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Resumen

Este articulo analiza las experiencias de mujeres con fibromialgia desde una pers-
pectiva de bioética narrativa y justicia epistémica, con énfasis en las trayectorias de
violencia, trauma y exclusién que configuran su sufrimiento. A partir de una inves-
tigacion cualitativa con enfoque hermenéutico, se recuperan testimonios de mujeres

que narran su enfermedad como una forma encarnada de dolor acumulado, donde
el cuerpo se convierte en archivo del dafio vivido. El estudio revela la manera en la fibromialgia,

que la fibromialgia no puede ser entendida unicamente como entidad clinica, sino bioética narrativa,
como expresion de una historia biografica atravesada por silencios estructurales, injusticia
precariedad y descrédito médico. Se argumenta que las pacientes enfrentan formas epistémica,

de injusticia testimonial y hermenéutica que deslegitiman su voz, limitan el acceso testimonio, dolor
a cuidados éticos y profundizan el sufrimiento moral. Frente a ello, se propone una cronico, trauma,
bioética narrativa con perspectiva feminista que reconozca el valor del testimonio género

como forma de agencia, reparacion simbodlica y saber situado. El articulo concluye
con una reflexion sobre la necesidad de transformar las practicas clinicas y éticas des-
de la escucha comprometida, el reconocimiento del dolor no visible y la validacion de
narrativas marginalizadas como fuente legitima de conocimiento.
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Abstract

This article analyzes the experiences of women living with fibromyalgia through
the lens of narrative bioethics and epistemic injustice, focusing on the trajectories of
violence, trauma, and exclusion that shape their suffering. Based on a qualitative,
hermeneutic approach, the study gathers testimonies from women who describe their
illness as an embodied form of accumulated pain, where the body becomes an archi-
ve of lived harm. Findings suggest that fibromyalgia cannot be fully understood as
a clinical entity alone, but rather as an expression of biographical histories marked
by structural silences, precariousness, and medical discredit. The article argues that
patients face testimonial and hermeneutical injustices that undermine their credibility,
hinder access to ethical care, and deepen moral suffering. In response, the text pro-
poses a feminist narrative bioethics that acknowledges testimony as a form of agency,
symbolic reparation, and situated knowledge. The article concludes with a reflection
on the urgent need to transform clinical and ethical practices through committed
listening, recognition of invisible pain, and the validation of marginalized narratives
as legitimate sources of knowledge.
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La fibromialgia es un sindrome caracte-
rizado por dolor musculoesquelético ge-
neralizado, acompanado comuinmente
de fatiga, alteraciones del suefio, dificul-
tades cognitivas y sintomas psicoemo-
cionales como ansiedad o depresion.
Aunque su etiologia no se comprende
en su totalidad, se ha planteado que
la fibromialgia implica una disfuncién
en el procesamiento del dolor a nivel
central, lo cual genera una amplifica-
cion de sefales dolorosas ante estimu-
los que normalmente no serian dolorosos
(Clauw 2014). Este fendmeno, conoci-
do como sensibilizacion central, ha sido
estudiado con amplitud como uno de
los mecanismos neurobiologicos clave
del trastorno.

La prevalencia de la fibromialgia va-
ria entre poblaciones, pero se estima
que afecta a entre 2 % y 4 % de la po-
blacién mundial, con una mayor inciden-
cia en mujeres que va de 80 % a 90 %,
especialmente entre los 30 y 60 afios de
edad (Wolfe et al. 2013). Este sesgo
de género ha provocado multiples de-

bates en torno al reconocimiento clinico
del padecimiento y a las formas en las
que el sufrimiento femenino es trata-
do dentro del sistema médico. Muchas
pacientes reportan largos periodos de
buasqueda diagnoéstica, falta de credibi-
lidad por parte del personal médico y
prescripciones que no logran aliviar sus
sintomas, lo que contribuye a una expe-
riencia de sufrimiento crénico, no sélo
fisico, sino también epistémico (Briones
Vozmediano et al. 2013).

Desde un enfoque biopsicosocial, la
fibromialgia requiere ser entendida mads
alla del sintoma fisico, integrando fac-
tores emocionales, contextuales y socia-
les en su abordaje. La narrativa de las
personas que la padecen se vuelve cru-
cial para comprender los matices de su
vivencia, ya que los marcadores objeti-
vos tradicionales (como pruebas de la-
boratorio o estudios de imagen) suelen
no evidenciar alteraciones visibles. Esto
ha llevado a una medicalizacién incom-
pleta o ambigua del dolor, donde las
pacientes deben recurrir a la narracion
como forma de validacion de su sufri-
miento. Asi, la fibromialgia representa
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un desafio clinico, pero también ético y
epistémico en términos de escucha, cre-
dibilidad y acceso a cuidados integrales.

Entender la fibromialgia tnicamen-
te desde su dimension clinica limita la
posibilidad de captar su complejidad
como experiencia vivida. Por ello, re-
sulta indispensable articular el enfoque
biopsicosocial con una perspectiva cri-
tica sobre los determinantes historicos
y sociales del sufrimiento, en particular
cuando éste se entrelaza con trayecto-
rias de violencia, exclusion y silencio.
Las narrativas de las mujeres con fibro-
mialgia revelan que su padecimiento no
puede ser aislado del contexto en el que
surge; es decir, cuerpos atravesados por
cargas de género, duelos no elaborados,
precariedad emocional o afectiva, y ex-
periencias de desamparo institucional.
En este sentido, la enfermedad deman-
da una atenciéon médica integral, asi
como una comprension situada de los
procesos biograficos y sociales que con-
figuran el dolor (Carel 2018).

La narrativa emerge aqui no sélo
como medio de validacion clinica,
sino como forma de tejer sentido en-
tre el malestar corporal y las condicio-
nes estructurales que lo producen. Asi,
aunque la fibromialgia es una entidad
clinica plenamente reconocida, con cri-
terios diagnosticos estandarizados que
integran tanto dimensiones somadticas
como psicoemocionales (Wolfe et al.
2013; Hauser et al. 2015), su compren-
sioén no puede agotarse en estos parame-
tros biomédicos. Si bien este articulo se
enfoca en experiencias de mujeres que
viven con el padecimiento, debido en
gran medida a la sobrerrepresentacion
estadistica de mujeres en el diagnostico,
no se plantea una relacioén de causalidad
entre trauma, violencia o género y la
aparicion de la enfermedad. Mas bien,
se busca analizar como dichas expe-

riencias se entrelazan con el sufrimiento
cronico y condicionan las posibilidades
de ser escuchadas, creidas y tratadas
éticamente dentro de los sistemas de
salud. El énfasis del estudio, por tanto,
esta en los efectos sociales y epistémi-
cos que median la vivencia del dolor en
estas mujeres, y no en la determinacion
de origenes causales ni explicaciones re-
duccionistas del sindrome.

La experiencia del trauma, la enfer-
medad y la violencia de género no puede
entenderse como una sucesion de even-
tos aislados, sino como una trama inter-
conectada que modela subjetividades,
afecta cuerpos y condiciona formas de
narrar o de silenciar el sufrimiento. Para
muchas mujeres, especialmente aquellas
que han atravesado situaciones de vio-
lencia estructural y de género, el cuerpo
se convierte en el lugar donde se inscri-
ben heridas que no sélo son fisicas, sino
también emocionales, sociales y episté-
micas. En este contexto, la fibromialgia
aparece no como una entidad puramen-
te médica, sino como una expresion so-
matica de traumas pasados, de tensiones
no resueltas y de violencias persistentes
(Barker 2005; Pujal et al. 2017).

Los testimonios planteados a lo largo
de este articulo se retoman de una in-
vestigacion cualitativa desarrollada en
el marco de la tesis doctoral de la pri-
mera autora (De Blas 2025) cuyo en-
foque central fue la construccion de
conocimiento mediante narrativas tes-
timoniales de mujeres con fibromialgia.
Partiendo de una epistemologia situada
y hermenéutica, se consideré que las ex-
periencias narradas por las propias afec-
tadas constituyen una fuente legitima
de conocimiento. En ella se realizaron
ocho entrevistas semiestructuradas en
profundidad a mujeres diagnosticadas
con fibromialgia residentes de distintas
ciudades de México (Ciudad de Méxi-
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co, Estado de México, Veracruz, Oa-
xaca y Morelos), seleccionadas por su
disposicién a compartir sus experien-
cias de enfermedad y trayectoria tera-
péutica. Las entrevistas se llevaron a
cabo en contextos virtuales, previa ob-
tencion de consentimiento informado, y
fueron grabadas y transcritas de manera
literal, preservando los matices emocio-
nales y lingiiisticos de cada testimonio.
El guion de la entrevista se estructurd
en torno a tres ejes principales: corpo-
ralidad, identidad narrativa y pluralis-
mo terapéutico, que funcionaron como
categorias iniciales para la codificacion.

Si bien no se utiliz6 software especiali-
zado de analisis cualitativo, el estudio se
desarroll6 bajo un enfoque hermenéuti-
co y narrativo que garantiz6 un analisis
sistematico y riguroso del material testi-
monial que permiti6 alcanzar el punto
de suficiencia tedrica, evidenciado por
la recurrencia de patrones narrativos y la
profundidad reflexiva de los testimonios.
El proceso analitico se estructurd a partir
de una codificacion inicial basada en ca-
tegorias teoricas derivadas de la literatu-
ra y, de manera simultdnea, se permitio
la emergencia de categorias inductivas
provenientes directamente de los relatos
delas participantes. Esta combinacion de
categorias a priori y categorias emer-
gentes permitié mantener una apertura
interpretativa coherente con el para-
digma hermenéutico. Asi, el analisis se
estructur6 en dos etapas complementa-
rias. Primero, se llevd a cabo una codi-
ficacion donde se platearon categorias a
priori, pero también se identificaron ca-
tegorias emergentes directamente de los
relatos. Luego, esos codigos se organi-
zaron en ejes analiticos coherentes que
articularon las dimensiones de corpora-
lidad, identidad narrativa y pluralismo
terapéutico. La segunda fase consistio
en un analisis narrativo mediante una

aproximacion hermenéutica, la cual
permitié reconocer patrones comunes
y transformaciones subjetivas que se
consideran esenciales para una bioética
narrativa.

Para garantizar el rigor y la legitimi-
dad del estudio, se incorporaron pro-
cesos de validacion tanto ética como
epistemoldgica. Se realiz6 una triangula-
cion entre diversas fuentes, contrastan-
do las narrativas obtenidas con estudios
previos y con la literatura revisada en
el marco tedrico. El analisis desarrolla-
do en esta investigacion retoma la pro-
puesta metodologica de Hamui et al.
(2019), quien plantea el uso del anda-
miaje como herramienta para el analisis
de narrativas. Este proceso consta de
cuatro momentos: la revision del disefio
de investigacion; el disefio del analisis
interpretativo; el cruce intertextual, que
implica el analisis del corpus narrativo;
y, finalmente, la liberacion del andamio,
entendida como la posibilidad de que la
narrativa continude su circulaciéon y ex-
posicion mas alla del proceso analitico.

Los relatos de mujeres con fibromial-
gia recogidos en la investigacion docto-
ral descrita con anterioridad muestran
la manera en la que, en muchos casos, la
enfermedad aparece luego de experien-
cias de abuso, maltrato o situaciones
de profunda precariedad emocional.
El dolor fisico, entonces, no surge en el
vacio, es la continuaciéon de un cuerpo
que ha sido habitado por la violencia,
y que encuentra en la enfermedad una
forma de expresion legitima ante un
entorno que ha negado previamente su
sufrimiento. Esta relacion entre trauma
y enfermedad ha sido abordada desde
distintos campos, como la psicologia, la
antropologia médica, la sociologia del
cuerpo, pero sigue siendo escasamente
problematizada desde la bioética, en
particular cuando se trata de experien-
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cias marginalizadas o no validadas por
el sistema médico tradicional (Carel
2018).

Uno de los principales desafios que
enfrentan estas mujeres es la imposi-
bilidad de hacer reconocible su expe-
riencia dentro de un sistema que exige
pruebas, objetividad y eficiencia. Al no
existir una causa biolégica clara para la
fibromialgia, muchas pacientes son eti-
quetadas como exageradas, inestables o
“dificiles”, reforzando asi los estigmas
de género que a través de la historia han
medicalizado y desacreditado el dolor
femenino (Feito 2010, 19-60; Serret y
Méndez 2011). Esta invisibilizaciéon no
solo afecta el acceso a diagnésticos y
tratamientos adecuados, sino que tam-
bién genera una injusticia epistémica
(Fricker 2007), es decir, una forma de
violencia en la que la voz de la paciente
pierde autoridad, y su relato es desesti-
mado o patologizado.

En este escenario, el testimonio emer-
ge como una practica ética y politica
fundamental. Narrar el sufrimiento, le-
jos de ser un simple ejercicio de catarsis,
se convierte en una forma de reclamar
reconocimiento, reconstruir sentido y re-
parar simbolicamente las heridas que
la medicina y la sociedad han dejado
abiertas. La bioética narrativa, que pro-
pone una escucha empatica, relacional
y situada del dolor, ofrece herramien-
tas conceptuales y metodologicas para
abordar estas experiencias no desde la
distancia clinica, sino desde la cerca-
nia afectiva y la responsabilidad moral
(Charon 2006; Hamui 2019).

Este articulo tiene como objetivo
analizar las experiencias de mujeres
con fibromialgia desde una perspecti-
va bioética y narrativa, centrada en los
aspectos €éticos y testimoniales del sufri-
miento crénico, en complementariedad
—y no en sustitucion— de la dimension

clinica del sindrome. A partir del anali-
sis cualitativo de testimonios, se busca
comprender cémo el cuerpo doliente
puede convertirse en un archivo sensi-
ble del dafio vivido y como la narracion
del dolor opera como practica de resis-
tencia, agencia y reparacion simbolica.
En este sentido, el texto explora las co-
nexiones que las propias participantes
establecen entre sus trayectorias vitales
y la enfermedad; analiza el testimonio
como forma de justicia epistémica y
propone la bioética narrativa como una
herramienta critica para transformar
los marcos clinicos y éticos que histori-
camente han deslegitimado estas voces.
Con ello, se plantea la necesidad de un
cuidado mas justo y situado, basado en
la escucha, el reconocimiento y la vali-
dacion de narrativas marginadas como
formas legitimas de conocimiento.

Narrativas de trauma
y resignificacién

Para muchas mujeres con fibromialgia,
el inicio de los sintomas fisicos no mar-
ca el comienzo del sufrimiento, sino su
continuidad. El cuerpo enfermo se con-
vierte en una extension de experiencias
traumaticas anteriores que no fueron
narradas, nombradas ni reconocidas
en su momento. Frente a la experiencia
de trauma y enfermedad, muchas mu-
jeres comienzan un proceso de recon-
figuracion identitaria. El cuerpo, antes
silenciado o sometido, se convierte en
un archivo sensible que testimonia lo
vivido. Como sostiene Ricoeur (1996),
la narracion le da sentido a la experien-
cia y permite reconstituir al sujeto desde
una légica temporal y simbdlica que lo
reintegra consigo mismo y con el mun-
do. La identidad narrativa, como plan-
tea Paul Ricoeur (1999), se construye a
través de los relatos que las personas ela-
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boran sobre su vida. En esos relatos, las
experiencias traumaticas ocupan un lu-
gar central, pues no s6lo marcan el pasa-
do, sino que moldean la manera en que
los sujetos se perciben a si mismos, inter-
pretan el presente y proyectan el futuro.

En las entrevistas realizadas a muje-
res con fibromialgia, todas ellas mencio-
naron al menos un evento significativo,
de tipo traumatico, que antecede direc-
tamente a la aparicién de los sintomas
de la enfermedad. Si bien no se trata de
establecer una causalidad clinica entre
trauma y fibromialgia, estas narrativas
revelan una fuerte conexion simbdlica
y emocional entre el trauma vivido y el
cuerpo que enferma. Lejos de reducir la
enfermedad a una consecuencia psico-
légica o emocional, lo cual podria re-
forzar estigmas y deslegitimaciones, es
necesario comprender que estas histo-
rias apuntan a una dimensién mas am-
plia, pues visibiliza la forma en que las
experiencias de violencia, precariedad o
abandono se inscriben en los cuerpos y
afectan de manera significativa la ma-
nera en que se vive el dolor. Retomar
estos relatos no implica adjudicar una
etiologia unica o psicosomatica a la fi-
bromialgia, sino visibilizar las condicio-
nes sociales y culturales en las que las
mujeres viven, enferman y narran sus
padecimientos.

Numerosos estudios han mostrado
que la fibromialgia aparece con mayor
frecuencia en mujeres, muchas de las cua-
les han vivido situaciones de abuso, vio-
lencia de género, sobrecarga del trabajo
de cuidados o precariedad laboral (Brio-
nes-Vozmediano et al. 2013; Hauser et
al. 2015). Estos factores, aunque no sean
causas médicas directas, configuran un
entorno de vulnerabilidad estructural
que condiciona la experiencia de la
enfermedad, su reconocimiento clinico
y el acceso a un tratamiento adecuado.

El sesgo de género en el diagndstico
y tratamiento de la fibromialgia es una
dimension crucial que considerar. Esta
patologia ha sido historicamente deses-
timada o minimizada, en parte porque
sus sintomas se han asociado con este-
reotipos de lo “femenino” vy, por ende,
con una supuesta hipersensibilidad o
falta de resiliencia (Werner y Malterud
2003). La medicalizacién incompleta
que reciben muchas pacientes refleja una
logica de exclusion epistémica, pues sus
testimonios son con frecuencia desoidos
o interpretados como exageraciones, lo
que constituye una forma de injusticia
testimonial (Fricker 2007) dentro del
sistema de salud. Asi, varias mujeres
identificaron momentos especificos de
sus vidas como puntos de quiebre o
eventos detonantes de su malestar emo-
cional o fisico, los cuales se agruparon
en cinco grandes categorias: traumas en
la nifiez, eventos traumaticos, enferme-
dades, inseguridad y violencia.

Acerca de los traumas en la nifez, al-
gunas participantes relataron experien-
cias profundamente dolorosas ocurridas
durante su infancia. Ana presencié de
forma reiterada la violencia fisica ejerci-
da por su padre hacia su madre, lo que
marcé de forma significativa su desarro-
llo emocional. Marisol record6 un epi-
sodio de casi ahogamiento durante una
inundacién a los nueve afios como un
momento decisivo en su vida. Por su
parte, Vero enfrenté multiples duelos en
la infancia, incluyendo la pérdida de su
padre y de sus abuelos, lo que, segtin ex-
preso, dejo una huella profunda, ya que
cada pérdida parecia agudizar ain mas
su estado emocional.

En cuanto a eventos traumaticos en
la vida adulta, varias mujeres atravesa-
ron experiencias de gran impacto. Ana
cuid6é a su esposo enfermo de cancer
terminal bajo condiciones precarias.
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Esta experiencia, emocionalmente de-
vastadora, culminé con el fallecimiento
desumarido. Angélica vivio la pérdida de
su bebé a los cinco meses de embarazo.
Diana enfrent6 el feminicidio de su her-
mana, un hecho que se agravo por el
posterior abandono del padre de sus hi-
jos. Vero experimenté un desalojo for-
zado y el embargo de sus pertenencias,
y atravesO un parto en condiciones de
profunda depresion y precariedad.

En relacion con las enfermedades, es
importante reconocer los padecimientos
fisicos que marcaron el inicio o el agra-
vamiento de su malestar. Evy identifi-
co el esguince cervical con secuelas de
radiculopatia como el inicio del dolor
persistente que padece. Sarai fue diag-
nosticada con un fibroma uterino, en un
contexto de incertidumbre médica, jus-
to al comenzar su vida universitaria. En
el caso de Laura, diversas cirugias (his-
terectomia, cesareas, fractura de coxis)
representaron momentos de pausa en su
rol de cuidadora, los cuales, de manera
ambivalente, vivia también como opor-
tunidades de descanso.

En cuanto a la inseguridad, ésta tam-
bién aparecié como un detonante. Ma-
risol mencioné la constante exposicion
a episodios de violencia urbana en Oa-
xaca, como bloqueos, amenazas, asaltos
y la presencia de armas y bombas mo-
lotov en el transporte publico, lo cual
generd un constante estado de alerta y
vulnerabilidad.

La violencia, en sus distintas formas,
atraveso la vida de varias participantes.
Ana fue testigo de violencia intrafami-
liar desde su infancia. Vero vivid acoso
laboral (mobbing); violencia emocio-
nal y fisica por parte de su hermano,
incluyendo una golpiza que le provoco
la pérdida de un ojo; asi como violen-
cia emocional durante el embarazo por
parte de su pareja, acompanada de ne-

gligencia médica y descrédito institucio-
nal. Diana, por su parte, experimento
violencia de pareja; tanto antes como
después del nacimiento de su hijo.

Este tipo de testimonios revelan que
la fibromialgia se convierte en una via de
manifestacion del sufrimiento acumu-
lado, especialmente cuando éste ha si-
do desestimado o silenciado por el en-
torno. Como sefiala Scarry (1985), el
dolor rompe el lenguaje y lo vuelve gri-
to, aislamiento o incomprension; solo a
través de un proceso narrativo paciente,
ese grito puede transformarse en pala-
bra significativa.

La enfermedad, lejos de ser sdlo
una pérdida, se convierte para algunas
mujeres en una oportunidad dolorosa,
pero potente de resignificacion. Escri-
bir, narrar o compartir sus experiencias
les permite recuperar agencia, recons-
truir un sentido de si mismas y estable-
cer nuevas relaciones con su cuerpo y
con los otros. Este proceso, que Frank
(1995) llama “narrativas de repara-
cion”, implica reconocer que el cuerpo
enfermo no es s6lo un cuerpo roto, sino
también un cuerpo que recuerda, que
habla y que puede reconfigurar su lugar
en el mundo.

En este sentido, la fibromialgia se
configura como una prolongacién del
dafio, una forma en que el cuerpo reto-
ma, inscribe o recuerda lo que no pudo
ser nombrado a tiempo. Ana, por ejem-
plo, asocia el inicio de su fibromialgia
conel recuerdo infantil de la violencia in-
trafamiliar: “Veia a mi papd maltra-
tar a mi mamad, incluso hasta llegar a
los golpes”. Para Marisol, el detonan-
te fue un evento limite ocurrido en la
infancia: “Me estaba ahogando en la
inundacion... yo siento que alli fue el
detonante. Hasta ahora entiendo que
alli empez6 la fibromialgia”. Estas ex-
periencias tempranas revelan la forma


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

en la que los cuerpos narran, incluso sin
palabras, lo que la historia emocional
aun no ha procesado.

Investigaciones recientes sugieren
que los traumas infantiles y los eventos
altamente estresantes en etapas forma-
tivas tienen un impacto significativo
en los estilos de afrontamiento, la re-
gulacion emocional y la vulnerabilidad
somatica en la vida adulta (Cedraschi
et al. 2013; Velayos 2021). Las muje-
res entrevistadas no solo relatan estos
eventos como antecedentes biograficos,
sino que los consideran como el punto
de partida de su enfermedad, como una
patogénesis emocional que antecede a la
manifestacion del dolor fisico.

La adolescencia y la adultez tempra-
na son también momentos en los que se
acumulan eventos dolorosos que las
mujeres entrevistadas vinculan direc-
tamente con su enfermedad, como la
muerte de un ser querido, una pérdi-
da gestacional, enfermedades graves
o relaciones violentas. Ana relata el
proceso de cuidar a su esposo enfer-
mo de cancer durante cinco afios, en
condiciones de precariedad emocional,
econdmica y fisica: “Practicamente vi-
via en el hospital... era un sufrimiento
muy fuerte, y después vino su muerte.
Mis hijas tenian seis y cinco afios”. Por
su parte, Angélica narra la pérdida de su
hijo como un evento profundamente
desestabilizante: “Sentia como si yo lo
hubiera matado... me culpaba porque
decia que maltraté mi cuerpo tantos
anos”.

Estas narrativas configuran una iden-
tidad herida, pero también una identi-
dad en transito. El sufrimiento fisico
no se limita al presente, sino que con-
densa historias de duelo, culpa, violen-
cia y soledad. Como afirma Morales et
al. (2016), las experiencias traumaticas
afectan los esquemas de seguridad, con-

fianza y control, impactando la forma
en la que las personas enfrentan enfer-
medades crénicas. El cuerpo, entonces,
no sélo duele, sino que recuerda, pro-
testa y trata de sobrevivir. Algunas mu-
jeres identifican eventos detonantes mas
recientes, como accidentes, diagndsticos
médicos angustiosos 0 procesos quirtr-
gicos constantes. Evy narra como un
esguince cervical, en apariencia menor,
dio paso a una serie de dolores gene-
ralizados que marcaron el inicio de su
fibromialgia. Sarai, por su parte, aso-
cia el comienzo de su malestar con la
aparicion de un fibroma y la presion de
comenzar la universidad en medio de la
incertidumbre diagnoéstica. En ambas
narrativas, el cuerpo parece colapsar
bajo el peso de lo que no pudo sostener
emocionalmente. A través de estos rela-
tos, las mujeres buscan integrar dichos
eventos traumaticos en una narrativa
coherente que les permita dotar de sen-
tido a la enfermedad.

Como senala Park (2013, 61-76),
el proceso de crear significado ante la
adversidad es central para la elabo-
racion del trauma, ya que no se trata
sOlo de recordar, sino de reconstituir la
identidad a partir de lo vivido. Este es-
fuerzo se expresa en frases como la de
Marisol: “A partir de alli se me deton6
lo que es ahora la fibromialgia”; o la
de Vero: “Después de cada muerte, yo
fui desarrollando mas sintomas. Sentia
que no podia mas”. Este proceso de re-
significacion, aunque doloroso, es tam-
bién éticamente relevante. Las mujeres
no s6lo narran para si mismas, sino
para ser escuchadas y reconocidas. La
enfermedad ya no aparece como algo
inexplicable, sino como una respues-
ta comprensible, aunque no siempre
aceptada por el sistema médico, ante
una historia marcada por la sobrecar-
ga, la pérdida y el abandono.
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Como plantea Uriarte (2005), en con-
textos de sufrimiento, el relato se convier-
te en el recurso central para restituir el
sentido y recuperar la agencia. En suma,
las experiencias significativas previas a la
aparicion de la fibromialgia tienen un
papel decisivo en la configuracion de la
identidad narrativa de las mujeres en-
trevistadas. Estas narrativas articulan el
inicio de la enfermedad y muestran la
manera en la que el cuerpo se convier-
te en un archivo ético del sufrimiento, y
cOmo, al narrarlo, estas mujeres se reco-
nocen a si mismas, y reclaman su lugar
en un mundo que les ha negado voz du-
rante demasiado tiempo.

Desde este paradigma narrativo, estas
experiencias deben leerse como formas
encarnadas de conocimiento moral y de
denuncia estructural, no s6lo como tes-
timonios individuales. Las mujeres que
relatan el inicio de su enfermedad tras
experiencias de violencia no estan es-
tableciendo una correlaciéon clinica di-
recta, sino una conexion biografica y
simbolica que merece ser escuchada des-
de el respeto y la complejidad (Charon
2006; Frank 1995). En este marco, la
enfermedad no es solo un diagnéstico
médico, sino una narrativa de lo vivi-
do que requiere una escucha ética. La
posibilidad de narrar también transfor-
ma la percepcion del propio valor. Aqui,
la palabra es relato, pero sobre todo es
una forma de resistencia y de reapropia-
cion subjetiva. Al convertir el trauma en
testimonio, estas mujeres resignifican su
historia, y también desafian activamen-
te los discursos médicos y sociales que
las han excluido o patologizado.

La reconfiguracion identitaria en con-
textos de enfermedad y violencia consiste
en construir una nueva forma de habitar
el cuerpo y el mundo desde la fragilidad,
la memoria y la resistencia, no asi en
“superar” el trauma ni en volver a una

identidad previa. La bioética narrativa,
al reconocer estas narrativas como le-
gitimas, propone un espacio simbdlico
donde las voces marginadas son escu-
chadas y valorizadas como fuente de
saber y de transformacion ética (Hamui
2019; Feito 2010, 19-60).

Testimonio y justicia epistémica

Las mujeres con fibromialgia enfrentan
una doble forma de sufrimiento: por un
lado, el dolor fisico persistente y, por el
otro, la constante sospecha sobre la ve-
racidad de ese dolor. La narrativa de la
enfermedad, como plantea Paul Ricoeur
(1999), es clave para construir un sen-
tido de identidad. Las mujeres no sélo
sufren los sintomas, sino que deben in-
tegrarlos a su biografia, reordenando
los hilos de su historia pasada, su pre-
sente limitado por el dolor y un futuro
que se vuelve incierto. Sin embargo, este
proceso se ve truncado cuando el entor-
no médico niega o deslegitima el relato
del cuerpo doliente.

En el sistema médico hegemonico,
que privilegia la evidencia objetiva, me-
dible y visible, las condiciones como la
fibromialgia, que no dejan rastros en
imagenes diagnosticas ni en pruebas de
laboratorio, son facilmente desacredita-
das o minimizadas. Como consecuen-
cia, las pacientes deben insistir, justificar
y defender su malestar en cada consulta,
en un esfuerzo continuo por ser creidas.

En los testimonios recogidos en este
estudio, se observa una constante, ya
que al inicio las mujeres encuentran
obstaculos para darle sentido a sus sin-
tomas. No cuentan con informacion cla-
ra, se enfrentan a diagnosticos vagos, a
tratamientos incompletos y, en muchos
casos, a respuestas despectivas por par-
te del personal médico. Diana recuerda
la incredulidad de su médico cuando,
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tras buscar en linea junto a su madre, le
pregunté por la fibromialgia: “¢Qué es
la fibromialgia?, le dije, y él me contes-
to: Eso no existe! Eso es psicologico”.
Esta frase, ademas de que descalifica
el padecimiento, reproduce una forma
de injusticia epistémica (Fricker 2007),
es decir, el descrédito sistemdtico hacia
quienes intentan narrar una experiencia
que no se ajusta a los parametros bio-
médicos convencionales.

Las experiencias narradas por las
mujeres con fibromialgia también pue-
den analizarse a la luz de lo que Guerre-
ro-Mc Manus (2023) denomina muerte
hermenéutica, es decir, la imposibilidad
de que ciertos grupos sociales —en par-
ticular, mujeres atravesadas por el dolor
cronico, la pobreza o la violencia— pue-
dan expresar sus experiencias dentro de
los marcos conceptuales dominantes. En
contextos donde no existen categorias
para nombrar adecuadamente lo que
se vive, el testimonio se vuelve un gri-
to aislado, sin recepcion ni traduccion.
Asi, no soélo se silencia a las mujeres en
tanto fuentes de conocimiento, lo que
podriamos denominar injusticia testi-
monial, sino que también se impide que
tengan acceso a los recursos simbélicos
necesarios para comprender y significar
su propia vivencia. Este doble silencia-
miento profundiza el sufrimiento moral
de las mujeres con fibromialgia, quienes,
ademads de enfrentarse al descrédito mé-
dico, también se enfrentan a la falta de
lenguaje para narrarse. Frente a ello, los
relatos recogidos en este estudio pueden
leerse como formas de resistencia her-
menéutica, es decir, como intentos por
crear nuevos sentidos donde antes s6lo
habia vacio o desconfianza.

Muchas entrevistadas mencionaron
haber dudado de si mismas ante la fal-
ta de respuestas y la sospecha médica.
El dolor se volvia un enigma sin resolu-
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cion, y su palabra parecia no tener peso
frente al saber experto. Esta relacion
desigual impide la posibilidad de cons-
truccion de sentido, base fundamental
de la identidad narrativa, pues lo que
se narra no es solo el cuerpo que duele,
sino también el cuerpo que es puesto en
duda.

La experiencia de Evy muestra otro
aspecto de esta deslegitimacion, que es
la falta de informacién. “El slo me dijo:
‘tienes esto, tomate esto de por vida
y adiés’. No me explicé nada, no me
mandé a terapia, absolutamente nada”.
Este gesto médico muestra negligencia y
desprecio por el derecho de la paciente a
comprender su cuerpo. La desinforma-
cion se convierte asi en una forma de vio-
lencia institucional, en tanto impide que
las mujeres puedan participar activa-
mente en su proceso de salud y enfer-
medad. No obstante, muchas de ellas
comienzan a reconstruir su saber desde
la experiencia vivida. Algunas recurren
a internet, a redes de apoyo, a grupos de
otras mujeres con fibromialgia, y poco
a poco comienzan a rearmar su historia
desde una sabiduria practica, o phrone-
sis, en términos de Ricoeur (1999). Esa
sabiduria no surge del conocimiento
técnico, sino de la experiencia encarna-
da, del ensayo y error, de la intuicion,
de la escucha del cuerpo y del didlogo
con otras.

Es importante reconocer que no to-
das las experiencias que las mujeres con
fibromialgia viven dentro del sistema
de salud estan marcadas por el desdén
o el juicio clinico. Seria reduccionista
afirmar que todos los profesionales de
salud se inscriben sin excepcion en una
logica biomédica rigida e insensible. En
este camino, algunas voces médicas se
presentan como acompafantes, mas
que como jueces. La experiencia de Sa-
rai, una de las mujeres entrevistadas,
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contrasta con aquellas que relatan es-
tigmatizacion o descrédito: “El doctor
me dijo: si no tuvieras esto, serias com-
pletamente sana. Pero no te va a matar.
Acéptalo y sigue tu vida”. Aunque el
mensaje sigue enmarcado en una logi-
ca de cronicidad, introduce un elemen-
to de contencion y reconocimiento que
ayuda a resignificar la enfermedad, no
como sentencia, sino como parte de una
existencia que puede ser habitada con
sentido. Esta forma de comunicacion
médica, aunque limitada, muestra como
la relacion terapéutica puede abrir es-
pacios de validacion subjetiva y alivio
narrativo (Charon 2006). Sin embargo,
estas experiencias de acompafiamiento
siguen siendo excepcionales para mu-
chas mujeres con este diagnostico.

Si bien en el discurso biomédico con-
temporaneo existe un reconocimiento
progresivo de la complejidad psicoso-
cial del dolor crénico y de los sesgos
de género que lo atraviesan, lo cierto es
que este reconocimiento se ha traducido
en escasas transformaciones concretas
dentro del plano clinico e institucional
(Dixon-Woods et al. 2001; Briones-Voz-
mediano et al. 2013). Es decir, aunque
ciertos sectores médicos empiezan a
dar lugar a nuevas formas de escucha
y cuidado, el acceso a estas experien-
cias sigue siendo desigual y altamente
condicionado por el contexto, el perfil
del profesional y la institucion de salud.
De ahi la urgencia de seguir alzando la
voz frente a las injusticias epistémicas y
clinicas que, aunque reconocidas, conti-
ndan reproduciéndose en multiples es-
pacios de atencion.

En este sentido, estudios como el pre-
sente no buscan victimizar a las mujeres
con fibromialgia, sino mas bien visibili-
zar que su vivencia sigue atravesada por
discursos médicos dominantes, sesgos
de género e inequidades que no debe-

11

rian seguir existiendo. Las narrativas
recogidas muestran que el sufrimiento,
ademas de que se origina en el dolor fisi-
co, surge también en la falta de credibi-
lidad, en la medicalizacion sin escucha,
y en la exclusion simbdlica dentro de los
sistemas de salud. A través de sus tes-
timonios, las pacientes nos confrontan
con la necesidad de transformar no sélo
las précticas clinicas, sino también los
marcos institucionales y formativos des-
de los que se ensena a cuidar (Fricker
2007; Malterud 2001).

El desafio, por tanto, no es solo éti-
co o discursivo, sino estructural, pues
se vuelve imperante construir una aten-
cion médica que no niegue la enferme-
dad cuando no hay evidencia objetiva,
que no patologice la subjetividad, y que
se atreva a acompaiar el dolor sin redu-
cirlo ni ignorarlo. Este tipo de estudios
contribuye a ese horizonte al poner en
palabras lo que atn no ha sido suficien-
temente escuchado.

Estas experiencias, tanto de exclu-
sion como de acompafiamiento, confi-
guran la relacion de las mujeres con el
sistema de salud, y también inciden pro-
fundamente en la manera en que narran
su propia enfermedad. La fibromialgia,
como fendémeno vivido, no puede sepa-
rarse del marco simbélico y relacional
en el que se inscribe. Las palabras del
médico o la médica, los silencios insti-
tucionales, las explicaciones reduccio-
nistas o, por el contrario, los gestos de
contencion, se convierten en hitos na-
rrativos que marcan el transito por la
enfermedad. En este sentido, el testi-
monio no es tnicamente un registro del
malestar, sino también una herramienta
para darle forma. Es ahi donde la di-
mension temporal del relato cobra espe-
cial relevancia.

Como sugiere Ricoeur (1999), el
tiempo vivido no es lineal, se articula
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entre el pasado que se recuerda, el pre-
sente que se interpreta y el futuro que
se espera. En el caso de la fibromial-
gia, esta temporalidad se vive de forma
fracturada, pues el dolor aparece y des-
aparece, las recaidas irrumpen cuando
parece haber mejoria, y la incertidumbre
se instala como constante. Esta discon-
tinuidad afecta la narrativa vital y re-
quiere de un esfuerzo consciente por
reorganizarla. En esa reorganizacion,
la palabra tiene un rol central, ya que
contar lo vivido permite darle forma al
sufrimiento y, con ello, comenzar a en-
tenderlo.

El testimonio no se construye en el va-
cio, éste es atravesado por las narrativas
sociales que circulan sobre el dolor feme-
nino. Como plantea Diéguez (2009), la
identidad propia se configura en didlogo
(y a veces en tension) con las identida-
des que los otros nos atribuyen. En este
caso, los estigmas sobre el dolor psico-
somatico, el imaginario de las “enfermas
invisibles” o la sospecha sobre el cuerpo
femenino marcan significativamente la
experiencia de las mujeres con fibromial-
gia. Las narrativas médicas, familiares o
laborales que minimizan o patologizan
sus sintomas se convierten en obstaculos
para la reconstruccion del yo.

Frente a este escenario, el testimo-
nio adquiere un valor ético y politico
fundamental. Narrar la enfermedad es
una forma de reclamar agencia, de re-
sistir al descrédito, y de reconstituirse
como sujeto. En el testimonio no sélo
se comparte la experiencia, sino que se
demanda justicia por ser escuchada,
comprendida y reconocida. Una bioéti-
ca comprometida con la justicia episté-
mica debe asumir esta demanda como
parte esencial de su quehacer, despla-
zando la mirada desde el saber experto
hacia el saber situado de quien vive el
dolor.
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El descrédito institucional del dolor
tiene efectos materiales y simbolicos.
Por un lado, retrasa o impide el acceso a
tratamientos adecuados; por otro, ero-
siona la autoestima y la autoconfianza
de las pacientes, llevandolas a dudar de
su propia experiencia. Vero lo expresa
con crudeza: “Me empezaron a decir
que era psicosomatico. Que lo tenia en
mi cabeza. Yo ya no sabia si era loca,
si era floja o si de verdad tenia algo”.
En este contexto, el sistema médico no
sOlo falla en aliviar el sufrimiento, sino
que lo reproduce al invalidar la voz de
quien lo vive. Frente a este descrédito
estructural, el relato emerge como una
practica de resistencia ética.

Contar la experiencia del dolor, sobre
todo cuando dicha experiencia ha sido
negada, no es s6lo un acto narrativo,
sino un gesto profundamente politico,
ya que implica una forma de reclamar
existencia, agencia y responsabilidad.
Como senala Ricoeur (1996), narrarse
es una forma de configurar el tiempo
vivido, de dar sentido a la experiencia
y de constituirse como sujeto moral
en el mundo. En el caso de las mujeres
con fibromialgia, narrar el sufrimiento
implica romper el silencio impuesto y
desafiar los discursos que las reducen a
“pacientes dificiles” o “histéricas”.

Desde una bioética narrativa con pers-
pectiva feminista, el testimonio adquiere
un valor ético fundamental. No se trata
solo de escuchar por cortesia o0 empatia,
sino de reconocer en esas narrativas una
fuente legitima de saber sobre el cuerpo,
el dolor y el mundo social. Como plan-
tea Carel (2018), los pacientes crénicos
no solo padecen la enfermedad, sino que
desarrollan una experticia situada que de-
beria ser valorada como parte del proce-
so clinico y bioético. Escuchar esas voces,
entonces, no es un acto de benevolencia,
sino una exigencia de justicia.
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El testimonio tiene una funcién sim-
bélica de reparacion; al narrar lo vivido,
muchas mujeres logran resignificar su
experiencia y reclamar su lugar como
sujetas activas de su historia. Esta situa-
cion encarna lo que se denomina una
epistemologia situada, es decir, un saber
que nace del cuerpo, de la vida vivida,
y que tiene valor ético y politico por su
capacidad de desestabilizar las verdades
dominantes. En este sentido, promo-
ver la justicia epistémica en bioética no
implica s6lo “dar voz” a los pacientes,
sino transformar las condiciones insti-
tucionales, discursivas y afectivas que
les impiden ser escuchados. Reconocer
el valor del testimonio como forma de
conocimiento y de dignificacion ética
es una tarea urgente para una bioética
comprometida con la justicia narrativa.

Bioética narrativa y resiliencia
critica

La bioética tradicional, anclada en prin-
cipios abstractos como la autonomia,
la beneficencia, la no maleficencia y la
justicia, ha sido criticada por su insu-
ficiencia para abordar las experiencias
encarnadas del sufrimiento, en especial
cuando éstas se sitdan en los margenes
de lo visible, lo normativo o lo clini-
camente verificable (Hamui 2019). En
particular, el dolor crénico, el trauma
no resuelto y la fibromialgia como en-
fermedad invisible, quedan fuera de los
marcos interpretativos dominantes, que
privilegian la l6gica de la evidencia, la
eficiencia y la curacion. Esto ha produ-
cido una bioética ciega al cuerpo do-
liente y sorda a las voces de quienes lo
habitan.

Frente a estas limitaciones, la bioética
narrativa propone una transformacion
en la forma de entender el sufrimiento y
de actuar de manera ética ante él. Esta
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corriente sostiene que la ética clinica
no puede limitarse al cumplimiento de
principios, sino que debe partir de la
escucha profunda de las historias que
las personas construyen sobre su enfer-
medad, sus vinculos, sus decisiones y su
sentido de si mismas. En este marco, la
narraciéon no es un mero complemen-
to terapéutico, sino el centro mismo
del encuentro ético, en tanto permite
acceder a la dimension moral de la ex-
periencia vivida. Este enfoque resulta
especialmente potente cuando se trata
de experiencias marginalizadas, como
las de mujeres con fibromialgia que han
vivido situaciones de violencia estruc-
tural, desigualdad social o descrédito
médico, como se ha demostrado con las
narraciones ya mencionadas.

Ademas del descrédito clinico, mu-
chas mujeres con fibromialgia enfrentan
lo que Fricker (2007) denomina una in-
justicia hermenéutica, es decir, la caren-
cia de marcos culturales compartidos
que les permitan interpretar y comuni-
car su experiencia de manera significati-
va. La ausencia de lenguaje socialmente
validado para hablar del dolor difuso,
la fatiga persistente o el colapso emo-
cional hace que muchas enfermas sean
desoidas e ininteligibles. Desde esta
perspectiva, el testimonio no es s6lo un
acto de habla, sino una forma de crear
las condiciones para que el dolor sea
pensado, nombrado y reconocido.

La narraciéon también opera como
una tecnologia de la memoria. En con-
textos de trauma, la experiencia vivida
puede fragmentarse, volverse cadtica
o inconexa. A través del testimonio,
las mujeres resignifican lo vivido y re-
configuran la temporalidad de su su-
frimiento, pues reconstruyen un antes,
un durante y un después. Como sefala
Laub (1992, 57-74), contar no es sim-
plemente recordar, sino reinscribir los
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hechos en una narrativa que permita
metabolizar el trauma y abrir un hori-
zonte de futuro.

Ademas, el testimonio, cuando es
acogido desde una escucha ética, pue-
de actuar como una forma de repara-
cion simbolica. Para las mujeres que
han vivido el trauma y la enfermedad
en contextos de silenciamiento, narrar
su historia representa una oportunidad
de resignificar lo vivido, reordenar el
caos del dolor y recuperar la agencia
arrebatada por la violencia o la medica-
lizacion. No se trata de una reparacion
judicial ni clinica, sino de una restitu-
cion de la palabra, de un espacio donde
la subjetividad doliente puede reconsti-
tuirse como sujeto moral.

Este tipo de restitucion no busca eli-
minar el sufrimiento, sino dotarlo de un
sentido compartido, de una dimension
ética y politica. La narracion, en este
contexto, es una forma de resiliencia
critica, ya que no implica una adapta-
cién pasiva al dolor, sino una respuesta
activa que cuestiona los marcos que lo
produjeron o sostuvieron (Frank 2004).

Ademas del sufrimiento fisico, las
mujeres con fibromialgia atraviesan una
forma de sufrimiento que ha sido poco
explorada en el ambito clinico, pero que
resulta central para la bioética narra-
tiva, que es el dolor moral. Este tipo
de dolor ademas de relacionarse direc-
tamente con un dafio corporal, se re-
laciona también con la percepcion de
haber sido traicionadas, ignoradas o
maltratadas por quienes debian brindar
cuidado. Como seniala Cassell (1991),
el sufrimiento humano ocurre cuando
se amenaza la integridad de la persona
en su totalidad, en su dimension fisica
y también en su identidad, dignidad,
vinculos y sentido de vida. Desde esta
perspectiva, el sufrimiento crénico no
puede abordarse éticamente sin consi-
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derar el impacto que tiene el descrédito
institucional, la medicalizacion sin escu-
cha y la ruptura del vinculo terapéutico.
Este dolor moral se expresa en senti-
mientos de culpa, vergiienza, desorien-
tacion o pérdida de sentido, sobre todo
cuando las pacientes son tratadas como
exageradas, irresponsables o inestables.
Muchas entrevistadas reportan haber
dudado de si mismas, cuestionando su
propia experiencia de dolor ante el si-
lencio o la incredulidad médica. Esta
experiencia, que Kleinman (2006) deno-
mina moral experience, afecta la forma
en que las personas narran y resignifi-
can su enfermedad, pues la imposibili-
dad de ser reconocidas como sujetas de
verdad y de cuidado genera un dafno éti-
co profundo. En este marco, la bioética
narrativa escucha relatos de dolor fisi-
co, pero también relatos de las heridas
simboélicas y morales que dejan las ex-
periencias de abandono, infantilizacion
o negligencia institucional. Reconocer
este tipo de sufrimiento es fundamental
para promover formas de cuidado mas
justas, afectivas y éticamente responsa-
bles.
Enestecontexto,lanarraciondeldolor
moral se convierte en mucho mas que un
recurso expresivo, pues se convierte una
practica ética mediante la cual las mu-
jeres resignifican su experiencia, recu-
peran agencia y cuestionan los marcos
normativos que las han silenciado. La
palabra, en tanto acto de resistencia,
permite interrumpir la 16gica del descré-
dito y trazar nuevas formas de sentido
en medio de la incertidumbre. Asi, el
testimonio no s6lo da cuenta del dafio
sufrido, sino que habilita un proceso
de reconstitucion subjetiva frente a las
heridas morales. Es precisamente en ese
transito del silencio impuesto a la pa-
labra recuperada donde emerge la resi-
liencia critica como una respuesta ética
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y politica ante el sufrimiento. Esta for-
ma de resiliencia no implica adaptarse
pasivamente al dolor, sino reapropiarse
de él como espacio de denuncia, memo-
ria y transformacién colectiva.

La resiliencia critica se diferencia de
las nociones convencionales de resilien-
cia centradas en la fortaleza individual.
Aqui no se trata de soportar o adaptarse
al sufrimiento, sino de transformarlo en
un proceso de toma de palabra, de re-
construccion identitaria y de denuncia
de las condiciones estructurales que lo
perpetian. Como sefiala Carel (2018),
los pacientes cronicos que desarrollan
herramientas narrativas para enfrentar
su condicion resisten el deterioro fisico
y la deshumanizacion institucional. Su
narrativa se convierte en una forma de
restituirse como sujetos €ticos, capaces
de orientar su vida incluso en medio del
dolor.

Por tal motivo, la agencia narrativa
permite a las mujeres con fibromial-
gia reclamar el cuerpo que les ha sido
expropiado por discursos que patolo-
gizan, infantilizan o deslegitiman su
experiencia. Narrar el dolor, en especial
cuando ha sido silenciado por afios, es
también una forma de reapropiacion
corporal y subjetiva. Como sostiene
Bourdieu (2000), tomar la palabra en
espacios que histéricamente nos han ne-
gado esa posibilidad es un acto politico
de insurgencia simbolica. Asi, cada tes-
timonio se convierte en una estrategia
de supervivenciay en una herramienta de
transformacion cultural.

Ademas, estas formas de narracion
situada pueden contribuir a reconfigu-
rar el campo bioético. Escuchar, docu-
mentar y valorar los relatos de mujeres
que habitan el dolor crénico y el trauma
no como excepcion sino como norma,
obliga a desplazar la bioética de sus cen-
tros tradicionales hacia los margenes
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donde emergen nuevas preguntas éticas:
¢Qué significa cuidar a quien no va a
curarse? ¢Como escuchar a quien no
puede probar su dolor? ¢Qué responsa-
bilidades surgen ante el sufrimiento que
ha sido histéricamente silenciado?
Estas preguntas, lejos de ser secun-
darias, son centrales para una bioética
en verdad comprometida con la justi-
cia. Al abrirse a las narrativas de la en-
fermedad croénica, del trauma y de la
desigualdad, la bioética no s6lo amplia
su campo de accion, sino que se trans-
forma en una practica politica de reco-
nocimiento. Asi, para las mujeres con
fibromialgia narrar su sufrimiento no es
solo hablar de dicho padecer, sino que
implica abrir una conversacion donde
las instituciones puedan ser transforma-
das desde la escucha del dolor ajeno.
En este contexto, la practica clinica
también puede transformarse mediante
lo que algunos autores han llamado cui-
dados narrativos (Charon 2006; Bury
2001). Escuchar activamente, registrar
los relatos de vida, y permitir que la
persona enferma participe en la cons-
truccion del sentido de su tratamiento
no son acciones accesorias, son mas
bien formas éticas de acompanamiento.
Esta ética del cuidado narrativo permi-
te establecer relaciones clinicas menos
verticales, mas sensibles al sufrimiento
y abiertas a una comprension plural del
cuerpo, del dolor y del bienestar.
Algunas iniciativas institucionales
han comenzado a reconocer el valor de
lo narrativo en el acompafnamiento del
dolor crénico. Clinicas centradas en el
paciente, programas de medicina na-
rrativa o redes de apoyo colectivo entre
mujeres con fibromialgia son ejemplo
de como puede gestarse una transfor-
macion desde abajo. Estos espacios no
sustituyen el tratamiento médico, pero
lo complejizan éticamente, pues devuel-
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ven voz a quienes habian sido reducidas
a sintomas, ademds de que promueven
una salud entendida como proceso re-
lacional y no s6lo como normalizaciéon
funcional.

Asi entendida, la bioética narrativa
no es s6lo una herramienta clinica o hu-
manista, sino una apuesta epistemolé-
gica y politica. Al visibilizar los saberes
situados de las mujeres que viven con
fibromialgia, se tensiona el monopolio
epistémico de la medicina, se cuestio-
nan las formas de autoridad clinica y se
abren espacios para una justicia que no
se limita a distribuir recursos, sino que
reconoce la legitimidad de otras formas
de conocer y de cuidar. La resiliencia,
en este sentido, no es una propiedad in-
dividual, sino una practica colectiva de
resistencia narrativa.

Este articulo ha propuesto una lectura
ética, narrativa y feminista de la fibro-
mialgia como una experiencia que exce-
de los limites de la enfermedad clinica.
En las voces de las mujeres entrevistadas
emerge un patron persistente en donde
la enfermedad no irrumpe en un cuerpo
vacio, sino en un cuerpo ya marcado por
historias de violencia, trauma vy silencia-
miento. Visibilizar estas experiencias es
relevante desde el plano clinico, pero,
sobre todo, es profundamente necesario
desde la bioética. Porque comprender
la fibromialgia exige mas que estudiar
sintomas o esquemas terapéuticos, tam-
bién requiere escuchar las condiciones
de vida, las heridas emocionales, los
vinculos rotos y los contextos sociales
que la anteceden y la sostienen.

El cuerpo enfermo no es un dato bio-
l6gico, sino un archivo viviente de expe-
riencias. Y cuando ese archivo ha sido
sistematicamente negado o deslegitima-

16

do, el relato se convierte en una forma
de justicia. Las mujeres que narran su
dolor desafian el lugar que les ha sido
asignado por el sistema médico, y re-
claman su lugar como sujetas morales,
epistémicas y politicas (Harding 1991;
Medina 2012). En esta practica de toma
de palabra, el testimonio se transforma
en reparacion simbolica, en reconoci-
miento, en resiliencia critica.

Desde esta perspectiva, la bioética
narrativa no es simplemente una meto-
dologia complementaria, sino una ética
radicalmente situada que parte del do-
lor vivido, del cuerpo que narra y del
vinculo que escucha. Se aleja del princi-
pio universal abstracto para acercarse a
la vida concreta, con todas sus fisuras.
Y en esa cercania, encuentra el terreno
fértil para una ética del cuidado mas
responsable, mas justa y mas atenta a
las condiciones reales en que las per-
sonas enferman, resisten y resignifican
su existencia (Frank 2013; Kleinman
1988).

A partir del analisis realizado, pro-
ponemos una orientaciéon hacia una
bioética narrativa y testimonial del su-
frimiento crénico que reconozca, en
primer lugar, el valor epistémico del
relato. Lejos de considerarlo una mani-
festacion meramente emocional o subje-
tiva, el relato debe ser entendido como
una fuente legitima y valiosa de conoci-
miento sobre el cuerpo, la enfermedad
y la experiencia vivida. Escuchar lo que
las personas narran sobre su dolor, sus
cuerpos y sus recorridos vitales no es un
gesto compasivo, sino un acto de reco-
nocimiento de saberes situados que am-
plian nuestra comprension del malestar
humano (Beverley 2004; Bury 2001).

Desde esta perspectiva, se vuelve in-
dispensable visibilizar las trayectorias
de violencia, precariedad y trauma que
con frecuencia atraviesan y, en muchos
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casos, constituyen el sufrimiento créni-
co. De manera particular en el caso de
las mujeres, estas trayectorias no deben
leerse como circunstancias colaterales
o contextos periféricos al diagnostico,
sino como elementos centrales que con-
figuran la vivencia del cuerpo enfermo.
Esto exige una mirada critica que no se
conforme con explicar el dolor a partir
de categorias biomédicas descontextuali-
zadas, sino que se abra a las historias de
vida que lo enmarcan (Bourdieu 2000).

Por ello, proponemos ampliar el
campo de la bioética mas alld de los
margenes tradicionales, incorporando
de manera activa las experiencias que
han sido histéricamente marginaliza-
das. Esto implica cuestionar la supuesta
neutralidad de los estandares médicos y
promover una ética relacional, situada
y plural, que tome en cuenta la diversi-
dad de voces, cuerpos y contextos que
atraviesan los procesos de salud y enfer-
medad. Esta ampliacion es conceptual
y politica, pues se trata de reconfigurar
los espacios donde se define qué cuen-
ta como conocimiento valido y quiénes
pueden ser considerados interlocutores
legitimos.

En este sentido, fomentar espacios
de narracion y escucha debe entenderse
como una dimension esencial del cui-
dado, tanto clinico como comunitario.
La posibilidad de narrar el propio su-
frimiento, de ser escuchado sin descon-
fianza o juicio, puede ser tan reparadora
como cualquier tratamiento médico. La
palabra, cuando es acogida en un entor-
no de respeto y reconocimiento, tiene
un poder sanador que no debe subesti-
marse (Das 2007).

Para finalizar, es urgente impulsar
una justicia testimonial en el ambito de
la salud, que restituya la credibilidad de
quienes han sido histéricamente des-
oidos o desacreditados por el sistema.
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Esta justicia no sélo implica creer en
las personas cuando hablan de su do-
lor, sino también combatir las formas de
desigualdad epistémica que perpetian
su silenciamiento. Escuchar, en este
contexto, es un acto ético y politico, es
decir, un paso hacia un sistema de salud
mas justo, humano y sensible a las mul-
tiples formas del sufrimiento.

Mas alld de su valor terapéutico o
epistémico, el testimonio tiene también
una funcién pedagogica fundamental.
Narrar el sufrimiento desde una posi-
cion de vulnerabilidad historicamente
ignorada permite no s6lo comprender el
impacto de la enfermedad, sino también
formar una sensibilidad ética en quienes
escuchan. En este sentido, los relatos de
mujeres con fibromialgia pueden con-
vertirse en herramientas clave dentro
de la formacion médica y en el disefio de
politicas publicas de salud, ya que visi-
bilizan la complejidad de las enferme-
dades cronicas, los sesgos de género en
la atencion sanitaria y las formas coti-
dianas de injusticia epistémica que atra-
viesan la practica clinica (Charon 2006;
Kleinman 1988). Integrar estos testi-
monios en entornos formativos y co-
munitarios no implica reemplazar el
conocimiento técnico, sino enriquecer-
lo con una comprension mas situada,
afectiva y plural del cuidado.

En este horizonte, el testimonio no
es s6lo un acto individual de narracion,
sino una practica educativa y politi-
ca que interpela al sistema de salud y
a quienes lo conforman. Escuchar con
responsabilidad los relatos del dolor
permite formar profesionales capaces
de reconocer el sufrimiento mas alla de
la evidencia médica, de acompanar con
empatia critica y de cuestionar los mar-
cos normativos que excluyen a quienes
no encajan en los estindares biomédi-
cos. Como sefiala Frank (2013), contar
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historias de enfermedad no es unica-
mente dar sentido al padecimiento, sino
también ensefiar a otros como escuchar-
lo y como cuidarlo. Por ello, promover
una ética de la escucha en espacios de
salud publica se debe reconocer como
una estrategia para construir institu-
ciones mas justas, sensibles y atentas a
las maltiples formas en las que el sufri-
miento se expresa.

En este horizonte, resignificar la re-
lacién entre violencia, cuerpo y enfer-
medad desde la bioética se vuelve una

tarea urgente. Porque cada historia de
dolor no escuchada, cada cuerpo igno-
rado, cada experiencia desacreditada,
revela los limites de un sistema que ha
priorizado la objetividad por encima de
la humanidad. Apostar por una bioéti-
ca narrativa, situada y feminista es, en
ultima instancia, apostar por una ética
del cuidado que reconozca el cuerpo
doliente como lugar legitimo de saber,
el testimonio como forma de justicia,
y la escucha como praxis transforma-
dora.

Las autoras declaran no tener conflicto de in-
tereses. Este articulo no recibié financiamiento
especifico para su elaboraciéon o publicacion.
La investigacion se realizé bajo principios de
confidencialidad, consentimiento informado y
resguardo de la identidad de las participantes,
siguiendo los lineamientos bioéticos y de inves-
tigacion cualitativa de la Universidad Nacional
Auténoma de México. El proyecto de investi-
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