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Resumen:

El objetivo del presente estudio fue dilucidar algunos supuestos que delimitan los discursos que, desde distintos
actores, dan existencia al diagnéstico de fibromialgia en el contexto social chileno. Se traté de una investigacion
cualitativa que, tomando como marco de referencia la antropologia médica, el fenémeno de la medicalizacién del
malestar y las narrativas del dolor, analiz6 las publicaciones médicas editadas en Chile sobre el tema, y realizé un
conjunto de entrevistas a personas diagnosticadas con este cuadro en la ciudad de Santiago. Los resultados dieron
cuenta de la relaciéon existente entre la fibromialgia como problematica relevante al interior del saber médico, y la
aparicion de la nocién de calidad de vida como ideal en torno al cual enfocar los esfuerzos terapéuticos. Aquello
impacta en los supuestos que delimitan la experiencia de quienes son diagnosticados con este cuadro, en tanto el
dolor es visto como el signo del desajuste respecto de dicho ideal en tres ambitos: relacion con el propio cuerpo,
relaciones con los otros, y relacién con los propios rendimientos productivos.
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Abstract:

The aim of this study was to elucidate some assumptions that delimit the discourses that, from different actors, give
rise to the diagnosis of fibromyalgia in the Chilean social context. It was a qualitative research that, taking as a frame
of reference medical anthropology, the phenomenon of the medicalization of discomfort and pain narratives,
analyzed the medical publications published in Chile on the subject, and conducted a set of interviews with people
diagnosed with this painting in the city of Santiago. The results showed the relationship between fibromyalgia as a
relevant problem within medical knowledge, and the appearance of the notion of quality of life as an ideal around
which to focus therapeutic efforts. This has an impact on the assumptions that define the experience of those who
are diagnosed with this condition, while pain is seen as the sign of a mismatch with respect to said ideal in three
areas: relationship with one's own body, relationships with others, and relationship with one own’s productive
returns.
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La medicalizacién del malestar en el Chile contemporaneo: Una mirada desde las
ciencias sociales al fenémeno de la fibromialgia

Introduccion y marco conceptual

Al estudiar el devenir de la sociedad chilena durante las Gltimas décadas, distintos autores al interior de las
ciencias sociales han tomado como eje de analisis la nocién de malestar (Aceituno et al., 2012; Araujo &
Martuccelli, 2012; Pérez, 2012; Miranda, 2016). Mediante ella, se hace alusion a una experiencia de
sufrimiento presente entre diversos sectores de la sociedad, la cual tiende a expresarse a través de formas
de padecimiento psiquico o malestares fisicos que, se asume, estarian en relacion con ciertas condiciones
contextuales (econémicas, culturales, histdricas, politicas) que delimitan modos de vida especificos. En
consecuencia, fenomenos como el alza en la prevalencia del diagnostico de depresion, el sostenido
aumento en el consumo de alcohol y otras drogas, o el aumento en la prevalencia de intentos de suicidio
en la poblacidn general, pueden ser entendidos como la expresidn de padecimientos individuales que dan
cuenta de los desajustes entre los procesos colectivos acaecidos en un cierto contexto, y la experiencia
particular de los sujetos que habitan en él.

Principalmente, esta manera de comprender la nocién de malestar supone algunas particularidades que
serian propias de como ésta se presenta en el contexto chileno: En primer término, se trata de
padecimientos experimentados como fendmenos personales, los cuales son vividos fundamentalmente en
la esfera privada (Aceituno et al., 2012; Pérez, 2012). Aquello implica entender el malestar no como
experiencia colectiva, sino como un fendmeno personal cuyo eventual alivio depende siempre de las
acciones que quien lo padece decida tomar o evitar. Asi, la responsabilidad en la agudizacion, el alivio, la
aparicion y la mantencion en el tiempo de dichas experiencias esta ubicada fundamentalmente en el &mbito
de las decisiones que cada quien tome respecto a ellas. En segundo término, ha sido el marco comprensivo
propuesto por la medicina, el discurso en torno al cual ha girado la posibilidad de otorgarle sentido a estos
fenémenos. Se trata de un proceso progresivo por el que todas aquellas experiencias que dan cuenta de
algin grado de sufrimiento pasan a ser comprendidas, definidas y tratadas como diagnosticos medicos
(Conrad, 1992; Foucault, 1994/1999; Costa & Rodriguez, 2010). Asi, la medicalizacion de las experiencias
de malestar se constituye como un fenémeno politicamente relevante en los Gltimos afios, en tanto supone
que la manera de comprender el malestar, las respuestas que se le otorguen y los profesionales competentes
para ello, deben ser quienes se ajusten y enmarquen su practica en torno a los supuestos con los que opera
el saber médico contemporaneo. Fundamentalmente, dichos supuestos plantean a las patologias como
realidades ontol6gicas individuales, delimitadas a través de la especificidad de su cuadro clinico, donde
opera una clara distincién entre la materialidad biolégica y la subjetividad, siendo la biologia una realidad
independiente de cualquier tipo de interpretacion cultural, la cual determina la etiologia definitiva. Alli, el
saber médico es asumido como un conocimiento objetivo y universal, ajeno a cualquier supuesto moral,
que permite establecer con cierta precisién los pronosticos y tratamientos necesarios para cada patologia
(Gordon, 1988; Laplantine, 1986/1999).

Considerando el contexto recién descrito, el presente trabajo busca analizar el proceso a través del cual el
diagnéstico de fibromialgia se ha transformado en una problemética sanitaria relevante en la sociedad
chilena durante las Gltimas décadas (Ministerio de Salud de Chile, [MINSAL], 2016). Se trata de un
diagnéstico que no ha estado exento de polémica tanto dentro como fuera del &mbito médico, desde su
aparicion en la reumatologia estadounidense a fines de la década de los afios setenta (Hadler, 2003; Grob,
2011). Esto, en tanto su principal caracteristica es la presencia de un dolor generalizado de mas de tres
meses de duracion, sin una localizacion en alguna zona especifica del cuerpo, y que no conlleva algin
marcador claramente objetivable en la biologia corporal que permita circunscribir su etiologia. A su vez,
su presentacion clinica es muy variada, puesto que ademas del dolor, pueden coexistir sintomas diversos
como dificultades para dormir, problemas para mantener la concentracidn, alteraciones en la memoria
reciente, fatiga, nauseas, convulsiones, etc. (Wolfe et al., 2010).
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Ya sea por carecer de una etiologia que pudiese ser objetivable en la biologia corporal, o por no presentar
un cuadro clinico especifico, la existencia del diagnéstico de fibromialgia ha sido permanentemente puesta
en duda en tanto parece no cumplir ninguna de las condiciones que serian exigibles para su existencia
como diagndstico médico (Barker, 2005, 2008). Asi, si se trata de un diagnostico que ha experimentado
un alza sostenida en sus niveles de prevalencia entre la poblacién chilena durante las Gltimas décadas, ¢de
qué da cuenta dicha alza? Tal como lo refieren algunos autores, la realidad concreta de una enfermedad
esta dada por el resultado de una compleja y dindamica red de sentidos cruzados, en donde participan
creencias populares, saberes expertos, historias personales, tradiciones, influencias politicas, economicas
o mediaticas (Good, 1992; Fassin, 2004; Das, 2015). De esta manera, considerando la inexistencia de
estudios que, situados en el contexto social chileno, busquen abordar la experiencia de los distintos actores
que participan en la construccién de la fibromialgia, se trata de interrogar cuél es la realidad que, en dicho
contexto, se circunscribe a partir de la nocion de fibromialgia, en funcion de la experiencia de los distintos
actores que participan de ella.

En definitiva, mas que entrar en la discusion si la fibromialgia corresponde o no con propiedad a una
enfermedad médica, lo que interesa es asumir que, por medio de ella, parece operar un proceso de
medicalizacion del malestar que da existencia a una compleja realidad social. Asi, el objetivo de este
trabajo es entregar algunos insumos que permitan dilucidar dicha realidad, a partir de la puesta en relieve
de aquellos discursos y narrativas que, tanto desde el punto de vista del saber médico como de los pacientes
diagnosticados con este cuadro, se ponen en juego a la hora de delimitar los supuestos y creencias en torno
a este diagnaéstico.

Metodologia

Si bien no existen datos que permitan precisar la prevalencia del diagndstico de fibromialgia entre la
poblacién chilena, segin estimaciones del MINSAL (2016) ésta se ubicaria entre el 1 y el 2% de la
poblacién general, siendo ademas uno de los tres diagnésticos con mayor cantidad de consultas en los
servicios de reumatologia a nivel nacional. Por su parte, algunos estudios sefialan que el costo que suponen
las patologias asociadas a dolor crénico para el sistema de salud chileno seria del orden de los 898 mil
millones de pesos anuales, ocupando la fibromialgia el quinto lugar en cuanto al costo de patologias
asociadas a dolor crénico. A su vez, se trata del diagndstico que presenta la mayor alza en cuanto a
prevalencia al interior de dicho grupo de patologias (ACHED, 2017).

El panorama recién descrito permite estimar la relevancia que el diagnéstico de fibromialgia ha adquirido
como problematica de salud publica en el contexto chileno durante las Ultimas décadas, motivando un
creciente interés por parte de distintos profesionales de la salud respecto de su abordaje clinico, y la
publicacién el afio 2016 por parte del MINSAL de una guia que entrega orientaciones técnicas en torno a
tratamiento. Por ello, la presente investigacion se situd al interior de dicho contexto a fin de delimitar las
particularidades que desde alli seria posible extraer respecto del fenémeno estudiado. De esta manera, se
incluy6 dos fuentes relevantes de obtencion de informacion: En primer término, se revisaron aquellas
publicaciones editadas en Chile que hayan tenido como temaética principal la problematizacion de la
fibromialgia. El corpus documental incluy6 principalmente articulos aparecidos en revistas especializadas
chilenas del &mbito médico, de publicacion periddica desde 1980 hasta 2018. Dicho periodo temporal
consider6 desde el momento en el que la fibromialgia se constituye como diagnéstico médico, hasta la
actualidad. En total, la muestra revisada consistié en veintidos articulos y una guia clinica. Las revistas
revisadas fueron: Revista Médica de Chile, Revista Chilena de Reumatologia, Revista Chilena de
Anestesia, Revista Chilena de Neuro-Psiquiatria, Revista ElI Dolor, Boletin del Departamento de
Anestesiologia y Reanimacion, Revista del Hospital Clinico de la Universidad de Chile, Acta Bioethica.

En segundo término, se incluye la informacién recopilada en entrevistas individuales en profundidad
realizadas a ocho personas diagnosticadas con fibromialgia, habitantes de la ciudad de Santiago. La
muestra seleccionada incluy6 seis mujeres y dos hombres, cuyas edades fluctdan entre los dieciocho y
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sesenta y cuatro afios, habitantes en diversas comunas de la ciudad de Santiago (Independencia,
Providencia, Maipl, Las Condes, Santiago Centro, Nufioa, Puente Alto y Lo Prado). De los ocho
entrevistados, cuatro son usuarios del sistema de salud publico y cuatro se atienden en el sistema de salud
privado. Todos los entrevistados viven con al menos una persona que forma parte de su ndcleo familiar
cercano, y entre sus ocupaciones se encuentran: tres profesionales, dos duefias de casa, un estudiante y dos
técnico-profesionales. Las entrevistas se realizaron entre el mes de diciembre de 2017 y mayo de 2018,
fueron grabadas y luego transcritas, previa aceptacién de cada participante a través de la firma de un
documento de consentimiento informado en el que se le solicitaba la utilizacion de la informacién con
fines académicos y en el que se garantizaba el resguardo de su anonimato omitiendo o distorsionando
cualquier dato que pudiese aludir a su eventual identificacion.

El procesamiento de los datos se realiz6 de la siguiente manera: La informacion obtenida en la revision
documental fue analizada a través del método de analisis de contenido, contemplando para ello un proceso
de codificacion abierta en tres etapas: primero, la seleccion de los textos méas relevantes para los objetivos
de la investigacion, luego la agrupacion de la informacion en categorias que permitan reducir su
complejidad y variabilidad, para finalmente incluir las categorias en unidades de registro que fuesen
homogéneas en cuanto a su amplitud y extension (Canales, 2013) . En cuanto a la informacion obtenida
en las entrevistas con personas diagnosticadas con fibromialgia, se utilizé también la técnica de analisis
de contenido a través de un procedimiento de codificacién en etapas sucesivas. Primero se considerd
aquellos ejes tematicos mas relevantes en cuanto a su profundidad, pertinencia y frecuencia de aparicion
en el relato de cada participante. Luego, se establecié categorias tematicas considerando los elementos en
comun y también las eventuales diferencias que pudiesen existir entre cada entrevistado respecto a su
vivencia sobre la fibromialgia y a partir de alli las categorias emergentes relativas a dicha experiencia que
pudiesen dar cuenta de las formas de referirse que adopta esta nocion en el discurso de cada uno.

Resultados
La fibromialgia y su recepcion entre los profesionales de la salud chilenos

Si bien durante la década de los afios ochenta es escaso el interés en tematizar el diagnéstico de
fibromialgia en publicaciones médicas nacionales (en la Revista Chilena de Reumatologia sélo se publica
en un texto que corresponde a una presentacion hecha por el reumatélogo estadounidense D. Mc Carty
sobre el sindrome de fibromialgia) (Mc Carty, 1989), si se observa una activa discusion en publicaciones
como la Revista Médica de Chile o la Revista Chilena de Reumatologia respecto al fendmeno del dolor
crénico y sus distintas presentaciones clinicas. Fundamentalmente, el dolor crénico es entendido como un
dolor persistente, cuya duracion es de mas de tres meses continuos, y que tanto su inicio o su duracién no
responden a la consecuencia directa de alguna alteracion o lesion tisular que lo haga comprensible. Asi, si
el dolor agudo es referido como una entidad patoldgica cuya etiologia y manifestacién clinica se
encontraria claramente delimitada por la materialidad biol6gica concernida en su inicio y duracion, el dolor
crénico en cambio es descrito siempre en referencia a las caracteristicas subjetivas de quien lo padece,
asumiéndose con ello una continuidad entre su manifestacion clinica y el modo de ser o la historia personal
del paciente (Aris, 1984; Ferrer & Mellado, 1985).

Junto con el interés por delimitar en forma mas precisa el marco de signos y sintomas que habitualmente
acompafan la presentacion clinica del dolor crénico (por ejemplo, en Lolas, 1985), se aprecia en las
publicaciones nacionales de la década de 1980 una sostenida tendencia por tematizar el abordaje de las
patologias croénicas a partir de la nocion de “calidad de vida”. Se trata de un término mas amplio y complejo
que la idea de salud, la cual seria s6lo uno de los componentes de la calidad de vida, y por ende mucho
mas representativo de la condicidn general del paciente, incluyendo aspectos cualitativos dificiles de
medir, que aluden tanto a un grado de bienestar material como también a la satisfaccion espiritual (Goic,
1981). La relevancia que comienza a adquirir esta perspectiva al interior del discurso médico supone que
el abordaje terapéutico de las patologias crénicas, donde se incluye también al dolor crénico, ya no debiese
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estar enfocada Unicamente en la curacion de la alteracion bioldgica que estuviese actuando como etiologia.
Por el contrario, lanocién de calidad de vida lleva a considerar aspectos generales que escapan a los limites
del cuerpo biolégico como parte de la intervencion médica, en tanto la desatencion de dichos aspectos
influiria negativamente sobre él. Asi, el uso del tiempo libre, los tipos de relaciones interpersonales, las
horas de suefio, o el tipo de alimentacién, comienzan a ser problematicas respecto de las cuales el
profesional médico tiene algo que opinar, bajo el supuesto que es posible modificar los comportamientos
que, en dichas areas, se escapen de lo esperable seglin una buena calidad de vida (Ferrer & Mellado, 1985).
Especificamente en cuanto al dolor crénico, la nocion de calidad de vida impacta en su problematizacion
al interior del discurso médico. Esto, pues comienza a ser relevante no sélo la investigacion de sus
eventuales causas, sino también la posibilidad de generar una buena relacién paciente-terapeuta a la hora
de planificar una estrategia de intervencién. De esta manera, se instala el supuesto en torno a que la
evolucion del dolor crénico dependera siempre de cdmo el médico se vincula e interesa en las condiciones
de vida del paciente: “Es bien sabido que la atencion asidua, atin desprovista de instancias sugestivas o de
intencionada penetracion psicoldgica, tiende a mitigar el dolor” (Ferrer & Mellado, 1985, p. 897).

Partiendo la década de 1990, la creacion de la Asociacion Chilena para el Estudio del Dolor (ACHED)
marca un importante hito en la manera de problematizar el dolor crénico en general, y la fibromialgia en
especifico. Se trata de una asociacion de profesionales de la salud compuesta por médicos de distintas
especialidades (principalmente anestesiologos, reumatologos, fisiatras y psiquiatras), kinesiologos,
psicélogos, y enfermeros que propone abordar el dolor siguiendo los preceptos de la International
Association for the Study of Pain (IASP) creada en 1973 en Estados Unidos (Savalnet, 2013). Contando
desde sus inicios con el importante apoyo financiero de varias empresas farmacéuticas, la ACHED
comienza paulatinamente a concentrar la mayoria de las publicaciones nacionales relativas a dolor crénico
y fibromialgia a través la edicion periodica de la Revista EI Dolor.

Desde la perspectiva propuesta por la ACHED, el dolor se define como: “Una experiencia sensorial y
emocional desagradable, asociada a un dafio tisular existente o potencial, o descrita en términos de ese
dafio” (Pacile & Saavedra, 1990, p. 20). Tomando dicha definicion, 1as publicaciones en torno al dolor en
este periodo buscan delimitar criterios que permitan objetivar esta experiencia en funcién de la medicién
de su intensidad, duracidn, caracteristicas, lugar de origen y etiologia. Con ello, lo que interesa no es sélo
delimitar a través de variables medibles la experiencia del dolor, sino también generar criterios que
permitan distinguir lo mas objetivamente posible el dolor agudo del dolor crénico (Ramirez, 1997).
Especificamente, se plantea que el abordaje terapéutico del dolor crénico debiese realizarse desde una
perspectiva multiprofesional (incluyendo profesionales como reumatélogos, psiquiatras, psicélogos,
kinesi6logos) buscando, mas que una eventual cura, mejorar la calidad de vida del paciente (Eva, 1990;
Espejo, 1991). Asi, si el objetivo terapéutico es lograr una mejora en la calidad de vida del paciente,
entonces el lugar que el profesional tratante asume es el de un pedagogo cuya labor es educar al paciente
en torno a conductas y creencias que permitan modificar la experiencia que éste tiene respecto de su dolor.
Ensefiarle 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
hébitos alimenticios (por ejemplo, restringir la ingesta de azlcar, calorias, cafeina y tabaco), practica de
cierto tipo de ejercicios fisicos en sus tiempos libres (de tipo aerébico y ojald en alguna piscina), y
descontinuar el uso de sustancias narcoticas (tramadol, morfina u otros) si es que las hubiere: “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” (Mufioz, 1999, p. 42).

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
(Mc Carty, 1989), casi una década mas 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
(Ramirez, 1997). En la misma linea, puesto que siempre interactuarian tres planos heterogéneos entre si
(biologia, variables personales, variables contextuales), la terapéutica de la fibromialgia requiere situarse
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desde una perspectiva multidisciplinaria que incluya la pesquisa de factores como antecedentes
psiquiatricos previos, problemas vocacionales o laborales, modelos familiares de dolor o enfermedad
cronica (L6pez, 1997).

Entrando ya en los afios dos mil, se sefiala que la fibromialgia: “Se caracteriza por presentar dolor corporal
extendido y sensibilidad a la palpacién (tenderness point) en localizaciones clasicas 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 0 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, tensién a nivel de
relaciones familiares, y lazos de amistad alterados (MINSAL, 2016). 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).

Si bien no se conoce con certeza 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 es que en
altimo término el componente biofisico presentaria una menor relevancia comparada con los factores
psicoldgicos y sociales, las que a su vez influirian en la vertiente neurofisiol6gica de dicha experiencia
(Rico, 2005).

En continuidad con dicha perspectiva, lo que se alude como “factores psicologicos” especificos de la
fibromialgia supone la existencia de modos de ser inadecuados que, bajo términos como tipos de
personalidad, creencias erréneas, o desregulaciones emaocionales, influirian en el desarrollo de reacciones
gue otorgan sentidos siempre mas o menos inadecuados respecto a aquel dato sensorial primario que se
encontraria a la base del dolor experimentado en la fibromialgia (Montenegro et al., 2000; Zaninovic,
2001; Rojas, 2008). Alli se localiza el elemento que permite hacer comprensible la intensidad y duracién
del dolor presente en este cuadro, 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, permitira comprender cémo 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).

De acuerdo a lo descrito, el cuerpo se conceptualiza como una superficie que recibe y emite datos
sensoriales ajenos a la intervencidn del sujeto que habita dicho cuerpo. El dolor seria entonces uno de esos
datos sensoriales, que es recibido por un sujeto, para luego, en un segundo momento, proceder a
interpretarlo. Asi, el problema del dolor presente en la fibromialgia seria, en suma, una interpretacion
erronea, 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. En concordancia con esta perspectiva, una
conducta habitualmente observable en estos pacientes seria 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 cuél es el abuso o qué es lo que resulta abusivo de quienes padecen fibromialgia, la idea del
“abuso” en el uso de los sistemas de salud permite visualizar el supuesto de una demanda siempre excesiva
e inadecuada que no se corresponderia con un uso correcto de los servicios de salud a los ojos de los
profesionales tratantes.

Hasta el Gltimo nimero 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 problematizacion de la
fibromialgia como diagnostico que requiera una revision especifica. Como ya se ha dicho, la aparicion de
la Revista EI Dolor editada por la ACHED ha concentrado la mayor cantidad de publicaciones respecto a
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la problematica del dolor crénico y a partir de alli de la fibromialgia, desde la década de los afios noventa
hasta la actualidad.

La fibromialgia en la perspectiva de quienes son diagnosticados con ella

Las principales categorias teméticas en torno a las cuales gira el discurso de quienes fueron entrevistados
se circunscriben a los siguientes puntos:

Primero, la constante tensién que existe entre el diagnostico de fibromialgia y los rendimientos productivos
de cada entrevistado. Junto con transformarse en un problema que requiere la consulta a algin especialista
médico fundamentalmente en tanto el dolor circunscrito en este cuadro afecte algin aspecto relacionado
con la productividad de quien lo padece (académica, laboral, doméstica), es posible notar en la experiencia
de los entrevistados que el diagndstico de fibromialgia parece entrar en una relacion de tension con aquello
que se denomina un “uso productivo del tiempo”. Conceptos como sentirse “invalido”, “discapacitado”,
“intil”, o con un “futuro incierto”, dan cuenta de la significacion que este diagnostico adquiere en la
narrativa de quienes lo padecen: “Con mi trabajo me trato de aguantar el dolor, pero a veces tengo que
parar un rato, sentarme y respirar hondo hasta que se me pase” (Susana, entrevista 3).

Se observa un punto de conflicto respecto a las indicaciones médicas, justamente cuando éstas van en la
linea de disminuir o evitar actividades que pudiesen agudizar la sensacién de dolor, y que se encuentren
dentro de lo que los pacientes refieren como un “uso productivo del tiempo”. Es alli cuando surge la
sensacion personal de inutilidad e insuficiencia asociada a la evitacion de dichas actividades (laborales,
académicas, deportivas, etc.). Por el contrario, si en el relato de los entrevistados las actividades que
reportan algun rendimiento productivo presentan una alta valoracion, en tanto son vistas como una manera
atil de utilizar el tiempo, parecen no ser perjudiciales en si mismas, pese a que podrian conllevar algun
tipo de actividad que supusiera un aumento de la sensacion dolorosa (cargar peso, sobrecarga laboral, falta
de horas de suefio, o algun grado de conflicto interpersonal).

En segundo lugar, en todos los entrevistados aparece la idea que la nocion de fibromialgia generd una
sensacion de alivio al momento de ser diagnosticada por primera vez. Esto, pues el acto de ubicar su
padecer como diagnostico médico permite otorgarle cierto grado de legitimidad, tanto ante si mismos
como ante su entorno social, pues con ello se asume que el dolor circunscrito en él dependeria de factores
biolGgicos, eventualmente objetivables, ajenos a la voluntad de quien lo padece:

Cuando a mis papas la reumatologa 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 2).

Segun se sigue de lo sefialado en las entrevistas, las propias dudas y suspicacias que la fibromialgia genera
entre los profesionales encargados de tratarla, relativas a su etiologia, a su presentacion clinica y a su
tratamiento, impactan tanto entre quienes la padecen como en su entorno cercano, creando un conjunto de
incertezas que parecen incidir en la posibilidad de aliviar el dolor que se circunscribe en ella. De ahi se
deriva que las decisiones en torno a qué hacer respecto a este diagnostico se basen, no necesaria ni
exclusivamente en la saber experto del profesional tratante, sino en el vinculo que se tenga con quien
proponga y sostenga dichas propuestas. Asi, nunca es indiferente quién recomienda realizar algin
tratamiento en torno a la fibromialgia y, mas bien, la poca confianza que inspira alguna forma de
intervencion o tratamiento estd dada por la sensacion de falta de involucramiento afectivo de la persona
tratante, no respecto a la biologia eventualmente concernida en el dolor, sino respecto de la experiencia de
sufrimiento que conlleva este diagndstico:

Si th vas al médico porque tienes fibromialgia, ves que tienen como un protocolo de cosas por
hacer. Pero creo que esto no se sana asi. Creo que es necesario notar que tu médico se preocupa
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por ti y por lo que te pasa, que te cree lo que le dices. Y eso es dificil encontrarlo (Constanza,
entrevista 4).

Un tercer aspecto relevante alude a ubicar en la historia personal un factor que pudiese influir en el
desarrollo y posterior evolucion del diagnostico de fibromialgia. Se trata, en especifico, de relatos
marcados por eventos que generaron en su momento una intensa reaccion de angustia (conflictos
interpersonales, accidentes, violencia, etc.) los cuales, se asume, tendrian alguna relacion de causalidad
mas 0 menos explicita con el desarrollo de la fibromialgia:

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

En la misma linea, un conjunto de situaciones ocurridas en la infancia (familiares cercanos con problemas
similares, conflictos entre los padres, falta de comunicacion en el hogar de origen) actuarian al modo de
factores predisponentes que harian comprensible la aparicién del diagnéstico en algin momento posterior
de la vida. En este caso, se trata de ubicar a la fibromialgia como el resultado de un proceso cuyos eventos
desencadenantes comenzaron tempranamente en la biografia, generando entonces las condiciones que,
afios mas tarde, predisponen su aparicion como cuadro sintomatico: “Claro, yo creo que son cuestiones
que te van marcando cuando eres chico, y que sin que te des cuenta te pueden afectar afios después, quizas
como me pasd a mi con esta enfermedad” (Pedro, entrevista 5).

Una cuarta categoria temética alude a localizar a la fibromialgia como un fenémeno que genera importantes
consecuencias en el &mbito interpersonal. Asi, la posibilidad de buscar en el otro la confirmacion en torno
ala verdad del propio dolor resulta una permanente preocupacion, pues se trataria de un aspecto que parece
ser determinante a la hora de pensar su aparicién, intensidad, y eventual disminucion. De esta manera, las
dificultades que pudiesen surgir en los vinculos interpersonales parecen estar siempre influidas por las
suspicacias que, en los demas, genera la experiencia de dolor de quien padece fibromialgia. Segln esta
perspectiva, la posibilidad de “empatizar” con otro apunta a quienes presentan la disposicion a creer que
el dolor referido corresponde a un fendmeno realmente existente, y no a una queja cuya realidad merece
dudas o sospechas.

Ligado a este punto, se observa que el uso de lenguaje médico para referirse al dolor parece entregar alguna
legitimidad social que permite otorgarle mayor credibilidad a dicho dolor, eventualmente ayudando en la
aparicion de empatia:

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. Al final quedo claro que no es algo que dependa de mi, sino que se trata de un
problema real (Andrea, entrevista 2).

Una Ultima categoria de anélisis, alude a ver al dolor circunscrito en la fibromialgia como una experiencia
que seria posible regular por medio del aprendizaje de distintas formas de sobrellevarla o manejarla. Se
trata entonces de localizar al dolor como fendmeno que dependeria en cierto punto de la voluntad de cada
quién por disminuirlo, lo que estaria dado por la manera como cada persona se “relaciona” con él. En dicha
forma de referirse al dolor, éste es visto como un “algo” ajeno a la subjetividad de quien lo experimenta,
un objeto con el cual seria posible aprender a relacionarse de formas mas adecuadas, en la medida en que
cada quién asi se lo proponga:

Yo pienso que es esencial el tema de saber bien lo que te pasa. Saber bien como actuar cuando te
vienen los dolores, y escuchar también lo que te va diciendo el propio cuerpo. Si al final creo que
esto también se trata de aprender a conocer tu cuerpo. (Raquel, entrevista 1).
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En definitiva, expresiones como “poner de su parte”, “estar activo”, “aprender a evitar quejarse”, o
“aprender a conocer tu propio cuerpo” asumen la idea de que el manejo del dolor implica esfuerzos
personales por adquirir aprendizajes que se supone, permitirian aliviarlo. En las distintas derivas que
adquiere esta forma de darle sentido a la nocidon de aprendizaje, mediante términos como “amigarse”,
“sobrellevar”, o tener una “mentalidad positiva”, se observa el supuesto de que el control de las propias
conductas en una amplia diversidad de ambitos (alimentacion, suefio, relaciones interpersonales,
rendimientos productivos, uso del tiempo libre) permitiria influir en la “relacién” que se construye con el
propio dolor, eventualmente influyendo en su alivio.

Discusién

Segun lo que fuera planteado en la introduccion de este trabajo, lo que resulta pertinente en una
aproximacion a la problematica de la fibromialgia es la interrogacion en torno a la realidad social que de
ella se deriva. En este sentido, a la luz de los resultados expuestos, es posible hacer las siguientes
consideraciones:

Tal como sefiala Grob (2011), el alza en la problematizacién de la fibromialgia entre distintos actores de
la sociedad estadounidense a partir de la década de los afios ochenta se debe a una compleja interaccién
de factores que no se explican por la aparicion de algin nuevo descubrimiento en cuanto a la etiologia o
el cuadro clinico de este diagnéstico. Tomando esta perspectiva, el sostenido incremento en el interés por
abordar la fibromialgia evidenciado a partir de la década de los afios noventa entre los profesionales de la
salud chilenos parece obedecer a dos factores: Primero, si bien la problematica del dolor crénico venia
siendo discutida con cierta regularidad al interior de la reumatologia chilena por lo menos desde la década
de los afios cincuenta (por ejemplo, Arcaya, 1953), aquello que surge como novedad a partir de la década
de los afios ochenta es la paulatina consolidacion de la nocion de calidad de vida como concepto que
permita orientar los esfuerzos terapéuticos de los profesionales de la salud. Se trata de una perspectiva
que, a diferencia de laantigua idea de curacion, supone la consideracién en la praxis médica de un conjunto
de factores que exceden la delimitacion que ofrece la materialidad biol6gica del cuerpo, permitiendo
entonces ampliar el rango de accion de la terapéutica hacia aspectos que buscan englobar la vida en
términos amplios, incluyendo aspectos como como higiene del suefio, patrones de alimentacion, uso del
tiempo libre, patron de relaciones interpersonales o productividad laboral (Costa, 2017).

Dicha aproximacién resulta fundamental en el modo de problematizar la nocién de fibromialgia, en tanto
se trata siempre de un diagnéstico en el que el dolor es ubicado como el indicador, no de alguna alteracién
en la biologia corporal, sino de personas que parecen no conducir sus vidas como se esperaria segun el
ideal que es puesto en circulacién al interior del saber médico, relativo a una adecuada calidad de vida.
Asi, lo que surge en algunos textos de la década de los afios ochenta, para consolidarse a partir de los afios
noventa, es que quienes padecen fibromialgia son personas cuya relacion hacia su propio cuerpo, hacia los
otros, 0 hacia sus rendimientos productivos, parece no localizarse dentro de los pardmetros esperables
segln dicho ideal. Por ello, los esfuerzos terapéuticos dejan de centrarse en tratar de dilucidar el o los
factores bioldgicos que se ubicarian como causa de este cuadro, y mas bien se consolida una perspectiva
donde el profesional, desde un rol principalmente pedagdgico, utiliza la relacion con el paciente para
generar una serie de aprendizajes en torno al reconocimiento y manejo del propio dolor.
Fundamentalmente, aquello incluye no exponerse a situaciones de riesgo (como estrés laboral o conflictos
impersonales), desarrollar distintos habitos que aliviarian el dolor (por ejemplo, comer cierto tipo de
alimentos, dormir cierta cantidad de horas, o generar una rutina de ejercicios fisicos) y utilizar
medicamentos que podrian apoyar dicho alivio.

Un segundo factor que incide en la consolidacion de la perspectiva descrita, es la aparicién de la ACHED

a principios de la década de los afios noventa. Se trata de una asociacion de distintos profesionales de la
salud que paulatinamente comienza a ocupar un lugar de predominio en torno a los saberes y las practicas
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que se desarrollan respecto a la fibromialgia. Principalmente, es en la Revista El Dolor donde se concentran
las publicaciones que tematizan la fibromialgia, estableciéndose alli una serie de supuestos que actiian al
modo de verdades compartidas por los profesionales de la salud que se interesen en ella. A saber: la
fibromialgia es una patologia individual cuya etiologia bioldgica esta en estudio, que tiende a manifestarse
en personas, habitualmente mujeres, que presentan alguna predisposicion a ella debido a que no se
relacionan adecuadamente con su cuerpo, generando asi problemas tanto en sus relaciones personales
como en sus niveles de productividad. El tratamiento es fundamentalmente multidisciplinario, siendo su
objetivo principal la generacion de aprendizajes que permitan una funcionalidad mas adaptativa, en
concordancia con el ideal de una adecuada calidad de vida.

Segun se sigue de la perspectiva descrita, el dolor presente en la fibromialgia es entendido como un dato
proveniente del cuerpo, respecto del cual seria posible relacionarse de formas mas o menos adaptativas.
Aquello implica que el aprendizaje del conjunto de saberes y practicas entregados por los profesionales
tratantes serian la forma adecuada de relacionarse al propio dolor, incidiendo con ello en su eventual alivio.
Parece alli haber una contradiccion con la l6gica propuesta por la propia ACHED de entender al dolor
como una “experiencia” (Paeile & Saavedra, 1990). Esto, pues si el dolor es una experiencia entonces se
asume que éste no se reduce al dato corporal que lo provocaria. Por el contrario, el dolor seria justamente
el modo como ese dato es experimentado por cada quien, no siendo posible pensar en un dolor sin un
sujeto que le otorgue un sentido especifico, sentido que se encontraria siempre influido por elementos
como la historia personal, el contexto cultural o las creencias religiosas (Good, 1992; Jackson, 2000). Si
ello fuera el caso, la idea de “relacionarse con el propio dolor” plantea el supuesto que seria posible una
suerte de desdoblamiento subjetivo entre el sujeto que experimenta el dolor y el sujeto que se relaciona
con €él. Como se vio en este trabajo, parece ser esa la logica que delimita el discurso de quienes son
diagnosticados con este cuadro, al momento de visualizar su propio dolor como un “algo” respecto del
cual resulta deseable desarrollar esfuerzos personales en la linea de aprender a “sobrellevarlo”. De esta
manera, la experiencia de quienes padecen fibromialgia conlleva el supuesto de traducir en dichos términos
su malestar, en tanto seria esa la manera como el propio padecimiento puede ser reconocido por otros, y
por si mismos, en tanto padecimiento legitimo. Se trata aqui de la paradoja que ofrece la nocion de
fibromialgia a quienes son diagnosticados con ella: por un lado, reconocimiento y legitimidad del propio
sufrimiento en tanto se trataria de un término que otorgaria la garantia que, al tratarse de un diagnéstico
médico, su causa se ubicaria en un factor objetivo ajeno a la propia voluntad y responsabilidad de quien
lo experimenta. A cambio de dicha legitimidad, que como se ha visto es puesta en entredicho una y otra
vez por parte de distintos actores dentro y fuera del ambito médico, quien es diagnosticado con este cuadro
accede, al menos implicitamente, a la traduccién de su malestar segln el marco comprensivo elaborado en
torno a él. Aquello implica, entre otras cosas, ubicar bajo el escrutinio del profesional de la salud, no sélo
ni necesariamente el funcionamiento del propio cuerpo, sino la manera de conducirse en la vida en general.
Todo esto bajo la constante sospecha que la queja de dolor no es mas que el indice de la propia
inadecuacion respecto de una calidad de vida esperable segun los supuestos en torno a los cuales se ha
construido este diagndstico.

Por Gltimo, en la experiencia de quienes padecen fibromialgia la relacion al ideal de una adecuada calidad
de vida impacta en la manera de conceptualizar el dolor que este diagnoéstico circunscribe. En efecto, el
dolor es comprendido como el signo de un desajuste respecto de dicho ideal, el cual se evidencia a través
de un déficit o un exceso en tres &mbitos distintos: primero, la relacion al propio cuerpo. Es decir, el dolor
como indicador de quienes no asumen ciertos cuidados que serian esperables segun una buena calidad de
vida (comer ciertos alimentos, tener una rutina de ejercicios, tener habitos de suefio, no levantar objetos
pesados, etc.), siendo su aparicion o intensificacion, el signo visible de aquello. En segundo término, el
dolor como indicador de quienes no se relacionan con otras personas de acuerdo a formas que serian
saludables, siendo este un fendmeno que tiende a aparecer o intensificarse en la medida en que quien lo
padece experimente algun tipo de conflicto interpersonal. Se trata, en estos casos, de conflictos que serian
siempre mas 0 menos evitables en la medida en que se tomen los resguardos y las pautas de
comportamiento adecuadas para ello. Finalmente, el dolor como indicador, en su aparicién o
intensificacion, de quién no se relaciona adecuadamente con sus propios rendimientos productivos. Exceso
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de carga laboral, aumento de responsabilidades académicas, poca preocupacion por los quehaceres
domésticos, serian todas circunstancias en funcion de las cuales el dolor asociado a la fibromialgia
encuentra las condiciones idoneas para aparecer o0 agudizarse. Asi, este diagnostico parece dar cuenta de
un modo de ser que, en la experiencia de quienes lo padecen, resulta ser excesivamente deficitario respecto
del ideal de una calidad de vida saludable, ubicando siempre en la responsabilidad de quien lo padece las
acciones necesarias para adecuarse a lo esperable segun dicho ideal.

Con todo, el valor de estudiar la fibromialgia desde la perspectiva propuesta en este estudio es la entrega
de insumos que permiten poner en relieve la economia moral con la cual se circunscriben los sufrimientos
propios y ajenos en la sociedad chilena. Con ello se alude al proceso de produccion, disputa y circulacion
de valores y afectos en torno a un problema o un hecho social (Fassin, 2018). Como ya fuera sefialado en
la introduccidn de este trabajo, la aparicion y difusion de la fibromialgia se sitGa dentro de un proceso mas
amplio de medicalizacién del malestar, el cual incluye también la difusion y expansién de diversos
diagndsticos relativos principalmente al ambito de la salud mental (Aceituno et al., 2012; Perez, 2012;
Miranda, 2016). Asi, lo especifico de la fibromialgia en este contexto es que la tension particular que pone
en juego entre los distintos actores que participan de ella, apunta a los requisitos morales que parecen
necesarios a la hora de reconocer el sufrimiento como experiencia legitima de ser experimentada. Alli, no
es trivial su traduccién en términos médicos, en tanto dicha operatoria supone la existencia, o al menos la
promesa, que la experiencia de sufrimiento es el indicador de una biologia alterada. Aquello parece otorgar
garantias de legitimidad a dicho sufrimiento, en tanto su aparicion no sea responsabilidad ni consecuencia
de la voluntad de quien lo padece (bajo la légica que mientras mas injusto, mas legitimo). Al localizarse
en un espacio donde no resulta del todo clara la presencia de dicha biologia alterada, la fibromialgia parece
ubicarse en un lugar difuso respecto a la atribucion de responsabilidad asociada a la experiencia del dolor.
Es ello justamente lo que este diagnostico permite cuestionar al interior del saber médico, tensionando una
y otra vez la posicion de los distintos actores que participan de alguna forma en su existencia: ¢Es un
cuadro simulado? ;Qué responsabilidad tiene quien se queja de ella en su aparicion y eventual
agravamiento? En definitiva, (Cuén legitimo es el dolor de quien se queja de ella? Y en funcién de lo
anterior, ¢Hay un dolor real del cual ocuparse y eventualmente empatizar?

Como la metafora de unos tiempos que poco quieren saber de si, y de su propia historia, la fibromialgia
se sitlla como una expresion de sufrimiento que, en el Chile de hoy, poco es capaz de decir sobre si misma,
sobre sus causas y condicionantes sociohistoricas. Alli, el dolor aparece como un signo indeseable, muchas
veces incomprensible y siempre puesto bajo sospecha, de eso que sin razén aparente se resiste a adecuarse
a categorizaciones, pautas de conducta, normatividades y estandarizaciones tan propias de los tiempos que
corren. Considerando las limitaciones propias del disefio investigativo que apoya este trabajo, resulta
relevante continuar investigando estos problemas, abordando en toda su complejidad aquellos aspectos
que, en el contexto chileno, le otorgan a este diagndstico una existencia social particular.
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