ENFERMEDAD, IDENTIDAD Y FIBROMIALGIA.
DECONSTRUIR EL ROL DE ENFERMO:
PUERTA DE ENTRADA A LA SUBJETIVIDAD

Maria Diéguez Porres*

“Nada hay mas punitivo que dar un significado a una enfermedad,
significado que resulta invariablemente moralista.

Cualquier enfermedad importante cuyos origenes sean oscuros y su
tratamiento ineficaz tiende a hundirse en significados”

A falfa de un mecanismo patogenico
conocido, o Filbromialgia (FMA), una
entidad nosologica que no existia hace
unos 20 anos vy que ahora se invoca
como la causa mas frecuente de dolor
muscular generalizado (1-3), se sostiene
COoMo constructo y como identidad, en
medio de una polemica en tormo a su
validez v a su propia existencia como
enfermedad. De un lado, 1as propues-
tas para dejar de utilizar el diagndstico,
lonzados con vehemencia desde €l
mismo ambito donde se cred (4-8); de
ofro, 1a defensa a ultranza del mismo de
unas eficacisimas asociaciones de pa-
cientes que cuentan con el respaldo de
una pare de investigadores gue persis-
fen en la busgueda de un mecanismo
pafogenico que dé definifivamente en-
fidad de enfermedad al sindrome (9). En
un fereno infermedio se siftian los gue,
tfambiéen desde el ambito de la reuma-
tologia, han encontrado evidencia de
los efectos positivos a largo plozo en los
pacientes gue han recibido el diognds-
fico (10-12).

La generosidad con la que en la ac-
fudlidod se ofrece el diognostico de fi-

La enfermedad vy sus metaforas
Susan Sontag

romiclgia en respuesta a las guejos de
dolor cronico coexiste con una poco
disimulada ambivalencia de 1os profe-
sionales medicos gue oscilan entfre los
dudas acerca de su consistencia como
enfermedad “real” vy la tentacion de artri-
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mienfras se encuentron O No 108
pruebos de su existencia “redl’,
estd empezando a resultar impres-
cinditle una fomulacion infegro-
da acerca de la naturdleza, no
fonfo de la enfermedad sino del
sufiimiento, que pueda ser com-
parfida por todos aquellos implica-
dos en su cuidado y gue permita
estructurar el fratamiento
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buir a ella cualquier futuro malestar de
los pacientes. La forma en Ia que se ha
construido socialimente la FMA, podric-
mMos decir lo mismo de offos sindromes
de efiologia no aclarada como a sen-
sibilidad guimica multiple o el sindrome
de fafiga cronica, podia explicar, al
menos en parte, el rapido aumento del
nUMero de casos Yy 10 gue es adn pear,
podra estar ejerciendo una influencica
negativa en el propio curso de 1a en-
fermedaod y de las posibilidades, por no
decir imposibilidades, de mejoria o cu-
racion de los pacientes.

Aparte de lo gue la ciencia medica pue-
de vy debe gportar al conocimiento de
las causas vy los mecanismos patogeni-
Cos de la FMA y mientras se encuentran
O NO las pruelbas de su existencia real’,
estd empezando a resultar imprescindi-
ple una formulacion integrada acerca
de la naturaleza, no fanto de la enfer-
medad sino del sufimiento, gue pueda
ser compartida por todos aguellos im-
plicados en su cuidado y gue permita
estructurar el tratamiento. ks decir, dodo
que guizas NO sed sensato Ni desde lue-
Qo posible dejar de diagnosticar, pue-
de gue sea necesario formular el diag-
nostico de fal forma gue encaje con la
vivencia subjetiva del paciente por un
lodo y por offo con las formulaciones
medicas. Una etigueta que no limite
posibilidades futuras de cambio y de re-
cuperacion. A falta de esta version, 1as
metdforas gue poco a POCO VanN CPa-
reciendo en fomo a la enfermedad van
a abundar en el ya importante padecer
de pacientes y familias.

En lo gue sigue se proponen varnas pers-
pectivas desde las gue contfemplar el
fendmeno de la filbromialgia y desde 1os
gue construir UNos PINCIPIoS que orien-

fen el abordaje. Como primer paso de-
limitemaos el fendmeno.

BIOGRAFIA Y PERFIL DE UNA
ENFERMEDAD INVISIBLE

La Fibromiclgia como diogndstico fue
concebida por primera vez en el ano
1981 para efiguetar un sindrome carac-
ferizado por dolor generalizado y una
sensibilidad aumentada a la presion en
varos punfos anatomicos especificos
denominados “tender points” (13). En
los siguientes 10 anos el espectro de la
FMA se ha ampliodo hasta incluir ofros
sintornais No musculoesgueléticos como
fafiga, problemas de sueno, cefaleas o
sindrome de infestino intable.

En un intento de facilitar los estudios
epidemiologicos, en 1991 el American
College of Rheumaology (ACR) enuncio
los criterios clasificatorios para 1o filoro-
miclgia que permitiian diferenciarnas
de ofras enfermedades reumatoldgicas
(14). En 1992, en la Declaracion de Co-
penhague (15), es reconocida por 1a
Organizacion Mundial de 1o Salud (OMS)
vy Queda tipificada en el manual Clasifi-
cacion Infemacional de enfermedades
(CIE-10) (16). Posteriormente es reco-
nocida por la Asociacion Infemacional
para el Estudio del Dolor (IASP) con un
codigo especifico (17).

Puede gue la definicion sea nueva pero
el fendmeno desde luego no 1o es. El
dolor créonico generalizado ha sido re-
conocido desde hace siglos v puede
gue sea tan viejo como la humanidad.
Sin embargo, la poléemica acerca de su
patogenesis anmanca en el siglo XXy es
enfonces cuando empiezan a apare-
cen terminos para descrioir condiciones
clinicas similares. La filoromialgia puede



reconocer sus anfecedentes en la fioro-
sitis (Gowers), el reumatismo muscular,
el sindrome miofascial (Travel y Simons),
el reumatismo psicogeno (Boland) v la
neurastenia (Bread) (18-22).

Dos cosas destacan en esta biografia.,
De un lado que el fendmeno de dolor
cronico generalizado no ha encontra-
do nuNCa un Mecanismo patogenico
gue o expligue v clasicamente ha sido
definido de forma nominalista siendo
dceptado vy reconocido como fal sin
conflicto. De ofro, gue la conexion en-
fre cierfa patologia musculoesqueléti-
ca con factores psicoldgicos o con el
esfrés, algo gue se menciona hoy en
dia con cierfo pudor y gue produce un
rechazo importante en 1os pacientes,
ya era apunfado desde el enunciado
en sus origenes. Hay guien se lamenta
de ello (23) pero la neurastenia la en-
contramos hoy clasificada con el co-
digo F48.0: "Ofros frastomos neurdticos”
del opartado de Trastormnos mentales
de la Clasificacion Infemacional de las
Enfermedades (CIE-10) (16). Es como
Si el empeno en delimitar el ternitorio
entre lo orgdnico v lo psicologico fuera
un signo de los fiempos actuales don-
de lo gue no viene acompanado de
‘evidencia cienfifica” sencillomente no
existe. Se entiende entonces gue sed
éste el feritorio gue cienfificos y enfer-
MOs quieren conquistar para sf. De ofro
Modo corren el riesgo de resultar invisi-
ples o de ser fomados por inventores o
simuladores.

La FMA se perfla como una enferme-
dod de efiologia desconocida carac-
terizada por dolor cronico generalizado
Que el paciente localiza en el aparato
locomaotor. Basta para diagnosticana la
‘presencia de dolor difuso de mas de

3 meses de evolucion vy sensibilidad all
dolor aumentada a la palpacion digi-
fal en al menos 11 de 18 locdalizacio-
nes anatomicas” gue son los criteros
diagnodsticos que siguen vigentes (ACR).
Incluye ademds ofros sinfomas como
fafiga infensa, alteraciones del sueno,
parestesias en extremidades, depresion,
ansiedad, rigidez arficular, cefaleas y
sensacion de fumefaccion en manos
entre los mas frecuentes (11).

El dolor vy la fafiga cenfran la vida de
los pacientes (13). Lioma la atencion la
intensidad del primero, sinfoma funda-
mental y caracteristico. Los pacientes lo
describen fipicamente como infenso o
insoportable v utilizan terminos fanfo sen-
soriales (firantez, aganotamiento) como
afectivos (deprimente, agotador) (24). El
dolor estd influido por factores externos
e intemos como 1as posiciones mante-
nidas, las cargas fisicas, la activacion
emocional y los cambios climdaticos.

La exploracion fisica, salvo por la pre-
sencia de los punfos dolorosos, ciera
hiperonia muscular y confracturas de
algunos grupos musculares, es normall.
Las analfficas v pruebas diagnasticas,
normales o inespecificas y se senala
gue la dnica utilidad de realizaros per-
mitir descartar ofras enfermedades reu-
matologicas (25).

No se conoce la efiologia ni los me-
canismos  patogenicos. Se  postulan
diversos factores como frastomos del
sueno, dlteraciones musculares o una
disfuncion adrenal y neurohormmonal
enfre otros. Se sabe que hay una agre-
gacion familiar (el riesgo de padecer
la enfermedad es 8,5 veces mayor en
familiares que en poblacion general)
(26) y estan siendo muy estudiados 10s
anfecedentes de acontecimientos vito-

el empeno en delimitar el fe-
rmiforio enfre 10 orgdnico vy lo
psicologico fuera un signo de
l0s fiempos actuales donde 1o
que no viene acompanado
de “evidencia cienfifica” sen-
cilomente no existe
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No existe, como era de esperar,
un frafamiento eficaz pero psico-
feropia y anfidepresivos, junfo con
analgésicos son los mas estudio-
dos, los mds aplicados y los Unicos
Que consiguen mejorar  parcial-
mente los sintomas
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les adversos v fraumaticos en la infan-
cia (violencia fisica o psicologica, abu-
SO sexudal, efc ) ( 27-30) , de trastomos
del estado de animo o de ansiedad
(31-34 ) 0 de tendencia a la somatiza-
cion (35). Tambien se ha asociodo o
FMA con un esfilo de vida hiperactivo
(36). En este senfido los autores de un
reciente estudio bibliométrico senalan
el aumento en los Ulfimos anos de 10s
arficulos en la categoria de psiquiatria
y psicologia gue asocian con un cam-
pio de paradigma en el entendimiento
del dolor cronico (37).

Ahora bien, 1o gue hace de 1a FMA un
auténtico fendmeno son 1as cifras epi-
demiologicas: 11% de incidencia en la
poblacion afectada por dolor cronico
persistente y una prevalencia de 2-3%
en poblacion general (38-40). En Espa-
Na la incidencia se sitta en el 2,4 % (41)
lo que confrasta con cifras cercanas Al
10% en paises como lsrtael, Gran Bre-
fana o Canodd (42). En una consulfa
de reumatologia enfre un 10 y un 20 %
de las personas atendidas la padecen
(38), un 12,2% en nuestro pais (43). To-
dos los estudios encuentraon una mMmayor
prevalencia en mujeres con und rela-
cion mujervardn de 21:7.

NO existe, como era de esperar, un fro-
famiento eficoz pero psicotercpia y on-
fidepresivos, junto con analgesicos son
los mas estudiodos, los mdas aplicados
y los Unicos gue consiguen mejorar par-
ciclmente los sinformas. Ninguno mejora
significativamente el dolor y no es nada
iNnfrecuente que 10s pacientes acalen
frafados en los unidades del dolor y con
opIGicens.

Para terminar de definir el perfil pongd-
Mmonos en la piel de un paciente con

FMA. Ho estado duranfe meses vagaon-
do sin rumbo y sin cuademo de Bitdcora
por un enframodo asistencial complejo
y espeso (ahora ya salbe mucho mas de
medicing), se sienfe claramente maltra-
fado por un sistema gue No parece pre-
parodo para atender ni entender enfer-
medades gue No pueden demaostrar su
existencia medionte pruelbas y gue, por
supuesto, no tiene fiempo gue perder
en escuchare. No es dificil entender que
buUsque con desesperacion un diagnos-
fico, como causa 0 como explicacion,
gué mas da, y gue cuondo o obtiene
sientfa gue ha enconfrado un lugar en
el mundo entre ofros pacientes que ya
han pasado por o mismo (ahora ya
pertenece a una Asociocion de afecta-
dos). Ya esta mejor pero, en el peor de
los casos, con el diagnodstico ha reciol-
do fambién el argumento definitivo para
instalarse en la pasividad vy en la gueja.,

En el ofro lado de la mesa, el profesiondl
es un profagonista en lao somora. Como
DOCOS Of0s, estos pacientes son capa-
ces de suscitar intensas reacciones en
los profesionales, que bien se podirion
entender como fruto de la impotencia y
del senfimiento de fracaso en dar senti-
do vy paliar un sufrimiento tan persistente
y fan resistente a cualquier esfuerzo y del
miedo a causar mas dano con pruebas
innecesarnas (12, 44,45)

Este arficulo no frata de las causas ni
de los mecanismos patogénicos de
la FMA. Es una propuesta de abordoje
gue parte de una reflexion desde fres
perspectivas del fendmeno: la falta de
una explicacion medica de los sinto-
Mas, una perspectiva infegradora del
dolor cronico v la enfermedad como
consfruccion sociall,



ALGUNAS REFLEXIONES SOBRE
LOS SINTOMAS SIN
EXPLICACION MEDICA

Un sinfoma es la expresion de la ex-
perencia subjetiva del paciente. La
enfermedad es una anormalidod de-
mostrable medionte la obsenvacion o
las pruelbas. La medicina se encuentra
anfe un problema cuondo No puede
encontrar datos objetivos gue expliguen
las guejos del paciente, es decir, su ex-
periencia subjetiva y sin embargo No es
nada inhabitual gue esto suceda. Los
sinforas sin explicacion medica (SSEM)
son un fendmeno No solo frecuente sino
clinicamente muy relevante. Se calcu-
la gue hasta un 30 % de los pacientes
gue acuden a una consulfa meédica
pueden tener sinfomas sin una lesion
estructural o funcional demostrable y en
cualguier localizacion anatdmica. Son
definidos como sinfornas sin explicacion
medica “aquellos cuya configuracion
es incompatitle con una enfermedad
fisica conocida y/o cuando se presen-
fan en ausencia de hallazgos fisicos
POSITVOS relevantes  y/o de pruelbas de
laoratorio que orienten a una enferme-
dod fisica” (46,47).

Cada especialidaod meédica tiene un
clister de esfe fipo de sinfornas con
sus corespondientes  efiguetas  diag-
nosticas  (infestino initable,  sindrome
de fafiga cronica, sensibilidad quimica
multiple, migranas, efc.). Muchos de
esfos sindromes comparten  sinfomas
idéenticos lo que puede llevar a concluir
gue la distincion en sindromes espe-
cificos muy diferenciados bien podiria
ser el resultado de la fendencia de los
especialistas a focalizar Unica o prefe-
rentemente en oaguellos sinfomas de
los que se ocupa su especialidad, mas

que la existencia de diferencias reales
enfre los pacientes. Visto asf, estariamos
ante un fendmeno que se explica mejor
COMO consecuencia de la especializo-
clon medica que con la existencia de
muliiples enfermedades diferentes. Esta
interorefacion se apoya en varios oloser-
vaciones: el habitual solopamiento de
sinfomas enfre los diferentes sindromes;
el hecho de gue 1os pacientes con un
sindrome frecuentemente cumplon cri-
terios de varios ofros; la circunstancia de
gue fodos compartan algunas carac-
teristicas no clinicas como la mayor fre-
cuencia en mujeres, la asociocion con
frastomos emaocionadles, los anfeceden-
fes de maltrato o abuso en lainfancia y
dificulfades en la relocion ferapéutica:
y el hallozgo de mecanismos psicologi-
COS en su genesis. (47).

Mientras Nno se encuentra una base or-
gdanica ni el mecanismo  patogenico
que de enfidad de ‘realidad” a estos
sindromes, ganon ferreno as interpre-
faciones puramente psicogenicas que
se construyen sobre el hallozgo de uno
frecuente asociocion con  frastornos
afectivos y con la presencia de antece-
dentfes de aconfecimientos fraumdaticos
en la infoncia de los  pacientes. El me-
canismo patogenico sera la exopresion
a fraves del cuerpo de conflictos psico-
\bgicos y/o diferentes grados de estrés
NO expresados. Lo cierto es gque la per-
petuacion de SSEM se puede entender
mejor en ferminos de una inferaccion
enfre procesos psicologicos, factores
psicologicos y comporales y el confexto
social. (46).

NO es opbjeto de este frabajo entfrar en
la cuestion de si la filoromialgia, como
ofros SSEM, es en el fondo un frastormno
mental con un lugar preferente en el

Lo medicina se encuentra onte
un problema cuondo no puede
enconfrar datos objetivos gque ex-
pliquen los quejos del paciente,
es decir, su experiencia subjetiva y
sin embargo no es nada inhabitual
Que esto suceda.
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La teora del opego aporta mati-
ces inferesantes a la comprension,
génesis y manfenimiento de os sin-
fomas sin explicacion médica y la
somatizacion v su asociacion con
experiencias fraumdticas
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ferreno clasificatorio de 1os frastomaos
somatoformes o, por ejemplo, la ex-
presion actual de la Histeria. Ofros yo
o han hecho de manera muy suge-
rente y a su frabajo me remito (49). Me
ha interesado mas detenerme en ofras
propuestas. Desde el punto de vista de
la construccion social, Barsky v Borus
(60) explican la alta prevalencia de és-
fos sindromes como un fendmeno de
amplificacion medidtica. Los sintormas
de malestar somdtico, omnipresentes
en la vida diaria, son el resultado de
disfunciones benignas vy enfermedo-
des autolimitadas, enfermedades me-
dicas cronicas, estrés psicosocial o de
enfermedades preexistentes no diag-
nosticadas. Bajo la influencia de las
exploraciones medicas, campanas de
salud publica y la difusion medidtica
se pone en marcha un fendmeno de
amplificacion de sinformas gue alfera
lo percepcion de estas molestias en-
demicas. El conocimiento de una en-
fermedad nueva (por contacto perso-
nal con un paciente, el boca a boca
0 los medios de comunicacion) puede
llevar a reatrbuir sinformas o enferme-
dades previas resistentes al fratamiento
a la "nueva” enfermedad. La reatriou-
cion amplifica los propios sinfomas y 1a
asuncion de gue uno fiene una enfer-
medad seria favorece la autoexplora-
cion y promueve la busgueda de ofros
sinfomas gue confimen las sospe-
chas. Sensaciones ambiguas gue an-
fes eran ignoradas O minimizadas por
iNOCUAas O ni siguiera fenidas en cuen-
fa, son ahora inferpretadas como una
evidencia de la presencia de la enfer-
medad gue se sospecha. El circulo se
cierra con la persistente autoexplora-
cion. Este proceso confimatorio sirve
fambién de mecanismo de frasmision
enfre personas. Los elementos de este

DIOCESsO SON puUes: la creencia de que
uno estd enfermo, expectatfivas ne-
gativas acerca del curso futuro de 1o
enfermedad, el 1ol de enfermo vy 10s
acontecimientos estresantes. Clinicos
especialmente dedicados a la enfer-
Mmedad, asociaciones de pacientes vy
las compensaciones por incapacidad
siven de vector a la propagacion. Los
aufores consideran gue hay personas
especiaimente vulnerables a este pro-
Ceso Como personas con trastornaos
menfales © con historia de frauma,
Adguellos sometidos a aconfecimientos
vitfales y personas gue consiguen ma-
yor atencion y, por tanto refuerzo, por
parte de sus cuidadores a fraves de los
sinftomas.

La teoria del apego aporta matices
inferesantes a la comprension, gene-
sis y mantenimiento de los sintomas
sin explicacion medica v la somao-
tizacion y su asociacion con expe-
riencias traumaticas. (51) Segun este
modelo, formulado inicialmente por
Bowlby, la conducta de apego es
innata en el ser humano v sirve para
afraer y mantener la proximidad con
ofras  personas gue han de propor-
cionar cuidados. La conducta de
apego adulta esta influida por el
tfemperamento v por el ambiente v,
de manera muy especial, por las ex-
periencias tempranas con los cuida-
dores principales durante la crianza.
Las personas gue han sufrido falta de
cuidados o experiencias de maltrato
oI parte de estos cuidadores, mani-
fiestan patrones de apego disfuncio-
nal. Algunos estudios muestran que
los pacientes con este tfipo de pa-
tologia muestran un patron de ape-
go ansioso (52) que consiste en una
pUsgueda consfante de culdados



en el enforno gue nunca encuentran
safisfecha. En sifuaciones de estfres,
donde la necesidad de apoyo es
mayor, se produce una escalada
en la demonda de cuidados. Este
poatron de comunicacion, que se
mantiene inmodificado en la edad
adulta, se va a reproducir en todos
los ambitos relacionales y, conside-
rando que la enfermedad es una via
regia para la obtencion de cuida-
dos, no resulta extrano gue consultas
y enforno sanitario se conviertan en
escenario principal del drama. Por su
parte, el sanitario tiende a mantener
una atencion exclusiva a la queja fi-
sica. Asl, se anula la posibilidad de
atender la necesidad real, aumen-
fa la sensacion de no ser cuidado
y aumenta la demanda por parte
del paciente. Se crea una dindmica
relacional en espiral descendente
donde va creciendo en el profesio-
nal la sensacion de impotfencia vy
de desgaste y aparecen respuestas
de rechazo gue de nuevo suponen
para el paciente una confirmacion
del abandono. Espiral imparable vy
autoperpetuadora.

En definitiva, desde esta perspectiva
se enfiende la genesis de los SSEM
COmMO un proceso de resignificacion
de necesidades relacionales bdsi-
cas del ser humano gue tiene el ne-
fasto poder de enternrar el sufrimiento
derivado de la insatisfaccion cronica
de estas necesidades bajo una efi-
gueta diagndstica. Las enfermedad
asi constfruidas fienen la caracteristi-
ca de convertiise en narnativas rigi-
das, con pocas posibilidades de fluir
hacia ofros significados y donde el
proceso se sifia por completo fuera
del control del paciente.

CONCEPCION NARRATIVA DEL
DOLOR CRONICO

“Tanto dolor se agrupa en mi costado que por doler,

me duele hasta el aliento”
Miguel Hemdndez

“Elegia” El rayo que no cesa, 1934

En el frafomiento del dolor, aungue es
en uno de los campos de la medicina
donde mds se invoca el modelo biopsi-
cosocial, siguen dominando estrategios
asadas en una concepcion dudlisto
del ser humaono donde mente y cueroo
permanecen comao aspectos disociodos
de la experencia humana. A pesar de
ser muy cuestionados por 1odos 10s estu-
dios sobre percepcion del dolor (53,54)
la actitud haciar los pacientes vy 1a estruc-
furacion de los frafamientos parecen o-
Sa0os en Modelos ya muy frasnochados.
Estos modelos unidimensionales descan-
san en la existencia de vios especificas
para la fransmision del dolor al cereloro
y de receptores especificos de fal forma
que el corelafo enfre a lesion vy 1o sen-
sacion ha de ser exocto vy simulfdneo.
Adl, los estados emocionales No son sino
reacciones secundarnias. No es de extro-
nar gque, vistas asl las cosas, el medico
frata el dolor mientras existen  pruelbas
de la cousa orgdnica gue o produce y
se avisa al psiguiaira cuando estar base
pioldgica, es decir ‘real” se ha descara-
do 0 cuando se considera gue No se Co-
responde con 10 esperado. En este se-
QuNAdo supuesto el dolor es psicoldgico o
iNfluido por aspectos emaocionales O, en
unNa version menaos benévola, exagerado
O inventado.

Desde concepciones mas actuales y
feniendo en cuenta los Nnuevos descubri-
mientos en neurcbiclogia, se puede ver
el dolor como una condicion “donde el
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Las sucesivas experiencias del indi-
VIdUO originan un “esquema” que
vincula el estado corporal con la
emocion y ofras representaciones
mentales  (ideas, valores, expec-
fofivas) creando el mundo  de
significados  personales, esto es,
irepetiole.
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organismo se manifiesta como un todo
psicofisioldgico en interaccion estructu-
ranfe con el ambiente desafiondo 1os
presupuestos dualistas fan anclados to-
davia en nuestra practica medica” (55).

El marco de las narativas v los recientes
avances en el conocimiento de la neu-
robiologia de las emociones, ofrecen
una comprension infegradora del dolor
gue puede sevir de fundamento tfanto a
infernvenciones psicoterapeuticas como
a actuaciones medicas mas acordes
con la vivencia supjetiva del paciente.

Desde la neurcbiologia el dolor es un
sisferna de defensa sofisticado de los
mamiferos de “pelea o huida” frenfe a
un peligro potencial. Anfe una ame-
NOza se produce una activacion del
Sistema Simpdtico y del eje HPA y ocu-
men cambpios bioldgicos al senvicio de
esta defensa: aumentan 1a frecuencia
respiratoria y cardiaca, 1o femperatura
corporal v la fension muscular para pe-
lear mejor confra el enemigo © en todo
Caso escapar del peligro. Si el peligro
pasA, el organismo del mamifero activa
su sisferna parasimpdtico y su fisiologia
vuelve a la normalidad,

Gracios a su corex cerebral que le
pemite lenguaje, simbolizacion y an-
ficipacion, el ser humano se seguirc
preguntando acerca del suceso una
vez pasado el peligro {Volverd? (Esta-
& segura mi familia?. Estos pensamien-
fos confindian activando el sistema de
lucha o huida, gue se gueda estan-
cado en la posicion “on”. Gracias al
lenguagje, el ser humano construye es-
cenas basadas en el recuerdo de ex-
periencias previas o imaginacion de
futuras. Pasa de la escena actual a la
escena recordada. Y 1o hace gracias
a gue se establecen las conexiones

neuronales que forman el sistema de
memoria. El cerebro almacena ima-
genes, sensaciones, pensamienfos y
el recuerdo es posible gracias a co-
nexiones neuronales gue forman el sis-
tema de memoria. El sistema de me-
Moria se esfructura en dos niveles: la
memoria explicita o declarativa, que
es la recoleccion consciente y recons-
fructiva de los acontecimientos, mds
gue una replica exacta de lo sucedi-
do v la memoria implicita o no declo-
rafiva que almacena aspectos de la
experiencia gue No son procesados
conscientemente como memoria de
formas, habilidades, habitos, emocio-
nes O cambios viscerales. La memo-
ra explicita y la implicita se procesaon
de forma diferente y pueden llegar o
estar desconectadas una de la ofra
(56). Uno vez que el cerebro recibe
la informacion de un dano se crea
un “marcador somdatico” gue se aso-
Cia y se infegra con ofras representa-
ciones del cerebro (57). Las sucesivas
experiencias del individuo originan
un ‘esguema” gue vincula el estado
corporal con la emocion y ofras re-
presentaciones mentales  (ideas, vao-
lores, expectatfivas) creando el mun-
do de significados personales, esto
es, inepetible. (54). Estos esquemas
son almacenados en la memoria. La
imaginacion vy los recuerdos de expe-
riencias pasadas podrian activar estos
"‘esguemas” amacenados en la me-
moria. Esto puede suceder fuera de la
conciencia,

Las experiencias de abuso 0 maltrato en
la infancia o las circunstancias fraumdi-
Cas en la vida adulta son pistas infemas
de peligro almocenadas en la memoria
procedimental. La probabilidad de de-
sarrollar sinfornas cronicos relacionados



con el estres aumenta dramdticamente
Si son reforzadas por el entomo.

IDENTIDAD, NARRATIVAS Y DOLOR

La identidad, o gue somaos, se construye
en la relacion con las personas significo-
fivas de nuestro entomo. Esto sucede de
Manera muy especial en la infoncia pero
es Un proceso en construccion pema-
nenfe que No Ccesa Mmientras seguiMmaos
almacenando  experiencias (56,88). La
experiencia se esfructura a fraves del len-
guaje porlo gue el sentido de uno mismo,
la identidod foma una forma nanativa. De
fal formna, somaos lo que decimos gue So-
mMos. Elproceso de construccion del “self’,
COMO PIOCESO en continuo CaMpIo se ve
iNfluido por el contexto cultural y por las ex-
pectativos del inferlocutor (59-61).

El dolor es una vivencia que invade el
mMundo de quien 1o padece v da cuenta
de su sufimiento. Es famioien una pode-
10sa NANativa que invade la experiencia
y se convierfe en identidad. Las perso-
nas con dolor cronico viven una hisforia
‘soturcda” por el dolor, su si-mismo esfa
iNvodido por una experencia como for-
Ma de autoconciencia, que es anternor
al lengudie, que es prelinguistica. La or-
ganizacion de esta experiencia ocure al
nivel de la vivencia inmediata y el de su
ordenamiento linguisfico pero amibos es-
fan suietos a la estructura nanaiiva de la
experiencia (55).

LA CONSTRUCCION SOCIAL DE LA
ENFERMEDAD. REFLEXIONES
ACERCA DEL ROL DE ENFERMO Y
LA CONDUCTA DE ENFERMEDAD

En el pensamiento tradicional existiria
una redlidad exterior “objetiva” gue

debemos de conocer mediante me-
todos cientificos ya gue es indepen-
diente del observador. El principio de
incertidumiore de Heisenberg cuestio-
NG Muchos de los presupuestos cien-
tificos al demostrar gue no se puede
conocer con fiabilidad vy precision 1a
posicion de una particula subatomico
puesto que el haz de luz gue el obser-
vador proyecta para medirla puede
modificar su curso por el impacto del
foton emifido. Es decir gue o realidad
no es independiente de la mirada del
Oobservador y gue el conocimiento es
una construccion socialmente nego-
ciada: “el mundo se define a traves
del lenguaje”. No existen verdades
universales sino construccionas sim-
policas gue se presentan como una
inferpretacion de las vivencias en for-
ma de narrativas gue dan cuenta de
esta experiencia. La realidad existe
en un plano simbdlico, socialmente
consfruido, no 1o podemos conocer
sino a fraves de la interpretacion gue
hacemos de |0 percibido. (62).

La enfermedad no es un fendmeno pri-
mario. Exisfe una vivencia gque inferumpe
el oden previo v gue genera malestar y
sufimiento en la medida en gue el indivi-
duo es mas © Menos capaz de integraro,
darle sentido v de restablecer de nuevo la
coherencia. Es lamirada propia o cjena la
gue oforga un sentido a esa exoeriencia.

La percepcion de una sensacion o un
fenomeno que alfera el orden previo es
pues el primer paso de un proceso gue
contindia con la inferoretacion gue se
hace de el y que cumina en la asun-
cion del rol de paciente en un recorrdo
que ha sido conceptualizado por diver-
SOs autores como conducta de enfer-
medad (63,64).

El dolor es una vivencia gue invo-
de el mundo de guien lo padece
vy da cuenta de su sufrimiento. Es
fambién una poderosa narativa
que invade la experiencia y se
convierte en idenfidad.
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Cuondo una persona experimenta esa
nueva percepcion como algo que no
puede integrar en su experiencia previo
iNicia una sere de Mmovimientos encao-
mMiNados en primera insfancia a obtener
una explicacion y una valioacion provisio-
nal del entomo iNnmediato gue compor-
tan o legiimacion del sufiimiento y de las
conductas asociodas. Cuando esfe pro-
Cceso fermina en una consulia medica es
bastante posible que acabe adoptando
el 1ol de enfermo-paciente.

El rol de enfermo, fal y como lo definid
Parsons, explica la conducta de enfer-
medod en terminos de conducta social
y confiere un esfatus ol individuo definido
como enfermo gue conlleva una serie
de derechos y de obligaciones. El dere-
cho de estar eximido de tareas y obligo-
ciones mientras dure 1o enfermedad vy la
obligocion de acepfar los fratamientos y
fraajor para mejorar. Comporna 1a idea
de que la enfermedad es un estado don-
de no es deseable estar vy la necesidod
de ayuda para superana. Es una nueva
identidod nanativa gque se va O construir
de forma que gporte coherencia entre 1a
experencia subjetiva y el enformo proximo
y social. Mechanic describid que existe
una clerta relacion enfre la decision de
acudir a un profesional v 1o sensacion de
distrés. Por ofro lado, como se confempla
el sufimienfo depende en gran medida
de las definiciones que del mismo hace
el entono social de guien padece.  Es
ese enfono el encargado de definir la
canfidad de malestar que se considera
iNndesedle, insoportable y por fanto eli-
minable. El contexto sociol actual parece
priorzar posturas POoSIVISIas Yy empirstas v
una blsaueda del bienestar a fraves de
la eliminacion del sufimiento v la frustro-
clon, frenfe a la subjetivioad v a la con-
femplacion del conflicto y el dolor como

parte necesana e ineviidle de lo expe-
fencia. Esta necesidod de evidencia
fambién actia en el medico como una
presion hacia la necesicod de dar  res-
puesias precisas, definiciones exactas del
malesfar y a proporcionar remedios ropi-
dosy eficaces con la menor implicacion
de guien los demanda.

EL CASO DE LA FIBROMIALGIA
CIENCIA, TAUTOLOGIA O VENTAJISMO.

“Ll problema de la fibromialgia es que dos déca-

das después de su nacimiento como diagndstico,

el constructo todavia carece de validez interna
yexterna a pesar del enorme tiempo y esfuerzo

de la comunidad cientifica reumatologica... ha

Jallado en avanzar en el conocimiento del feno-

meno que pretendia describir y no ha llevado a

encontrar una lerapia racional”

Cohen ML,

Is fioromyalgia a distinct clinical entity? The di-
sapproving rheumatologist s evidence. Baillieres
Clinical Rheumatology 1999; 13(3):421-425

Esta enfidod nosoldgica gue nacio
con la voluntad declarada de unificar
criterios con vistas a la invesfigacion y
de diferenciara de ofra enfermedades
reumatologicas, es decir, para descrioir
y fratar de explicar algo gue se estaba
obsenvando, curiosamente nunca se
pensd en diagnosficar individualmente
alos pacientes (14), ha guedado con-
solidada como una nanatfiva de enfer-
medad gue se sostiene en medio de
un desacuerdo entfre la vivencia subje-
fiva de un dolor intenso, persistente, in-
frofable e inexplicable y su invisibilidad
pOra o “ciencia”.

No ha sido Uil al fin para el gue se cred
y sin embargo ha sido capaz de ocupar



el primer puesto entre 1os causas de do-
lor cronico vy del ndmero de consulfas de
reumnatologia. Despues de 20 anos fam-
DOCO POdemaos offecer a 1os pacientes
un frafamiento eficaz. (Habremaos creo-
do un monstruo? Hay quien asf lo cree, 1o
polemica estd senvioa y es un clomor o
muchas voces. Desde os editoriales de
prestigiosas  revistas  cientificas,  algunos
‘popes” de la reumatologia infemacional
propugnan o abolicion del diagnostico
afiibuyendole el dudoso honor de hatber
contribuido a generar una epidemia in-
abarcable de enfermedod reumatologi-
ca (7). Sus crificos no niegan la realidad
del dolor pero rechozan el uso del diog-
nostico por considerarlo una fautologia
ademas de ser el causonte de un “de-
sastre legal y financiero” (6-8, 20, 65,606).
Ofros consideran gque ha contribuido a
empeorar el prondstico Por oforgarse en
un contexto de baoja empatia hacia el
paciente, por promover una desaten-
clon por parte de los senvicios medicos
y por contriouir a agravar 1os sinfomas
(11,67). Desde la perspectiva psicosocial
hay propuestas para recuperar 1a histe-
fia como una enfidad nosologia que
posibilifaria incluir ofra serie de narativas
perfenecientes a la biografia o al mundo
relocional y que suscitan la escucha de
la subjetividad (49). Esta interpretacion ha
sido contestada por Guilermo Rendue-
les (68) desde los paginas de la Revista
de la Asociacion Espanola de Neuropsi-
guiatria quien, desde una postura valien-
fe y afractiva, aungue me femo que por
poco factible pueda acaloar en injusticia
A Adlgunos, propone eliminar la com-
pensacion econdmica por enfermeadad
PAra acalbar con la ganancia secundao-
la como voluntaredad ventaijista,

Por ofro lodo, el uso masivo del diag-
Nosico ha confribuido, de manera su-

mamente injusta, a generar un impre-
sionante “‘cojon de sastre” donde se
nomora de 1a misma manera cualguier
fioo de sufimiento y desde el gue la
supjetividad v la individualidad guedan
completamente anuladas. La enferme-
dod estd cargada de esfigma desde el
momento en gque se considera a estas
PEISONAS SOSPeChosas de buscar ven-
fajas sociales.

Al conceptualizarse como enfermedad
somatica sosfiene una narativa de vic-
fima en la gue el paciente es un sujeto
OsIVO, sin confrol solore su mejoria que
corera a cargo de un salvador:  una
pOosfura ligada a la posibilidad de elimi-
nar, que No de infegrar, el sufrimiento.

Toda la polemica acerca de su existen-
Cia y su entidad parece troducir la am-
bivalencia y la resistencia de un entomo
sanitario anclado en una vision dualista
del ser humano y necesitado de “evi-
dencia cientifica”.

Y sin embargo, algunos estudios (12)
muestran gue No hay Ningun indicio de
gue el prondstico v la evolucion de le
enfermedad empeoren. Por el contfro-
Mo, cuondo se han revisado estudios
en enfermedades sin base organica,
entre ellas la FMA,  se ha enconfrado
gue el prondstico mejora desde gue
se diagnostica y disminuye el consumo
de recursos sanitarios. En confra de ello
fambien la vivencia subjetiva de os pa-
cienfes que suelen referir el momento
en el que se noMmora su malestar cComo
el fin de un largo y doloroso peregrinar
en busca de un sentido.

Hoy varios estudios (/0) que encuentron
Que deferminados aspectos de la re-
locion  medico-paciente  podiion  estar

Desde la perspectiva psicosociol
hay propuestas para recuperar la
histeria como una enfidad nosolo-
gla gue posipbilitaria incluir ofra serie
de narativas pertenecientes a la
piografia o al mundo  relacional
y que susciton la escucha de la
subjetividad
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El desojuste entre 1o vivencia sub-
jetiva de dolor e incapacidad vy la
inexistencia de algo que pruebe la
enfermedad genera una necesi-
dad de mostrar constantemente el
sufimiento
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peretuando  los  sndiomes:  dervacion
a muliitles especialistas, desestimar a im-
poroncia o giavedad de 1os sinfomas por
NO tener una base orgdnica o atrourtos o
COUSas psicoldgicas v la utiizacion e mdi-
files famacos. Esfos estudios muestrion
que la vivencia de estos pacientes en este
fipo de encuentros es de hosfiidad y re-
chozo. La investigocion con metodologia
cudlitativa ha senalado la importancia de
la relacion medico-paciente, v de la relo-
cion contexto-paciente en el sufiimiento
adicional de la enfermedad (71,72). En el
estudio del dolor cronico se ha senalado
la imporoncia de amioas relaciones para
la elaboracion individual del significodo de
enfermedad (55) Se salbe gue un encuen-
o medico paciente posiivo y la asuncion
del ol de enfermo disminuyen o frecuen-
Cia de nuevas Visitos. Aspectos posiivos de
la relocion teropeutica son: exploracion de
los aspectos psicosociales, tranouiizacion
acerca del diogndstico y comentar los
resufados de los pruelbas medicos. Tam-
pien se ha visto gue la relacion con un Uni-
CcO medico podia promover camibios en
la afioucion de sinftomas.

LA FIBROMIALGIA COMO IDENTIDAD

“... hasta finge que es dolor,
el dolor que en verdad siente....”

Ll poeta es un fingidor.
Fermando Pessod

La narrativa de dolor en estos pacien-
fes es poderosa y termina por atrapar
o subjefividad hasta convertiise en
su identidad. La subjefividod gueda
constrenida entre el dolor y la conduc-
fa de enfermedad. El 1ol de enfermo,
un constructo gue nunca acabd de
resolver el problema de las enferme-
dades cronicas, se ha construido de
manera tal que se plantean dificulta-

des anadidas a la hora de dar un salto
a la subjetfividad y propicior un campio
Narnatvo.

Mientras la ciencia parece haler firado
la toalla en su blsgueda de una causa
y un frafamiento a favor de hipdtesis psi-
cogenicas o sociogenicas, 10s pacien-
fes permanecen en una indefinicion
Que confribuye a aumentar un malestar
previo por medio de vivencias de des-
confirmacion y de albandono gue pare-
cen estar fortfaleciendo una defensa a
ulfranza del diagnostico y fomentando
el ol de enfermo.

Desde la indefinicion vy la desconfirmao-
cion se potencia la busgueda de una
identidad gue, al no encontfrar suficien-
fe 10 gue apora la medicina se acalo
logrando a fraves de las Asociaciones
de pacientes. En ellos ahogan las pe-
Nnas que proporcionan fanto el dolor
como el malirato senfido en |as institu-
ciones y ofienen un fuerte sentimiento
de pertenencia, quizas por primera vez
en mucho fiempo, dl precio de anclar
la identidad en el sinfoma cerando la
puerta a otras nanativas.

Expresiones como las siguientes recogi-
das durante la practica clinica son refle-

jo de esta realidad: ‘estamos en fierra
Oe nadie”, "no fe diognostican, fe des-
carfan”; ‘oarece que fe inventas el do-
lor’, ™ lo que te hacen son pruebas para
poder sacarfe del medio”; 'no lo pode-
maos demaostrar’; "es imporfante quejarse
oara que No se olviden”.

El desgjuste entre la vivencia subjetiva
de dolor e incapacidad v la inexisten-
Cio de algo gue pruebe la enferme-
dad genera una necesidad de maostrar
constantemente el sufimiento a fraves
de la gueja para gue el entomo no ol



vide su sufimiento. Algo asi como "mos-
frar 1o que no se puede demostrar”,
Estao conducta se maontiene generando
un importante desgaste en Ias relacio-
nes inferpersonales y produce justo €l
efecto confrario al gue pretende lograr,
peroetuando el malestar v con ello 1a
enfermedad. Mejorar es impaosible si im-
plica invalidar lo gue uno ha sido hasta
el momento.

ELEMENTOS QUE PUEDEN FACILITAR
UN CAMBIO. DECONSTRUIR EL ROL
DE ENFERMO

Pero mejorar pasaria sin duda por atban-
donar una identidad gue ha sostenido
lo experiencia v las relaciones durante
MUChO tiempo sustituyendo ofras formas
de comunicacion y de satisfaccion de
necesidades. Ahora bien, No es posible
en una relacion donde se es conside-
rado un “fingidor”, Por ello el reconoci-
miento del sujeto como enfermo frente
al sujeto como inventor de una estrotfe-
gia ventajisia, puede facilitar actitudes
de cambio y no posiciones defensivas
que refuerzan el rol.

Si bien es verdad que ufilizar categorias
diagndsticas supone el riesgo de apli-
car, en susfitucion de la anterior, ofra
narativas con categoria de verdod que
impiden la elaboracion por parte del
paciente de una historia con un sentido
personal, fambien es cierfo que, desde
el punto de vista gue aporta Parsons
Con su Vvision de la enfermedad como
un rol social, se facilita la movilizacion
del paciente a favor de una salida de
una siftuocion que Pasa a ser considero-
da legitima pero no deseable.

Lo perspectiva nanativa considera que el
cambio tiene lugar a fravés de la evolu-

cion delos historias que sostenemos acer-
ca de nosofros mismos en relacion con
los ofros v con el mundo gue Nos rodea.
(73). Paciente y ferapeuta se encuentran
con el objetivo de indogar acerca de
significados. La oportunidad terapeutica
estd en la consfruccion conjunta de nue-
VaS versiones, de nuevas historas acerca
de quienes somos vy del significado de
lo que Nos pasa. Para que este proce-
SO sea posile la nueva nanativa ha de
ser suficientemente cercana a la orginal
que €l paciente aporta a teropia para
ser entendida y aceptada, pero ser, Al
mismo fiempo, diferente  para poder
evolucionar hacia el cambio.

De esta manera, acceder a ofras no-
natfivas implica en un primer momento
aceptar la gueja taly como la presenta
el paciente, entrar en su MuNdo Por 1o
puerta gue Nos abre y desde ahl revisar
conjuntamente sensaciones, sentimien-
fOs, creencias vy relaciones y cuestionar
la validez de la conducta de enferme-
dad y explorar ofros significados y ofros
posibiidades de comunicacion.  En
definifiva, deconstruir el rol de enfermo
y fluir hacia una nueva identidad en la
que la enfermedad v el dolor no sean
los protfagonistas.

La experiencia nos dice que un abordo-
je psicoterapeutico en pacientes cuya
narnafiva permaonece muy anclada en
el dolor y en lo busgueda de solucio-
nes medicas, es decir, fuera del control
del individuo, puede no ser facil. En la
pibliografia sobre intervenciones psico-
terapeuticas en la FMA abbundan los ex-
periencias con fratamientos grupales. El
encuadre grupal aporta varnas ventajas
a este proceso de deconstruccion. En
primer lugar, el grupo aporta un sentido
de pertenencia vy protege o identicod,
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El propio encuadre grupal facilita
el surgimiento de narativas alter-
nafivas que aportan el resto de los
miempros poniendo a prueba Ia
validez de las previas
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elementos que proporcionan  sostén
mienfras se promueve el frabajo de
deconstruccion del rol previo. El grupo
fambién es un lugar donde No hay que
demostrar gue se esta enfermo, relajan-
do posturas y proporcionando franguili-
dad. El propio encuadre grupdadl facilita
el surgimienfo de narativas alfernartivas
gue aportan el resto de 1os miemloros
poniendo a prueba o validez de las
previos. El hecho de gue este desafio
se produzca desde los miembros del
grupo es mejor folerado.

PARA FINALIZAR

Con todos los problemas gue pue-
de generar, un uso medifaodo de las
etiquetas  diognosticas es Uil si pode-
Mos convertiras en un instrumento para
el campio. El uso masivo v precoz del
diagndstico sin matices, es decir, sin in-
Cluir desde un primer momento aspec-
fos globales de la experiencia del pa-
ciente, puede generar una dindmica
pemiciosa y perpetuante del problema.
Sin embargo, cuando se frata de legiti-
mar un sufrimiento, delimitar 1os marge-
nes de la asistencia, frenar la escoloda
de consultas y pruebas y atrir espacios
de escucha ferapeutica, puede con-
verfiise en heramienta ferapéutica.

Una cuestion sin resolver es guien fiene
que fratar a esfos pacientes y donde. En
el abordaje de la fioromialgio y, en ge-
neral del dolor cronico, los clinicos de-
perian revisar sus creencios acerca del
dolor, abandonar posiciones dualistas e
iNncorporar una vision narativa del enfer-
mar que posibilite la creacion de una
relocion de respetfo y colaboracion con
el paciente. Aceptar el diagndstico taly
como lo conocemos es Util porgue pre-

dispone a una actitud positiva hacia la
enfermedad. Como sugiere Rivera . ..
el donde es menos importante gue &l
quien. .. . Debe haber una preparacion
especifica para la relocion con estos
pacientes y una inequivoca disposicion
a fratar de mejorar su situacion.” (171). El
fratomiento  posiblemente se organiza
mejor por parte de equipos Mmulfidiscioli-
nares bien coordinados que compartan
uNa Misma vision del dolor.
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