realizadas, la demanda de quienes padecen
fibromialgia nunca resulta indiferente para quienes la escuchan, resultando siempre
“agotadora”, “desafiante”, “excesiva”, “ominosa’” o generando “rechazo”. Justamente, lo que
resulta agotador desde esta Optica es la obligatoriedad moral que la queja del dolor instala
tanto en el profesional tratante como en quien se ubica en el lugar de cuidador, respecto de
otorgar una respuesta a quien la formula, respuesta cuya expectativa parece localizarse
siempre como excesiva respecto de lo que el otro estd concretamente dispuesto a entregar.
De esta manera una queja que parece demandar siempre algo de mds, o al menos distinto de

aquello que recibe, genera un circuito simbdlico marcado por una insalvable deuda, donde
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quien recibe la queja queda inmerso en una red de intercambios que impiden sustraerse al
imperativo de otorgar alguna respuesta.

De manera similar a lo descrito por Mauss (1979; 2007/2009), aquello que se pone en
juego en la experiencia interpersonal de dolor puede ubicarse como una economia de dones,
donde quien lo refiere entrega no s6lo un padecimiento, sino algo mds intimo de si que no
alude unica ni necesariamente a una eventual materialidad bioldgica alterada. Asi mismo, lo
que demanda tampoco se dirige necesariamente a la restitucién de una dicha funcionalidad
biologica. Més bien, cuando lo que se solicita implica “genuino interés”, “empatia”,
“confianza” o “un feeling mas alla”, lo que se busca parece referirse al reconocimiento de
una experiencia en comun que exige, en quien la recepciona, el desarrollo de un conjunto de
virtudes morales que aluden a las caracteristicas personales que resultan esperables para dar
respuesta a dicha demanda.

En el caso del profesional tratante, la queja de quien padece fibromialgia se vuelve
agobiante cuando lo que se demanda no puede ser respondido desde la clave de lectura propia
del discurso biomédico, y mds bien solicita un conjunto de caracteristicas personales en quien
lo escucha. Asi, la incomodidad y el agotamiento hacia quien se queja de padecer
fibromialgia se relaciona con todo aquel que, siendo diagnosticado con este diagnéstico,
persista en demandar algo que no alude al saber técnico del profesional tratante, sino més
bien a determinadas virtudes personales de dicho profesional (a través del pedido de carifio,
empatia, o interés).

Por su parte, entre quienes ocupan la funcién de cuidadores se observa el uso de
descriptores como ‘“agotador”, “paciencia”, “desafiante”, o “no es facil” a la hora de describir
su experiencia en relacién a los cuidados que conlleva este diagndstico. De acuerdo al
material recabado en las entrevistas, aquello que resulta agotador responde a una cierta
obligacién por mostrarse siempre disponible a ayudar, en tanto aquello significaria cumplir
con un determinado rol preasignado. Dado que quienes adoptan esta funcién cumplen ademas
el rol de parejas, hermanos, padres, o amigos, lo que se observa es que dicha vinculacién
afectiva parece implicar algin imperativo en dar respuesta al dolor del otro. Aqui se observa

que estos roles aparecen siempre tensionados por las demandas de quienes padecen el
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diagnéstico de fibromialgia, las cuales suponen una postergacion de deseos e intereses
propios en orden a hacerse cargo de los requerimientos de quienes padecen este diagndstico.

Aquello que la fibromialgia tensiona en el dmbito interpersonal se relaciona con una
solicitud mds o menos constante de “carifo”, “empatia” y “cuidado” conllevando, entre
quienes rodean al paciente, una sensacion de culpabilidad cuando dichas solicitudes no son
posibles de ser respondidas. Independientemente de los significados concretos que en cada

Za0

caso adopte aquello que se denomina como “carifio”, “empatia”, o “cuidado” (desde una
ayuda en las labores domésticas, hasta hacerse cargo de los costos econdmicos del
tratamiento, pasando por resolver conflictos familiares), se trata de demandas que siempre
sobrepasan aquello que se estd dispuesto a entregar, transformdndose en imperativos que
parecieran nunca satisfacerse del todo. Tanto en lo referido por los profesionales tratantes,
como también en la perspectiva de los cuidadores, en la queja de quienes padecen
fibromialgia parece localizarse algo siempre excesivo, que implica solicitudes que no pueden
ser respondidas con lo que el otro estd dispuesto a ofrecer. Asi, mds alld de un determinado
conocimiento técnico en torno al manejo del dolor o la ayuda especifica en alguna actividad
puntual, a lo que la queja de quien padece fibromialgia parece apuntar es al reconocimiento
del propio dolor como experiencia legitima de sufrimiento. Como ya fuera sefialado, aquello
implica ubicar en el sufrimiento del otro a alguien que comparte una forma de vida en comun,
esto es, un conjunto de valores en torno al uso del propio cuerpo, a la vinculacién con otros,
y a larelacion consigo mismo (Das, 2008, 2015; Fassin, 2009). Siguiendo con lo desarrollado
por Mauss (2007/2009), cuando el otro, mas alld de las acciones puntuales de ayuda que
pueda ofrecer, no estd dispuesto a otorgar algin grado de existencia legitima a la queja de
dolor de quien padece fibromialgia, contrae una deuda que termina siendo experimentada
con agobio, rabia, culpa o tristeza, deuda que supone dificultades para generar una
experiencia de reconocimiento y legitimidad respecto a este diagnodstico.

En lo referido por quienes padecen fibromialgia, un elemento de primera importancia
alude siempre a las reacciones que perciben en los otros al momento de expresar su dolor.
Aquello determina la posibilidad de establecer relaciones interpersonales de diverso tipo,
generar vinculos de amistad, o mantener una relacion de pareja. En todos los casos la manera

como es percibida la reaccion de los demads, esto es, la respuesta que el otro otorgue frente a
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la queja de dolor resulta ser un hecho determinante tanto en el curso que este cuadro presenta
en el tiempo, en su eventual intensificacion o reduccioén sintomética, como también en la
posibilidad de establecer algtin tipo de tratamiento a largo plazo. Asi, la recepcion que tenga
en el otro la queja de dolor se ubica siempre en el terreno de lo creible versus lo no creible
que, a oidos de ese otro, pudiese resultar dicha queja. Alli, lo que termina resultando
frustrante es el hecho de no poder transmitir la experiencia propia de dolor a los demés de
manera de legitimar dicho sufrimiento en la opinién del entorno.

Con distintos matices, lo que aparece en lo relatado por cada entrevistado es que, si el
dolor no es validado como creible y, por ende, como experiencia legitima de sufrimiento por
parte de otros, aquello se debe a que la experiencia de dolor no se transmitié de la manera
adecuada. Ya sea por desconocimiento de los términos médicos propios del diagndstico de
fibromialgia, por ser demasiado insistente en la queja de dolor, por haberla formulado
demasiado abiertamente a personas con las cuales no existe una vinculacion cercana, o bien
sin haber guardado algin grado necesario de discrecion al momento de quejarse de dolor, lo
que se sigue es que para que la queja de dolor circunscrita en la fibromialgia adquiera
legitimidad y con ello obtenga algin grado de reconocimiento en los otros, debe
circunscribirse a limites mds o menos precisos que es necesario aprender a manejar por parte
de quien la padece.

Se trata de formas de referirse a este diagndstico que habilita la construcciéon de una
comunidad de sentido compartida, que supone ciertos parametros especificos a la hora de
trasmitirlo a otros. Primero, la fibromialgia s6lo puede ser abiertamente referida en contextos
de confianza interpersonal, con personas con quienes ya exista un vinculo cercano previo, y
no debe ser mencionada, ni la queja de dolor abiertamente planteada en contextos donde haya
personas con las cuales no se tiene mayor confianza, y por ende se desconoce cudl podria ser
su reaccion. Segundo, el dolor circunscrito en este cuadro debe ser descrito lo més apegado
posible a la terminologia médica con la cual habitualmente se describe la experiencia
dolorosa. Asi, precisar la intensidad a través de pardmetros pretendidamente objetivos (por
ejemplo de 1 a 10 en una escala de dolor), suponer su etiologia en referencia a algtn factor
bioldgico (genética, alteraciones hormonales u otros del estilo), identificar cuando comienza

y termina, y en qué zona del cuerpo se ubica a fin de poder asociarlo a alguna eventual
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alteracion somadtica supuesta, responden a maneras adecuadas de poner en palabras un dolor,
a fin de lograr hacerlo creible y con ello poder legitimarlo en la opinién de los demads.
Tercero, resulta importante manejar los tiempos y la frecuencia con la cual se formula la
queja de dolor. Es necesario lograr adquirir una cierta regularidad que, por una parte, no
agobie al otro con una queja constante y sostenida de dolor, y por otra parte evite el
silenciamiento de dicha sensacion y con ello la suposicion en el otro que el dolor desapareci6
por completo. Por dltimo, resulta siempre necesario que, junto con la queja de dolor referida,
se transmita de alguna manera cierta intencién que evidencie un esfuerzo personal por
superarla. Asi, comentar que se estd en tratamiento, remarcar los cambios que se han hecho
en habitos alimenticios, en el desarrollo de una rutina de ejercicios o en nuevos hdbitos de
suefio, o bien dejar en claro que no se ha solicitado nunca licencias médicas o dejado de
realizar alguna responsabilidad académica debido al dolor, resultan ser argumentos
necesarios a la hora de verbalizar esta experiencia bajo el supuesto que dichas
consideraciones alejan la posibilidad de que quien la escuche suponga alguna intencionalidad
relativa a la busqueda de algun tipo de prerrogativa especial, haciendo con ello menos creible
la experiencia de dolor asociada a este cuadro.

La posibilidad de generar algiin grado de empatia hacia el propio dolor, entendiendo por
ello un entorno que crea en la veracidad de este padecimiento y contribuya a la construcciéon
de sentidos compartidos respecto de ello parece ser, en el caso de la fibromialgia, una
condicion siempre sujeta al modo mas o menos creible como éste se transmita. Alli, es
siempre relevante generar un contexto interpersonal que le otorgue algin grado de validacion
y legitimidad a dicha experiencia. En esta linea, el rol que en algunos casos cumplen los
grupos de autoayuda alude al reconocimiento y la construccion de sentidos compartidos en
torno al sufrimiento asociado a este cuadro, habilitando con ello la construccién de
experiencias personales de autorrespeto, autoconfianza y autoestima (Honneth, 1997). En
otros casos, no es el profesional con mds conocimientos técnicos sobre la fibromialgia, sino
el que tiene un familiar cercano que también padece este cuadro y por ende puede empatizar
mejor con lo que significa dicha experiencia, o quizds el médico que no cree en la existencia
del cuadro como sindrome médico pero si es capaz de validar el sufrimiento de quien lo

padece, legitimando con ello el sentido que el propio paciente construye respecto de su
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padecer. Incluso alguna amiga que se haya conmovido con lo que vio en televisidn respecto
de este cuadro, o un médico extranjero que a través de internet construye un relato creible
respecto de la importancia que para €l tiene el poder entender a cabalidad a quienes padecen
este sindrome. En todos estos casos, lo que termina generando algin efecto aliviador del
dolor es la respuesta que dichas personas ofrecen para construir un sentido compartido
respecto de la fibromialgia, legitimando como algo veridico y creible el sufrimiento que
dicho diagnéstico conlleva.

Si segin Honneth (1997) el reconocimiento interpersonal permite afianzar la
construccién de la propia identidad, entonces justamente el efecto aliviador que provoca la
posibilidad de construir sentidos compartidos respecto al sufrimiento estd dado por el
encuentro, en la valoraciéon del otro, de un reconocimiento del padecimiento de la
fibromialgia en tanto experiencia legitima de ser experimentada. Como se ve, aquello ocurre
en la medida en que se pongan en comun un conjunto de supuestos en torno a las maneras de
referirse a este diagndstico tanto entre quienes lo padecen, entre los profesionales tratantes,
como también entre quienes participan de su contexto afectivo cercano. En relacion a aquello,
el modo como se ha conformado la fibromialgia al interior del saber médico pareciera
implicar una situacién paraddjica respecto de su legitimacion entre diferentes actores
sociales. Esto, pues si bien la aparicion de dicha nocién permitié visibilizar y otorgarle
existencia social a un amplio ndmero de personas que presentan una forma particular de
dolencia que queda circunscrita bajo dicho término, al mismo tiempo cuestiona la legitimidad
de dicha dolencia bajo la constante pregunta de si el dolor referido es o no el signo de alguna
lesion en la materialidad somética de quienes lo padecen. Pareciera entonces que justamente
la condicidn para otorgarle existencia social a esta forma de dolor es a costa de la permanente
sospecha respecto a una pregunta que insiste en no despejarse, condicionando en ello la
gramética y la pragmdtica que se construye en torno a ella por los distintos actores estudiados
en esta investigacion.

En suma, si la experiencia de dolor comprende un aspecto esencialmente interpersonal
(Kleinman, 1988) aquello supone que, en el momento de referir un dolor a otro, lo que se
busca es el reconocimiento por parte del contexto social de la legitimidad de dolor en tanto

experiencia de sufrimiento (Wittgenstein, 1958/1999; Das, 2007, 2008; Fassin, 2004, 2009).
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Por ello no resulta trivial atender a las dificultades observadas en esta investigacion en torno
al reconocimiento del dolor que circunscribe el diagndstico de fibromialgia, puesto que
suponen el no reconocimiento de valores comunes en el modo de relacionarse al propio
cuerpo, a si mismo, y a los otros. Asi, la posibilidad de generar marcos de sentidos
compartidos respecto del dolor circunscrito en este cuadro, que como se ha visto en esta
investigacion se enmarcan en complejos procesos de ensamblaje entre distintos saberes y
practicas, no siempre resulta ser un efecto asociado a los distintos dispositivos terapéuticos
dedicados al manejo de este cuadro. Aquello resulta ser un aspecto relevante en la posibilidad
de aliviar el sufrimiento que conlleva el diagnéstico de fibromialgia, y en cémo éste es

experimentado por los distintos actores que interactian en torno a ella.

Capitulo III. El proceso de construccion de la nocion de fibromialgia al interior del

discurso médico chileno.

Segtn lo ya revisado a lo largo de este trabajo, la distincién entre dolor agudo y dolor
crénico propuesta por John Bonica en 1953 marca un importante punto de inflexion respecto
a como se comprende la experiencia de dolor al interior del discurso biomédico occidental
(Baszanger, 1992, 1998; Rey, 1993/1995; Morris, 1991/1993; Ehrenberg, 1998/2000). Asi,
si el dolor agudo es entendido siempre como el signo de otra cosa, como un sintoma presente
en un amplio espectro de sindromes clinicos en tanto indicador de alguna lesion tisular que
actua al modo de factor etioldgico, el dolor crénico en cambio deja de ser entendido como el
signo de otra cosa, y pasa a constituirse en una patologia en si misma. Se trata de una
problemédtica que conlleva formas de presentacion clinica variadas (por ejemplo, sindrome
miofascial, reumatismo psicégeno, fibromialgia o lumbago) que en dltimo término aluden a
la presencia de un dolor que no se explica como el signo de una lesion en el cuerpo que seria
el problema a solucionar, sino mas bien como un dolor que en si mismo, al constituirse en
enfermedad, se transforma en objeto de tratamiento por parte del profesional médico.

Siguiendo lo referido por Foucault (1966/2010), el paso de la episteme cldsica a la

episteme moderna a fines del siglo XVIII y comienzos del XIX conllevo la aparicion de la
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figura de “el hombre” como categoria de andlisis, implicando en ello un pliegue en la
organizacion del saber. Siendo a la vez sujeto que conoce y objeto que se busca conocer, “el
hombre” da cuenta de una finitud en la manera de organizar un saber que, hasta el fin de la
época cldsica, tenia como fundamento la posibilidad siempre abierta e infinita de
representacion de las palabras respecto del cuadro que conformaban las cosas en el mundo.
Con el objetivo de aprehender un objeto siempre abierto y dificilmente delimitado, la figura
discursiva de el hombre pasa a ser comprendida, y con ello delimitada, principalmente a partir
de sus determinantes principales: en primer término, el cuerpo o la vida bioldgica. En
segundo lugar, la produccion, y en tercer término el lenguaje. Asi, serian justamente dichas
positividades, aquellas que permiten circunscribir epistemolégicamente al hombre en la
época moderna: el hombre vive, el hombre trabaja, y el hombre habla.

El surgimiento de la medicina clinica a comienzos del siglo XIX se posiciondé como un
saber que buscé circunscribir el cuerpo humano, entendido ahora como uno de los
determinantes que delimitan la figura de discursiva de el hombre. De esta manera, la
medicina clinica ubic6 en la materialidad del cuerpo un conjunto de enunciados que
construyeron un saber respecto de la salud y la enfermedad, a través de la localizacion de la
mirada del médico ya no en lo que el paciente tenga que decir respecto de su padecer sino en
las superficies perceptibles de los tejidos corporales (Foucault, 1963/2003). Con la aparicién
de la anatomia patoldgica, la verdad de la enfermedad quedd localizada en los tejidos del
cuerpo siendo esta entendida siempre como la reaccion respecto de alguna causa irritante a
nivel tisular. Con ello se configurd el saber médico en torno a la correlacion constante entre
todo aquello enunciable, y la materialidad corporal visible y objetivable respecto de la cual
los enunciados resultan ser siempre un signo. De esta manera, se buscé delimitar no sélo una
construccion enunciativa respecto del cuerpo humano sino también, siguiendo con los
determinantes que permiten aprehender la figura de el hombre, dicha manera de entender el
cuerpo apunt6 a lograr una cierta comprensibilidad respecto al ser humano que habita dicha
corporalidad. Todo esto, sostenido siempre por un orden de normatividad que da cuenta de
un conjunto de comportamientos esperables y controlables los cuales se encarnan, en un
determinado contexto, en modos especificos de uso y de comprensiéon del cuerpo

(Canguilhem, 1966/1971, Vigarello, 1993/2006).
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Dentro del contexto recién descrito, la delimitacion y conceptualizacién, primero del
dolor crénico y luego la fibromialgia al interior del discurso médico occidental, supone una
serie de implicancias que, al decir de varios autores, los transforma en objetos problematicos
dentro de dicho saber, en tanto se trata de cuadros clinicos cuya presentaciéon no se
circunscribe a la habitual l6gica de sostenerse en torno a una lesion tisular claramente
delimitable que haga comprensible su aparicién, curso y eventual prondstico. A su vez, se
trata de fendmenos cuya delimitacién no se mantiene dentro de una clara dualidad mente-
cuerpo, obligando entonces a incluir algo de la subjetividad de quien los padece en su
conceptualizacion a fin de hacerlos comprensibles (Gordon, 1988; Baszanger, 1998; Rey,
1993/1995; Barker, 2002, 2005; Ehremberg, 1998/2000, Morris, 1991/1993).

Al detener la mirada en torno a la discusion con la cual se ha problematizado el fendmeno
del dolor crénico dentro del saber médico chileno, es posible distinguir una trayectoria
particular que ha impactado en la aproximacion con la que distintos actores sociales
construyen formas de referirse y de interactuar en torno a este fendmeno. En efecto, se
observa en los documentos revisados que muchas de las dificultades descritas en torno a la
conceptualizacion del dolor crénico como objeto al interior de la medicina occidental
aparecen ya descritas en articulos fechados en la década de los afios cincuenta y sesenta, en
los cuales es posible pesquisar la creciente inquietud entre un grupo de médicos,
principalmente reumatdlogos, por establecer con claridad las caracteristicas clinicas de un
grupo cada vez mas numeroso de pacientes cuya queja alude a un dolor difuso, sin una clara
localizacion en alguna zona del cuerpo, y cuya etiologia no responde a una lesion tisular
especifica. Varias décadas antes de la aparicién de la nocién de fibromialgia se constata en
documentos de las décadas de los afios cincuenta, sesenta y mediados de los setenta, la
necesidad de construir una narrativa que permita patologizar dicho dolor difuso en
continuidad con los preceptos propios del discurso biomédico de la época (por ejemplo,
Arcaya, 1953; Toledo & Ronban, 1953; Bravo, 1969).

Aquella experiencia de dolor no acotada ni a una temporalidad ni a una espacialidad
corporal precisa y delimitada, es un fendmeno que en el dmbito médico chileno se
problematiza en un primer momento buscando comprender su etiologia. Para ello, la

estrategia fue delimitarlo acotdndolo ya no a la espacialidad del cuerpo bioldgico, sino
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incluyendo también el espacio de la subjetividad de quien lo padece. Asi, lo que se instalé
primero entre los reumatélogos para luego expandirse hacia otras dreas de la medicina fueron
dos ordenes de supuestos que habilitaron la construccién de una narrativa coherente con el
saber médico. En primer término, la distincion entre dolores tiles y dolores indtiles. Segtin
se lee en distintos articulos de este primer periodo (por ejemplo, Bravo, 1969; Fuentes, 1972)
el dolor adquiere la categoria de lo util para el médico, y a partir de ello se supone también
para quien lo padece, sélo en tanto responda a la ldgica de ser una sefial mds o menos
inequivoca de alglin padecimiento ocurrido en la materialidad del cuerpo, esto es, una sefial
visible respecto de algo anémalo ocurrido en la invisibilidad de los tejidos. Los otros dolores
que no permiten al médico leer con claridad lo que ocurre en el espacio de los tejidos pasan
a la categoria de lo inutil, primero para el médico, y se supone también para quien lo
experimenta.

De lo anterior se deriva un segundo supuesto asociado al concepto de psicogénesis, el
cual, como fuera ya discutido en el primer capitulo de esta parte, se instala como recurso
explicativo de esta experiencia de dolor. Puesto que dicho dolor inttil no responde a la I6gica
de la funcionalidad del cuerpo biolégico en tanto no es sefial de alguna alteracion a nivel
tisular, se asume que su explicacién se encuentra ya no en la materialidad bioldgica del
cuerpo, sino en una subjetividad que hace un uso inadecuado de éste (Arcaya, 1953; Toledo
& Ronban, 1953; Bravo, 1969). El dolor de localizacién difusa y mds o menos permanente
en el tiempo seria una reaccion, una consecuencia de como quienes presentan ciertos modos
de ser particulares reaccionan desadaptativamente, esto es, afectando su rendimiento la
relacion al propio cuerpo y la relacion con otros, frente a contextos de tension o estrés propios
de circunstancias de la vida especificas (por ejemplo, problemas en el trabajo, dificultades a
nivel familiar, problemas econémicos). Siguiendo este razonamiento se puede sostener que
aquello que se ubica en el terreno de la anormalidad en la operacion de delimitacién del dolor
crénico es un particular uso del cuerpo, el cual seria la resultante de una inadecuada manera
de afrontar las dificultades de la vida. En los términos que lo refieren algunos profesionales,
el dolor es entendido como el signo localizable en la superficie del cuerpo de una fundamental

inadecuacion para sortear exitosamente distintas complicaciones de la vida: “De aqui que
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una persona que por cualquier razén no es capaz de tener éxito en la vida busca
psicolégicamente una excusa y la mejor es la enfermedad” (Bravo, 1969, p. 15).

Desde mediados de la década de los afios setenta, el dolor crénico comienza a ser
abordado con creciente interés ya no sélo por la reumatologia, sino incluyendo también
especialidades como la anestesiologia, la psiquiatria o la neurologia. Alli, se visualiza que la
referencia a las caracteristicas personales de quien padece aquel dolor que aparece como
inutil se transforma en un supuesto cada vez mas aceptado entre quienes se interesan por
abordar este fendmeno. Asociado al punto precedente, se instala la discusién en torno a
precisar y homogeneizar los términos con los cuales referirse a la clinica de quienes padecen
este dolor difuso y prolongado en el tiempo, el cual ya no parece ser un problema
exclusivamente reumatologico. Asi, algunos textos buscan especificar las distinciones entre
dolor agudo y dolor crénico, o delimitar més claramente los alcances clinicos del concepto
de reumatismos psicogénicos (ver por ejemplo Aris, 1984; Ferrer & Mellado, 1985). Junto a
ello, lo que surge en el centro de la discusion durante el periodo que va desde mediados de
los afios setenta hasta fines de la década de los ochenta alude a la preocupacion por construir
una practica terapéutica estandarizada en torno a este fendmeno.

A partir del supuesto que el fendmeno del dolor crénico es indicador de un modo
inadecuado de relacionarse con el propio cuerpo, entonces la terapéutica que se proponga
debe incluir algin tipo de intervencién en torno a las caracteristicas personales de quien lo
padece. Alli es donde toma relevancia la nocion de calidad de vida, la cual comienza a ser
paulatinamente introducida en el discurso médico chileno a propdsito del avance de las
enfermedades cronicas como patologias cada vez mas prevalentes entre la poblacién nacional
(Soto, 1976; Goic, 1981). El surgimiento de dichas patologias supuso la necesidad de disefiar
dispositivos terapéuticos que posibilitasen la generacion de cambios en las distintas dreas de
la vida que se ven afectadas, conllevando la ampliacion en el radio de accion del saber médico
hacia dmbitos como el uso del tiempo libre, la alimentacidn, las relaciones familiares, el
consumo de alcohol y drogas, o la disposicion personal hacia el trabajo, los cuales pasan a
estar regidos por la normatividad respecto a lo sano y lo enfermo. En nombre una mejora en
la calidad de vida se comienza a hablar de hébitos alimenticios sanos y patoldgicos,

relaciones de pareja sanas y patolégicas, modos de crianza sanos y patolégicos, o incluso
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modos de uso del tiempo libre sanos y patolégicos (Good, 1994; Armstrong, 1995, 2002,
2014; Rose, 2007/2012).

La aparicién de la Asociacién Chilena para el Estudio del Dolor (ACHED) a comienzos
de los afios noventa y la subsecuente divulgacion de la nocidén de fibromialgia entre los
profesionales de la salud chilenos, implicé un cambio discursivo en el modo de referirse al
dolor crénico y al tratamiento que de alli se deriva por parte de los profesionales de la salud
nacionales. En primer término, desde la ACHED se sostiene la idea que la fibromialgia no es
una patologia que concierna a alguna especialidad médica en especifico, sino que mds bien
se posiciona al modo de un problema transversal al &mbito de la salud en el que profesionales
de distintas carreras y especialidades aparecen concernidos en su diagndstico y tratamiento.
Asociado a ello, se plantea por primera vez la necesidad de un abordaje multidisciplinario en
torno a quienes padecen fibromialgia, teniendo como horizonte terapéutico ya no una
eventual cura del cuadro clinico, sino mds bien una mejora en la calidad de vida del paciente.
Sin renunciar a eventualmente descubrir las bases neurofisiolégicas de la fibromialgia, el
manejo multidisciplinario que comienza a proponerse cada vez con mayor intensidad desde
los profesionales agrupados en la ACHED propone entender el fendmeno del dolor créonico
como un dato primario de orden bioldgico, que en un segundo momento es interpretado
siempre de manera inadecuada en funcién de las caracteristicas personales de quien lo padece
(ya sea por un trastorno de personalidad o un manejo desadaptativo de situaciones de estrés),
determinando con ello la particular presentacion clinica de cada caso.

El tratamiento multidisciplinario contempla esencialmente dos focos de accién: las
posibilidades de actuar directamente en la materialidad del cuerpo a partir del tratamiento
farmacoldgico, y todo tipo de tratamientos que, por medio del aprendizaje, de reeducar al
paciente respecto de sus creencias erroneas e irracionales sobre el dolor, o ensefiarle
estrategias de afrontamiento respecto de su padecimiento, operen en la direccion de construir
una nueva interpretacion de dicho dato, menos patoldgica pero mas funcional y adaptativa al
contexto del paciente (Bilbeny, 2005; Cornejo & Barros, 2015; Altamirano, Rivera & Lepe,
2015). Aqui, lo que la fibromialgia viene a marcar como patologico se sitia desde dos
perspectivas: por un lado, si bien se desconoce como, existe en la fibromialgia un

funcionamiento biolégico que se supone no opera al modo de lo esperable de acuerdo con la
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conformacién del cuerpo, esto es, segliin la ldgica del estimulo nociceptivo siempre
concordante con una lesion tisular en cuanto a intensidad y duracién. En segundo término, la
fibromialgia se caracterizaria por una inadecuada operacién subjetiva de traduccién e
interpretacion de dicho estimulo, siempre excesiva o deficitaria respecto de lo esperable
segtin la normatividad médica en torno al funcionamiento del cuerpo.

Segtn lo planteado por diversos especialistas de comienzos de los dos mil (Guic et. al.,
2002; Jaque, 2003; Bilbeny, 2005; Fuentealba, 2005) lo que se busca es que el paciente
aprenda y se adapte a sobrellevar su dolor, por lo que el profesional de la salud debe intervenir
educando en &mbitos como la autorresponsabilidad y el autocontrol respecto a distintas dreas
de su vida, valiéndose para ello de una buena relacién a largo plazo con el paciente. Asi, el
dolor propio de la fibromialgia es leido como un indicador, ya no de un funcionamiento
anomalo del cuerpo, sino de una manera de vivir y comportarse desadaptativamente en
ambitos como las relaciones interpersonales, el rendimiento productivo o la relacién con el
propio cuerpo.

De acuerdo a lo pesquisado en las entrevistas, en el relato de los profesionales se instala
como un supuesto mas o menos compartido que, en la fibromialgia, el rol del tratante debe
apuntar a generar una relacién a largo plazo con el paciente a fin de impulsar una serie de
cambios en distintos dmbitos de su vida. Para ello, la herramienta del aprendizaje se ubica
como un elemento de primera importancia, entendiéndola en dos direcciones: como ya fuera
discutido en el capitulo anterior, se trata primero de ubicar el aprendizaje en torno a la persona
del propio terapeuta. Aquello implica aprender y adquirir una serie de caracteristicas
personales (empatia, confianza, respeto, cercania, calidez) que posibiliten el establecimiento
de una relacién de cercania con paciente. En segundo lugar, utilizando como medio dicha
relacion, la idea es educar al paciente en la redefinicion de su malestar bajo los términos
propios del saber médico, para desde alli generar cambios de conducta que apunten al logro
de una mejor calidad de vida. Segiin se desprende de aquello, el tratamiento ofrecido a
quienes padecen fibromialgia implica una compleja dindmica interpersonal, en la cual el
médico busca guiar en un amplio abanico de dmbitos (alimentacion, higiene del suefio,
consumo de alcohol y drogas, relaciones interpersonales, uso del tiempo libre) las conductas

de quienes padecen este cuadro. Siempre desde un lugar de benevolencia dado por las buenas
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intenciones y el saber experto del tratante, resulta necesario construir una relacién en la cual
el paciente debe confiar en el profesional como un guia hacia el ideal, nunca alcanzado del
todo, de la buena calidad de vida.

En la opinién de los pacientes, la nocién de fibromialgia implica también poder generar
cambios en un espectro amplio de comportamientos. Modificaciones en el tipo de
alimentacién, cambios en los hédbitos de suefio, reduccién de las obligaciones laborales, o
cambios respecto a los vinculos de amistad, implican reacciones que quienes padecen este
diagnéstico adoptan, no necesariamente a partir de indicaciones dadas por algin profesional
médico, sino que en muchos casos se trata de conductas tomadas por iniciativa de los propios
entrevistados bajo el argumento que se trata de conductas que ellos mismos desean realizar
en tanto consideran que les ayuda a reducir el dolor propio de este cuadro. Segun se sigue,
en la mayoria de los entrevistados hacerse cargo del diagnodstico de fibromialgia conlleva la
idea de generar cambios en sus comportamientos, que impliquen principalmente dejar de
hacer actividades que no les gusten, que vayan en contra de sus propios deseos e intereses, y
comenzar a involucrarse s6lo en aquellas actividades y comportamientos que sean de su
agrado. Abandonar el estudio de una carrera profesional que no era del total agrado, salirse
de un trabajo que resulta agobiante, dejar de hacerse cargo de ciertas labores domésticas,
gastar el propio dinero en articulos de su agrado, o comenzar a realizar un pasatiempo por
aflos postergado, son todas reacciones que adoptan quienes padecen fibromialgia, y que
implican una légica del hacer y dejar de hacer, tomando siempre como guia los propios
deseos, apartdndose con ello de todo aquello que no resulta satisfactorio en tanto se presume
que aquello influiria en la intensificacion del dolor.

Uno de los imperativos que instala la idea de una mejor calidad de vida es el hecho de
conducir la vida segun los propios deseos e intereses, evitando lo mas posible involucrarse
en actividades que no sean del agrado personal en tanto podrian implicar un riesgo de
agudizacion de las complicaciones asociadas a los cuadros clinicos (Goic, 1981; Tapia &
Contador, 1997; Lara, Droguett, Mufioz & Bilbeny, 2003; Castiel & Alvarez-Dardiet, 2007;
Rose, 2007/2012). Como lo plantea Axel Honneth (2009), el supuesto que ronda dicha
perspectiva puede ser leido desde la estrategia de la instrumentalizacion de la motivacion

personal. Asi, a partir de un imperativo proveniente desde el saber médico, mejorar la calidad
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de vida, se transforma la relacion siempre singular hacia las propias motivaciones e intereses
personales en un mandato de cuya realizacion depende la eventual mejoria del cuadro clinico
(conducirse segutn los propios deseos e intereses en tanto aquello disminuird la posibilidad
de experimentar dolor). De esta manera, en quien padece dolor recae siempre la obligacién
de conducir un cambio conductual en orden a evitar la aparicion e intensificacién de su propio
padecimiento, el que no necesariamente se visualiza como proveniente desde alguna
indicacién médica, sino que aparece internalizado al modo de una motivacién propia hacia
el cambio. Va de suyo entonces que reducir el dolor supone hacer cambios conductuales que
persigan la consecucién de motivaciones y objetivos personales, generando con ello una ética
que comienza a parecer mds o menos obvia en el relato de cada entrevistado en torno a la
autogestion de la propia salud, y con ello, el traspaso de la responsabilidad a cada individuo
respecto de maximizar las potencialidades y las fuerzas vitales del propio cuerpo (Rose,
2007/2012).

Desde esta lectura se vislumbra que el lugar que adquiere la nocién de fibromialgia dentro
del discurso médico chileno, junto con el creciente interés que despierta en diversas
especialidades médicas por participar en su diagndstico y tratamiento, no puede ser pensado
sin localizar su relacion respecto a la idea de mejoria en la calidad de vida en tanto precepto
que demarca el horizonte de intervenciones posibles respecto de este diagndstico. En efecto,
aquello que resulta especifico de la fibromialgia es el hecho de instalarse como una nocién
transdiciplinaria, que circunscribe una forma de dolor respecto de la cual es posible incluir
diversas disciplinas de la salud, médicas y no médicas, concernidas en torno a su manejo.
Ast, el dolor circunscrito en este diagndstico deja de ser el signo de otra cosa ubicada en la
materialidad somdtica y se transforma en un sindrome clinico que da cuenta de maneras
inadecuadas de uso del propio cuerpo, impidiendo con ello alcanzar cierto nivel esperable de
calidad de vida.

Desde la posicién de autoridad que supone el rol de los profesionales de la salud, un
amplio espectro de especialistas médicos y no médicos aparecen habilitados para intervenir
terapéuticamente en la fibromialgia, en tanto de lo que se trata es de transmitir pautas de
comportamiento en variados dambitos, maneras de referirse y expresar el dolor, y explicitar

las condiciones bajo las cuales éste se transforma en una experiencia legitima de ser vivida.
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En continuidad con lo que Foucault (2004/2006) denominé “poder pastoral”, el profesional
de la salud se ubica desde una posicién enunciativa que lo habilita a conducir, guiar y
encausar las conductas de un grupo especifico de personas, en este caso quienes padecen
fibromialgia, tanto en forma colectiva como a cada miembro en forma individual, en funcién
de una relacion de fuerza que se dirige hacia el control y la gestion de la vida cotidiana en
cada detalle de la existencia (coémo alimentarse, como dormir, cémo vincularse con otros,
como relacionarse con los propios rendimientos, cémo enfrentar conflictos de la vida
cotidiana, qué hacer en el tiempo libre) (Deleuze, 2013). A cambio de que cada miembro del
grupo acepte la verdad entregada por quien ocupa el lugar de pastor, en este caso el
profesional tratante que promueve adquisicion de patrones de conducta que los llevardn a
obtener una mejor calidad de vida, éste se encarga de dirigir las conductas y voluntades bajo
la I6gica de una permanente autogestion en la busqueda del cuidado y el bienestar, mirando
exhaustivamente todos los aspectos de la vida: “Es un poder que guia hacia una meta, y sirve
de intermediario en el camino hacia ella” (p. 158).

Como se sigue de lo recabado en esta investigacion, puesto que no hay ninguna evidencia
médica que permita localizar en la fibromialgia una etiologia de orden bioldgico, se trata de
una relacion de fuerzas en la cual el tratante demanda la confianza del paciente hacia su saber
y buenas intenciones, a fin de sostener un tratamiento en el que se supone, se cuenta con las
herramientas técnicas para manejarlo. A cambio de ello se observa que, en no pocos casos,
el profesional tratante mantiene mds o menos implicitamente una constante actitud de
desconfianza hacia las intenciones del paciente, que se encuentran sujetas a que éste adhiera
a los preceptos propuestos por la lectura biomédica respecto al dolor circunscrito en este
cuadro. Asi, confianza en el rol de experto al transformar al dolor experimentado en un
fenémeno biomédico, a cambio de desconfianza respecto de las intenciones detrds de la
sintomatologia referida por el paciente, en el caso que éste no siga las indicaciones
terapéuticas.

No deja de ser un elemento a tener en cuenta el alto costo econémico que en general es
percibido por los entrevistados respecto a su diagndstico y tratamiento. Tanto profesionales
tratantes, cuidadores y pacientes coinciden en sefialar que la fibromialgia es un sindrome

cuyo abordaje terapéutico resulta dificil de sobrellevar en el sistema de salud ptblico, puesto
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que son varios los profesionales habitualmente involucrados, los cuales suelen no presentar
disponibilidad para atenciones en dicho sistema. Aquello obliga a quienes optan por seguir
un tratamiento médico a desembolsar importantes sumas de dinero tanto en las atenciones
profesionales como también en los medicamentos recetados. Como se ve, el paradigma del
tratamiento multidisciplinario que se ha instalado como un estdndar en torno a la fibromialgia
supone siempre un gasto personal para quien decide emprenderlo, en tanto parece no existir
ninglin soporte institucional que permita sostener su aplicacion en el tiempo (reembolso de
Isapre, o algtin programa en el sistema publico de salud). Por su parte, tampoco es posible
encontrar con facilidad lugares en el sistema privado que ofrezcan de manera coordinada
cada una de las prestaciones que se supone implica.

Al analizar con mayor detalle la opinion de los entrevistados, el mayor problema en torno
a los tratamientos multidisciplinarios no reside especificamente en el alto costo de las
prestaciones, sino mds bien en el hecho de que no es posible visualizar una relacién de costo-
beneficio que suponga una efectividad méds o menos razonable en torno a él. Asi, si como lo
refieren diversos autores (Bonica, 1990; Bilbeny & Paeile, 1990/2005; Bilbeny, 2005;
Cornejo & Barros, 2015) el paradigma de la multidisciplinariedad se sostiene en torno a la
idea que el saber técnico de profesionales provenientes de distintas disciplinas pudiesen
entregar aportes en torno a un fenémeno complejo como lo es el dolor crénico, lo que se
observa en la investigacion realizada es que ningun entrevistado sostuvo un tratamiento de
estas caracteristicas como forma principal de abordaje de la fibromialgia. Mas bien, lo que
se aprecia es la construccion de trayectorias que dan cuenta de maneras singulares de hacerse
cargo de los propios dolores, las cuales siempre fueron sostenidas no por el saber técnico de
algln experto, sino mds bien por las caracteristicas personales de quien se ubicé en el lugar
de especialista. Asi, si bien en la mayoria de los casos se acudi6 a profesionales del area de
la salud, lo que terminé sosteniendo las intervenciones en aquellos tratamientos que se
mantienen a largo plazo son caracteristicas personales especificas de quienes se ubican como
expertos, las cuales son identificadas por cada paciente como elemento que los motivé a la
hora de seguir indicaciones terapéuticas.

Por cierto, aquello también es identificado por los profesionales entrevistados, quienes

abiertamente refieren la importancia de desarrollar caracteristicas personales especificas, en
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tanto elemento fundamental para el manejo terapéutico con quienes padecen fibromialgia.
Alli, en dltimo término lo que opera es que el saber técnico de los profesionales de la salud
funciona al modo de argumento de autoridad que permite sostener una préctica, que apoyada
en las buenas intenciones del tratante, se orienta hacia la construccién de un conjunto de
normas éticas basadas en la autorresponsabilidad, el autocuidado y la autogestiéon de
esfuerzos personales en orden a desarrollar una mejor manera de adaptarse al dolor. Quizas
el alto costo econémico de los tratamientos puede también ubicarse como un elemento mas
en la l6gica de los constantes esfuerzos personales, en la linea de demostrar la real voluntad
y la motivacién genuina por “salir adelante”, “ganarle la pelea” y, en definitiva, tratar de

alcanzar ese ideal siempre esquivo, nunca alcanzado del todo, de la mejor calidad de vida.
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Conclusiones.
Capitulo I. Dolor, medicina y sociedad chilena contemporanea.

La tesis que se ha buscado sostener a lo largo de este trabajo es que en el modo como se
construyen maneras de referirse a la nocién de fibromialgia, se delimitan una serie de
enunciados que dotan al dolor de una existencia social particular. En efecto, situado en el
contexto sociohistérico del Chile contemporaneo, aquello que la nominacién biomédica de
fibromialgia permite examinar alude a una manera especifica de construir la experiencia de
dolor, entendida ésta no como la operacién de traducciéon de alguna materialidad corporal
pre-cultural, sino como una construccidn histdrica y socialmente determinada que, desde el
discurso biomédico, genera y da existencia a las condiciones particulares con las cuales dicho
dolor termina siendo experimentado entre quienes son diagnosticados con ella, entre quienes
se vinculan afectivamente a dichas personas, como también entre el amplio grupo de
profesionales de la salud interesados en abordarla clinicamente. Con todo, la nocién de
fibromialgia demarca una compleja realidad individual, social y politica, que le otorga una
cierta existencia al dolor no ajena de aquel sufrimiento que busca erradicar, y cuya recepcion
en Chile ha seguido un derrotero especifico. Asi, se trata de una compleja realidad individual
en tanto lo que la fibromialgia delimita a través de la experiencia de dolor, es la existencia y
visibilizacion de personas que presentan una forma de ser que supone formas de comportarse
y relacionarse consigo mismas, con sus rendimientos productivos y con su propio cuerpo,
siempre mds o menos exageradas o deficitarias. A su vez, se trata de una compleja realidad
social puesto que a través de la nocién de fibromialgia se delimita también formas especificas
de relacionarse respecto de quien padece dolor, maneras adecuadas e inadecuadas de
transmitirlo y formas mas o menos legitimas de experimentarlo y por ende, reconocerlo en
otro. Por ultimo, es también una compleja realidad politica, en tanto la fibromialgia
transforma una cierta experiencia de dolor en un problema biomédico, habilitando con ello
el rol de autoridad de ciertos profesionales al modo de expertos en su manejo y eventual
alivio. Con ello, se legitima un conjunto de supuestos que son instalados desde el lugar de
autoridad conferido al profesional de la salud, y que delimitan lo deseable, lo legitimo y lo

sano respecto de un amplio espectro de conductas y comportamientos que se supone, estarian
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concernidos en la aparicién y eventual alivio de este diagndstico. En dltimo término, la
compleja realidad que queda visibilizada a través de la nocion de fibromialgia permite pensar
bajo qué condiciones, a partir de qué enunciados y en torno a cudles supuestos la experiencia
de dolor adquiere hoy en dia en la sociedad chilena, reconocimiento y legitimidad social.

Como fuera ya revisado en la introduccién de esta investigacion, el fenémeno del dolor
se ha transformado paulatinamente en objeto de estudio de un amplio espectro de
investigadores ligados a las ciencias sociales, principalmente a partir de la distincién
propuesta en 1953 por el anestesista estadounidense John Bonica entre dolor agudo y dolor
cronico. Alli, 1o que ha sido objeto de debate es la posibilidad de problematizar al dolor como
una experiencia que siempre excederia el marco comprensivo propio del discurso biomédico.
Justamente, considerando las caracteristicas especificas de aquello que se ha delimitado bajo
la nocion de dolor crénico (esto es, una duracion y localizacion en el cuerpo que no se condice
con la existencia de alguna lesion tisular que lo haga comprensible), lo que dicha distincién
permite interrogar con mayor claridad alude a la manera como aspectos que se encuentran
ajenos a la mecanica bioldgica del cuerpo, relativos a factores asociados a la historia personal
o el contexto social, incidirian en la experiencia concreta que termina adoptando dicho
fendmeno entre quienes lo padecen.

Segtin como fuera abordado desde distintos autores provenientes de las ciencias sociales,
la aparicion de la nocién de fibromialgia a fines de los afios setenta del siglo XX, primero en
la reumatologia estadounidense para luego expandirse a otras especialidades y contextos
propios de la biomedicina occidental, permite circunscribir la problemética del dolor en torno
a un objeto especialmente pertinente para ello. Esto, en tanto se trata de una nocién que da
cuenta de un sindrome cuya principal caracteristica es la presencia de dolor, habitualmente
sin una clara localizacién en alguna zona especifica del cuerpo, que presenta una duracion
que se prolonga de manera continuada por al menos tres meses, y cuya aparicion y duracion
no se explica por la presencia de alguna lesion tisular claramente objetivable (Wolfe et al.,
2010). Con ello, lo que este sindrome instala alude a una serie de efectos en la manera como
se concibe la experiencia de dolor, primero al interior del discurso biomédico, y luego entre

personas mds o menos ajenas a dicho discurso.
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En torno a la fibromialgia es posible asistir a un intenso debate entre profesionales de la
salud de distintas partes del mundo quienes, a través de la sostenida publicacién de articulos
que revisan este diagndstico, cuestionan o bien proponen precisar los criterios que lo
delimitan, siempre bajo la 16gica de buscar precisar y objetivar el dolor que comporta este
cuadro a fin de hacerlo lo més creible y veraz posible ante la comunidad médica. Por su parte,
entre quienes padecen este cuadro se observa principalmente en Estados Unidos y Europa
una profusa participacion en medios de comunicacién, una creciente publicacion de libros de
autoayuda o textos autobiograficos que buscan sensibilizar respecto a la realidad del dolor
asociado a él y las amplias consecuencias que éste implica en la vida de quienes lo padecen.
De alli surge con fuerza una creciente demanda de reconocimiento y legitimidad del dolor
propio de este diagndstico, junto con la exigencia de prerrogativas en la misma linea de otras
patologias médicas. A su vez, aquello coexiste con una creciente cantidad de personas ligadas
en mayor o menor grado a quienes padecen este diagndstico, que plantean la existencia de
dudas y suspicacias mds o menos explicitas respecto a la existencia de la fibromialgia, a la
realidad del dolor que éste comporta, y con ello a las reales intenciones de quienes dicen
padecerlo.

En funciéon de la panordmica descrita, considerando la creciente prevalencia de este
diagnéstico en la poblacién chilena (MINSAL, 2016; ACHED, 2016), su constante y
sostenida penetracion al interior del discurso médico nacional, y la cada vez mayor
tematizacion de la fibromialgia por parte de distintos actores relevantes del contexto social
chileno (medios de comunicacién masivos, autoridades politicas, instituciones de salud
publica y privada) es que la presente investigacion buscé indagar, en las particularidades de
dicho contexto, la manera como la fibromialgia ha adquirido una cierta existencia social en
funcioén de los discursos y formas de habla que delimitan la experiencia de dolor que ésta
comporta. Retomando lo sefialado en la introduccién de este trabajo, con los estudios
realizados se indagé primero, el proceso a través del cual el diagnéstico de fibromialgia ha
adquirido una existencia especifica al interior del campo biomédico chileno y en funcién de
ello qué se dice respecto de los sujetos que padecen dolor delimitado en torno a dicho
diagndstico. Luego, resultd pertinente profundizar en torno a qué es lo que se dice respecto

a la fibromialgia por parte de quienes se vinculan a ella desde distintos lugares (profesionales
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de la salud interesados en tratarla, o personas que presentan alguna vinculacién afectiva hacia
quienes lo padecen), y como ello permite dar cuenta de particularidades en la manera de
relacionarse hacia quienes padecen este cuadro. Por dltimo, se buscé conocer las inflexiones
especificas que presenta el discurso de quienes padecen fibromialgia, a fin de precisar
aquellos elementos que configuran la experiencia de dolor propia de este sindrome.

Segun los resultados obtenidos en la revision documental realizada en esta investigacion,
puede decirse que el camino trazado por la nocién de fibromialgia al interior del discurso
médico chileno circunscribe un fenémeno con las siguientes caracteristicas: en primer
término, si bien la primera aparicion del término en una publicacién médica chilena data de
fines de los afios ochenta, lo cierto es que el fenémeno clinico que dicho término circunscribe
ha estado presente en las discusiones médicas a lo largo de toda la revision documental
realizada en esta investigacion. En efecto, la preocupacién en torno a una creciente cantidad
de personas cuya queja de dolor no se adectia a ubicarla como el signo de una lesién acotada
y especifica a nivel tisular, que presenta una localizacion y prolongacion en el tiempo que no
resulta claramente explicable desde la 16gica biomédica no es algo propio ni exclusivo de la
fibromialgia. A su vez, dicha nocién tampoco surge a partir de un nuevo descubrimiento a
nivel de la biologia celular o la anatomia patoldgica que permita explicar la aparicién de
algtiin nuevo cuadro clinico. En consecuencia ;Cudl es la particularidad o lo nuevo que la
aparicion de la fibromialgia instala en el discurso médico chileno respecto al fendmeno del
dolor?

En continuidad con distintas nominaciones que, previo a la fibromialgia, han buscado
delimitar aquél dolor que no se acota a una localizacion ni una duracién especifica (por medio
de los siguientes términos: reumatismos, procesos dolorosos lumbocidticos, neurosis de
renta, reumatismo no articular generalizado, sindrome miofascial, reumatismo psicdgeno,
polimialgia reumadtica) puede decirse que lo que dicho término introduce entre los
profesionales de la salud chilenos alude a una nocién de uso comun a todas las disciplinas
médicas y profesiones del dmbito de la salud, que permite nominar un sindrome caracterizado
por la presencia de dolor que no es explicable por los medios habituales con que cuenta el
saber médico (examenes, andlisis clinicos, etc.), sin necesidad de hacer mencién o

pronunciarse respecto de su eventual etiologia. En base a criterios amplios que buscan
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circunscribir a todos quienes presenten un dolor cronificado en el tiempo, ubicado en zonas
variables del cuerpo (principalmente articulaciones) sin una causa claramente identificable
que lo explique, la fibromialgia se expande como un concepto de uso comiin, en tanto su
amplitud y facilidad en el diagndstico permite que sea usado con eficacia al modo de
instrumento diagnéstico por médicos de distintas especialidades y profesionales variados del
ambito de la salud. De esta manera, el dolor circunscrito en este cuadro deja de ser un
fenémeno especifico de alguna especialidad médica en particular y se transforma en un objeto
transversal respecto del cual todas las disciplinas de la salud tienen eventualmente, algo que
decir y alguna propuesta para intervenir. Como se vio en los estudios realizados, aquello no
deja de tener un importante impacto en los costos econdmicos asociados al tratamiento de
este diagndstico, los cuales tienden a ser percibidos como particularmente elevados debido a
la gran cantidad y diversidad de profesionales involucrados en el proceso terapéutico.

En segundo término, la fibromialgia es una nocién que, si bien proviene del ambito
reumatolégico estadounidense siendo recogida paulatinamente por algunos reumat6logos
chilenos desde mediados de los afios ochenta, en Chile ha sido difundida principalmente por
aquellos profesionales de la salud agrupados en la ACHED (Asociaciéon Chilena para el
Estudio del Dolor). Ha sido dicha institucién la que ha adoptado un rol protagdénico en la
discusion y la difusion de este concepto, primero entre los profesionales de la salud, y luego
entre la poblacién en general. Aquello no resulta ser un dato trivial considerando los efectos
que esto ha significado en cuanto al manejo terapéutico propuesto para este cuadro. Al ser la
ACHED una asociacion de profesionales de la salud que se basa en los preceptos postulados
por la IASP (Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor), lo que se propone es que
la fibromialgia es una manifestacion clinica de dolor crénico no oncoldgico, cuyo tratamiento
debiese basarse en un abordaje de tipo multidimensional. De esta manera, se instala entre los
profesionales de la salud chilenos la practica basada en un estdndar de abordaje terapéutico
que incluye la participacién de diversos actores, asumiendo como objetivo ultimo de
cualquier intervencion la generacion de estrategias que permitan al paciente “sobrellevar” de
la mejor manera posible su experiencia de dolor. Alli aparece delimitada la segunda
particularidad asociada a la nocién de fibromialgia: se trata de un diagndstico en el que,

puesto que se desconoce y parece no ser relevante referirse a su eventual etiologia, el foco
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del tratamiento estd puesto siempre en la posibilidad que el paciente se adapte y adecue sus
conductas en orden a “vivir de la mejor manera posible con €1”.

De la mano de la sostenida penetracion de la nocidon de “mejoria de la calidad de vida” al
interior del discurso biomédico chileno a partir de la década de los afios ochenta, vivir de la
mejor manera posible con el propio dolor supone que el tratamiento que se propone en torno
a la fibromialgia sea un medio que permita ensefar al paciente un conjunto de
comportamientos que dan cuenta de un orden normativo que subyace las intervenciones
respecto de cémo conducirse con el propio cuerpo, de como vincularse con los otros, y de
como relacionarse respecto de los rendimientos personales. Por cierto, el logro de todo
aquello estd siempre sujeto a la capacidad de aprendizaje de quien lo padece.

Por como esta construida, la fibromialgia alude a un padecimiento siempre individual,
que ubica en las caracteristicas personales de quien la experimenta, en su voluntad y esfuerzo
personal para aprender o no determinadas conductas, comportamientos y disposiciones, la
responsabilidad dltima de su apariciéon y eventual mejoria. Como se ha visto en esta
investigacion, entre quienes son diagnosticados con este cuadro se desarrollan una serie de
consecuencias que afectan la valoracion personal, que instalan una serie de dudas y sospechas
respecto a la existencia misma del propio padecimiento entre quienes los rodean,
condicionando y predisponiendo una cierta forma de relacionarse a quienes padecen dicho
cuadro. Por su parte, el tratamiento propuesto para manejar este sindrome conlleva el
requerimiento de seguir una rutina mds o menos rigida de permanentes restricciones e
imperativos de accion en un amplio espectro de dmbitos de la vida (alimentacion, uso del
tiempo libre, habitos de suefio, vinculos interpersonales, relacion hacia el trabajo, etc.). Asi,
lo que la nocién de fibromialgia instala no es sélo la posibilidad de delimitar una cierta
experiencia de dolor, sino més bien la construccién de una experiencia que alude al signo de
una inadecuada calidad de vida, permitiendo a quienes se ubican desde una posicion de saber
médico intervenir y eventualmente modificar en términos amplios tanto las conductas de
quienes son diagnosticados, como también las actitudes que otros toman hacia ellos.

Como tercer elemento, hay que sefialar que la aproximacion de los profesionales de la
salud hacia la fibromialgia muestra una diferencia de valoracion respecto a si se habla del

sindrome en abstracto, o bien si se habla del cuadro clinico presentado en lo concreto de la
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consulta por parte del paciente ‘“fibromialgico”. Asi, para todos los profesionales
entrevistados la fibromialgia es un sindrome que tiene una clara existencia en la literatura
médica nacional e internacional, que presenta caracteristicas descriptivas mas o menos
definidas, y que presentaria una etiologia bioldgica atn desconocida. Sin embargo, la
posicion no es la misma cuando se trata de referirse al paciente que concretamente presenta
este cuadro. Aqui, si bien se reconoce la importancia de establecer un vinculo que empatice
y acepte el malestar de quien consulta por fibromialgia, se observa una posicién marcada por
constantes dudas respecto no sélo a la veracidad del cuadro sino de las reales intenciones que
presenta quien se queja de padecer este sindrome (particularmente, la posibilidad de engafiar
al profesional a fin de obtener alguna prerrogativa ilegitima).

En el modo de referirse y vincularse hacia los pacientes que presentan este diagndstico,
se aprecia la constante necesidad de hacer alusion a las caracteristicas personales, o el modo
de ser de estas personas, en tanto recurso que permita otorgar comprensibilidad a aquello que
la descripcidn clinica del cuadro deja abierto: donde se ubica la causa que explique el cuadro
clinico, por qué existe tanta variabilidad en la presentacion clinica de este sindrome entre un
paciente y otro, y a qué se deben las dificultades observadas en no raras ocasiones respecto
a la adherencia a tratamiento a largo plazo en estos pacientes. Como ya fuera abordado en la
discusién de este trabajo, la aproximaciéon de los profesionales de la salud hacia estos
pacientes se encuentra marcada por juicios de valor habitualmente peyorativos, mds o menos
explicitos respecto del modo de ser de quienes padecen este cuadro (que no se alejan de lo
descrito en varios de los articulos médicos que abordan el tema) junto con una serie de
prejuicios de género que se ponen en juego al momento de buscar comprender la habitual
asociacion entre mujeres y fibromialgia. Si, con los autores tomados como referencia en esta
investigacion (entre otros, Das, 2008, 2009, 2015; Fassin, 2004, 2009; Kleinman, 1988;
Delvecchio et al., 1992; Honneth, 1997, 2009; Rose, 1996/2019) el dolor puede ser entendido
fundamentalmente como una experiencia interpersonal cuya existencia estd dada por como
es construida en el espacio social compartido, puede decirse que la actitud del tratante de
poner en duda, cuestionar o derechamente responsabilizar directamente de su dolor a quien

lo padece conlleva la posibilidad de incidir en ese dolor, generalmente intensificidndolo.
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En efecto, si la nociéon de fibromialgia le otorga una existencia social especifica al
padecimiento de una gran cantidad de personas que ven legitimado su dolor a través de la
operacién que lo circunscribe como diagndstico médico, paraddjicamente es esa misma
operacion la que a su vez cuestiona y pone en duda la real existencia del dolor que subyace
a este término. Esto, en tanto la nocién de fibromialgia no supone un pronunciamiento
respecto de su propia etiologia y simplemente se limita a su descripciéon sindromatica,
dejando con ello abierta la habitual pregunta respecto a qué de este cuadro seria propiamente
somatico y qué no lo seria, y donde estaria el limite entre uno y otro espacio. De esta manera,
va de suyo al modo de un precio a pagar por el hecho de adscribir el propio padecer a través
de un diagnéstico médico, que dicha operacidén supone casi inmediatamente una sospecha,
un manto de dudas, respecto a la real existencia de un dolor que no puede ser verificado sino
en la palabra de quien se queja de €l, haciendo dudoso su componente somatico y a partir de
alli, su pertinencia en tanto diagndstico propiamente médico. Asi, posar la mirada médica
exclusivamente en el relato de quien se queja de dolor resulta ser largamente insuficiente
para responder a las dudas sobre su existencia o inexistencia, situacion que hace sostener de
manera mas o menos permanente la sospecha en torno al dolor propio de este cuadro, y a las
eventuales intenciones de quienes lo padecen.

Respecto al &mbito interpersonal asociado a la fibromialgia, puede sefialarse como primer
elemento la existencia de una constante tension en el espacio generado entre quien demanda
atencion médica y el profesional encargado de acogerla, lo cual tiene que ver justamente con
la naturaleza de dicha demanda. En lo referido por los profesionales entrevistados lo que el
paciente fibromidlgico trae a la consulta es una demanda no sélo ni necesariamente de alivio
del dolor, sino mds bien de algo que es enunciado con términos como carifio, compasion,
empatia o genuino interés respecto de su propio sufrimiento. Aquello parece no aludir
necesariamente a un eventual saber técnico que pudiese ser propio del profesional de la salud,
lo cual parece implicar que siempre dicha demanda sea vista por el profesional tratante como
una solicitud excesiva o eventualmente inadecuada. Desde esta perspectiva, pareciera que lo
que el paciente demanda alude a un conjunto de virtudes personales en la persona del tratante
que permitan otorgar algin grado de legitimidad a su malestar, siendo aquello mucho més

relevante que el propio saber médico que el especialista detente respecto de la fibromialgia.
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Por cierto, esto también es referido por los pacientes entrevistados quienes suelen hacer
mencidn a una serie de sentimientos de duda y desconfianza respecto de las reales intenciones
del profesional tratante (principalmente relativos a si el interés del profesional estd puesto en
ayudar a la cura del cuadro clinico, o en la obtencién de alguna ganancia econdémica a costa
del sufrimiento del paciente).

Mis alld de un saber técnico especifico sobre el dolor, en la relacién con el profesional
tratante lo que se busca es la posibilidad de encontrar a otro, en este caso en quien detenta
alguna posicién de autoridad dada por su saber profesional, que a partir de algo que pueda
ser identificado como genuino interés por el propio sufrimiento, valide y legitime la
experiencia de dolor presente en la fibromialgia en tanto patologia propiamente médica. Es
en este cruce de demandas donde se puede localizar la tensién inherente a la vinculacion
entre ambas instancias.

Como ya fuera discutido, cuando la puesta en palabras de la experiencia de dolor se
delimita a través de una demanda especifica dirigida a un otro, aquello supone un complejo
circuito de intercambio simbdlico que conlleva una serie de deberes y exigencias contraidas
mds o menos implicitamente entre quienes participan de dicho circuito (Mauss, 2007/2009;
Radiszcz, 2016). Se trata con ello de la adquisicién de una serie de obligaciones de orden
moral por parte de quien recibe dicha demanda, que imposibilitan sustraerse de su queja y
mandatan a quien la acoge a otorgar algin tipo de respuesta. Si para Veena Das (2007, 2008)
dicha obligacion implica en ultimo término reconocer en el dolor del otro a una persona que
comparte una forma de vida en comun, un otro igualmente humano en tanto presenta
similares padecimientos, lo que se vuelve molesto, agotador y hasta cierto punto intolerable
para quienes rodean a quien se queja de dolor en la fibromialgia alude a la obligatoriedad
moral que conlleva el reconocimiento de dicho malestar, en una experiencia en donde el dolor
es visualizado como un padecimiento dudoso y eventualmente ilegitimo.

Como se vio en esta investigacion, en el caso del profesional tratante la posicion desde la
cual se ubica en relacion a la fibromialgia le impide dar otra respuesta a dicho dolor que no
sea leerlo como el signo de aquello que se denomina “una calidad de vida inadecuada”,
entendiendo por ello el efecto en el cuerpo de quien no conduce su vida segin los supuestos

de una normatividad especifica que delimita qué hacer y no hacer respecto de un amplio
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espectro de situaciones (relaciones interpersonales, uso del tiempo libre, hdbitos alimenticios,
habitos de suefio, etc.). Asi, la incomodidad y el agotamiento hacia quien se queja de padecer
fibromialgia se relaciona con todo aquel que, siendo diagnosticado con este diagndstico, no
se adecue a comprender su propio malestar desde esta clave de lectura y persista en demandar
algo distinto por parte del profesional tratante.

En la queja de dolor de quienes padecen fibromialgia (que habitualmente solicita y
demanda del otro, reconocimiento, a través del pedido de lo que es enunciado como carifio,
empatia, o interés) parece quedar desafiada la posicién de saber desde la cual se sitda el
tratante, al verse ubicado dentro de un circuito simbdlico que obliga a formular una respuesta,
pero que impide hacerlo en los términos en los que el paciente lo solicita. Y es que si bien
los profesionales de la salud visualizan la importancia de establecer una relacion terapéutica
basada en una actitud empética hacia el paciente, dicha vinculacion es siempre vista como
un medio que permita instalar aquello que si es considerado como lo mds relevante del
proceso terapéutico, esto es, el desarrollo de aprendizajes en torno a distintas pautas de
conducta respecto al manejo del dolor.

Como fuera ya revisado, desde comienzos de la década de los afios noventa el tratamiento
ofrecido en relacién al dolor crénico en general, y a la fibromialgia en particular, busca
restituir y optimizar una supuesta calidad de vida que se veria afectada y disminuida entre
quienes padecen dichos fenémenos, siendo siempre el dolor presente en estos cuadros la
manifestacion en la materialidad del cuerpo de dicha alteracion. Asi, la nocién de calidad de
vida es entendida como la evaluacion que cada individuo es capaz de realizar respecto de su
vida, a partir de una serie de pardmetros estandarizados y pre-establecidos por la OMS, que
apuntan a dreas como la espiritualidad, la salud ambiental, el nivel de independencia o las
relaciones sociales (Lara, Droguett, Mufoz & Bilbeny, 2003). En ultimo término, lo que se
busca con ello es la reinsercion de quien padece dolor crénico dentro de pardmetros
aceptables de funcionalidad a nivel familiar, laboral y social (ver por ejemplo, Mc Carty,
1989; Muiioz, 2002; Bilbeny, 2005; Norambuena, 2009).

Con lo ya dicho, se trata de generar las condiciones que permitan ubicarse como experto
y guia respecto de una serie de aspectos diversos que tienen que ver no tan solo con el manejo

en términos bioldgicos de la sensacion de dolor, sino que, mucho mas amplio que aquello,
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un experto en torno a como comportarse en un amplio espectro de d&mbitos de la vida. Esto,
pues si el objetivo del tratamiento de la fibromialgia es lograr una mejor calidad de vida,
entonces con ello se asumen dos supuestos: 1- El dolor presente en la fibromialgia es el signo
visible de que quien lo padece no ha adoptado un patrén de conductas apropiado, desvidndose
respecto de una adecuada calidad de vida, siendo siempre su propia responsabilidad corregir
aquello de la mano de las indicaciones del profesional tratante. 2- La idea de calidad de vida
promovida por el saber médico habilita a poner bajo el escrutinio de la autoridad médica las
conductas y reacciones del paciente, las que pasan a ser enjuiciadas segin la 16gica del
exceso, el déficit o la normalidad.

Ya no solamente la materialidad de su cuerpo, sino el amplio espectro de la existencia
completa, esto es, la biografia, eventos importantes y situaciones conflictivas, los modos de
actuar y relacionarse en el espacio intimo de los vinculos cercanos pasan a ser objeto de
intervencion de los profesionales de la salud a cargo de la fibromialgia. Asi, dirigir las
conductas, opinar sobre aspectos de la vida cotidiana del otro, instalar un ideal de buena vida,
responden, en continuidad con lo planteado por Foucault (2004/2006) a una manera de
ejercer poder e influir en las conductas, siempre en nombre de buenas intenciones que
habilitan la guia hacia la normalizacién de los comportamientos, de acuerdo con los designios
dispuestos por quien ocupe dicha posicién de autoridad.

En familiares y amigos que adoptan algin rol de cuidado hacia quien padece fibromialgia
ocurre un fenémeno similar a lo ya descrito: las demandas al otro de quienes padecen este
cuadro se vuelven agotadoras e intolerables cuando son leidas como un pedido ilegitimo, en
el que opera un imperativo moral que obliga a reconocer dicho dolor y otorgar una respuesta.
Aquello ocurre principalmente cuando lo que se demanda en el dolor no se condice con el
signo de algo visible que legitime alguna alteracion en el cuerpo, o que aluda a alguna
discapacidad mas o menos evidente. Esto tiende a ocurrir en un diagndstico como la
fibromialgia, en el cual la experiencia de dolor se encuentra marcada por constantes dudas
respecto de su real existencia mds all4 del relato de quienes la padecen. Es alli cuando lo que
se responde tienden a ser dudas y suspicacias, generando con ello una dificultad relativa no
sOlo a reconocer el dolor, sino mucho més profundo que ello, se trata de no reconocer en el

dolor del otro a alguien que comparte una forma de vida en comun. De esta manera, aquello
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que parece resultar agotador entre quienes rodean al paciente con fibromialgia parece ser la
imposibilidad de poder sustraerse a un dolor que demanda permanentemente un mds alla de
aquello con lo cual se le otorga una respuesta, la cual parece ser siempre mas o menos
insuficiente para quien la espera. Se trata de solicitudes de ayuda que terminan siendo leidas
como excesivas para quien las recibe, en tanto su respuesta conlleva el desarrollo de ciertas
virtudes personales (“empatia”, “carifio”, “confianza”, “cercania”, “interés”) que en muchos
casos no se estd dispuesto a desarrollar. Aquello configura un espacio interpersonal
permanentemente tensionado entre un dolor que exige respuestas, y una respuesta que parece
nunca ser la que se esperaria.

Segin lo pesquisado en esta investigacion, el diagndstico de fibromialgia parece
ocupar siempre un lugar relevante a la hora de establecer vinculos de amistad, de pareja o de
cualquier cercania afectiva. Esto, pues es en el dmbito de dichos vinculos donde se juega la
posibilidad de otorgarle un sentido compartido y con ello darle alguna legitimidad al dolor
referido por quienes lo padecen. Tomando lo sefialado por Das (2008, 2009), la posibilidad
de vincularse hacia quien padece fibromialgia implica, en tltimo término, poder transformar
“su” dolor, en “nuestro” dolor, lo que supone reconocer en el dolor del otro, una forma de
vida, un rasgo de humanidad compartida. Si bien el rasgo de lo “agotador” que seria propio
de la queja de dolor de quien padece fibromialgia aparece como caracteristica referida en el
discurso de quienes se vinculan a ellos, constantemente lo que opera es la movilizacién a
partir del sentimiento de culpa que aflora frente a la posibilidad de no dar alguna respuesta a
dicha queja. En el relato de quienes ocupan un rol relevante en los cuidados de la
fibromialgia, quien padece este diagndstico parece ser siempre ubicado como alguien que
presenta alguna situacion de deficitaria o desmedrada frente a la posibilidad de hacerse cargo
de manera independiente de sus propias necesidades. Ello instala una responsabilidad, no
s6lo en cuanto a reconocer en el dolor del otro una queja legitima de ser atendida, sino
también en hacerse cargo de diversos aspectos de la vida de estas personas.

Segtn se sigue de lo referido por todos los actores que participaron en esta investigacion,
la experiencia de dolor circunscrita por medio del diagndstico de fibromialgia da cuenta tanto
de una gramatica (formas de hablar) como de una pragmaética (formas de hacer) que permite

otorgarle una existencia social especifica. Aquello supone modos especificos de referirse y
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de actuar en torno al dolor circunscrito en este cuadro, los cuales delimitan modos correctos
e incorrectos de habla, cosas que se deben decir y cosas que no, momentos y espacios en los
cuales resulta pertinente quejarse, personas con quienes es adecuado hacerlo o acciones que
resulta correcto llevar a cabo en torno a él. A su vez, se trata de discursos y practicas que en
dltimo término contribuyen a delimitar maneras legitimas y deseables de vincularse al propio
cuerpo, maneras de comprenderse a si mismo, y maneras de vincularse a los otros (Rose,
1996/2019). Asi, referirse al dolor que comporta este cuadro supone entenderlo como un
fenémeno siempre individual, ligado a personas cuya manera de ser es siempre mds o menos
deficitaria o excesiva respecto a lo esperable seglin una adecuada calidad de vida, que
responde a la consecuencia de alguna etiologia ajena a la responsabilidad personal, pero cuya
eventual mejorfa se liga siempre a los esfuerzos personales por la maximizacion de los
rendimientos y el aprendizaje de estrategias de afrontamiento por parte de quien lo padece.

Con distintos matices dependiendo del rol desde donde se le aborde, el dolor que
comporta la fibromialgia alude a la consecuencia ubicada en el cuerpo de una predisposicion
personal dada por una manera de ser siempre deficitaria o excesiva respecto de lo esperable
segln una normatividad implicita (o “mejor calidad de vida”) que supone maneras correctas
e incorrectas de vincularse al propio cuerpo, a los propios rendimientos y a los otros. En
interaccion con la ocurrencia de eventos biograficos habitualmente marcados por
experiencias dolorosas (pérdidas de personas cercanas, accidentes, episodios de violencia o
abuso, quiebres amorosos, etc.) dicha predisposicion actia de tal manera de hacer inteligible
en la opinion tanto de profesionales, como pacientes o cuidadores, la presencia y el eventual
curso que adopta el dolor circunscrito en la fibromialgia.

En consecuencia, la posibilidad de construir un marco de sentido compartido que le
otorgue existencia social al dolor circunscrito en la nocion de fibromialgia supone una forma
esperable de ponerlo en palabras: conocer y apegarse lo mds posible a los términos
biomédicos en uso a la hora de describir la experiencia de dolor, referirla como experiencia
individual, y localizar su etiologia tltima como algo que debiese ubicarse en los limites de la
materialidad corporal de quien la experimenta. De esta manera, el dolor adquiere el estatuto
de un dato somatico que se encuentra en alguna interaccién con la biografia o la manera de

ser de quien lo padece, no siendo relevante determinar dénde se ubica el limite entre uno y
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otro espacio, o como se relacionan lo psiquico y lo somético. Puesto que la etiologia dltima
de la fibromialgia se supone ubicada en algtin factor atn desconocido ubicado dentro de los
limites del cuerpo, y por ende ajeno a la responsabilidad personal de quien lo refiere, resulta
muy relevante que al momento de enunciar el dolor se expliciten los esfuerzos personales
que se estan haciendo para aliviarlo, a fin de evitar que la queja se asocie al interés por recibir
algin tipo de prerrogativa ilegitima. En la misma linea, el dolor no debe ser referido entre
quienes no existe alguna relacion de confianza, o en contextos en los cuales no existe alguna
cercania afectiva con quienes pudieran recibir dicha queja.

Si las explicaciones que cada quien construye respecto de la aparicion e intensificacion
del dolor resultan ser siempre una composicién personal que incluye la propia experiencia,
el bagaje de conocimientos previos, las opiniones del entorno cercano y la circulacion de
discursos expertos, en el relato de los distintos actores sociales que circunscriben la
experiencia de la fibromialgia es posible localizar variados caminos que dan cuenta de una
pragmatica del dolor que presenta algunos elementos caracteristicos. Asi, el dolor asociado
a este cuadro no es algo cuyo horizonte sea erradicarlo o eliminarlo, sino mas bien
“sobrellevarlo”. Con ello, se alude a la posibilidad de vivir la propia vida de la mejor manera
posible, entendiendo por ello la generacion de un conjunto de aprendizajes que permitan
acercarse a los pardmetros de la buena vida propuestos por la nocién de mejor calidad de
vida. Ya sean propuestas terapéuticas indicadas por médicos especialistas, grupos de
autoayuda, terapias de diversa indole (entre otras, yoga, tai chi, chamanes de algun pueblo
precolombino, o consumo de aceite de cannabis), o tratamientos ofrecidos por médicos
extranjeros no validados del todo por especialistas en Chile, en todos los casos se trata de
construir un saber hacer que implique el constante desarrollo de esfuerzos personales
dirigidos al aprendizaje en un amplio espectro de comportamientos: aprender nuevas maneras
de resolver conflictos interpersonales, darse gustos personales sin sentir culpa por ello, pedir
ayuda a otros cuando se necesita, seguir al pie de la letra las indicaciones del profesional
tratante, manejar la presion propia del contexto laboral, adquirir un nuevo patrén alimenticio,
realizar con regularidad una rutina de ejercicios, lograr nuevos hébitos de suefio, y en
definitiva, guiar las propias conductas y disposiciones respecto de aquello que se desea y se

quiere hacer, dan cuenta de una ldégica mds o menos internalizada en el relato de cada
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entrevistado que parece indicar una cierta ética de los propios comportamientos que, se
asume, estarfan de alguna manera relacionados con la aparicién o intensificacién del dolor
propio de este diagndstico.

En consecuencia, el dolor podria modificarse en la medida en que se mantenga un
esfuerzo personal por aprender nuevos patrones de conducta que vayan en la linea de hacer
mas llevadera la experiencia de dolor, bajo el supuesto que es posible “relacionarse” de mejor
forma con ¢l, asumiendo con ello que quien “experimenta” dolor no es el mismo sujeto que
se “relaciona” con él.

Mais que un asunto de “subjetividades inadecuadas” que darian cuenta de maneras
incorrectas de traducir un dato corporal previo a las palabras que buscan significarlo, aquello
que la nocidn de fibromialgia permite evidenciar es que el dolor circunscrito en ella alude a
una experiencia social compartida por diversos actores, que adquiere una existencia
especifica en funcién de los discursos que delimitan una gramadtica particular, esto es,
maneras puntuales de expresarlo, y una pragmadtica también especifica, es decir, formas
adecuadas y mds o menos esperables de hacer con él. Asi, dichas supuestas “inadecuaciones”
no serian mas que la manera como se termina visibilizando y dando existencia en el
ensamblaje entre gramdtica y pragmaética propio de este cuadro, a quienes lo padecen. En
ultimo término, si con Wittgenstein (1958/1999) se asume que el lenguaje del dolor da cuenta
siempre de una experiencia compartida por una comunidad de sujetos, entonces lo que estd
en juego en la fibromialgia no son “esfuerzos personales” de traduccion sino cémo a través
de dicho término el dolor, y el sufrimiento que éste conlleva, adquiere existencia y un cierto
grado de legitimidad social cuando es referido de cierta manera y no de otra, apuntando a
realizar determinado conjunto de acciones, y no otras. Desde esta 16gica, problematizar la
fibromialgia en términos de predisposiciones individuales que contribuyen a traducir
desadaptativamente un dato biolégico no hace mas que contribuir a perpetuar la realidad
social de la fibromialgia como un asunto de traducciones personales desadaptativas o mas o
menos erroneas respecto de una normatividad histéricamente situada, que ha sido
activamente desarrollada desde el discurso biomédico al momento de establecer maneras
adecuadas e inadecuadas, legitimas e ilegitimas de experimentar dolor. (Canguilhem,

1966/1971; Foucault, 1963/2003; 1966/2010).
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En suma, aquello que esta investigacion buscé explorar es que experimentar
legitimamente dolor en el Chile de hoy supone una serie de c6digo implicitos y explicitos
que aluden a modos esperables de ponerlo en palabras y de actuar, que en ultimo término
validan o invalidan la consistencia que dicha experiencia adquiere en tanto dolor
“verdadero”. Puesto que la fibromialgia alude a una realidad difusa, cuya legitimidad esté
siempre puesta en sospecha, asoma como un objeto especialmente pertinente para precisar
las interrogantes mds interesantes que propone hoy en dia el fenémeno del dolor en tanto
fenémeno social: cémo se constituye en una experiencia socialmente compartida, cudles son
los enunciados que se cristalizan al modo de verdades que terminan naturalizando dicha
experiencia, y qué efectos produce aquello en la vivencia de sufrimiento que éste supone.

Puesto que no hay claridad respecto a la etiologia bioldgica de este cuadro, la experiencia
social que da existencia a la fibromialgia supone una permanente sospecha respecto de su
legitimidad en tanto dolor “real”. Alli, una serie de enunciados que intentan circunscribir esta
experiencia delimitdndola lo mds posible en los términos propios del discurso biomédico,
una y otra vez fallan en dar cuenta de un fenémeno que no logra quedar circunscrito bajo
dichos términos, y que se localiza ya no en los limites del cuerpo biolégico sino mds bien en
los supuestos compartidos que construyen una realidad no exenta de importantes efectos
tanto para quienes la padecen como para quienes, desde lugares diversos, también la terminan
padeciendo. Asi, como la metdfora de unos tiempos que poco quieren saber de si, la
fibromialgia se sitia como una expresion de sufrimiento que, en el Chile de hoy, poco es
capaz de decir sobre si misma, sobre sus causas y sus condicionantes sociohistdricas, en el
cual el dolor aparece como un signo indeseable, muchas veces incomprensible y siempre
puesto bajo sospecha, de eso que sin mayor razén aparente una y otra vez se resiste a
adecuarse a las categorizaciones, a las pautas de conducta, y a las normatividades y
estandarizaciones tan propias de los tiempos que corren.

Finalmente, cabe hacer mencion a que tanto en el discurso de los entrevistados, como
también en la revision documental, el modo de referirse a la fibromialgia supone siempre de
formas mds o menos explicitas una atribucion de género asociada a lo femenino. Por su parte,
asumiendo segun los datos disponibles que, al igual que en otros paises, en Chile la

prevalencia de fibromialgia en mujeres es marcadamente superior a los hombres, entonces
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podria decirse que quienes principalmente se encuentran concernidos en este diagndstico son
personas de género femenino. ;Permite aquello decir, como lo sostienen Kristin Barker
(2005) y Susan Greenhalgh (2001), que se trata de un diagndstico que tiende a patologizar
caracteristicas que serian propias de la construcciéon de género femenino en la sociedad
occidental contempordnea? Si aquello es asi ;Qué de aquello seria propio de como se dan
dichos procesos en la sociedad chilena actual?

No parece posible aventurar una hipétesis en la linea de Barker (2005) o Greenhalgh
(2001) que permita vincular claramente las caracteristicas de la construccién de género
femenino que serian propias del contexto social chileno con alguna estrategia relativa a su
patologizaciéon en funcién de circunscribirlas al diagndstico de fibromialgia. Como fuera ya
sefalado en el disefio metodoldgico de esta investigacion, en la muestra de participantes
seleccionados que presentan el diagndstico de fibromialgia no fue posible incluir un mayor
nimero de hombres puesto que, salvo quien finalmente participé del estudio, ninguno de
quienes fueron contactados inicialmente estuvo dispuesto a compartir su experiencia. Por
ello, queda como punto a despejar si es posible distinguir formas de habla especificas y
distintas entre hombres y mujeres en torno al dolor circunscrito en este cuadro clinico, lo que
supondria, en la perspectiva adoptada en este trabajo, que la existencia en tanto realidad
social de este diagnéstico presentaria variaciones dependiendo del género de quien refiera
dolor.

Queda como elemento a indagar en un proximo trabajo, en tanto no fue parte de los
objetivos de esta investigacion, despejar las eventuales diferencias que pudiesen existir entre
hombres y mujeres respecto a los modos de referirse al dolor que serian propios de quienes
padecen fibromialgia. Segtin lo pesquisado en las entrevistas, se observa cierta coincidencia
en suponer que la mujer tendria mayor tolerancia al dolor, lo que redundaria en que cuando
consultan, habitualmente lo harian cuando la experiencia de dolor implica una intensidad
importante. A su vez, puesto que las mujeres tienden a ser mas dependientes que los hombres,
tenderian a buscar mds intensamente una vinculacion afectiva con el tratante, lo cual es visto
como un rasgo excesivo en ellas. Si segin los distintos actores entrevistados estas
caracteristicas responden a maneras de ser ligadas principalmente a la construccidn de género

femenino, entonces habria un razonamiento tautoldgico en esta forma de comprender la
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fibromialgia y su relacion con la femineidad: Quienes presentan este sindrome son
principalmente mujeres, siendo ademds propio de caracteristicas tipicamente femeninas el
generar las condiciones que contribuyen a la incidencia de este sindrome.

Por su parte, se abre como posibilidad de investigacién la pregunta respecto a otros
diagndsticos asociados a dolor crénico, que permitan dar cuenta de si hay algo de la
experiencia indagada en torno a la fibromialgia que pudiese ser compartida con otros cuadros
relativos a fendmenos clinicos similares al observado en la fibromialgia, donde el dolor actie
como caracteristica principal (por ejemplo, lumbago, sindrome regional complejo o sindrome
de fatiga crénica). Por su parte, resulta relevante continuar indagando con una muestra
mayor, y quizds en contextos distintos a la ciudad de Santiago, si los hallazgos obtenidos en
esta investigacion se sostienen bajo dichas condiciones. Alli, lo que resulta pertinente es la
posibilidad de generar estudios comparativos entre poblaciones de distintos contextos
sociales al interior de Chile (localidades rurales, ciudades provinciales, u otras) a fin de
precisar la relevancia del contexto social en el desarrollo de la experiencia de dolor
circunscrita en la fibromialgia. Junto con ello, se abre el horizonte de poder hacer estudios
comparados con otros paises, a fin de evaluar la existencia que adquiere, en tanto fendmeno
social, el diagndstico de fibromialgia en otras latitudes, y con ello establecer qué es lo propio

de la experiencia de sufrimiento que dicho diagndstico conlleva, en uno u otro contexto.

Capitulo I1. Paradojas del dolor.

Segin se sigue de la distincién dolor agudo/dolor crénico propuesta por Bonica y
difundida por la IASP, el dolor es entendido como una experiencia con dos componentes: la
experiencia subjetiva de dolor, y su correlato en el cuerpo biologico. Ahora bien, son
ampliamente conocidas las situaciones en las cuales existe experiencia de dolor cuando no
hay un correlato en la materialidad del cuerpo a partir del cual verificar su existencia, asi
como también se encuentran ampliamente descritas aquellas experiencias en las que puede
haber alguna lesidon o dafio importante en algin tejido corporal que no produzca como
resultado la sensacién de dolor, cuando se supone que si debiera producirlo (Morris,

1991/1993; Rey, 1993/1995; Baszanger, 1998). De esta manera, podria decirse que la
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experiencia de dolor no necesariamente se adecua a la l6gica dual de experiencia subjetiva
acompanada de una materialidad bioldgica como factor etiolégico, que se encuentra a la base
de la distincidén entre dolor agudo y dolor crénico. Por el contrario, la experiencia de dolor,
como sea que ésta se defina, pareciera aludir a un orden de razonamiento que se encuentra
mads cercano a la propuesta tedrica planteada por Georges Canguilhem (1966/1971).

Al discutir respecto al fendmeno de la vida, Canguilhem refiere que ésta se define
basicamente por su susceptibilidad hacia el error, y la permanente variabilidad respecto de
cualquier supuesto equilibrio “El error es para Canguilhem el azar permanente alrededor del
cual se despliega la historia de la vida y el devenir de los hombres” (Foucault, 1994/2007, p.
56). Asi, la reaccién que un organismo tiene frente a algiin agente patdgeno es siempre
dindmica, en el sentido de buscar organizar un conjunto de nuevas normas de funcionamiento
que permitan al organismo mantener su mecédnica de funcionamiento pese al nuevo factor
patégeno que lo afecta. Desde esta perspectiva, la vida posee una dindmica de
funcionamiento normal, esto es, que tiende hacia la bisqueda de un equilibrio que le permita
funcionar, pero también una dindmica normativa que alude al constante cambio y la
propension hacia la variabilidad, entendiendo por ello la posibilidad de fundar nuevos
ordenes de funcionamiento a partir de la aparicion de nuevas condiciones contextuales.

Para Georges Canguilhem, la vida y todos los fenémenos que dicho concepto implica se
encuentran siempre sujetos a la convivencia de dos ldégicas: una dindmica normal,
entendiendo por ello la posibilidad de llegar a equilibrios que permitan mantener un adecuado
funcionamiento organico, y una dindmica normativa, entendiendo por ello el impulso a la
variabilidad que permite la creacién de nuevos ordenes de normas de funcionamiento. Esta
dindmica normativa se encuentra ligada a la manera como la estructura moral de la sociedad
determina los usos y el manejo del cuerpo, lo que permite que nuevos Ordenes de
normatividad se produzcan en la relacion del cuerpo con su medio ambiente.

En el momento en que el fenémeno del dolor se cristaliza en una definicién que busca
objetivarlo atendiendo a una materialidad corpérea que actuaria como su fundamento dltimo,
se desconoce que en tanto fendmeno que es parte de los procesos de la vida éste responde
también a la dindmica normativa sefalada por Canguilhem (1966/1971). Con ello, se

entiende que dicha experiencia también se encuentra sujeta a una permanente variabilidad
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respecto de 6rdenes normativos que redefinen el funcionamiento del cuerpo. Desde esta
perspectiva el dolor es siempre un fendmeno determinado por el contexto en el cual se situa,
sujeto a una permanente modificacion en sus condiciones de posibilidad en tanto refleja una
experiencia somdtica siempre abierta hacia a los condicionantes que determinan su aparicion.
Asi, lo propio de la experiencia de dolor es que excede una y otra vez cualquier intento por
circunscribirla en alguna categorizacion estandarizada a priori y, por el contrario, requiere de
la posibilidad de ser reconocida por un otro para desde alli habilitar la construcciéon de un
sentido compartido.

Tal como refiere Veena Das (2007, 2008), el dolor es una experiencia que se ubica
siempre en los limites del sentido, lo que obliga a cada contexto cultural a ofrecer
posibilidades simbolicas que permitan construirlo al modo de wuna experiencia social
compartida, en funcién de como ésta es reconocida por otros. Extrapoldandolo a la idea de
Wittgenstein de formas de vida, en Das el acto de reconocer el sufrimiento y con ello el dolor
del otro, le entrega a dicha experiencia la posibilidad de ubicarla dentro de lo propiamente
humano al interior de un determinado contexto social. Si la experiencia de dolor conlleva la
pregunta por el reconocimiento, aquello implica a su vez la interrogante planteada por Fassin
(2004; 2009) respecto al valor de la vida que se deriva respecto de como es reconocida dicha
experiencia, entendiendo por aquello el trato concreto que reciben, el tipo de evaluacién que
se hace, y la prioridad que adquieren quienes si son reconocidos, entre los distintos discursos
que configuran el contexto cultural en el que dicha experiencia se situa.

Como se ha expuesto en esta investigacion, la nocion de fibromialgia es una respuesta
posible a quienes padecen una queja somatica que se interpone a la funcionalidad necesaria
para adaptarse a las tareas propias de rendimiento, uso del cuerpo y vinculacién a otros
esperables en la sociedad chilena contemporédnea. Dicha dificultad funcional termina siendo
transformada en un sindrome biomédico individual, obturando cualquier posibilidad de
discutir y entender dicho padecimiento al modo de una experiencia social compartida y
contextualmente determinada. Entendido asi, no parece posible delimitar en un a priori como
la distincion dolor agudo/dolor cronico la experiencia de dolor circunscrita en el fendmeno
de la fibromialgia, los distintos actores que participan de dicha experiencia, y la compleja red

de sentidos que se construyen en torno a dicha nominacién. Se trata de experiencias
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compartidas que exceden dichas categorizaciones, conllevando en cada caso la necesidad
personal de construir un sentido singular de aquello que no se deja circunscribir del todo por
la nominacién de fibromialgia. Segtin se ha visto, dicha nominacién presenta de suyo una
serie de imprecisiones, vacios conceptuales, e incertezas tedricas que a su vez limitan
seriamente primero, la posibilidad de otorgar un marco comprensivo con algin grado de
consistencia epistemoldgica respecto de la experiencia que busca circunscribir, y con ello,
las posibilidades de legitimacién social que adquiere la experiencia de dolor delimitada en
ella.

Siguiendo lo planteado por Foucault (1966/2010) el hombre, aquella figura discursiva
que aparece con la episteme moderna buscando delimitar la experiencia humana, es por el
contrario un modo de ser que presenta una dimension siempre abierta, imposible de ser
delimitada completamente, que va desde aquel aspecto no reflexivo de si mismo hasta el
propio pensamiento a través del cual se busca recobrar dicha experiencia: “;Como hacer que
el hombre piense lo que no piensa, habite aquello que se le escapa en el modo de una
ocupacion muda, anime, por una especie de movimiento congelado, esta figura de si mismo
que se le presenta bajo la forma de una exterioridad testaruda?” (p. 314). En continuidad con
dicha perspectiva, el dolor puede situarse como una experiencia que, en tanto humana,
presenta la caracteristica de una permanente apertura dada por aquello no reflexivo que
irrumpe en la vivencia del cuerpo, y que siempre obliga a la construccién de sentidos
compartidos que permitan otorgarle alguna legitimidad social. De esta manera, la propuesta
biomédica en torno al manejo del dolor por medio del aprendizaje de un conjunto de patrones
conductuales que permitan hacerlo mds adaptativo, pareciera que de alguna forma busca
responder la pregunta planteada por Foucault respecto a hacer pensable justamente aquello
que el dolor instala de forma no reflexiva. Tal como ha quedado en evidencia en la presente
investigacion, dicha propuesta es leida tanto por quienes padecen fibromialgia como por los
profesionales encargados de tratarla, al modo de un intento siempre mds o menos fallido
respecto a la posibilidad de aprehender reflexivamente aquello que se escapa de la
racionalidad médica, y que es leido como un uso no adaptativo del cuerpo humano. En esta
l16gica, aquello que resulta especifico de la fibromialgia es la posibilidad de ubicar al dolor

en un cierto horizonte politico por medio del cual se expande un orden de normatividad no
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s6lo respecto a como abordar este fendmeno, sino en torno a un amplio conjunto de conductas
y pensamientos relativos a la maximizacién de la calidad de vida que en dltimo término
aluden en torno a cémo conducirse en la vida en general.

Con lo sefialado, la fibromialgia habilita una posicién de autoridad del profesional de la
salud a través de la cual propone pautas de expresion esperables en torno al dolor, junto con
dejar explicitadas las condiciones bajo las cuales éste se transforma en una experiencia
legitima de ser vivida. Si en este sindrome el dolor es un fendmeno que es circunscrito por el
discurso biomédico como fenémeno patoldgico, lo es en tanto instala primero en el saber
médico chileno para luego expandirse hacia otros dmbitos sociales, un signo no sélo de la
desadaptacion en cuanto a la relacién al propio cuerpo sino, mds ampliamente que aquello,
un signo de la desviacion respecto de una manera de ser que se considera esperable, y que
determina los modos de vincularse hacia los otros y hacia los propios rendimientos
productivos.

Tomando a Canguilhem (1966/1971) puede decirse que, en funcién de su fundamental
apertura, la experiencia de dolor nunca va a adecuarse del todo respecto de un marco de
normas previamente establecido, en tanto permanentemente opera en ella la dindmica
normativa cuya direccion apunta hacia la variabilidad respecto de cualquier orden que intente
aprehenderla. Desde esta 16gica tampoco parecen pertinentes las distinciones entre dolor ttil
y dolor indtil, puesto que ;Cudl es el pardmetro para definir la utilidad de dicho fenémeno?
(Quién realiza el juicio de la utilidad/inutilidad del dolor? Respondiendo a la tiltima pregunta,
al parecer nunca es quien experimenta dolor el que determina su eventual utilidad puesto que,
si bien el relato de quienes lo padecen presenta una amplia variabilidad no siempre buscando
su erradicacion, por lo general tampoco refieren algin tipo de utilidad en ella. Asi, la 16gica
de lo util se instala desde el marco comprensivo elaborado por la medicina como forma de
otorgarle algin tipo de rendimiento o productividad a dicha experiencia. El dolor ttil pasa a
ser aquella sensacién que permite localizar una lesién o dafio tisular que pudiese estar
poniendo a quien lo padece en algiin tipo de riesgo vital, conmindndolo con ello a
resguardarse. Por ejemplo, el dolor propio de una quemadura en el brazo permite que quien
lo padece retire su brazo de la fuente que estd generando la sensacion de dolor, evitando con

ello exponer a quien lo padece a algin riesgo mayor para su integridad fisica. Lo que supone
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esta perspectiva es que siempre lo deseable para quien experimenta dolor es recuperar un
supuesto equilibrio organico previo a la aparicidon de esta experiencia, siendo el dolor un
signo respecto de algo que atenta contra dicho equilibrio. Asi, el dolor es siempre algo a
erradicar, indeseable para quien lo experimenta, pero valioso para el profesional médico en
tanto cumple un rol funcional en la mecénica del cuerpo. La experiencia de dolor, en la
medida en que sea Util, no opera mds que como el paso intermedio respecto del especialista
médico a quien se dirige la queja, permitiendo situar con exactitud la materialidad somadtica
que actia como su causa.

Cuando fruto de sus investigaciones autores como Canguilhem o Wittgenstein
(1958/1999) refieren que es el hombre el que hace su dolor, no solamente limitindose a
recibirlo o sufrirlo, aluden justamente a que la experiencia de quien padece dolor no es la
simple consecuencia directa de alguna causalidad bioldgica. Asi, la vivencia de quien padece
dolor se encuentra activamente construida por quien la experimenta, no necesariamente
actuando al modo de una consecuencia homogénea respecto de una causalidad material
primera. Seria esta dindmica la que es vista como inutil por parte del saber médico, en tanto
nada dice en términos objetivos sobre el funcionamiento de una mecanica del cuerpo, ni
tampoco actiia al modo de un signo siempre indeseable de un supuesto equilibrio perdido en
el funcionamiento organico. Por el contrario, este dolor “inttil” que con mayor medida es
asociado a fendmenos como la fibromialgia, responde a una compleja interaccién de
variables que no operan necesariamente a los limites materiales del cuerpo, que nada indican
respecto de alguna causalidad biolégica, pero que si dan cuenta de una experiencia de
sufrimiento cuya legitimidad estard siempre determinada por cdmo sea reconocida en el
contexto en el que se desarrolle.

Como ya se ha visto, en el contexto social chileno la presencia o no de una causalidad en
la materialidad del cuerpo bioldgico que sea observable y objetivable por los medios propios
de la medicina, es un factor de primera relevancia para legitimar el sufrimiento de quien
experimenta dolor. Cuando aquello no es asi, este dolor se transforma en algo “inutil”,
aparentemente inservible tanto para el profesional tratante como para quien lo padece,
generdndose con ello un halo de dudas y suspicacias respecto a la intencionalidad de dicha

experiencia. Justamente el dolor no se deja circunscribir dentro de la 16gica de la utilidad, no
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siendo una experiencia que reporte alguna productividad, y més bien obligando a quien lo
experimenta a buscar la construccion de sentidos que le otorguen algtin reconocimiento y
permitan hacerlo comprensible.

(Qué pasaria si en un futuro cercano se descubriera aquel factor o factores etioldgicos
que, desde el discurso bioldgico, permitieran explicar la aparicidn y el curso que adopta la
fibromialgia? Esta es una pregunta que en el transcurso de esta investigacion aparecid
insistentemente en el relato tanto de quienes padecen el cuadro, como también de quienes se
dedican a tratarlo. Al parecer, bajo dicha pregunta subyacen esperanzas relativas al
reconocimiento y la legitimidad social que dicho cuadro podria adquirir, y de la cual
actualmente carece. Desde quienes padecen fibromialgia, el encontrar una etiologia biolégica
claramente objetivable segin los métodos de la biomedicina habilitaria la posibilidad de
localizar la responsabilidad del padecimiento ya no en la subjetividad de quien lo refiere,
sino ahora en un elemento ajeno a la voluntad de quien lo experimenta, ubicado al interior de
su propio cuerpo lo que permitiria su comprension como fenémeno legitimamente
biomédico.

A su vez, desde los profesionales de la salud el descubrimiento de un factor etiologico en
los limites del cuerpo bioldgico habilitaria el completo reconocimiento de la fibromialgia
como una patologia propiamente médica, instalando quizds nuevas maneras de aproximarse
terapéuticamente y quizds borrando las sospechas que hoy en dia persisten entre la
comunidad médica respecto de la existencia de este cuadro. Lo cierto es que, a la luz de lo
investigado en este trabajo, probablemente no ocurriria ninguno de los escenarios descritos.
Esto, pues la nocién de fibromialgia presenta como parte constituyente de su definicién y de
aquello que forma la experiencia de quienes la padecen, el desconocimiento de cualquier
factor biologico que le otorgue comprensibilidad a su aparicion. Por ende, la aparicion de
alguna explicacion etioldgica bioldgicamente plausible instalaria no sélo una experiencia de
enfermedad completamente distinta, no mejor o peor, sino también una entidad clinica
totalmente nueva.

Considerando que la fibromialgia por definicion conlleva un esencial desconocimiento,
un dolor que escapa a su total aprehension discursiva instalindose como un punto en el que

la biomedicina deja de pronunciarse como saber experto, y que una y otra vez retorna al modo
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de una pregunta jamds respondida del todo, pretender responder de una vez por todas el vacio
de la supuesta causa bioldgica implica desconocer que el padecimiento circunscrito en este
cuadro responde siempre de manera asintética a los intentos por delimitarlo discursivamente
en una entidad discreta. Asi, si se descubriera alglin elemento que permitiese darle
consistencia a la tan fantaseada etiologia bioldgica de la fibromialgia, probablemente la
experiencia de quienes padecen un dolor difuso no localizado claramente en alguna zona
especifica del cuerpo seguiria existiendo, en tanto siempre habria algin aspecto de ese dolor
que pese al nuevo descubrimiento, seguiria quedando ajeno a toda explicacidn, quizds
adoptando un nuevo nombre, respondiendo a una nueva entidad clinica, o tal vez como un
subtipo de fibromialgia residual, refractaria, o de causa desconocida.

En suma, la experiencia de dolor circunscrita en la fibromialgia es una experiencia de la
cual no es posible obtener algtiin rendimiento productivo para el saber médico, pues nada dice
de la mecénica bioldgica del cuerpo de quien lo padece. Mds bien, responde a una experiencia
siempre abierta que no entra en la 16gica de las adecuaciones a ciertos niveles de rendimientos
productivos personales esperables, cuyo sentido una y otra vez necesita ser construido no
sOlo por quien lo padece, sino en funcion del modo como es reconocido y adquiere desde alli
un lugar simbdlico en el contexto en el que se produce. Si la categoria de fibromialgia es una
respuesta posible que la sociedad otorga al padecimiento de quienes se circunscriben a ella,
a todas luces es una respuesta que implica una serie de efectos respecto de como se termina
moldeando la experiencia de sufrimiento circunscrita bajo dicha nominacion. Segun se ve
entre los distintos actores que participan de dicha experiencia en el contexto social chileno,
la constante sospecha respecto de la legitimidad de dicho padecimiento, la sensaciéon de
insuficiencia que rodea a quienes experimentan esta nominacion, y la responsabilidad de
cualquier intensificacion del dolor que a partir de la 16gica del constante aprendizaje recae
de manera individual en quien se ubica como paciente, responden a los efectos mds relevantes
que terminan moldeando la existencia social de este cuadro, tanto entre quien lo padece,

como entre quienes se vinculan a él.
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ANEXO 1
DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

DISCURSOS EN TORNO AL DOLOR EN LA CIUDAD DE SANTIAGO DE
CHILE: EL CASO DE LA FIBROMIALGIA

I. INFORMACION

Usted ha sido invitado(a) a participar en la investigacion Discursos en torno al dolor en la
ciudad de Santiago de Chile: el caso de la fibromialgia.. Su objetivo general es identificar entre
quienes padecen de Fibromialgia y quienes los rodean, practicas de habla singulares sobre el
dolor, a fin de verificar la existencia de elementos en comun en ellas y contrastar la vivencia de
dicho padecer con su delimitacién nosografica segin lo elaborado en el discurso biomédico
chileno. La poblacién del estudio contempla personas que hayan sido diagnosticadas con
Fibromialgia, y se encuentren actualmente bajo alguna forma de tratamiento para ella. A su vez,
se incluye también a personas que tengan algin grado de vinculacidon afectiva con quienes
experimenten el diagndstico de Fibromialgia, y hayan participado de alguna forma en su
tratamiento, por un periodo no menor a 3 meses.

Usted ha sido seleccionado(a) porque se encuentra dentro de los parametros incluidos en
esta investigacion en cuanto a sexo, edad, nivel de ingreso, atencién en servicio de salud pablico
o privado o bien, es una persona vinculada afectivamente a alguien que esté experimentando este
diagnostico.

El investigador responsable de este estudio es el estudiante de doctorado Cristian Busta
Cornejo, de la Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad de Chile. La investigacion es parte
del proceso conducente al titulo de Doctor en Ciencias Sociales.

Para decidir participar en esta investigacion, es importante que considere la siguiente
informacion. Siéntase libre de preguntar cualquier asunto que no le quede claro:

Participacion: Su participacion consistira en la realizacion de entrevistas en profundidad no
estructuradas durante un perfodo de seguimiento de aproximadamente 4 meses a razon de una
entrevista mensual, en donde se buscara abordar distintos aspectos relacionados con su
diagndstico y tratamiento. Las entrevistas duraran alrededor de 30 a 40 minutos, y abarcaran la
posibilidad de conversar en detalle sobre su experiencia cotidiana con el diagnéstico de
Fibromialgia, su proceso de tratamiento, y como ello ha influido en su entorno cercano.

La entrevista sera realizada en el lugar, dfa y hora que usted estime conveniente.
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Para facilitar el analisis, las entrevistas seran grabadas. En cualquier caso, usted podra
interrumpir la grabacién en cualquier momento, y retomarla cuando quiera.

Riesgos: La participacion en la presente investigacion supone el eventual riesgo de exponer
informacién personal confidencial y sensible, que pudiese afectar de alguna manera al
entrevistado/a. A fin de evitar lo anterior, se tomaran todas las medidas pertinentes a fin de
garantizar el resguardo de la informacién, la mantencién de la confidencialidad del
entrevistado/a, y el resguardo de la privacidad de cualquier dato sensible que pudiese exponer
de alguna manera la vida personal del entrevistado/a. Lo anterior incluye la destruccion de todo
registro fonografico una vez entregados los resultados finales de la investigacion, la omision y
distorsion de datos personales o cualquier informaciéon que pudiese indicar la identidad del
entrevistado/a al momento de la transcripcion de las entrevistas, la prohibicién de acceder a
cualquier registro o entrevista a personas ajenas al proceso investigativo.

En caso de desestabilizacion emocional por parte del entrevistado/a al momento de
la entrevista, se procedera a su suspension inmediata, con la posibilidad ademas de que
sea el propio entrevistado quien decida hacerla en otro momento o definitivamente
abandonar el proceso. Ademas, se ofrecera asesoria y acompafamiento si el
entrevistado/a asi lo requiriese, para acceder a ayuda profesional ya sea por parte del
Centro de Atencion Psicolégica de la Universidad de Chile, o bien en el consultorio mas
cercano a su domicilio. Lo anterior, con el fin de velar en todo momento por el cuidado
de la integridad psicolégica de quien participe de la investigacion.

Beneficios: Usted no recibira ningun beneficio directo, ni recompensa alguna, por participar
en este estudio. No obstante, su participacién permitira generar informacién respecto al impacto
y las implicancias sociales que presenta el diagnoéstico de Fibromialgia, a fin de colaborar en el
eventual desarrollo de politicas publicas respecto a esta patologia.

Voluntariedad: Su participacion es absolutamente voluntaria. Usted tendra la libertad de
contestar las preguntas que desee, como también de detener su participacién en cualquier
momento que lo desee. Esto no implicara ningin perjuicio para usted.

Confidencialidad: Todas sus opiniones seran confidenciales, y mantenidas en estricta
reserva. En las presentaciones y publicaciones de esta investigacién, su nombre no aparecera
asociado a ninguna opinién particular. Como ya fuera sefialado, se resguardara bajo estricto
secreto la identidad de las personas entrevistadas, lo que incluye la realizacion de entrevistas en
espacios que permitan asegurar la privacidad del entrevistado/a, la proteccién de los registros
fonograficos resguardando que nadie salvo el investigador responsable tenga acceso a ellos, la
omision o distorsion en la transcripcion de las entrevistas de cualquier dato sensible que pudiese
exponer la identidad del entrevistado/a, y la posterior eliminacion de los registros fonogtaficos,
una vez concluido el proceso investigativo y aprobada la tesis final. Todos los datos obtenidos
en las entrevistas seran guardados por el investigador responsable mientras dure la investigacion
(alrededor de 12 meses), impidiendo su acceso a personas ajenas al proceso investigativo. Una
vez finalizado dicho proceso se pasard a destruir todo registro obtenido en las entrevistas. En
caso de que el entrevistado/a se encuentre actualmente en tratamiento para la
Fibromialgia, no debe haber firmado ningiin documento que involucre criterios de
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confidencialidad de la informacién. Esto con el fin de evitar cualquier incompatibilidad
del entrevistado/a con su tratamiento.

Conocimiento de los resultados: Usted tiene derecho a conocer los resultados de esta
investigacion. Para ello, se le contactara via correo electronico o en forma telefonica, a fin de
hacerle llegar un resumen ejecutivo en formato electronico de la tesis final, con los principales
hallazgos obtenidos. En caso de requeritlo, se le hara llegar también una copia integra del
documento de tesis (en formato electrénico o fisico), incluyendo en ella la transcripcion de cada
entrevista.
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Datos de contacto: Si requiere mayor informacién, o comunicarse por cualquier motivo
relacionado con esta investigacion, puede contactar a la/el Investigador/a Responsable de este
estudio:

Cristian Busta Cornejo

Teléfonos: 09-77071145

Direccién: Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de Chile. Av. Ignacio Carrera Pinto
1045, Nufioa, Santiago.

Correo Electronico: cabusta@uc.cl

También puede comunicarse con la Presidenta del Comité del Etica de la Investigacion que
aprobo este estudio:

Prof. Dra. Marcela Ferrer-Lues

Presidenta

Comité de Etica de la Investigacion

Facultad de Ciencias Sociales

Universidad de Chile

Teléfonos: (56-2) 2978 9726

Direccion: Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de Chile. Av. Ignacio Carrera Pinto
1045, Nufioa, Santiago.

Cotreo Electronico: comité.etica@facso.cl
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II. FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

o N ,  acepto
participar en el estudio Practicas de habla sobre el dolor en pacientes con diagnéstico de

Fibromialgia: un estudio de casos en la ciudad de Santiago.

Declaro que he leido (o se me ha leido) y (he) comprendido, las condiciones de mi
participacion en este estudio. He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido
respondidas. No tengo dudas al respecto.

Firma Participante Firma Investigador/a Responsable

Lugar y Fecha:

Este documento se firma en dos ejemplares, quedando una copia en cada parte.
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