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El objetivo de este articulo es analizar como la bioética hermenéutica puede in-
corporarse al estudio de la fibromialgia, entendida como una enfermedad que,
dadas sus caracteristicas, excede los limites disciplinarios de la medicina. La
hermenéutica, entendida como la interpretacion de las narrativas, puede consi-
derarse una herramienta dentro de la practica clinica al priorizar la subjetividad
del padecer de las personas que padecen fibromialgia en el encuentro entre el
profesional de la salud y el paciente.

Este escrito explica brevemente la fibromialgia y sus implicaciones en el campo
de la bioética. Posteriormente se describen los conceptos basicos de la bioé-
tica hermenéutica, retomando a Paul Ricoeur con el objetivo de reconstruir el
modo en el que las personas con fibromialgia desarrollan una identidad herme-
néutica por medio de su narratividad. Por ultimo, se plantean posibles formas
en las que la bioética hermenéutica puede aplicarse a la practica médica.

This article seeks to analyse the way in which hermeneutic bioethics can be
incorporated into the study of fibromyalgia, understood as a disease which,
given its characteristics, exceeds the disciplinary limits of medicine. Herme-
neutics, understood as the interpretation of narratives, can be considered a tool
in clinical practice by prioritizing the subjectivity of the suffering of people with
fibromyalgia in the encounter between the health professional and the patient.
This paper briefly explains fibromyalgia and its implications in the field of
bioethics. Subsequently, it offers a description of the basic concepts of herme-
neutical bioethics, returning to Paul Ricoeur with the aim of re-constructing the
way in which people with fibromyalgia develop a hermeneutic identity through
their narrative. Finally, possible ways in which hermeneutic bioethics can be
applied to medical practice are considered.

Bioética; bioética hermenéutica; fibromialgia; narrativa; ética médica.
Bioethics; hermeneutical bioethics; fibromyalgia; narrative; medical ethics.
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1. Introduccion

Las interacciones entre el

El paradigma biomédico se ha convertido en el marco de referencia de explicacién de
la experiencia corporal humana gracias a la capacidad que ha tenido para mostrar a los
individuos cémo se debe entender, regular y experimentar la corporalidad. Para con-
vertir la mirada clinica en la mirada social e intersubjetiva del cuerpo, la medicina cien-
tifico-occidental se ha consolidado y expandido tanto en el campo profesional como
simbélico (Foucault, 1978).

Le Breton (1995, p. 13) afirma que el cuerpo tiene una posicién determinada dentro
del simbolismo social dado por las representaciones que le dan sentido. Asi, aunque
el individuo tenga una comprensién rudimentaria del cuerpo, dichas representaciones
sociales le permiten saber su composicidn, vincular sus enfermedades o sufrimientos
con causas precisas y conocer su posicién frente a la naturaleza
y al resto de los individuos a través de un sistema de valores.

profesional de la salud y la El cuerpo es el lugar de la experiencia, ya que en las personas

persona con fibromialgia se

enfermas no existe una fragmentacion artificial del “yo” en cuer-
po y mente. Las vivencias estan totalmente biomedicalizadas,

ven mediadas por el cuerpo, pues la enfermedad se concibe y se experimenta en el cuerpo en
es decir, en el encuentro entre forma de signos y sintomas. Por lo anterior, las enfermedades se

sanitario-paciente intervienen
tanto la postura del clinico
como la de la persona que

consideran producto de una anomalia anatémica o funcional del
cuerpo por lo que éste se convierte en el lugar de la busqueda,
de la causa y de la resolucién del problema (Tosal, 2008, p. 1).

Las experiencias dolorosas estan intimamente ligadas a las

busca en ellos un diagnédstico y emociones, expectativas y juicios morales, asi como a la expe-

atencion

riencia interpersonal de los individuos, cuya existencia se situa
en coordenadas espaciotemporales especificas y en contextos
socioculturales particulares (Hamui, 2019, p. 40). Asi, el dolor y
el sufrimiento son cuestiones subjetivas, por lo que el conocimiento cientifico tiene
dificultad para medirlas objetivamente.

En el caso de la fibromialgia, las mujeres que la padecen no solo buscan un alivio para
los sintomas, se busca ademas la legitimacion del padecimiento como enfermedad
real, ya que la persona no esta sana pero tampoco enferma porque sus sintomas no se
ajustan al modelo biomédico clasico de enfermedad (Tosal, 2008, p. 1). Debido a que
no existe dicha legitimidad de la enfermedad en el campo biomédico, las personas con
fibromialgia recorren gran variedad de curadores con el objetivo de encontrar un diag-
nostico que se ajuste a su padecimiento.

Asi, las interacciones entre el profesional de la salud y la persona con fibromialgia se ven
mediadas por el cuerpo, es decir, en el encuentro entre sanitario-paciente intervienen
tanto la postura del clinico como la de la persona que busca en ellos un diagnéstico y
atencion. El cuerpo es entonces el lugar donde se producen las intervenciones terapéu-
ticas, pero también donde confluye la comunicacién entre ambos, creando referentes
linglisticos y simbdlicos de la enfermedad. Gracias a dichos referentes encontrados
en el cuerpo es que se consigue cierta legitimidad por parte del prestador de atencién
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médica, ya que se encuentran ciertos marcadores organicos en forma de sintomas que
se pueden medir objetivamente. Estos sintomas disminuyen el conflicto subjetivo que
distingue a esta enfermedad de fibromialgia (Tosal, 2008, p. 6).

2. Generalidades de la fibromialgia

Se considera que el padecimiento de fibromialgia es un problema de salud publica debi-
do a la alta prevalencia de la enfermedad en la poblacién general adulta. El insuficiente
conocimiento de las causas y los mecanismos que la producen, la ausencia de trata-
miento curativo, asi como la insatisfaccidn de las personas que la padecen, suponen
la necesidad de visibilizar e investigar dicha patologia con el objetivo de buscar un
tratamiento mas integral, asi como mejorar la calidad de vida de
las personas que la padecen (Rivera, 2006, p. 55).

El caracter controversial de la
fibromialgia se ve amplificado

El término de fibromialgia se utiliza para denominar a un conjun-
to de signos y sintomas encabezados por un dolor generalizado
por el hecho de que no existen sin motivo aparente, es decir, no existe causa aparente como
explicaciones claras de las dafio anatémico o inflamacion visible del area, a este dolor ge-
causas del trastorno neralizado pueden agregarse algunos signos y sintomas como
depresién, ansiedad, trastornos del suefio, fatiga crénica, sinto-
mas gastricos, entre otros (Guzman-Silahua et al., 2018, p. 62).

Para las personas que padecen fibromialgia, el dolor es el “sintoma cardinal de la en-
fermedad”, el cual es por lo general de tipo muscular profundo, intenso, palpitante, que-
mante y persistente, este puede afectar cualquier parte del cuerpo y llega a ser discapa-
citante. Este sintoma puede ser progresivo, es decir, se desarrolla lentamente a lo largo
de los afios o puede aparecer de forma aguda como crisis dolorosas (Guzman-Silahua
etal, 2018, p. 64).

En una nota periodistica de Coronel (2020) se retoman datos de México, afirmando
que la fibromialgia afecta al menos a 2% de la poblacién general, con predominio
en las mujeres (hasta del 90%), con una relacion de 10 mujeres por cada hombre
que padece la enfermedad. Se presenta en personas de todas las edades, incluida
la infancia. Llega a ser incapacitante para el ambito laboral, realizar las actividades
mds bdasicas del hogar e incluso las relacionadas con el autocuidado, afectando el
desarrollo personal, proyectos de vida, la autonomia econdmica, la vida social y la
esfera familiar.

El caracter controversial de la fibromialgia se ve amplificado por el hecho de que no
existen explicaciones claras de las causas del trastorno. El Colegio Estadounidense de
Reumatologia (2019) afirma que la fibromialgia es una enfermedad neuroldgica créni-
ca, Yy que estdn mas expuestas a padecerla las personas que sufren alguna enfermedad
reumatica. Sin embargo, en muchos casos los sintomas se materializan de manera
inexplicable. Existen hipdtesis contrapuestas sobre la patogénesis subyacente del tras-
torno, pero siguen siendo especulativas y provisionales (Barker, 2006, p. 6).
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Ademads de no haber una etiologia clara de la enfermedad, tampoco existen pruebas
clinicas o marcadores bioldgicos para determinar que una persona padece la fibromial-
gia. Sin embargo, existen criterios de diagndstico que en la actualidad son utilizados
por los profesionales de la salud para identificar clinicamente a los pacientes (Coronel,
2020). Dicha valoracién fue descrita por el Colegio Americano de Reumatologia y se
centran en la exploracién de 18 puntos especificos del cuerpo con una presiéon mode-
rada en sitios determinados. En la exploracién se debe presentar dolor en al menos 11
de los 18 puntos, ademas de presentar el sintoma de dolor generalizado (Klippel, 2000).

Si bien el conocimiento biomédico no tiene claras las razones ni las herramientas sufi-
cientes para diagnosticar objetivamente la fibromialgia, esta enfermedad tampoco tie-
ne cura. Los tratamientos son en su mayoria paliativos, es decir,
buscan disminuir el dolor, mejorar el suefio, restaurar el estado
fisico, emocional y la funcién mental, mejorando asi la calidad de
podria aportar argumentos vida en general (Guzman-Silahua et al., 2018, p. 66).

capaces de dar cabida a los Por todo lo explicado anteriormente, dentro de la comunidad bio-
elementos tanto objetivos como médica no existe una respuesta clara ante la pregunta: “; La fibro-
subjetivos de la experiencia mialgia es real o no?”, dicha controversia se ve amplificada por
la insuficiencia del conocimiento médico para comprender las
causas de la fibromialgia, junto con su patogénesis y tratamien-
personas con fibromialgia to mal especificados. Esta cuestion esta colmada de supuestos
culturales que influencian profundamente a la institucién biomé-
dica. Los profesionales de la salud y los investigadores médicos
se dividen entre dos grandes grupos, quienes creen que existe un componente organico
subyacente a la fibromialgia y los que no. Es justo en esta linea divisoria donde tienen

cabida los debates mds controvertidos acerca de la enfermedad (Barker, 2006, p. 6).

El campo de la fenomenologia

del dolor y sufrimiento de las

Lo que se propone a continuacion es plantear una postura hermenéutica respecto al
estudio de la fibromialgia dado que el entendimiento de la enfermedad requiere expli-
caciones mas amplias que las propuestas por el paradigma biomédico. El campo de
la fenomenologia podria aportar argumentos capaces de dar cabida a los elementos
tanto objetivos como subjetivos de la experiencia del dolor y sufrimiento de las perso-
nas con fibromialgia. El conocimiento en el campo de la bioética médica busca que en
la atencidn de estos individuos sean tomadas en cuenta sus vivencias y subjetividades,
y que los profesionales de la salud expandan las posibilidades para controlar (o no) la
sintomatologia propia de la enfermedad.

3. Bioética hermenéutica

La bioética, desde la perspectiva de este articulo, se localiza en la encrucijada contempo-
ranea donde convergen y se problematizan dificultades de indole moral derivadas de la
intervencion técnica sobre la vida. Debido a las distintas crisis que como sociedades vivi-
mos en la actualidad, se busca que la bioética no solo se conciba como un principio regu-
lador y guia para la deliberacién y la accion, sino como una perspectiva sin pretensiones
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Las discusiones sobre como

de hegemonia en el plano moral, abierta a un didlogo, capaz de disefiar y orientar, tanto la
investigacién como el conjunto de practicas tecnocientificas a la luz del consenso plural
de todos los actores y discursos involucrados (Villarroel, 2000, pp. 145-146).

Por su lado, la hermenéutica es la filosofia de la interpretacién, que hace de la plurali-
dad de perspectivas su ambito de trabajo, mediante el método deliberativo. Deliberar
implica asumir distintas posturas y relatos, y aprender a ponerse en el lugar del otro.
El método deliberativo presupone que se acepte que quizas se puede o no tener razon.
Por eso la deliberacién implica sensibilidad con la experiencia, y su filosofia es por con-
siguiente la hermenéutica (Moratalla, 2016, p. 10).

En esta perspectiva, la interpretacion emerge entendida en cuan-

estudiar la subjetividad estan to evento de naturaleza dialégica, que permite a los diversos
en el centro mismo de la interlocutores ponerse en juego para la bisqueda de la com-

problematica cientifica actual

prensién mutua. Por lo anterior, se plantea que la articulacién
coherente de un pensamiento bioético pueda ser remitida a una

cuestionando el alcance de la dimensién de orden retérico, tomando en cuenta la multiplicidad

objetividad

de discursos (cientificos, filosoficos, politicos, econémicos, reli-
giosos, etc.), ya que todas estas formas simbélicas se pueden
considerar como lugares pertinentes para una posible experien-
cia moral (Villarroel, 2000, pp. 146-147).

Las discusiones sobre como estudiar la subjetividad estan en el centro mismo de la
problematica cientifica actual cuestionando el alcance de la objetividad. El problema de
la subjetividad humana y su comprensidn cientifica va mas alla de las diferencias que
pueden ser apreciadas entre las ciencias naturales y sociales, pues las ciencias huma-
nas estan presentes en la creacion de conocimiento, tradiciones, valores, prejuicios y
simbolos de cada sociedad en particular. Estos aspectos acttan condicionando cual-
quier relacién humana, pero también forman parte sustancial del sujeto y, por lo tanto,
su existencia no puede expresarse al margen de este (Macias, 2000, p. 8).

Dada la subjetividad explicada anteriormente, dentro del encuentro clinico se busca
una apertura comprensiva de orientaciéon hermenéutica, que implique como Unico im-
perativo el gjercicio de la interpretacion. La intencidn asi es conducir los discursos par-
ticulares de todos los actores de estas relaciones, las diversas esferas de interés y los
ambitos subjetivos a una base comun de valores que puedan ser efectivamente com-
partidos por todos los involucrados (Villaroel, 2000, p. 149).

Asi, el enfoque hermenéutico dentro de la actividad médica busca entender el proceso
interpretativo que se lleva a cabo por los profesionales, los pacientes y lo acumulado
por sus experiencias. Esta aproximacion, lejos de contradecir al conocimiento médico
lo enriquece (Macias, 2000, p. 10). Por lo anterior, surge la necesidad de ampliar el en-
tendimiento de todas las esferas de los actores dentro de los encuentros clinicos con
el objetivo de reconocer la subjetividad inherente a estas relaciones.

En este trabajo se retoma la obra de Paul Ricoeur, en su paso de la fenomenologia a
la hermenéutica, especificamente en lo que él denomina su “teoria del texto” y que le
permitié establecer una mediacién entre la explicacion (cientifica) y la comprension
(hermenéutica). Esta teoria del texto se convierte para Ricoeur en un modelo general
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para el estudio de la accién humana en cuanto accidn significativa. Un acto se consti-

tuye en un fendmeno social porque nuestros hechos se nos escapan y ejercen efectos

gue no nos propusimos. Una accion significativa es aquella cuya importancia va mas

alla de la pertinencia a su situacion inicial. Ademas, los hechos humanos estan dotados

de significados en suspenso, es decir, estan esperando nuevas

La actitud hermenéutica interpretaciones que decidan su significado. En la misma forma

propicia una ética que en que un texto se desprende de su autor L.ma accion se despn‘an—

. - de de su agente y desarrolla consecuencias que le son propias
trasciende la mera descripcion (Villarroel, 2000, p. 152).

y avanza hacia una particular ] . 9
Asi, se puede llegar a vincular esta comprension del acto como

modalidad de prescripcion texto con la situacién particular de una practica sanitaria, pues
analdgica prudencial en cuanto se espera que el discurso cientifico que fundamenta la biome-
dicina incorpore la hermenéutica con el objetivo de comprender
que los estatutos de salud y enfermedad adquieren matices
distintos en enfermedades con caracteristicas poco objetivas
como es el caso de la fibromialgia.

se orienta por el reconocimiento
y la consideracion del otro

Pero la ética hermenéutica no solo plantea una descripcién “neutral” de objetividades,
sino que implica un evento transapropiador en el que las partes se ponen en juego por
igual y del cual salen modificadas. La actitud hermenéutica propicia una ética que tras-
ciende la mera descripcién y avanza hacia una particular modalidad de prescripcion
analdgica prudencial en cuanto se orienta por el reconocimiento y la consideracion del
otro (Villarroel, 2000, p. 155).

Asi, la ética hermenéutica de Ricoeur se aplica a la bioética, pues este filésofo tuvo
especial consideracion por los problemas éticos de la practica médica, planteando un
esquema en tres niveles para la bioética clinica. En el primer nivel, pone el juicio pruden-
cial del médico frente a la situacidn concreta del paciente, que considera el fundamento
de la ética médica, pues conserva el pacto de confianza terapéutico. Los otros dos ni-
veles complementan este nucleo ético: el nivel deontoldgico, que permite generalizar la
situacion particular con deberes generales del médico, y el nivel reflexivo, que permite
fundamentar los niveles anteriores por medio de una reflexién sobre la condicién hu-
mana (enfermedad, sufrimiento, salud, etc.) en la relacion clinica (Lecaros, 2014, p. 11).

Paul Ricoeur define la aspiracién ética en términos de “tender a la vida buena, con y
para los otros, en instituciones justas” dejando entrever su preocupacién por el yo, por
el otro y por la sociedad. Aqui se encuentran los elementos integrativos de su ética,
en la que se evidencia su clara alusion Aristotélica (cuando se refiere a los fines del
hombre) asi como su conformidad Kantiana (en cuanto a la universalidad de la norma),
pero afiade un tercer elemento: el de la sabiduria practica, defendiendo asi la primacia
de la ética sobre la moral, cuyos principios segun dice, se encuentran inevitablemente
confrontados en la complejidad de la vida. Es en este episodio de su reflexion filoséfi-
ca, en el que Ricoeur conjuga su marco de pensamiento ético a través de la “estima de
si”, la “solicitud por el otro” y el “sentido de justicia” (Conill, 2010).

En un primer momento, argumenta que se refiere a la “estima si” como la capacidad
de actuar intencionalmente eligiendo cambios en el curso de la vida. Si bien estos



Revista Iberoamericana de Bioética / n° 24 / 01-15 [2024] [ISSN 2529-9573] 8

A partir de las diferencias,

fundamentos de la estima de si tienen el peligro de centrar-
se sobre el propio sujeto, Ricoeur alude a que las exigencias

entiende que el vivir bien no se sociales no son una circunstancia ajena al individuo. Asi, el
circunscribe solamente a las segundo momento, que Ricoeur denomina como “solicitud”,

relaciones interpersonales, sino

que se extiende a la vida de las

instituciones

busca enfatizar que nunca se podra hablar de la estima de si
mismo sin que lleve aparejado un pedido de reconocimiento.
De este modo, el individuo estaria moralmente obligado a re-
conocerse en el otro, y reestablecer la igualdad donde no esté
dada. Es aqui donde adquieren relevancia los conceptos de
solidaridad y justicia, mediante los cuales intenta compensar
el desequilibrio en las relaciones de poder entre las instituciones y las personas,
confiriéndole una connotacion ética a las interacciones humanas como via de en-
tendimiento. A partir de las diferencias, entiende que el vivir bien no se circunscribe
solamente a las relaciones interpersonales, sino que se extiende a la vida de las
instituciones (Conill, 2010).

4.la identidad narrativa de las personas con fibromialgia

Para Hamui et al. (2019, p. 64) las narrativas suponen la interrelacién de una trama
constituida por diversos personajes, roles, temas o valores, los cuales emergen de dis-
cursos mas amplios que operan en una realidad social, moral y cultural determinada.
Asi, los pacientes, profesionales de salud, familiares y demdas actores dentro de los
entornos clinicos forman parte de la creacién de narraciones mediante ejercicios inter-
pretativos y reflexivos que median sus didlogos e interacciones.

Las narrativas brindan la posibilidad de integrar el contexto de la vida de las personas
y la construccién de sus realidades, comprendiendo no solo el contenido, sino la forma
de las narraciones, lo que permite comprender el sentido del mundo social de la expe-
riencia vivida de cada persona (Hamui et al., 2019, p. 64).

Los inicios de la filosofia de Ricoeur estuvieron ligados a la busqueda de la compresion
hermenéutica de la estructura del ser humano por la mediacién de los relatos cultura-
les. A partir de ahi, desarrolla el vinculo entre la capacidad del ser humano de construir
relatos y la descripcion de la experiencia humana como esencialmente dada en térmi-
nos de una estructura narrativa. La vida propia y en comunidad adquiere sentido porque
las acciones humanas tienen la trama de un relato, llevan un simbolismo implicito y la
experiencia humana en general esta envuelta en los relatos que otros hacen de noso-
tros y en relatos culturales mas amplios (Lecaros, 2014, p. 10).

Estas ideas permiten a Ricoeur entender la identidad del ser humano y la identidad de
las comunidades en términos de “identidad narrativa”. Cada uno de nosotros no es un
yo abstracto e invariable fuera del tiempo (idem) ni un si mismo sin identidad disuelto
en el tiempo, sino una identidad que se construye con el otro en el tiempo (ipse). Nos
comprendemos contando a otros y a nosotros mismos nuestras vidas y escuchando lo
gue otros cuentan de nosotros (Lecaros, 2014, p. 10).
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Por otro lado, cuando Ricoeur se refiere a que la persona es a la vez agente y paciente
(sufriente) se interpreta que cuando se efectdan acciones en el mundo, al mismo tiem-
po podemos padecer las acciones realizadas por los demas. En otras palabras, el plano
del obrar esta de la mano del padecer; por eso se considera que toda accién realizada
por alguien es padecida por otro. Pero, cuando una relacién in-
tersubjetiva no es reciproca el autor le denomina: disimetria de la

La fibromialgia se entiende accién. De alli, Ricoeur extrae una diferencia fundamental entre
como una forma de estar en el poder sobre y el poder en comun. El poder sobre, rompe rela-

mundo, que no necesariamente

ciones, destruye la confianza; en lugar del poder en comun que
reconoce al otro como otro igual, es decir favorece la alteridad

se limita a una zona corporal (Montoya, 2010, p. 288).

determinada

Retomando el concepto de identidad narrativa de Ricoeur se
puede argumentar que los aspectos biolégicos, psicoldgicos,
sociales y culturales convergen en la vida de las personas que sufren fibromialgia. Por
esta intersubjetividad de dimensiones es que cada fendmeno doloroso es subjetivo y
su significado e interpretacion son diferentes.

La corporalidad de los individuos con fibromialgia no se puede reducir a la materia, se
trata de una persona constituida por el mundo que lo rodea, lo influye y es influenciado
por él en todo momento. Asi, las caracteristicas propias de cada persona le dan un
sentido Unico a su padecer, el cual cuando aparece en el cuerpo, se vuelve el foco de
atencién de la persona que lo experimenta y puede controlarlo como ninguna otra ex-
periencia corporal (Lima et al., 2014, p. 7).

Lima y colaboradores (2014, p. 8) han explicado esto como que, en el proceso de en-
fermarse, la fibromialgia se entiende como una forma de estar en el mundo, que no
necesariamente se limita a una zona corporal determinada. Afecta al individuo como
un todo ya que capta su atencién, causa sufrimiento, limita su funcionalidad, cambia su
rol en la familia y su situacién laboral y, por ende, disminuye su calidad de vida.

Para Brunery Turner (1986, p. 141) en el proceso médico la temporalidad se vuelve una
herramienta, pues el pasado hace posible la reconstruccién del padecer y, por tanto,
el posible diagnéstico. El presente se entiende como la necesidad de un tratamiento
que alivie el padecer, mientras que el futuro se visualiza por medio del pronéstico y su
posible curacién. En el caso de las personas con fibromialgia ese futuro imaginado se
concibe como el control de la enfermedad y la disminucién de su sintomatologia, pero
sin llegar a una curacion.

La cronicidad puede hacer que estos individuos fusionen sus identidades con los
diagnésticos. De tal manera que la atencion a la salud se convierte en un aspecto que
utiliza para reformular su nueva identidad, ya que el sufrimiento que experimentan
conduce a un desmoronamiento de las caracteristicas propias de la personalidad.
Por otra parte, se puede entender que los enfermos crénicos intentan formar sus
nuevas identidades de acuerdo con el tipo y grado de su dolor, los significados que se
le atribuyen socialmente a su enfermedad y sus propias expectativas de si mismos
(Honkasalo, 2001, pp. 320-322). Dicha identidad como enfermos crénicos sitla a es-
tos pacientes en una situacion distinta al buscar atencién médica, porque su objetivo
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ya no es que los profesionales de salud curen su enfermedad, sino que los ayuden
a paliar los sintomas, pero también que les doten de herramientas para vivir con el
padecer propio de la fibromialgia.

Asi, la identidad adquiere gran importancia ya que esta nocién de si mismo tiene una
dimension temporal. Si nos basamos en las caracteristicas arriba mencionadas, enton-
ces caeremos en la cuenta de que también tiene una dimensién linglistica gracias al re-
lato, por lo que esta fusién tiempo-relato se convierte en una historia contada (Ricoeur,
2004, pp. 341-344). Desde que los individuos son diagnosticados, estos llevan a cabo
un proceso para crear su nueva identidad. Primero buscan signi-

Por esa dicotomia entre cultura ficados sociales y culturales dados a su padecimiento y la vincu-
y cuerpo podemos entender el lacion de esta informacion con experiencias pasadas. Después

dolor como modo de ser en el

relacionan dichas experiencias con el presente con el objetivo de
reconfigurar su identidad y promoverla hacia el futuro.

mundo, es decir, una forma de

experimentar, percibir, juzgar,

En etapas iniciales de diagndstico y procesamiento de su con-
dicion, las habilidades relacionales de las personas con fibro-

actuar y relacionarse con el mialgia pueden verse afectadas, incluso con las personas co-

contexto

nocidas, ya que éstas tienden a hacer comparaciones entre la
situacion actual y la que tenia antes del padecimiento (Goff-
man, 2006, pp. 44-45).

Por tanto, es por esa dicotomia entre cultura y cuerpo que podemos entender el dolor
como modo de ser en el mundo, es decir, una forma de experimentar, percibir, juzgar,
actuar y relacionarse con el contexto (Honkasalo, 2001, p. 325).

Asi, podemos entender que dentro de las narrativas de las mujeres con fibromialgia uno
de los puntos clave es la forma en la que ellas desarrollan su identidad como enfermas,
ya que buscan adaptarse a la normalidad establecida por el discurso biomédico, por lo
que estas mujeres se someten a procesos de patologizacién y medicalizaciéon que se
aplican en las instituciones biomédicas de manera descontextualizada.

Pero dichas interpretaciones éticas y culturales no solo afectan la manera en la que el
individuo vive con ese padecimiento y el significado que este le da a su dolor, también
estan presentes en los profesionales de la salud, por lo que la relacién clinica se vera
influenciada por estos significados (Geertz, 1991, pp. 32-35). Es también en esta rela-
cion entre el paciente y el clinico donde el conocimiento obtenido de las experiencias
previas de ambos se pone en practica: se da a través del lenguaje y la interaccion (Ber-
gery Luckman, 2001, pp. 34-36).

Asi, podemos entender que el discurso biomédico de la salud tiene un caracter perfor-
mativo, como afirman Pujal y Mora (2017, pp. 160-161), esto quiere decir que no solo
afecta en el ambito discursivo. La practica biomédica incluye o excluye representacio-
nes explicativas tanto del profesional de la salud como de las personas con fibromial-
gia, lo cual afecta también las opciones terapéuticas y, en ultima instancia, la salud y el
bienestar de los enfermos.

Al recibir el diagnostico de fibromialgia, a los individuos se les impone una operacio-
nalizacién del tratamiento de la enfermedad dentro de los entornos clinicos que por
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lo comun ven a los pacientes de manera descontextualizada, medicalizando algunos
patrones de comportamiento, pero también de condiciones sociales y culturales deter-
minadas, lo que favorece un estigma sobre las personas que la padecen. Por lo anterior,
el diagndstico se vuelve una manera de categorizar, pensar y gestionar las experiencias
de sufrimiento propias de la corporalidad del otro (Pujal y Mora, 2017, pp. 161-162).
Asi, como ejemplo de las experiencias propias de la enfermedad, las personas con
fibromialgia se enfrentan a un sistema de salud que deslegitima los sintomas iniciales
de la enfermedad y supone un largo camino entre distintos profesionales de la salud y
especialidades para poder obtener un diagnéstico.

Ademas, tomando en cuenta que el conocimiento biomédico busca actuar exclusiva-

mente sobre el dmbito organico de las enfermedades, las posibilidades terapéuticas

excluyen los aspectos psicolégicos y socioculturales, los cuales,

Lejos de cuestionar el uso de en el caso de la fibromialgia, cobran especial sentido en la apa-
ricion de los sintomas, pero también en el modo en el que las

medicamentos como forma de
personas buscan controlar su padecer.

tratamiento y su importancia

e Es posible que estas mujeres tengan un discurso estructurado
para los individuos que padecen

acerca de sus sintomas, sus intervenciones médicas y los trata-
fibromialgia, lo que aqui se mientos que llevan a cabo gracias a que estas tienden a pasar
discute es el abuso de este por gran cantidad de consultas con diferentes profesionales de la
salud con el objetivo de encontrar un diagnostico y tratamiento.
Lo anterior ya ha sido descrito por Choy y colaboradores (2010,
p. 1) quienes afirman que los individuos esperaron en promedio
casi un afio después de experimentar los sintomas antes de acudir a un médico, y les
llevé un promedio de 2 a 3 afios recibir un resultado de fibromialgia, ademas, visitaron
de 3 a 7 médicos diferentes para obtener un diagnéstico. También calificaron recibir
un dictamen como algo dificil y tuvieron problemas para comunicar sus sintomas a los
distintos médicos.

recurso como unica estrategia

Asi, las mujeres tienden a estructurar las narrativas acerca de su padecer en torno a las
experiencias que estas han tenido en los espacios biomédicos, en los cuales la falta
de explicacion de sus sintomas, la incredulidad de los profesionales de la salud y la
larga espera para obtener un diagnéstico configuran una identidad centrada en la fibro-
mialgia, la cual, ademas de afectar la corporalidad de estas mujeres, también afecta la
manera en la que buscan terapéuticas para controlar sus sintomas.

Por dltimo, es una realidad que, dentro de los entornos biomédicos, la curacién de la
fibromialgia, utilizando la medicaciéon como unico recurso terapéutico, prevalece en de-
trimento de las cuestiones subjetivas relacionadas con esta particular forma de sufri-
miento (Oliveira et al., 2016, p. 195). Lejos de cuestionar el uso de medicamentos como
forma de tratamiento y su importancia para los individuos que padecen fibromialgia, lo
que aqui se discute es el abuso de este recurso como unica estrategia para manejar el
sufrimiento, ya que en la actualidad los profesionales de la salud cuentan con otras es-
trategias terapéuticas propias de disciplinas como la psicologia, la nutricion y la terapia
fisica, por mencionar algunas, con el objetivo de controlar o paliar los sintomas propios
de la fibromialgia.
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5. Miradas de la bioética hermenéutica en el estudio de la fibromialgia

Una postura mas amplia acerca de la atencion a las personas con fibromialgia busca
reconocer que la forma en la que estos interpretan y viven con su dolor sugiere que
muchas veces hay un alto nivel de conciencia involucrado en la decision que toman
para tratarlo o no hacerlo. La pluralidad terapéutica, con la que se enfrentan, entendida
como la diversidad de modelos, culturas, tradiciones médicas, los acerca a las diferen-
tes formas de entender la salud y la enfermedad, asi como de diagnosticarla y tratarla
(Perdiguero, 2006, p. 33).

Por lo anterior, se plantea que los individuos con fibromialgia en la actualidad cuentan
con un gran espectro de posibilidades para controlar (o no) su dolor o sufrimiento.
Ejemplo de lo anterior es la creacidn de organizaciones de mujeres con fibromialgia que

se crean de manera independiente a las instituciones biomédi-

Se plantean distintas formas cas y que tienen un eje transversal orientado a darse apoyo para

de acercamiento que los

conseguir reconocimiento y una legitimacién tanto en el ambito
privado como en la esfera publica (Pujal et al., 2017, pp. 71-72).

profesionales de la salud dentro

de la biomedicina podrian incluir

Lo que aqui se propone no es jerarquizar la atencién biomédica
como el tratamiento con mayor valor dentro de las opciones te-

al tratarlos con la finalidad de rapéuticas de las personas con fibromialgia, mas bien se plan-
ampliar el entendimiento de tean distintas formas de acercamiento que los profesionales de

este trastorno y dar una vision
mas global

la salud dentro de la biomedicina podrian incluir al tratarlos con
la finalidad de ampliar el entendimiento de este trastorno y dar
una visién mas global del padecer que supone en la vida de los
individuos que lo experimentan.

Ante esta necesidad de amplificar el entendimiento de estas enfermedades que no se
ajustan a las explicaciones biomédicas, dicho paso implica ir mas alla de los estudios
multidisciplinares acerca de estas patologias y su tratamiento. Se busca un cambio
de paradigma en el conocimiento médico que deje atras el pensamiento dicotomico
mente-cuerpo y comprenda al individuo como un ser indivisible cuyas esferas organi-
ca, psicoldgica, emocional, social, cultural y espiritual se encuentran en la experiencia
del padecer. Es asi como se plantea la necesidad de llevar a cabo estudios sobre la
experiencia de sufrimiento propia de estas patologias desde perspectivas como la her-
menéutica con el objetivo de analizar las implicaciones sociales, morales y culturales
que se ven implicitos en la vivencia, la atencién y el tratamiento de estas enfermedades
(Bueno, 2018, p. 219).

Ademas, no se puede ignorar el hecho de que la relacién entre el profesional de la salud
y la persona con fibromialgia es una relaciéon asimétrica, ya que estos ultimos buscan
al clinico para encontrar posibles soluciones hacia su malestar. Esto implica que exis-
ten limites a la democratizacidn dialdgica sobre el padecer dado que las personas que
sufren van en busca de respuestas biomédicas que se adecuen al paradigma propio del
prestador de atencion clinica. Asi que la pretensién no puede ser la de eliminar el poder
en la relaciéon médico paciente, se trata mas bien de identificar un modo de interrelacion
que facilite el logro de los objetivos consensuados mediante lo que Ricoeur plantea
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como poder en comun. La atencién se dirige, entonces, a mejorar los procesos de co-
municacidn entre paciente y profesional. Este fendmeno, asegura Garcia (2006, p. 50),
no solo involucra al lenguaje verbal como acto comunicativo, sino que, de manera ideal,
también involucra el lenguaje corporal y el conocimiento de aspectos culturales, éticos
y sociales del paciente.

Por lo anterior, dentro del @ambito médico el uso de habilidades

La atencion se dirige, entonces, comunicativas adquiere gran importancia, ya que tiene la finali-

a mejorar los procesos de

dad de mejorar el encuentro clinico al comprender el dolor y su-
frimiento de las personas con fibromialgia como un evento que

comunicacion entre paciente y tiene un significado. La interpretacion de ese significado tiene un

profesional
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