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La experiencia de padecer migrana: el analisis de
narrativas como estrategia metodologica para el
estudio de este dolor crénico

The experience of living with migraine: narrative analysis as
a methodological strategy to study this chronic pain

Romina Del Monaco

Resumen

El objetivo de este articulo es presentar el analisis de narrativas como una estrategia
metodolégica que permite acceder a las trayectorias de personas que padecen un tipo
de dolor de cabeza categorizado como migrana. La relevancia de la relacion entre
lenguaje y experiencia en los estudios sociales sobre los padecimientos fundamenta
el examen de las entrevistas a través de este tipo de estudio. Mediante la articulacion
del abordaje fenomenolégico con el hermenéutico, se indaga a través del recurso del
analisis narrativo en los sentidos y significados que los entrevistados le dan al
malestar.

Desde una perspectiva metodolédgica cualitativa, el trabajo de campo consistid, en
primer lugar, en observacion participante y entrevistas en profundidad en un hospital
publico del AMBA a médicos neurdlogos y a personas con migrana de sectores socio-
econdémicos medios y medio-bajos que estan incluidos en el mundo del trabajo y
tienen acceso a los sistemas de atencion de salud. Luego, se llevaron a cabo, a través
de la técnica bola de nieve, entrevistas por fuera de la institucién a personas con
migrana y vinculos cercanos a ellos.

Palabras clave: Dolor cronico; Migrana; Analisis de narrativas; Experiencia; Lenguaje.

Abstract

Based in the social sciences, this text explores the analysis of the narratives as a way
to study the experiences and practices of people who suffer a chronic pain referred to
as “migraine”. This methodological approach allows analyzing the diagnostics’
constructions, treatments for headaches and the modifications that pain produces in
different dimensions of everyday life. Through the combination of a phenomenological
and a hermeneutic approximation, a narrative analysis of the senses and significances
that the interviewees give to this sickness is conducted.

The theoretical and methodological perspective is inscribed in the domains of health
sociology and anthropology, following the alignments of qualitative investigation and,
specifically, the analysis of the narrative. At first, the field work consisted on in depth
interviews and participant observation in a public hospital of the metropolitan area of
Buenos Aires. In second place, through the snowball technique, interviews were made
to other people either with migraines or with close ties to those who suffer it but
outside the institution.

Keywords: Chronic pain; Migraine; Narrative analysis; Experience; Language.
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Introduccion

Mirtha tiene 56 anos, se cas6 con Alberto cuando ella tenia 16 y él 19. Dice: “me quise
hacer la viva, pensé que iba a ser libre, asi que dejé todo y recién terminé la secundaria hace 5
anos, y siempre se lo digo a mis hijas para que no cometan el mismo error”. Mirtha vivié con su
pareja hasta los 52 anos en Santa Fe, luego decidieron venirse a vivir a Capital Federal por distintas
cuestiones que incluian cambios en el trabajo y, también, personales, como ver mas seguido a
Andrea y Lucas, dos de sus hijos, porque la mayor se fue a vivir a Espana. Cuando entrevisté a
Andrea, su hija, mencioné que el casamiento de su hermana “estuvo re divertido y la pasamos muy
bien”, aunque la Unica que no estuvo en la foto familiar fue Mirtha.

En la descripcion que ella hace de lo sucedido ese dia recuerda que fue a la iglesia y que,
luego, llegd a la puerta del salén pero no pudo entrar: “no tenia la voluntad. Porque podria haber ido
al hospital para que me inyecten y hubiese podido ir a la fiesta pero ni atiné a decir eso”.

El motivo que le impidié a Mirtha concurrir a la fiesta fue la aparicion de la “migrana”. Para
ella, el origen de este dolor responde a cuestiones emocionales, ansiedades, a que siempre fue muy
“inquieta” y “polvorita”. En la familia existen otras teorias, resumidas por Andrea en: “una hepatitis
mal curada porque tiene problemas en el higado, otra hipétesis es la escoliosis porque buscando
las causas del dolor le encontraron muchas cosas”. Otra posibilidad es:

El trabajo excesivo en la oficina y ese tipo de cosas... porque mi mama no puede estar
quieta y al trabajar millones de horas... 0 si no estaba trabajando se ponia a lijar una
mesa... entonces deciamos que hay algo que le esta fallando y que viene ligado a una
hiperactividad que le puede generar dolor de cabeza.

En cambio, segin Mirtha, su dolor de cabeza se remonta, por lo menos, a los diez anos de
edad cuando “las faltas al colegio eran una constante”. Sin embargo, dice que “desde hace 25 anos
ese dolor se acrecento”.

De todas formas, los momentos y motivos atribuidos a la mayor o menor intensidad varian
segln los relatos de los distintos miembros de la familia. Si bien Mirtha narra que los dolores
aumentaron hace 25 anos por nervios y exceso de trabajo, en otros momentos refiere al casamiento
de su hija mayor como “punto de inflexion”, porque reconoce: “me cuesta el despegue de mis hijas”.

Mirtha describe la migrana como un momento de “profundo dolor y aislamiento donde lo
Unico que aguanto es que me traigan botellas de agua fresca y panitos para la frente”. Por eso,
menciona que “hace dos meses nos fuimos con mi hermana y mi cunado a Cérdoba, y como estuve
todo el viaje con dolor no pudieron escuchar musica, entonces le dije a Julio, mi cunado, ‘al final, te

o

vine a cagar el viaje””.

Las trayectorias y consultas por los dolores fueron variadas: profesionales de su obra social
y, cuando se mudo6 a Capital, hospitales publicos y privados, a lo que sumé el tratamiento con
medicinas alternativas.

Si bien en sus relatos las referencias al trabajo y a la cuestion del “despegue” de sus hijas
aparecen, segln ella, como “los desencadenantes del dolor”, en el decir de los otros miembros de la
familia entrevistados las explicaciones son heterogéneas, y los motivos a los que se les atribuye la
aparicion de los dolores varian de acuerdo con los contextos, experiencias, situaciones y vinculos
con otros.

Para Andrea, los dolores de cabeza de su madre son “algo mas con lo que convive, un
aspecto mas de su personalidad, porque ella es demandante, se angustia por cualquier cosa, €s
exigente”.

Para Mirtha, la descripcion del dolor adquiere otros matices. Uno de los recursos que emplea
para transmitir como es la migrana son las metaforas (algo que se repite en la mayoria de los
entrevistados). Para ella, la migrana “son como agujas que se te clavan en la cabeza, bombardeo,
como algo que estalla por dentro”. Incluso resalta que: “No quisiera vivir mas. Una persona no
puede vivir asi. Yo les digo a mi marido y a mis hijos... “ustedes no me lloren cuando me muera

”m

porque van a decir: ‘mama no tiene mas dolores de cabeza’.
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Como en el caso de Mirtha y su hija, investigaciones sobre dolencias crénicas dan cuenta del
lugar protagdnico que tienen los relatos de quienes padecen y de su entorno como modo de acceder
a dichas vivencias. Las expresiones verbales de los pacientes sobre sus experiencias con el
malestar constituyen formas privilegiadas de transmision y acceso -para los otros- a dolores que
carecen de evidencias biolégicas y solo pueden ser explicados mediante palabras. De esta forma, el
objetivo del trabajo es, a partir de una investigacion realizada sobre dolores de cabeza
categorizados por saberes expertos y legos como “migrana”, presentar el analisis de narrativas
como una estrategia metodologica privilegiada para este tipo de estudios. La realizacion de
entrevistas en profundidad visibilizd en las palabras de los entrevistados una articulacion entre
lenguaje y experiencias que, a través de una lectura especifica, permiti6 someter los relatos de los
entrevistados a un analisis detallado a través de esta técnica metodologica.

El protagonismo del relato en el padecimiento de la migrana

De acuerdo al analisis de los discursos biomédicos, los profesionales diferencian a las
enfermedades en agudas y crénicas. En el caso de las primeras, las causas y etiologias suelen ser
claras (es decir, hay lesiones organicas y/o tisulares o problemas fisiologicos) y los tratamientos se
orientan a la curacién. En cambio, las enfermedades cronicas se prolongan indefinidamente en el
tiempo y, en general, carecen de etiologias precisas, y los tratamientos destinados a ellas tienen por
objetivo la regulaciéon y/o alivio de los sintomas pero no la curacién. A su vez, tanto en las
enfermedades agudas como en las cronicas, los sintomas y/o malestares tienen un correlato
biolégico, es decir, se realizan estudios cuyos resultados se encuentran por fuera de los parametros
considerados “normales” por la biomedicina.

En cambio, los dolores se consideran por la biomedicina como sintomas de las
enfermedades porque son indicadores, sefales o alarmas de que algo no esta bien. También los
saberes biomédicos los diferencian en agudos y crénicos. Los dolores agudos son definidos por los
saberes expertos como una constelacion de sensaciones displacenteras y expresiones emocionales
asociadas al mal funcionamiento, fisiologia y/o dano tisular, ya sea por inflamacioén o por lesion de
tejidos y/o estructuras nerviosas, que se desarrollan en un intervalo de tiempo (Finkel, 2007: 20).
Frente a estos dolores, las personas concurren a los profesionales que los estudian para brindar un
diagnoéstico y un tratamiento adecuados. En cambio, los dolores crénicos son cuadros que
reaparecen en el tiempo y persisten mas alla de los seis meses (Finkel, 2007).

En este (ltimo caso, algunos dolores se pueden prolongar en el tiempo sin motivos certeros
y sin indicadores biolégicos claros acerca de su etiologia (es decir, indicadores de alteraciones
estructurales, organicas y fisioldgicas). Este aspecto los convierte en “enigmas” para la biomedicina,
porque las explicaciones respecto de sus causas son heterogéneas, contradictorias y poco
consistentes entre si. Para quienes los padecen, las experiencias con ellos suponen modificaciones
corporales, transformaciones emocionales e implicancias sociales (Good et al., 1994). Algunos
dolores incluidos por estudios sociales y antropologicos en la categoria de “dolor crénico” son la
fatiga cronica, el dolor de espalda, el dolor mandibular, el dolor de pecho y la migrana. (Good, 1994;
Kleinman, 1994).

La migrana es un tipo de dolor de cabeza cuyas apariciones pueden ser recurrentes, aunque
se desconoce la frecuencia y el momento en que se desencadenara. Algunos de sus principales
sintomas son: nauseas, vomitos, molestias e intolerancia a la luz, al ruido, a los olores. También, se
puede acompanar de molestias en las articulaciones, mareos, sensaciones de cosquilleo y una
sensacion particular denominada “aura” que, segln los dichos de los pacientes, se trata de
alteraciones visuales (destellos de luz, rayos) y, ocasionalmente, pérdidas temporarias y breves de
memoria.

De acuerdo a la biomedicina, con variaciones regionales, la migrana es un problema mundial
que afecta a personas de todas las edades, niveles de ingresos y zonas geograficas. Mas aun, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) calificé a la migrana como una de las 20 enfermedades
mas discapacitantes con amplias consecuencias en distintos ambitos de la vida y con incidencias
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tanto a nivel fisico como emocional que afectan el desempeno laboral y dificultan del normal
desarrollo social.t

A pesar de que los estudios epidemiolégicos con cifras son escasos, de acuerdo con
profesionales especialistas en el estudio de la migrana este dolor afecta en promedio, al 16% de las
mujeres y 7% de los varones a nivel mundial. En la Argentina, estudios efectuados en el ambito de la
biomedicina sobre pequenos grupos y poblaciones acotadas a determinadas regiones permiten
estimar mediante proyecciones que la migrana afecta en nuestro pais, aproximadamente, al 12% de
la poblacion general (Zavala y Sarabia, 2006: 1).

La particularidad de este malestar es que desde los saberes biomédicos se lo diagnostica a
partir de los relatos de quienes padecen sobre sus sensaciones y percepciones con el dolor.
Ademas, en las consultas se efectlian test (tomografias, electroencefalogramas, resonancias) para
descartar distintas enfermedades (tumores, esclerosis, anomalias en el cerebro, accidentes cerebro
vasculares), pero si los resultados se encuentran dentro de lo esperado, es decir, dentro de los
parametros “normales” por los profesionales, se diagnostica “migrafa”. Es decir, los profesionales
se limitan a escuchar los relatos de los pacientes y determinar si las caracteristicas mencionadas se
corresponden con el conjunto de sintomas necesarios de reunir para ser diagnosticado con migrana.
Entonces, tanto en las consultas médicas como en las interacciones con el entorno (familiares,
amigos, parejas), la palabra de quienes padecen es lo Unico disponible para dar forma y transmitir el
dolor.

A su vez, el estudio desde una perspectiva socio-antropoldgica que privilegie el analisis de
las narrativas como forma de explorar y estudiar las percepciones y experiencias de aquellos con
migrana cobra relevancia en la actualidad debido a las transformaciones socioecondmicas
relacionadas con el despliegue del capitalismo contemporaneo y la implementacion del
neoliberalismo (Harvey, 2005). Desde la epidemiologia los estudios ponen en relevancia las
repercusiones de estos dolores de cabeza en los lugares de trabajo (por ausencia), aumento de
gastos en servicios de salud por consultas reiteradas y un consumo excesivo de medicamentos. No
obstante, se dejan de lado otras cuestiones que hacen a la convivencia con el dolor y su variabilidad
de acuerdo con los niveles socioeconémicos.

Es por eso que, desde un abordaje social el estudio de lo que dicen los entrevistados
requiere articular esas palabras con procesos sociales, culturales, econémicos que estan mediados
por dimensiones morales, de género, corporales y emocionales. De este modo, la escucha vy, luego,
analisis especifico de sus palabras permitié acceder a modos de simbolizar y modelar experiencias
con el dolor que se hilvanan con otros eventos, practicas y vivencias asociadas a sus modos de vida
(relaciones laborales, composicion familiar, relacidon consigo mismos y con otros, etc.) que modelan
y, al mismo tiempo, son modeladas por el padecimiento.

El analisis de narrativas en la investigacion

La perspectiva teérico-metodolégica que se llevd a cabo sobre estos dolores de cabeza, se
inscribe en el dominio de la sociologia y antropologia de la salud siguiendo los lineamientos de la
investigacion cualitativa.

La pertinencia del analisis de narrativas como estrategia metodoldgica seleccionada en
conexion con la eleccion de las perspectivas fenomenolégica y hermenéutica se fundamenta en la
relacion privilegiada que se observo entre lenguaje y experiencia en estudios sobre procesos de
sufrimiento en general, y en el caso de la migrana en particular.

De acuerdo a investigaciones provenientes de la antropologia médica, al contar una “historia
sobre un padecimiento”, las personas recurren a distintas herramientas para dar forma y sentido a
sus relatos. De acuerdo con Good, entrevistar a una persona con dolor es como observar el
nacimiento del lenguaje ya que los entrevistados luchan por poner en palabras experiencias que, en
muchos casos, se resisten a ello (Good, 1994: 30). Por eso, segln este autor, los relatos de sus
entrevistados suelen dividirse en un aspecto narrativo (blsqueda de un “origen” del dolor), otro

' “La OMS reconoce a la migrana crénica como enfermedad incapacitante”. Télam [Sociedad], 15 de agosto de
2012. Disponible en http://www.telam.com.ar/nota/34995/ (consultada enero 2013).
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fenomenolégico (darle forma al mundo de sufrimiento) y, finalmente, simbélico por la necesidad de
que ese dolor tenga un nombre (Good, 1994).

Siguiendo esta tradicion de estudios, en los dolores de cabeza categorizados como migrana,
se identifica un proceso similar que conecta el analisis de las narrativas con los abordajes tedrico-
metodolégicos mencionados previamente. Asimismo, si bien se emplearon distintas técnicas
durante el trabajo de campo (observacion participante, entrevistas semi estructuradas, entrevistas
en profundidad, lectura de fuentes secundarias), la via privilegiada de acceso fue el analisis de
narrativas. En la medida en que se habla, los entrevistados van modelando sentidos, practicas,
experiencias y trayectorias con el dolor que luego son sometidos a un analisis especifico.

El objetivo de este recurso metodolégico fue producir sentido a partir de lo que las personas
dicen y de sus modos de simbolizar y transmitir mediante las expresiones verbales, sus teorias
sobre los dolores de cabeza, las relaciones con los médicos, la posibilidad de continuar o no los
tratamientos, la relaciéon entre sus biografias personales y el lugar otorgado al dolor, entre otras
cosas. En este sentido, la combinacion de la perspectiva fenomenoldgica de Merleau-Ponty con el
abordaje hermenéutico de Ricoeur permitié articular el estudio de la experiencia con el abordaje
interpretativo a fin de investigar los modos en que se perciben y describen ciertos sufrimientos y
dolencias en contextos actuales en areas urbanas.

Ademas, priorizar los abordajes seleccionados como fundamento del analisis de narrativas
se explica porque estos dolores se caracterizan, entre otras cosas, por su indeterminacion -tanto en
los diagnésticos y tratamientos como en sus apariciones reiteradas en la cotidianidad-. Entonces,
una de las formas de acceder a ellos es a través de lo que se dice sobre las experiencias y practicas
asociadas a la migrana tanto de parte de quienes padecen como de sus vinculos cercanos y los
profesionales médicos. Es la falta de certezas lo que convierte a las palabras de los entrevistados en
un acceso privilegiado a las particularidades del dolor y a su convivencia en la cotidianidad.

Por otro lado, el analisis de narrativas como recurso metodoldgico, puede tener algunas
limitaciones como la pérdida de informacion, distancias, modificacidon de los relatos de acuerdo a
los lugares y momentos en los que se realiza la entrevista. Sin embargo, en el hablar se produce un
tipo de relato que al ser analizado visualiza la riqueza y variabilidad en los modos de simbolizar las
experiencias.

A su vez, la traduccion de experiencias en términos verbales tiene una logica propia. Es
decir, al describir y narrar la convivencia con los dolores se les da un sentido y se los ubica dentro de
la biografia personal. No obstante, este proceso de simbolizacion visibiliza la imposibilidad de
acceder a la “experiencia en si”.

La eleccion del analisis de narrativas para el estudio de estos dolores crénicos de cabeza se
ubica dentro de una trayectoria de estudios sobre procesos de padecimiento, enfermedad y
sufrimiento que recurren a esta metodologia para acceder a las experiencias de las personas
mediante el relato de situaciones y eventos vividos con el dolor. Esto no implica reducir la vida a la
dimension del discurso, ya que la experiencia excede siempre las posibilidades de su
narrativizacion. No obstante, narrar y contar se vuelven una dimension fundamental en la vida de
las personas y el significado de sus experiencias (Margulies et al., 2006; Garcia, 2009). En este
analisis se reconocen las relaciones del yo con los otros teniendo en cuenta los contextos y
situaciones locales en que se producen dichas interacciones. Las practicas y saberes sobre
padecimientos estan mediados por procesos sociales, econéomicos, politicos, morales y de género
(Scheper Hughes y Lock, 1987; Farmer, 2003). Esta perspectiva permite determinar los modos en
que dichos procesos toman forma, fragilizan, modelan y son modelados, se hacen evidentes, se
ocultan o naturalizan, es decir, son vividos, corporizados, padecidos, resistidos y simbolizados por
estos conjuntos sociales (Epele, 2010).

Interesa resaltar que tanto en este trabajo como durante el proceso de investigacion, se
realizd una diferenciacion entre las categorias de “relato” y “narracion”. Los relatos son las palabras
de los entrevistados a las que se accede mediante las entrevistas en profundidad. En la medida en
que las personas hablan dan forma y modelan experiencias y practicas asociadas con el dolor. En
cambio, la narracion y su analisis es el recurso metodologico que permite el estudio de estos dolores
y se liga a las experiencias por medio de esos relatos.
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Teniendo en cuenta que los dolores de cabeza adquieren caracteristicas diversas de
acuerdo con los conjuntos entrevistados se realizaron una serie de elecciones en torno a la
conformacion de la muestra.

En primer lugar, no s6lo se identifican diferencias entre pacientes, profesionales y entorno
sino también dentro de cada uno de estos grupos. A modo de ejemplo, no todos aquellos que dicen
tener migrana concurren a los servicios de salud; consecuentemente, las trayectorias y convivencias
con estos dolores requieren un estudio que no quede reducido a la institucion hospitalaria. A su vez,
si bien desde los saberes expertos la migrana es un dolor que afecta en mayor proporcion a las
mujeres, se decidid que la muestra esté conformada por varones y mujeres teniendo en cuenta las
trayectorias de cuidado en ambos casos y las repercusiones -a partir de sus relatos- de padecer
este dolor en distintos espacios de la cotidianidad atravesados por la variable de género.

También, mientras que la mayoria de los estudios se focalizan en un sector socioeconémico
delimitado, en la investigacion se incluyd un rango de variacion de las condiciones de vida que va
desde sectores medios bajos hasta sectores medios que estan incluidos en el trabajo y tienen
acceso a diferentes servicios de sistemas de salud. La denominacién en estas categorias no es
arbitrarias sino que resulta de la auto percepcion y relatos de los propios sujetos. Ademas, se ha
establecido su correspondencia con los niveles de ingresos y educativos también expresados por los
entrevistados. Incluir esta variaciéon hizo posible dar consistencia, en el analisis de las narrativas, a
los modos en que las condiciones de vida, los tipos de trabajos, las opresiones rutinarias, la
diferenciacién de las formas de cuidado se encuentran mediadas por niveles socioecondmicos que
intervienen en los modos de padecer y de buscar alivio y bienestar.

El trabajo de campo

El trabajo de campo fue desarrollado durante los afios 2010 y 2011 en un hospital del Area
Metropolitana de Buenos Aires. Luego, desde 2011 hasta diciembre de 2012 se llevaron a cabo, a
través de la técnica bola de nieve, entrevistas por fuera de la institucion. La poblacién de estudio
esta conformada por mujeres y varones adultos (de 21 a 65 anos) de niveles socioeconémicos
medios y medios-bajos, es decir, que estan incluidos en el mundo del trabajo y/o el sistema de
atencion de salud -ya sea éste publico o privado-, que viven en el Area Metropolitana de Buenos
Aires, y que -como caracteristica principal— padecen de un tipo de dolor de cabeza. La decision de
incluir personas de distintos sectores tuvo que ver con analizar mediante sus relatos las diferentes
formas de convivir con el malestar y los modos en que este se articula con otras dimensiones. A
modo de ejemplo, algunas de las prescripciones dadas por los profesionales ante los dolores de
cabeza tales como consumir ciertos alimentos o realizar actividades fisicas estan mediadas por
saberes e ingresos econdmicos que no siempre son posibles de alcanzar y que se visibilizan en los
relatos de quienes padecen. Es en estos relatos donde se ponen de manifiesto diferentes
trayectorias de cuidado con el dolor que quedan aparentemente ocultas en los discursos uniformes
de la biomedicina.

También fueron entrevistados médicos/as neurdlogos/as especialistas en tratamientos del
dolor, en migrana, residentes, neurblogos en general (encargados dentro de la biomedicina de
realizar el diagnostico de la migrana).

La decision de acotar la poblacion de estudio al Area Metropolitana de Buenos Aires, se
debe a que en dicha area geografica se encuentra la mayor cantidad de instituciones y
profesionales especializados en el tratamiento de estos dolores de cabeza.

Primera etapa: Como se senalaba mas arriba, la primera etapa se llevo a cabo en el area de
Neurologia de un Hospital puablico del Area Metropolitana de Buenos Aires. El ingreso de los
pacientes se realizaba mediante turnos previamente acordados y, en general, luego de consultas
con otros profesionales -en general, médicos clinicos y/o neurélogos- del hospital los derivaban al
gabinete especializado en cefaleas. En otros casos, llegaban por recomendaciones de algin
conocido o luego de haber sido atendidos de manera particular con alguno de los profesionales vy,
por motivos econémicos, concurrian al hospital publico, de atencion gratuita, para continuar las
consultas/tratamientos. Dentro de la institucion se realizaron 40 entrevistas en profundidad a
personas con migrana (28 mujeres y 12 varones). El rango etario iba desde los 21 hasta los 60
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anos. Las entrevistas a pacientes posibilitaron, ademas, conocer la cotidianidad y trayectorias de las
personas mas alla de los dolores de cabeza, ya que éstas narraron situaciones que excedian la
convivencia con la migrana. Se entrevistd a 18 profesionales en el mismo hospital publico en el que
se entrevistd a los pacientes. Para ambos casos (médicos y pacientes) se utilizd una guia que se
complementé e intercal6 con preguntas espontaneas surgidas en el contexto de las entrevistas.

Segunda etapa: En una segunda etapa del trabajo de campo se realizaron entrevistas por
fuera de la institucion médica a través de la técnica de bola de nieve. El proceso consistid en
acceder tanto a familiares y profesionales como a personas con migrana por fuera del hospital a
través de contactos de otras que se encontraban dentro de la institucion. En el caso de los
profesionales, se preguntd si conocian a otros, que se especializaran en migraia. De esta forma, se
entrevistaron a cinco médicos especialistas en estos dolores de cabeza por fuera del hospital.

En el caso de los pacientes, se consultd si tenian conocidos con migrana (en sus familias,
lugares de trabajo, amigos), asi como también si habia personas vinculadas a ellos a quienes se
pudiera entrevistar (es decir, vinculos proximos que compartian o convivian con otros que padecen
estos dolores de cabeza). Se entrevisté a 14 personas con migrana en distintos contextos laborales
(fabricas, oficinas, instituciones educativas, consultorios). Por UGltimo, se entrevisté a 22 personas
vinculadas directa o indirectamente a personas con estos dolores de cabeza (familiares, parejas,
amigos).

En ambas etapas del trabajo de campo, la técnica privilegiada fue la entrevista en
profundidad. Se documentaron las narrativas acerca de las experiencias y percepciones de los
grupos seleccionados. Las entrevistas fueron aplicadas con guias de pautas especificas, con
consignas y preguntas abiertas que permitieron acceder a relatos mas espontaneos, valoraciones y
asociaciones propias de los entrevistados.

El proceso de diseno estuvo guiado por un conjunto de categorias en las entrevistas que,
acorde con las investigaciones previas (Grimberg 2003; Margulies 2010), han probado ser de
importancia en los estudios sobre padecimientos cronicos:

Personas con dolores de cabeza: Condiciones generales de vida: composicion familiar,
acceso al sistema educativo, trayectorias laborales y situacion laboral actual, accesibilidad y
barreras respecto del sistema de salud, Experiencias en relacion con el padecimiento: momento en
que empezaron los dolores de cabeza, asociacion o no con alguna situacién particular,
caracteristicas de las experiencias corporales y emocionales con el padecimiento, modificaciones
del dolor en el tiempo (frecuencia, duracion), existencia de familiares con migrana. Modificaciones
en la vida cotidiana a partir de padecimiento: realizaciéon de actividades en el tiempo libre, cambio
de habitos y practicas, reacciones y respuestas de familiares/amigos/pareja ante los dolores de
cabeza. Trayectorias y practicas de cuidado para la migrana: practicas y estrategias de cuidado,
caracteristicas de los tratamientos, dificultades y obstaculos en sus desarrollos, consultas previas
con otros profesionales, procedimientos de cuidado no bien aparece el dolor. Tiempo de
concurrencia a la institucion actual, relacion con profesionales (actuales y previos), percepciones
sobre las mejoras o no de las practicas terapéuticas, etcétera.

Meédicos neurdlogos: Caracterizacion del padecimiento y diagnéstico: qué se entiende por
dolor crénico, caracteristicas de la migrana, etiologia y explicaciones causales, sintomas frecuentes.
Practicas terapéuticas: tipos de tratamiento, formas de prevencion (médicas y/o habitos vy
costumbres que segln los profesionales los pacientes pueden adquirir para disminuir la frecuencia
de los dolores de cabeza), etcétera.

Personas vinculadas con aquellos que padecen: caracteristicas atribuidas al padecimiento:
qué es la migrana, diferencias o similitudes con otros dolores/enfermedades. Experiencias con el
dolor: alguna vez tuvieron dolores de cabeza, sensaciones, experiencias. Experiencias con personas
con migrana: tipo de relacién, caracterizacion que realizan del sujeto con migraina, particularidades
de la convivencia y/o situaciones compartidas, entre otras.

Las categorias empleadas permitieron acceder a ciertas cuestiones que visibilizaron las
ventajas de esta estrategia asi como también ciertas limitaciones que refieren a la importancia de lo
que se dice en ciertos espacios y “barreras” que atraviesan dichos relatos. En el caso de las
personas con dolores de cabeza el conjunto de aspectos problematizados fue enriquecedor porque

[27]



relmis.com.ar

permitid dar cuenta no sélo de las trayectorias de cuidado y las practicas en torno al padecimiento,
sino también distintas experiencias corporales y emocionales que median sus interacciones, las
percepciones de si mismos y de los otros y el lugar que ocupa la migrana en la cotidianidad. En el
caso de los profesionales, las categorias empleadas permitieron identificar un tipo de relato, en
general uniforme, con respuestas breves y muy similares entre si. Predominaron prescripciones y
“recetas” para prevenir y/o aliviar el malestar con resultados no siempre esperados por quienes
padecen ya que al momento los tratamientos biomédicos tienen como objetivo el mantenimiento
y/0 reduccion de los sintomas pero no su curacion, y se caracterizan por ensayos de “prueba y error”
ya que no siempre los mismos producen alivio a los pacientes. Otro aspecto en el que coincidieron la
mayoria de los profesionales es en una delegacion de responsabilidad hacia los pacientes respecto
de sus dolores de cabeza. Para los profesionales los dolores son resultado de los “estilos de vida”
(consumo de ciertos alimentos, bebidas, no realizar actividad fisica, etc.); en cambio, para los
pacientes estos aspectos no son siquiera mencionados como posibles desencadenantes de su
malestar. Mas alld de la correspondencia entre ciertas practicas y la aparicion del dolor, hay
cuestiones morales que median en los relatos y sefnalan practicas “moralmente correctas y
saludables” de otras que no lo son. Por ejemplo, en ninguno de los entrevistados se menciond el
consumo de bebidas alcohélicas o ciertos alimentos que si son enfatizados por los profesionales
como desencadenantes de la migrana. Para quienes padecen, sus dolores son asociados -en
general- a los modos de vida urbanos y a los vinculos que establecen con otros.

El caso de las entrevistas a personas vinculadas a quienes tienen migrana fue particular
porque el analisis de narrativas permitio distinguir dos momentos en sus respuestas que influyo en
el estudio. En primer lugar, predominaban afirmaciones de “entendimiento” y “ayuda” a quienes
padecen, mientras que a lo largo de las entrevistas estas afirmaciones se fueron transformando -de
a poco- en “desconfianzas” y “exageracion” que visibilizaba una serie de dudas respecto a la
legitimidad del malestar.

En algunos casos, con el avance del trabajo de campo, este sistema de categorias fue
revisado, ampliado y modificado. A partir de los relatos de los distintos grupos entrevistados, se
incorporaron nuevas categorias relevantes y significantes para dar cuenta del padecimiento de la
migrana. Las entrevistas fueron codificadas y analizadas sobre la base de categorias tematicas que
guiaron el proceso de analisis de los datos.

El trabajo de investigacion e interpretacion se complementd con la recopilacion, lectura y
andlisis de contenido de fuentes secundarias (documentos de circulacion, publicaciones del
Hospital, conferencias, investigaciones tanto desde la biomedicina como desde las Ciencias
sociales), en las cuales se trata el tema de padecimientos cronicos en general y/o de la migrana en
particular.

Resguardos éticos

El trabajo e investigacion se adecuaron a los criterios de consentimiento informado vy
confidencialidad que se aplican en los estudios sobre salud, con el fin de asegurar los derechos de
los/as participantes, asi como también de resguardar su identidad. Con respecto al manejo de la
informacion y para evitar cualquier rasgo identificatorio o personal se modificaron los nombres de
los entrevistados (manteniendo edad y género).

Las personas entrevistadas son mayores de 18 anos. Para realizar el trabajo de campo en el
servicio de salud se llevd a cabo el proceso de evaluacion requerido a través del comité de ética,
cumplimentando los requerimientos del hospital. Tanto el proyecto como las hojas de informacion y
de consentimiento informado fueron aprobados en marzo de 2010.

Poner en palabras el dolor: lenguaje y experiencia

De acuerdo a lo senalado previamente, la estrategia metodolégica privilegiada en este
estudio permite analizar no el dolor corporal en si, sino un aparato simbélico que tiene su propia
l6gica que es diferente de la légica de la experiencia pero que, al mismo tiempo, puede inferir
ciertas caracteristicas de la misma a través del lenguaje.
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Al expresar sus dolores, las personas imprimen una logica que supone modos de
simbolizacion que tiene que ver con clases sociales, géneros, relaciones
laborales/familiares/vinculares, trayectorias de cuidado y de acceso a los servicios de salud que
permite hacer inferencias sobre sus experiencias y practicas. De esta forma, el interés y objetivo de
la estrategia metodolégica es la narracion que los entrevistados realizan sobre otros sujetos,
objetos, acontecimientos y eventos que surgen de la légica narrativa.

De esta forma, la “loégica narrativa” permite acceder a experiencias de manera mediada por
el lenguaje y por distintas variables que modelan (y al mismo tiempo son modeladas por) la
convivencia con dolencias cronicas.

Asimismo, teniendo en cuenta la variabilidad y heterogeneidad de experiencias descriptas
con estos dolores de cabeza fue posible inferir que la migrana constituye “algo mas” de la vida de
quienes padecen que se hilvana con otros eventos a partir de esa narracion. De acuerdo con
Ricoeur, mediante la narracion de distintos eventos se configura una trama que permite que los
fragmentos de experiencia adquieran un sentido como un todo (Ricoeur, 2000, 2009). En discusion
con estudios de la lingliistica tradicional que parten de un caracter a histérico y arbitrario del signo y
la lengua (De Saussure, 2008), otros autores dan cuenta del caracter histoérico ligado a procesos
sociales que modelan el proceso de enunciacion, el hablar y los dichos de los propios actores
sociales. En su libro ¢Qué significa hablar?, Bourdieu discute con el modelo linguistico saussuriano
porque senala que reduce la accion a actos de comunicacion posibles, a aquellos que pueden ser
descifrados mediante cifras o codigos. Es decir, argumenta, los intercambios lingliisticos son
también relaciones de poder simbdlico en las que se actualizan las relaciones de fuerza entre los
locutores y sus respectivos grupos (Bourdieu, 2001: 11).

En estrecha vinculacién con las discusiones sobre el lugar del lenguaje en los usos
cotidianos, Wittgenstein (1986) elude la tentacion de suponer que tiene que haber un proceso
mental de pensar, creer, esperar o desear, independientemente del proceso de expresar, hablar. Es
decir, no existe una conexion oculta entre la mente y una palabra, porque los significados del
lenguaje dependen de las distintas acciones en las que se involucra y adquiere sentidos
(Wittgenstein, 1986: 31).

Con respecto a la articulacion entre lenguaje y experiencia, los debates en torno a esta
Ultima categoria son diversos. Turner (1986) sostiene que hay una relacion dialéctica entre
experiencia y lenguaje dado que hay experiencias que llevan al lenguaje pero también el lenguaje es
el que les da forma a esas experiencias (Turner, 1986). Desde una perspectiva fenomenoldgica,
Merleau-Ponty (2003) enfatiza el caracter vivencial de la experiencia cuando senala que la
“experiencia de vivir en el mundo” no es algo pensado, sino vivido. Es decir, el mundo se encuentra
en la interseccion de mis experiencias y las del otro. Ademas, es inseparable de la subjetividad y de
la intersubjetividad porque su unidad esta integrada por la reasuncion de mis experiencias
presentes, de las experiencias del otro y de las experiencias del otro en las mias.

Esta articulacion entre lenguaje y experiencia es retomada por una tradicion de
investigaciones sobre dolencias crénicas (Grimberg, 2003, 2009a, 2009b; Margulies et al, 2006;
Margulies, 2010; Epele, 2010) que priorizan las narrativas como el recurso metodologico para
explorar las percepciones, practicas y vivencias con el dolor.

De acuerdo con Good (1994) las narrativas de pacientes cronicos siguen una estructura
similar que se inicia con el momento de origen del dolor, y continlia con las trayectorias por distintos
profesionales en bulsqueda de alivio y diagnéstico, la realizacion de varios tratamientos y las
descripciones sobre los vinculos entre el padecimiento y las experiencias de la vida cotidiana. En la
misma linea, los estudios realizados por Kleinman en clases sociales medias y bajas proponen
explorar la diversidad de experiencias teniendo en cuenta los contextos sociales y econémicos a fin
de que dichos malestares no sean reducidos a aspectos fisicos y biologicos. Desde este enfoque se
sostiene que la convivencia con dolores crénicos hace que las experiencias sean polisémicas y
tengan distintos significados, que van mas alla de los eventos asociados a la enfermedad
(Kleinman, 1988, 1994). Es decir, interesa explorar dimensiones que rodean la convivencia con el
dolor y dar cuenta de los modos diferenciales de padecer.

Como se menciond en la introduccién a partir del caso de Mirtha, uno de los recursos
recurrentes que visibilizé el analisis de las narrativas empleados por las personas con migrana para
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transmitir las caracteristicas de su dolor son las metaforas. Los estudios de Lakoff y Johnson (2009)
parten del lugar privilegiado que tienen las metaforas en la vida cotidiana tanto en el lenguaje como
pensamiento -conceptual- y accidén. Senalan que los conceptos que rigen nuestro pensamiento y
tienen consecuencias en las realidades cotidianas estan estructurados en gran medida por
metaforas. Por lo tanto, las metaforas estructuran tanto las maneras en que pensamos como
nuestras experiencias y acciones (Lakoff y Johnson, 2009).

En las discusiones respecto de la utilizacion de metaforas en contextos de enfermedades y
sufrimientos convergen dos posturas diferenciales. Por un lado, Sontag realiza un analisis en el que
cuestiona el recurso de metaforas en contextos de enfermedad (Sontag, 2003: 11).
Especificamente, para esta autora es necesario cuestionar y criticar el uso metaférico por los
estigmas y sentidos sociales que adquieren las enfermedades y repercuten en quienes las padecen.
En cambio, los trabajos de Kirmayer senalan el caracter productivo e inevitable del empleo
metafdrico para dar cuenta de las sensaciones de dolor. Siguiendo a Kirmayer (1992), se dice a qué
se parece ese dolor y, en esa elaboracién, la experiencia adquiere una forma, un color y una
impresion.

De este modo, en distintos estudios sobre procesos de dolor y sufrimiento se hace referencia
a las metaforas como la conexion entre cuestiones conceptuales con practicas corporales donde el
significado surge de esa capacidad de usar la experiencia para pensar metaféricamente y viceversa
(Kirmayer, 1992, 2001; Lowe, 1994; Bonet y Tavares, 2007). Es decir, en la busqueda de transmitir,
mediante los relatos, ciertas sensaciones y situaciones, las experiencias se pueden traducir en
metaforas y en formas de expresion que adquieren distintos sentidos y significados a partir del
analisis de las narrativas de los actores involucrados.

En sintesis, el analisis de narrativas como estrategia metodologica permite acceder a los
modos en que las personas dan forma a sus padecimientos y como dichas experiencias se articulan
con otras vivencias de su cotidianidad. Es a través del estudio de estas narrativas que es posible dar
cuenta de los procesos de construccion de sentido a partir de los cuales, y en interaccion con
“otros”, se organiza y reorganiza tanto la vida cotidiana de las personas afectadas como su propia
biografia y su vision de siy de los otros (Margulies et al, 2006).

Asimismo, dicho analisis sobre practicas, experiencias y acciones visibiliza modos de convivir
con las dolencias que son susceptibles de ser analizados a la luz de condiciones sociales y
econOmicas de los distintos conjuntos sociales investigados (Alves y Rabelo 2009). A modo de
ejemplo, las descripciones sobre la migrana se entremezclan con las de otros sufrimientos
asociados a distintas situaciones, vinculos y malestares de la vida cotidiana. Hay dolores que surgen
de los relatos de los entrevistados pero que no estan categorizados, reconocidos o delimitados por
el saber biomédico, sino que son sufrimientos vinculados a situaciones ordinarias que producen
malestares. Los entrevistados describen “mal humor”, “discusiones”, “peleas”, “frustraciones” que
generan sufrimiento y que, en los relatos, son relacionados con los dolores de cabeza.

Y yo... sufro dolores de cabeza muy fuertes, si bien tengo muchos problemas... tanto en
casa como en el trabajo... Eh... yo siempre he tenido dolores de cabeza, pero estos
habian sido ya... habia empezado a ser un poquitito mas fuertes, ya... me provocaban
vomitos... No soportaba cada latido de corazon en la cabeza. El trabajo no me
convencié nunca... Soy bueno en lo que hago... pero no lo quiero hacer mas. Hace 40
anos que soy tornero metaldrgico. Ya no lo quiero hacer mas. Y tengo que seguir
haciéndolo. No le encuentro la vuelta... Puedo tener la posibilidad y no le encuentro la
vuelta de dejarlo... Arranca por ahi... Después tengo... me quedé mi hermano sélo,
discapacitado en una casa sola, estaba mi mama hasta hace dos anos... Que se murio
mama. No sé... hay un poco de todo... Todo lo que lleva al trajin de la vida... entera,
¢nho? Como le debe pasar a cualquiera... (Leonardo, 58 anos).

Leonardo asocia sus dolores de cabeza con distintos eventos de su cotidianidad. Si bien son
hipotesis y suposiciones, se trata de momentos significativos en sus biografias que estan
delimitados espacial y temporalmente. En otros casos, también refirieron a diversas experiencias
como: “Me acuerdo porque era verano”, “era chica, porque yo jugaba con mis primos y cuando me
agarraba el dolor me tenia que quedar quieta” o “mi papa esta enfermo, asi que bueno... ese fue el

[30]



relmis.com.ar

detonante de mis dolores de cabeza, porque el cuerpo somatiza en algo, y ahi te das cuenta que
venis padeciendo nervios y tragando cosas de hace tiempo”.

En estos casos, a través de contar sus experiencias con los dolores, las personas ubican
cronolégicamente el inicio de los mismos incorporandolos a las biografias personales. Estos relatos
incluyen un acontecimiento que no necesariamente tiene que ver con el diagnéstico biomédico sino
con un origen del que, al considerar su evidencia histérica, establece en la narrativa un tipo de
configuracion que distribuye e incluye distintos tipos de responsabilidades, angustias, tristezas y
nervios generados en los primeros anos de la infancia/adolescencia, que son recordadas como los
comienzos del dolor.

Esta posibilidad de dar forma al comienzo del dolor fue posible a través de la realizacién de
entrevistas en profundidad en las cuales se tuvo en cuenta distintas dimensiones de la cotidianidad.
Luego, la aplicacion del analisis minucioso de las narrativas de los diferentes actores entrevistados
evidencié modos de dar sentido, significado y forma a la convivencia con un dolor que perdura a lo
largo del tiempo.

Reflexiones finales

Detener la mirada en los detalles de los relatos de quienes padecen y aplicar un estudio
exhaustivo al mismo a través del recurso metodologico del analisis de narrativas, evidencia puntos
de cruce entre los dolores de cabeza y las biografias personales en las que se hilvanan diferentes
eventos significativos, uno de los cuales es el padecimiento.

Para eso, la estrategia metodolégica empleada en dichos relatos requiere tener en cuenta
las referencias a dimensiones emocionales, corporales, vinculares que, a su vez, estan atravesadas
por diferencias socio-econémicas, de género, laborales, de acceso a los servicios de salud, entre
otras.

Para llevar a cabo esta tarea, el analisis de narrativas se convirti6 en una herramienta
privilegiada porque permiti6 identificar la heterogeneidad dentro de la aparente homogeneidad y dar
cuenta de los distintos modos de padecer un dolor que desde el sentido comdn se asocia con algo
“comun” y “banal”. El registro a través de las narrativas visualiza que el analisis de lo que dice el
otro que le pasa, sélo es posible sabiendo que ese lugar le corresponde al otro y que se da a través
de la articulacion de esas experiencias con el lenguaje en contextos y situaciones locales. En este
sentido, si bien durante el trabajo de campo a personas con estos dolores de cabeza se encontraron
algunas similitudes en los relatos a pesar de las diferencias socio-econémicas, prevalecié la
multiplicidad de vivencias en torno al padecimiento a partir de los detalles que rodeaban a cada uno
de los relatos. Esta posibilidad fue posible mediante la escucha atenta de distintas dimensiones de
su cotidianidad que articulaban aspectos subjetivos y personales con cuestiones contextuales que
modelaban y eran modeladas por estos dolores de cabeza.

El resultado de esa combinacion visibiliza un tipo de relato que es susceptible de ser
sometido a un analisis exhaustivo en el cual se identifica una logica particular que tiene que ver con
los modos de simbolizar experiencias a través de la palabra.
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