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Resumen

El presente articulo tiene como objetivo describir y
analizar la experiencia de padecer fibromialgia de 5
personas pertenecientes a la red de apoyo fibroami-
g@s con el propdsito de analizar su padecimien-
to de forma integral, asumiendo que el cuerpo no
solo es el asiento de la enfermedad sino un cuerpo
Sentipensante a través del cual, de manera ineludi-
ble, se expresa la biologia, la historia, la sociedad
y la cultura. Esta perspectiva delinea otro tipo de
cuerpo, un cuerpo-sujeto-agente, cuya condicidn
existencial y vivida circunscribe el problema de la
enfermedad al campo de la experiencia de padecer-
la. En este sentido, el proceso salud/enfermedad/
atencion (en adelante s/e/a) es entendido como un
proceso dindmico que transcurre entre la biologia
y la biografia, perspectiva que hace dilucidar a la
narrativa como metodologia idénea para construir
un puente entre mecanismo, condiciones de vida y
significados intersubjetivos.

Palabras Claves
Cuerpo sentipensante; cansancio crénico; dolor fisi-
co; dolor psiquico; fibromialgia; narrativa

Abstract

This article aims to describe and analyze the expe-
rience of suffering from fibromyalgia of 5 people
belonging to the fibroamig @ s support network in
order to analyze their condition in a comprehensive
way, assuming that the body is not only the seat of
the disease but also a feeling body through which,
inescapable, biology, history, society and culture are
expressed. This perspective outlines another type
of body, a body-subject-agent, who's existential and
lived condition circumscribes the problem of illness
to the field of the experience of suffering from it.

In this sense, the health / disease / care process
(hereinafter s / e / a) is understood as a dynamic
process that takes place between biology and bio-
graphy, a perspective that elucidates the narrative
as an ideal methodology to build a bridge between
mechanism, living conditions and intersubjective
meanings.

Keywords
Sentient body; chronic fatigue; physical pain; psy-
chic pain; fibromyalgia; narrative

Resumo

Este artigo tem como objetivo descrever e analisar
a experiéncia de sofrer de fibromialgia de 5 pessoas
pertencentes a rede de apoio da fibroamig@s, a fim
de analisar sua condicdo de forma abrangente, par-
tindo do pressuposto de que o corpo nao é apenas
a sede da doenca, mas também a corpo de senti-
mento através do qual, inevitavelmente, se expres-
sam a biologia, a histéria, a sociedade e a cultura.
Essa perspectiva delineia um outro tipo de corpo,
um corpo-sujeito-agente, cuja condicdo existencial
e vivida circunscreve o problema da doenca ao cam-
po da experiéncia do sofrimento dela. Nesse senti-
do, o processo saude / doenca / cuidado (doravante
s / e / a) é entendido como um processo dindmico
gue se da entre a biologia e a biografia, perspecti-
va que elucida a narrativa como metodologia ideal
para construir uma ponte entre os mecanismos,
condicGes de vida e significados intersubjetivos.

Palavras-chave
Corpo sentido; fadiga cronica; dor fisica; dor psico-
l6gica; fibromialgia; narrativa
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Intfroduccioén

La fibromialgia es un tema de interés general, ya
gue su prevalencia va en aumento, afectando cada
vez a mas personas, sobre todo del sexo femenino
en etapa laboral y reproductiva. Esta enfermedad
caracterizada por el dolor y el cansancio crénico ha
sido denominada la “epidemia dolorosa del siglo
XXI” (Flichtentrei, 2019; Martinez, 2017) debido a
gue es un padecimiento frecuente en la mujer mo-
derna, el cual, es por demads cuestionado debido a la
variabilidad clinica y extensa comorbilidad que pre-
sentan las personas que la padecen (Hidalgo, 2011,
p. 342), enfocando que el aspecto mas paraddjico
de esta enfermedad es que no hay bioindicadores ni
evidencia fisica de la misma en el cuerpo.

Existen diversas perspectivas bajo las cuales se ha
abordado esta enfermedad, entre las que destacan:
como un reumatismo caracterizado por la presencia
de puntos sensibles (Floriep, 1843); como neuraste-
nia que presenta pérdida de fortaleza (Beard, 1881);
como inflamacién del tejido fibroso en el muscu-
lo (Gowers, 1904), como reumatismo psicogénico
(Boland & Corr, 1947), como dolor generalizado vy
puntos sensibles (Smythe, 1972) (citado por Arre-
dondo, Pérez & Santana, 2018) como un sindrome
somatico funcional, como histeria (Barrera, Cortés,
Guerrero, & Aguirrre, 2005) y como un trastorno de
sensibilizacidn central (Martinez, 2017).

La mayoria de las investigaciones enfocadas en es-
tudiar la fibromialgia parten de una perspectiva
biomédica o psicoldgica, reduciendo la enferme-
dad al plano fisico o al plano mental del sujeto. Sin
embargo, desde una perspectiva antropofisica, se

propone que la fibromialgia es el resultado de la in-
teraccién del plano bioldgico con el sociohistdrico y
el cultural.

La fibromialgia, el dolor convertido en en-
fermedad

Contexto sociohistorico

La integracién politica y econémica internacional
qgue se generd en el marco de la posguerra hasta
la crisis del petrdleo*, dio lugar a grandes transfor-
maciones politicas, econémicas y sociales. En la
configuracién de este nuevo orden destaca la crea-
cion de la ONU y la OMS, vy las intensas camparias
mundiales para la erradicacién de las enfermeda-
des mas prevalentes las cuales tuvieron un gran im-
pacto gracias a la tecnologia desarrollada durante
los afnos de actividad militar (Gédmez & Khoshnood,
1991).

En la década de los 70’s se manifestd el agotamien-
to de un modelo de desarrollo basado en la produc-
cion fordista. El aumento del petrdleo y las materias
primas, asi como la emision de moneda para nive-
lar los déficits fiscales, fueron los posibles factores
del poco crecimiento interno bruto, la inflacidn, el
desempleo y demads fendmenos econdmicos de la
época. “En medio de los riesgos e incertidumbres
propios de la modernidad, las angustias acompafian
la libertad de eleccidn; la sensacion de tener la res-
ponsabilidad del propio proyecto de vida; proyec-
to que se configura en un mundo que sobrevalora
el éxito, especialmente econédmico, influido por un
mercado que se nutre de la insatisfaccion personal,

4 Basada en la relacidn entre el sector privado, el Estado y los sindicatos
(Barbero et al., 2000, p. 398) representada por la economia mixta, el alto
nivel de inversiéon empresarial y el fortalecimiento de la clase media.
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gue también a su vez alimenta; el individuo se ve
enfrentado a la angustia sostenida de tener que
competir permanentemente por lograr y mantener
su espacio social” (Thumala, 2003). En este contex-
to de grandes avances cientificos y tecnoldgicos, de
profundos cambios sociales, politicos, econémicos
y culturales, se establecidé y caracterizé a la fibro-
mialgia, una enfermedad invisible que se caracte-
riza por la presencia de dolor y cansancio crénico.

Consideraciones biomédicas de la fibro-
mialgia

La definicidon de fibromialgia y su diagndstico em-
pezo a ser utilizado especialmente en América del
Norte a mediados de la década de los70’s, des-
pués de las publicaciones de Hugh Smythe (1972)
y Smythe & Moldofsky (1977), las cuales son con-
sideradas como los primeros estudios cientificos
encaminados a dilucidar los mecanismos de esta
enfermedad (Raspe &Croft, 1995). El término fibro-
mialgia se utilizé para describir el cuadro de dolor
cronico de origen musculoesquelético con la exis-
tencia de lugares especificos, donde el umbral del
dolor era mas bajo (4 kg), los cuales fueron denomi-
nados “puntos dolorosos” y que fueron asociados a
una alteracion en la fase 4 del suefio (Villanueva et
al., p. 51).5 Posteriores publicaciones evidenciaron
la complejidad de la enfermedad, la cual fue carac-
terizada por la presencia de dolores crénicos vy rigi-
dez en multiples areas del sistema musculoesquelé-
tico, incluidas las dreas articulares, periarticulares,
musculos, ligamentos, inserciones tendinosas, teji-
dos subcutaneos y prominencias dseas, acompafia-

5 Debido a que se detectd una intrusion de las ondas alfa (que traducen
un estado de alerta) en los periodos de onda delta (que indican un suefio
profundo) teniendo como consecuencia un suefio fragmentado no repara-
dor (Martinez, 2017).

da con sensibilidad en sitios anatdomicos especificos
(Yunus, et al., 1981, p. 151).

A principios de la década de los 90's se dieron a
conocer otras caracteristicas distintivas de la fibro-
mialgia, como son: fatiga que no mejora con el re-
poso, alteraciones del suefio, distrés psicoldgico,
entumecimiento difuso del cuerpo por las mananas,
hormigueo y calambres en brazos y piernas, rigidez
articular, parestesias, problemas de concentracién
y memoria, dolor de cabeza, intestino irritable, fe-
nomeno de Raynaud, ansiedad y depresion (Cabo,
Cerda & Trillo, 2017, p. 441). Actualmente esta rela-
cionada con mas de 200 sintomas como son: los sin-
dromes del suefio, dolor, equilibrio, neurolégicos,
cognitivos, gastrointestinales, urogenitales, derma-
toldgicos, cardiovasculares, de la vision y afecciones
emocionales.

Los criterios establecidos por el American College of
Reumathology para el diagndstico de la fibromialgia
son clinicos, ya que los estudios biomédicos salen
inalterados (Villanueva et al., 2004, p. 434)°. Se es-
tima a nivel mundial una prevalencia del 2.10% y es
considerada una de las condiciones clinicas reuma-
ticas mas frecuentes a nivel global (Garcia, 2017).
En México no se cuenta con cifras estadisticas sobre
su prevalencia e impacto, no obstante, se ha identi-
ficado que, de los sindromes dolorosos observados
en mujeres, la fibromialgia se encuentra en el se-
gundo mas frecuente después de la artritis (Cova-
rrubias et al., 2010).

6 En general, son factores que se encuentran en el mecanismo periférico
(inmunolégico y hormonal) y el sistema nervioso central (neuronas senso-
riales y motoras, el encéfalo y la médula espinal), destacando este ultimo
por la biomedicina, debido a que provoca respuestas a los estimulos que el
cuerpo percibe de su medio.
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El cuerpo fibromialgico desde una pers-
pectiva antropofisica

Como se ha mencionado la mayoria de los estudios
sobre la fibromialgia se han realizado desde la pers-
pectiva biomédica, es decir, analizada mds como
enfermedad que como experiencia vivida. Desde
mediados del siglo XX los estudios antropofisicos se
han enfocado en estudiar al cuerpo bajo el “empleo
de las nuevas técnicas desarrolladas en diferentes
campos de la bioquimica y biologia (inmunologia,
genética de poblaciones, bioestadistica, biologia
molecular, etc.)” (Varea & Cardoso, 2014). En este
marco, el empirismo légico y su caracteristica pers-
pectiva “fisicalista”’, carecieron de la capacidad
explicativa para abordar al cuerpo que delineaba la
posmodernidad, el cual, desde sus inicios preten-
did superar el modelo cartesiano, insistiendo que el
cuerpo no es un objeto, sino un sujeto en toda su
complejidad.

Esto conllevé al estudio del cuerpo, que, entendido
como una categoria analitica, se caracteriza por vi-
vir en diferentes dispositivos sociales y bajo los re-
ferentes propios de una cultura. Esta transicion del
cuerpo-objeto al cuerpo-sujeto, evidencié que éste
se conforma por dos planos constitutivos; el plano
fisico (o bioldgico) y el de la agencia y el sentido que
el sujeto tiene de si y de su entorno. La nocién de
cuerpo, antes no tratada por la antropologia fisica,
recibid un analisis y resignificacién desde la linea de
investigacién Cuerpo y Poder del posgrado de An-
tropologia Fisica de la Escuela Nacional de Antro-
pologia e Historia de México, de ahi el ofrecimiento
mecﬁva esta basada en una “descripcién capaz de reducir

cualquier objeto, elemento, propiedad, factor o relacién a “estados fisicos”

medibles o cuantificables” (Bribiesca and Merino, 2008, p.80), modelo a
partir del cual se estudié al cuerpo en la modernidad.

como marco referencial que expone una revisiéon
epistémica, tedrica, conceptual y metodoldgica
para la comprension del cuerpo y sus procesos en-
fermantes.

El trayecto epistemoldgico que fue de los proce-
sos y mecanismos moleculares a la interaccién del
cuerpo con el medio social que el sujeto habita, hizo
pertinente la inclusién de perspectivas biosociales y
bioculturales para el estudio del cuerpo. El enfoque
biosocial ha contribuido a dilucidar la manera en la
que los factores del ambiente social codeterminan
la variabilidad humana, invitando a la lectura poli-
tica de dichos fendmenos, asi como a la considera-
cion del “sujeto histérico-social” (Ramirez, 2010),
mientras que el enfoque biocultural ha permitido
indagar sobre las relaciones entre biologia y cultura
(Goodman & Leatherman, 1998), evidenciando que
ambas categorias no son antagonicas, ya que que-
do claro que existen vinculos indisociables entre los
modos de vida, la clase, los roles sociales, los mo-
dos de produccion de alimentos, la utilizacién selec-
tiva de los recursos, los aspectos demograficos y en
general el actuar humano, y la conformacién de un
tipo de cuerpo.

A este respecto Ramirez (2001, p. 28) ratifica:

la principal preocupacién de la Antropologia Fi-
sica es explicar la variabilidad humana mas alla
del cuerpo biolégico mismo. Esto quiere decir,
abordar las realidades histéricas, econdmicas,
politicas y socioculturales que habitan los cuer-
pos, lo cual requiere de un analisis puntual que
permita poner en accion la nocion epistemolo-
gica fundante de que no existe un cuerpo bio-
légico sin historia y sin contexto.
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Se precisa explicitar que la consideracién del cuerpo
de esta perspectiva es la del cuerpo- sujeto-agente
cuya caracteristica es la de ser productor de sentido®
(Ramirez, 2009, 2010, 2012, 2013), el cual puede ser
estudiado bajo el paradigma sociocultural- interpre-
tativo, cuyo eje de andlisis es la manera en la que se
produce socialmente (dentro de una organizacion
social) y la manera en la que se construye cultural-
mente (bajo los referentes propios de una cultura).
Este planteamiento parte de la propuesta transdisci-
plinaria de la antropologia fisica critica y la antropo-
logia médica, la cual es sintetizada bajo la nocidn de
cuerpo sentipensante, el cual es definido como: “un
campo de experiencia perceptual, de interacciones
afectivas y sensibles, por medio del cual los actores
construyen su mundo e interactian produciendo sig-
nificados, metaforas, representaciones, emociones
y, hegociando y renegociando sus situaciones en un
proceso dinamico.” (Ramirez, s/f, p.16).

Desde este marco referencial nos propusimos des-
cribir y analizar la experiencia de padecer fibromial-
gia de 5 personas pertenecientes a la red de apoyo
fibroamig@s, asumiendo que el cuerpo no solo es
el asiento de la enfermedad sino un cuerpo senti-
pensante a través del cual, de manera ineludible, se
expresa la biologia, la historia, la sociedad y la cul-
tura. Con esta orientacion las principales preguntas
gue conducen el presente trabajo son ¢Cudles son
los principales factores fisicos, histdricos, sociales y
culturales asociados con la fibromialgia? éQué ele-
mentos reflejan las narrativas de los entrevistados
gue configuran explicaciones desde su experiencia
de enfermar de fibromialgia?

8 Para Ramirez (2015) Esto significa que “genera respuestas diversas -cog-
nitivas, emocionales, discursivas y actanciales- que dan cuenta del circuito
pensamiento- sentimiento- palabra y actuacién que comprende los actos
humanos implicados en la produccion de sentido” (p.16)

Metodologia

Dicha propuesta precisa una metodologia cualitati-
va gque tenga como eje de andlisis el dato propor-
cionado por la observacién, descripcién y registro
de la experiencia narrada, asi como del comporta-
miento, lenguaje, habla, gestos y significados per-
cibidos en el trabajo de campo. Para llevar a cabo
el presente propésito se utilizé el trabajo etnogra-
fico y la entrevista narrativa, esta Ultima concebida
como un instrumento que da paso a la expresiéon
compleja de un circuito hermenéutico definido por
el pensar-sentir-decir-hacer de los sujetos en torno
a un fendmeno en particular que es su experiencia
de enfermar, definido por los tres momentos clave
del proceso s/e/a: antes de los primeros sintomas,
cuando los sintomas se volvieron crénicos y des-
pués del diagndstico®.

Un acercamiento a la fibromialgia desde la
etnografia

El dia 08 de mayo del aifio 2019 una de las autoras'®
asistio a la décima jornada del Dia Internacional de
la fibromialgia llevada a cabo en el Instituto Nacio-
nal de Psiquiatria Ramdn de la Fuente Muiiis ubica-
do en la Ciudad de México. En este evento tuvo la
oportunidad de conocer a Fabiola'!, representante
de la red de apoyo fibroamig@s, la cual esta confor-

9 Los ejes de analisis del guidn de entrevista fueron: edad, género,
estratificacion social, estado civil y presencia de los hijos en relacidn con
las practicas, hdbitos y significados que los participantes dieron a su en-
fermedad. El propésito fue dilucidar dichos significados relacionados con
sus contextos significantes, los cuales dan cuenta de los diversos factores
implicados en la expresion de la fibromialgia y que los convierten en gru-
pos vulnerables.

10 Para la investigacion de la maestria, Maria Isabel Reyes Romero desa-
rroll6 el trabajo de campo del que da cuenta este articulo.

11 Por cuestiones éticas y para salvaguardar la secrecia de los actores
sociales involucrados en el proceso de investigacidn, todos los nombres
expuestos han sido cambiados.
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Nombre Lugar de Edad Sexo
(ficticio) nacimiento
Sandra CDMX 56 F
Carmen CDMX 56 F
Ana CDMX 51 F
Fabiola CDMX 48 F
Santiago CDMX 46 M

Nivel de Numero de Ocupacion
estudios hijos
Licenciatura 1 Ama de casa
Nivel Medio 3 Ama de casa
superior
Tecnicatura 0 Desempleada
Tecnicatura 2 Ama de casa
Nivel Medio 0 Desempleado
superior

Tabla 1. Caracteristicas generales de los actores sociales.

mada por personas diagnosticadas con esta enfer-
medad. Se le menciond a Fabiola sobre el proyecto,
aceptd y respondié que extenderia la invitacidon a
los integrantes de la red. Al paso de unos dias se
recibieron mensajes de texto de personas que que-
rian colaborar en el proyecto compartiéndonos la
historia de su enfermedad. La Unica condicién para
ser participes fue la de contar con el diagnéstico de
fibromialgia. Cada persona firmé el Consentimiento
informado en el cual se expresaban los fines de la
investigacién y la importancia de narrar la historia
de su enfermedad con el objetivo de entender de
manera integral su problematica.

De esta manera se conformo el grupo de 5 personas
participes de este trabajo: Sandra, Carmen, Ana, Fa-
biola y Santiago. A continuacion, algunas caracteris-
ticas generales.

Se llevaron a cabo 3 entrevistas con cada participan-
te, 2 de ellas de forma individual y 1 en compafiia de

sus familiares, esto con el objetivo de reconstruir la
experiencia del padecimiento desde una perspecti-
va individual y otra en co-construccion con el circulo
social mas cercano. Problematizamos la experiencia
de la fibromialgia poniendo atencion a tres momen-
tos importantes que dan sentido a su construccién
como procesos de transiciéon de un cuerpo senti-
pensante que muestra transformaciones en el yo,
el cuerpo bioldgico y el ser, ya sea hombre o mujer.

La produccién del cuerpo fibromialgico en
el marco de las 5 narrativas.

Antes de los primeros sinfomas: Enfornos
desfavorables e historias de sufrimiento

Sin duda la sintomatologia que caracteriza a la fibro-
mialgia es la fatiga y el dolor generalizado. Dolor que
en un principio no se comprende ni se encuentra su
razén. No obstante, a medida que los entrevistados
relataron su historia del padecimiento fueron mos-
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trando asociaciones que ellos mismos colocaron en
su pasado remitiendo a situaciones desfavorables e
historias de sufrimiento.

Los relatos muestran que lo que podriamos llamar
la produccién del cuerpo fibromialgico, puede per-
filarse a partir de dos condiciones que encontra-
mos en los relatos de nuestros entrevistados: las
situaciones econdmicas desfavorables y los entor-
nos hostiles y violentos, situaciones presentes en
la mayoria de las personas que desarrollan esta
enfermedad (Barrera et al., 2005; Martinez, 2017).
La primera condicién se vislumbré en los relatos de
Carmen, Sandra y Fabiola. Sus narrativas destacan
entornos caracterizados por las carencias econo-
micas y la imperiosa necesidad de asumir el rol de
proveedoras, en este caso, la asuncion de dicho rol
estd enmarcado en la década de los 80’s, lapso en
el que los hogares mexicanos de escasos recursos se
vieron afectados fuertemente en su economia debi-
do a las crisis econdmicas de los afios de 1976, 1982
y 1994 (Sallinen et al, 2009), cuestiones que ya han
sido analizadas en otros estudios que atinan a ver
las cuestiones de género (Briones, 2016).

Situaciones hostiles y violentas fueron narradas por
Santiago quien refirid en varias ocasiones “mi papa
fue demasiado estricto” o “fui criado bajo golpes”,
lo que vislumbra la rigidez de la figura paterna.
Mientras que, en el caso de Ana, es reiterado el so-
metimiento del hermano mayor hacia ella al adver-
tir que esta tenia sensibilidad en puntos especificos
del cuerpo (lo que en reumatologia se denomina
“puntos dolorosos”). En este Ultimo caso destaca de
igual manera, la indiferencia de su madre hacia ella.
Cabe mencionar que Santiago y Ana presentaron

desde la nifiez dolor corporal, el cual fue interpreta-
do como dolores del crecimiento®?.

La violencia contra las mujeres es un tema que se ha
tratado ampliamente desde hace mas de una déca-
da relacionado con la fibromialgia, véase Ruiz-Pérez
et al., (2009). Sin embargo, la literatura especializa-
da poco ha puesto atencién a la violencia sobre los
hombres como posible elemento relacionado a la
sintomatologia citada.

Cuando los sintomas se volvieron crénicos:
La percepcioén del cuerpo roto

Independientemente de que Ana y Santiago perci-
bieron dolor desde la nifiez, en las 5 narrativas se
precisa el momento en que empezaron a desarro-
llar un cuerpo fibromialgico. Dicha percepcion estd
marcada por situaciones y circunstancias que com-
prometieron al cuerpo fisico o afectaron su plano
emocional.

Depresioén, estrés y panico

Sandra, Ana y Santiago asocian tres situaciones que
desencadenaron la fibromialgia en sus cuerpos, to-
das ellas con implicaciones en el plano emocional.
Sandra experimento ciclos depresivos con obsesivi-
dad y ansiedad luego de dejar su trabajo, los cuales
duraron por un lapso de dos a tres afios. Esta deci-

12 Enel caso de Ana y Santiago, que la percepcion de dolor crénico esta
presente desde la nifiez, los sintomas considerados dentro del espectro

de la fibromialgia se presentaron durante la adolescencia, entre los que se
encuentran: colitis nerviosa, alucinaciones, incontinencia urinaria, hiper-
sensibilidad a la luz, ciclotimia, epilepsia, trastornos del suefio, inmovilidad
momentanea, exacerbacion de sus emociones, dislexia y cefalea, en el
caso de Ana; mientras que Santiago: cansancio, bajo rendimiento fisico,
enuresis, inmovilidad momenténea, sudoracidén anormal, panico, fobia y
sensacion de pensar demasiado rdpido. Ambos consideran que la presen-
cia de dolor era moderada, ya que les permitia realizar sus actividades.
Sintomas ya reportados por otros autores (Cabo, Cerda & Trillo, 2017). En
el resto (Sandra, Carmen y Fabiola) no existié sintomatologia relacionada
con la fibromialgia durante la nifiez y adolescencia.
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Condiciones y circunstancias a partir de las cualeslos actores sociales percibieron
cambios en su cuerpo relacionados con la fibromialgia

Nombre (ficticio)

Sandra Depresién
Carmen

Ana Estrés
Fabiola

Santiago Panico

Plano emocional

Plano fisico

Transfusién sanguinea

Accidente vehicular

Tabla 2. Eventos desencadenantes identificados por los actores sociales.

sién fue una sugerencia realizada por su esposo, la
cual tenia como objetivo que Sandra se dedicara al
cuidado y educacién de su hija. Aunque al principio
lo vio como una gran oportunidad, con el tiempo
desarrollé una gran depresién debido a que su rol
como ama de casa le creaba una gran frustracién
en dos aspectos: en primer lugar, por no tener la
realizacién de la remuneracidon econdmica y por
sentir infructuoso el esfuerzo que realizé desde los
13 afios por superar la situacidén de precariedad en
la que crecid.

Por otra parte, Ana en cuya infancia se sintié agre-
dida por su hermano mayor, 30 afos después tra-
bajando con él, volvid a sentirse conflictuada frente
al caracter explosivo de este, lo cual, asegura, tuvo
“repercusiones en su cuerpo”. Finalmente, Santiago
quien a los 24 afios cuidaba a su sobrina, cayd en un
ataque de panico después de que la menor se gol-

peara y gritara ino veo!, hecho que le hizo pensar
qgue habia perdido la vista.

Negligencia y accidente como desencade-
nantes

Carmen y Fabiola comparten circunstancias en las que
se vio comprometido su cuerpo fisico. Carmen tras
una transfusién sanguinea fue contagiada de hepatitis
b, después de este evento empezd a sentir cansancio,
falta de fuerzas, dolor en el cuerpo y articulaciones,
posteriormente desarrollé artritis y fibrosis pulmonar.
Por otra parte, Fabiola después de un accidente vehi-
cular cuyo impulso provocd un movimiento de latiga-
zo en su cuello, desarrollé una “fibromialgia muy leve”,
la cual se caracterizo por la pérdida de fuerza corporal,
inmovilidad momentdnea y confusién. Sin embargo,
considera que desarrolld una “fibromialgia severa”
después de la muerte de su madre.
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La experiencia de padecer fibromialgia

En todas las narrativas después de estos eventos
empezaron a experimentar los sintomas caracteris-
ticos de la fibromialgia entre los que destacan: el
dolor corporal, dolor articular, cansancio, rigidez
corporal, alteraciones del suefio, depresién, limita-
cion motriz, sindrome de Sjogren, ataques de pa-
nico y agorafobia, afecciones en la memoria, aten-
cion, concentracién y en general, en la capacidad de
pensar bajo una légica coherente.

La experiencia de padecer fibromialgia estd carac-
terizada por la percepcién de dolor corporal perma-
nente, el cual en algunos casos se intensifica en las
articulaciones, aunque por lo regular es un dolor ge-
neralizado, el cual es expresado en las afirmaciones
“no logro identificar donde me duele”, “no hay un
solo lugar del cuerpo que no me duela” o “me duele
todo”. De igual forma, se presenta en forma de rigi-
dez (sobre todo después de despertarse), migrafia,
entumecimiento, espasmos, calambres, sensacién
de descargas eléctricas, pinchazos, punzadas, sen-
sacion de desgarre muscular, sentir el cuerpo cor-
tado, como si los hubieran golpeado o como si tu-
vieran una fractura. En algin momento de sus vidas
el dolor ha producido la limitaciéon de la movilidad
corporal, ya que, al flexionar, extender, rotar o girar
alguna parte de su cuerpo han sentido dolor, siendo
la limitacion del movimiento la manera de evitarlo.
En las 5 narrativas se enfatiza que el dolor aumen-
ta ante situaciones de estrés, sobresalto, angustia,
preocupaciones y demas situaciones que afecten su
estado mental y emocional.

Por otra parte, destaca el cansancio crénico, el cual
es mas frecuente en las mananas después de des-
pertarse (al igual que el dolor). En todos los casos
han afirmado que podrian estar durmiendo todo
el dia, ya que sienten fatiga, pesadez, desvaneci-
miento, falta de fuerza para moverse, incorporarse,
caminar o realizar cualquier tipo de actividad, de
igual manera se presenta la pérdida de estabilidad
corporal, cuando caminan se les doblan las rodillas
o experimentan inmovilidad momentanea “como si
se les hubiera acabado la cuerda”. Ante esta condi-
cion corporal, la decisidon de levantarse es la Unica
alternativa que tienen para retomar su cotidianidad
y su rol social. Sin embargo, su capacidad fisica y
corporal se ha visto gravemente afectada al grado
de discapacitarlos, ya que sus habilidades motri-
ces y el ritmo en que llevan a cabo sus labores estd
completamente desfazado al de una persona sin
esta afeccion.

Excepto Santiago, todas han presentado depresion
en algin momento de su vida, la cual ha estado re-
lacionada con sus circunstancias contextuales® asi
como por las connotaciones negativas que resultan
de verse sin algun impedimento fisico, pero con la
imposibilidad de realizar las actividades propias del
hogar y del ambito laboral. En este aspecto desta-
can las opiniones y reclamos de sus seres queridos
como son sus padres, hijos y parejas.

Cabe sefialar que en Ana y Santiago son mas per-
sistentes los trastornos del sueno y los ataques de
panico y agorafobia, respectivamente. Ambos con-
sideran que sufren de dolor pero que esta bastante

13 En la narrativa Sandra afirmé que su depresion es quimica (debido a
falta de serotonina en su cuerpo), sin embargo, en su relato pone en evi-
dencia que cayé en una fuerte depresién por dejar su trabajo y dedicarse
a su hogar.
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controlado.

En todos los casos existid un lapso entre el inicio de
los primeros sintomas y la cronicidad de los mismos,
los cuales en su mayoria se narraron como “leves”
debido a que no se presentaron de forma incapaci-
tante como si lo fueron en posteriores etapas. Au-
nado al dolor y cansancio crénico experimentaron
una serie de sintomas de lo mas diversos, los cuales
a su vez difieren en cada caso (ver la Tabla 3).

En general el cuerpo fibromialgico es concebido
bajo representaciones que refieren a un cuerpo
fisico imposibilitado y “desfazado” de la intencio-
nalidad de agencia del sujeto debido al deterioro,
cansancio, rigidez, contracturas, dolor, sensibilidad
y demas malestares fisicos.

Este cuerpo fue expresado de la siguiente manera:

“Mi cuerpo ya no reaccionaba como antes”

“Tengo la misma mente y las mismas aspiraciones,
pero con una maquina o cuerpo pesado que voy
arrastrando con cadenas”

“El cuerpo te ataca”

“El deterioro fisico, mental y psicoldgico es brutal,
porgue vaya los sintomas son un monton”

“Un cuerpo con fibromialgia es vivir a cada segundo
con un intenso dolor en todo el cuerpo”

“Son espasmos y calambres al mismo tiempo”

“El cuerpo con fibromialgia es un cuerpo roto, los
musculos y los tendones arden, queman, los huesos
te duelen, pero lo que mas te duele es el alma por
tener tanto dolor tanto tiempo y de forma constan-
te”

“Es sentir que no puedes utilizar una parte de tu
cuerpo por falta de fuerza, te pesa la espalda, la ca-

dera, las piernas, las manos, te arden las plantas de
los pies, te duele la cabeza, los ojos sientes que se
te salen del dolor tan intenso”

“El nervio es como si se te desgarrara”

“Sientes como si tus piernas fueran de concreto,
entonces para dar un paso haces un esfuerzo im-
presionante”

“Es como perder una parte de tu ser y de lo que
eras”

“Siento el ojo izquierdo como huevo estrellado,
como si se saliera o estuviera inflamado, me duele
la parte de atras de ambos ojos”

“El dolor de la fibromialgia es como si tuvieras una
luxacion de un tobillo, que no puedes mover por-
gue te duele, te duele el hueso y te duele el nervio”
“Es un dolor parecido a cuando haces mucho ejer-
cicio”

“Es un cuerpo discapacitado”

“El dolor empezd a empeorar en todo el cuerpo, yo
me quedaba rigida”

“Tristeza infinita, me duele el alma, me agobia la
vida, todo me provoca llanto, tengo dolor de piel en
todo el cuerpo, dolor de cabeza, agotamiento, can-
sancio, sin fuerza en brazos y piernas, hasta arras-
tro los pies. Siento confusién, mareo, nauseas que
aparecen y desaparecen, tristeza, adormecimiento
emocional, o sea depresién”

“Todo el dia siento pesadez y rigidez”

Esta condicion fisica, cognitiva y emocional significé
una fractura que quebrantd su salud, su cotidiani-
dad y su lugar en la sociedad. Sobre todo, la ausen-
cia de una entidad fisica identificable en el cuerpo
qgue explique el descontrol, deterioro y la multitud
de sintomas corporales, cred en cada uno de ellos
un estado de incertidumbre y cuestionamiento so-
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Nombre

Sandra

Carmen

Fabiola

Santiago

Cuerpo fibromia

Sintomas relacionados con la fibromialgia

Depresion, ansiedad, obsesividad, cansancio, rigidez y
pesadez corporal, disminucién de concentracion y
capacidad cognitiva

Suefio, cansancio, dolor en el cuerpo y articulaciones,
depresion, sensacion de desvanecimiento, sindrome de
Sjogren, alteraciones en los ciclos del suefio y en la
memoria, rigidez corporal, insomnio

Trastornos del suefio, dolor, limitacion motriz, rigidez
corporal, depresidn, afecciones en la memoria, atencion y
légica

Dolor, cansancio, adormeci miento corporal, rigidez,
limitacion motriz, depresion, afecciones en la memoria,
sensacion de confusion, dolor en las articulaciones,
angustia, ataques de ansiedad y pdnico, depresion,
insomnio, dificultad para pensar y coordinar ideas,

Dolor, cansancio, bajo rendimiento fisico, ataques de
panico y agorafobia,

lgico

Otros
Sintomas

Gastritis, colitis, ciclotimia, moretones, contracturas

Artritis, inmovilidad momentanea, fibrosis pulmonar,
artritis, pérdida de piezas dentales, cambio en el tono de
voz, sensacion de falta de oxigeno, incontinencia mixta,
dolor e inflamacion abdominal, migrafia, sensacion de
temblor en la cabeza, temblor corporal y punzadas en la
cabeza durante el suefio, desmayos, aparicion de destellos
de luz, aneurisma.

Dislexia, colitis nerviosa, alucinaciones, incontinencia
urinaria, hipersensibilidad a la luz, ciclotimia, epilepsia,
inmovilidad momentanea, sensaciéon de asfixia, amovilidad,
temblor y alucinaciones durante e suefio, sensacion de
pensar muy rapido, confusidon, sensacion de sentir
desfazado su cuerpo de su mente, afecciones en la vision
(problemas para enfocar, sensacion de ver las letras
encimadas),

Contracturas, sensacion de sentirse en una realidad alterna,
migrafia, neuralgia del trigémino, exacerbacion de los
sintomas relacionados con el asma, letolégica, moretones,
pérdida de estabilidad corporal, ojos llorosos, vértigo,
nduseas, sensacion de descargas eléctricas leves en el
cuerpo, sudor atipico, sensacién de rafagas de calor y frio en
el cuerpo, colitis, dificultad para orinar, resequedad y ardor
e la garganta y nariz, sensacion de vibracién en el cuerpo,
sensacion de tener inflamado el cerebro, ansiedad y panico.

Inmovilidad momentdnea, sudoracion anormal de color
amarillento, sensacion de calor en la cabeza, espasmos y
calambres musculares, sensacion de toques o shock
eléctrico, escuchar zumbidos, reseque dad en ojos, garganta,
boca y piel, colitis,

Tabla 3: El cuerpo fibromialgico, mas que dolor y cansancio crénico.
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bre sus percepciones. Constantemente se pregun-
taban ¢Cémo es que ya no podian hacer sus acti-
vidades? ¢Cudl era el sentido de sus vidas en estas
condiciones? ¢Los sintomas eran reales o se los es-
taban imaginando?

Este pensamiento fue producido por la disonancia
de tener un cuerpo fisicamente “sano”, sin altera-
ciones aparentes a nivel organico, pero con la per-
cepcion de diversos sintomas. En este aspecto, las
exigencias estuvieron dirigidas por las expectativas
del entorno social respecto a lo que significa ser
madre, ser un hombre trabajador, ser ama de casa o
ser una mujer laboralmente activa. Estos reclamos
guebrantaron aun mas el ser de estas personas, ya
gue el cuerpo fibromidlgico se sufre fisica y social-
mente. A continuacion, algunas expresiones socia-
les respecto a la persona con fibromialgia:

“A mi felicitenme el dia de la madre, porque yo era
mas madre para ustedes”

¢Como si pudiste trabajar para tus hermanos y no
para nosotros?

iTu madre ya no camina!

¢De qué estds enferma ahora?

iEres una cochinal!

iNada mds te gusta chiquear!

iMira nada mdas como tienes la casa!

iEstas loca!

¢No hiciste los pagos?

Como que estas exagerando un poquito

iBueno, parate, haz algo!

iClaro que te sientes mal porque no te mueves!
iEres un flojo, no quieres trabajar!

Si bien, es evidente que los reclamos se centran en
la “improductividad” del cuerpo fibromialgico, me

atrevo a decir que en dichos reclamos esta implicita
la preocupacién del entorno familiar respecto al de-
terioro invisible de sus seres queridos. Sin embargo,
el impacto de estas palabras los hirié profundamen-
te:

“Al principio sentia rencor y odio conmigo mismo,
pero también con la persona que no me lograba en-
tender y me daba la espalda”

“Mi familia me empezd a criticar, reclamar, exigir y
luego aignorar”

“Era la dramatica e hipocondriaca”

“Pero lo que mas duele es la incomprension, duele
el que nadie te crea, duele el que te juzguen porque
eres discapacitada, pero no te ves enferma”

“Cada vez que voy a una reuniéon se me quedan
viendo asombrados de que no puedo levantarme
de la silla y caminar bien”

Finalmente, se hace hincapié en la incapacidad del
cuerpo para realizar cualquier tipo de actividad,
la angustia y frustracién que esto genera, y en los
recurrentes intentos de suicidio al no ver mejoria
en sus condiciones con el paso de los afios. La fi-
bromialgia representa en todos los casos la pérdida
del yo, llendndolos de inseguridad, incertidumbre y
desesperanza hacia el futuro:

“Ya no puedo ni exprimir los trapos”

“Mis hijitos andaban solos aqui en la casa, descalzos
y sin comer”

“Ya no sirvo ni para hacer la limpieza”

“Era una persona inutil, ya nada mas estaba hacien-
do bulto”

“Realmente jestas desesperadal”

“El costo que he pagado por vivir con la fibromial-
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Tiempo estimado para la obtencién del diagnéstico.

Nombre Iniciode los  Cronicidad Edadenlaque Tiempo que tardé Tiempo con la
primeros de los recibio el en recibir el fibromialgia
sintomas sintomas diagnéstico diagnéstico

Sandra 33 anos 44 anos 49 afos 16 anos 23 anos
Carmen 24 anos 55 afos 56 anos 32 anos 34 anos
Ana niflez 45 anos 46 afios 46 afios 50 afios
Fabiola 38 afios 47 afios 51 afos 13 afios 16 afios

Santiago nifez 24 afos 40 afios 40 afios 46 afos

Tabla 4: Obtencién del diagndstico.

gia ha sido muy alto, un dia se llevé mi salud, al otro
me llend de confusion, y mi cerebro y mi cuerpo
dejaron de obedecerme, perdi mi confianza, perdi
mi autoestima, mi felicidad, y como si no fuera sufi-
ciente, se llevd mi libertad y a mi familia.”

“La fibromialgia te deja fuera del mundo real, no
compartes las actividades, ni el ritmo, ni los pen-
samientos de los demads, quedas fuera jexcluida!
isientes todo a flor de piel!”

Después del diagnéstico: El dolor como
mandato.

La estigmatizacion por parte del personal biomédi-
co, asi como del entorno familiar aun después del
diagndstico es una caracteristica recurrente. La fi-
bromialgia en el dmbito biomédico es desconocida
0 no es aceptada, motivo por el cual la obtencién
del diagndstico fue un proceso que llevé de 16 a 32
anos, o en algunos casos desde la infancia hasta la
edad adulta.

En todos los casos la busqueda de una respuesta a
lo que les sucedia fue buscada en diversos profesio-

nales de la salud, sin embargo, las respuestas del
personal médico fueron distinguidas por el descré-
dito e incredulidad respecto de los sintomas acusa-
dos:

“Sefora usted no estd enferma, todo es cuestidon
emocional”

iAy no! jFibromialgia! A ver, usted digame qué es la
fibromialgia

“Te duele porque estas creciendo”

“No tienes nada”

“Te voy a atender porque me lo pidieron”

“Con lo que te di el dolor ya deberia haber dismi-
nuido”

“Eso no es una enfermedad”

“Eso no amerita discapacidad”

“Todo es pura quimica”

La problematica en torno al modo de atencién del
modelo biomédico estriba en la consideracién del
cuerpo como un sistema autorregulado en si mis-
mo que debe estar dentro de los pardmetros nor-
males de los signos vitales para ser considerado
como sano. En este sentido, el conjunto de signos
y sintomas son despojados de la historia del sujeto,
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tratandolos como desviaciones a las cuales hay que
ajustar.

En este caso, el dolor fue tratado mediante la ad-
ministracion de farmacos tales como: sertralina,
duloxetina, pregabalina, amitriptilina, gabapentina,
paracetamol. diclofenaco, kriadex, tramadol, clo-
nazepan, entre otros. Sin embargo, como se eviden-
cio anteriormente, la fibromialgia es una enferme-
dad sistémica, ya que viene acompaiada de otras
manifestaciones orgdnicas, las cuales son tratadas
de la misma manera, por lo que son personas so-
bremedicadas, especialmente con antidepresivos y
demads medicacién para la diversidad de sus padeci-
mientos. En general opinan que los tratamientos no
han tenido efectos positivos en su organismo y que
por su naturaleza y cantidad cuando los ingieren se
sienten “noqueados”, “con ansiedad”, “cansados” y
“azonzados”.

El diagndstico de la fibromialgia es por descarte de
otras enfermedades, por lo que todos han pasado
por diversos estudios entre los que se encuentran
el de lupus, arteroesclerosis, enfermedad de Lyme,
Sindrome de Sjogren, tomografias, resonancias, etc.
El diagndstico en un principio significd una esperan-
za. “Tener un nombre” representd la posibilidad de
ser tratado con el tratamiento adecuado y tener
una cura. Sin embargo, en todos los casos el tener
el diagndstico de fibromialgia fue todo lo contrario,
ya que el personal biomédico asegurd que es una
enfermedad incurable en la que el dolor (principal-
mente) seria una molestia permanente.

A pesar de que el modo de atencién ha incluido la
facilitacion de recursos farmacéuticos, terapéuti-

cos, psicolégicos y de neuroterapia, en ninguno de
los casos estos elementos por si mismos han mejo-
rado su calidad de vida.

Conclusiones

En base al trabajo de campo realizado se encon-
tré que el dolor fibromidlgico estd enmarcado en
historias caracterizadas por la culpa , el miedo, la
pérdida (hasta en la propia economia), el duelo, la
frustracion, la excesiva responsabilidad y el enmu-
decimiento (frente a lo injusto y frente a su sufri-
miento); parece que son sujetos que respondieron
a las demandas del entorno y entre mas respondie-
ron mas fueron exigidos (por ellos y por su medio
social), son personas que atendieron al mandato
de la norma impuesta, y que no cumplieron con lo
gue se esperaba de ellos, siendo el dolor la voz que
se impone para marcar el limite que no pudo ser
evocado. En el discurso aparece el esfuerzo cons-
tante por ser los mejores hijos, los mejores emplea-
dos, los mejores en todo; sélo existian si limpiaban,
si cuidaban a sus hermanos, si trabajaban o si pro-
veian, y justo cuando tienen la posibilidad de dejar
de obedecer a estas demandas o bien, cuando no
pueden cumplir con lo impuesto, es cuando la en-
fermedad se torna crénica.

Las situaciones que sobrepasaron a estas personas
no fueron tomadas (escuchadas) por el entorno,
de hecho, se evidencia que no hubo un lugar para
el sujeto sino en el dolor. Con esto queremos de-
cir que el dolor fue desde el principio un mandato,
como un destino inexorable: quedas huérfana, se
muere tu hermano menor, vives en medio de caren-
cias, asumes el rol de proveedor, siempre tienes la
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culpa, se muere tu hijo, nadie te escucha, el médico
te dice que tienes una enfermedad en la que todo el
tiempo te va a doler algo, etc. El dolor como voz que
marca el limite es como nombrar que no estaban
jugando o exagerando, que estas situaciones real-
mente les dolieron y que ahora estan objetivadas
en el dolor invisible de su cuerpo.

Incluso el diagndstico de fibromialgia, es la repre-
sentacion del dictamen que les dio permiso de
descansar, al momento de saber que es una enfer-
medad caracterizada por dolor y cansancio crénico
dejaron de exigirse, de reclamarse, se permitieron
descansar sin culpa y dejar de atender a los demas.
El diagndstico significd la legitimaciéon de su sufri-
miento y el medio para integrar el dolor a su exis-
tencia.

Dentro de los factores socioculturales en la produc-
cion del cuerpo fibromialgico podemos identificar
las situaciones econémicas desfavorables y su rela-
cion con las exigencias individuales y sociales para
salir de diversas condiciones de precariedad; en los
factores histéricos destaca el imaginario colectivo
gue propicia la modernidad; mientras que en los fa-
tores fisicos (bioldgicos) el sometimiento continuo
al estrés.

Finalmente, las narrativas dejan ver el hecho indu-
dable que la fibromialgia es una enfermedad en la
qgue el dolor psiquico es un elemento crucial en la
percepciéon del dolor fisico, el cual va descompa-
ginando todo hasta romper al cuerpo. Este dolor
psiquico esta caracterizado por el miedo, la culpa,
la frustracién, el duelo (no elaborado), la excesiva
responsabilidad y el enmudecimiento del sujeto.
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