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Resumen. Las comunidades virtuales de atencion constituyen espacios legos que cumplen con funciones distintas en la gestion
del malestar. En esta investigacion nos fijamos en los grupos online de Facebook de personas diagnosticadas de agorafobia
para escrutar la articulacion de respuestas legas de gestion del diagnostico biomédico de la agorafobia como trastorno. Nos
servimos de la netnografia, a través del analisis de discursos de las entradas y de entrevistas cualitativas complementarias,
como disefio metodolégico. El marco tedrico que aportan los conceptos de medicalizacion y la biomedicalizacion permiten
comprender que las articulaciones de estrategias de atencion desarrolladas por las personas dolientes no se doblegan ante el
discurso biomédico ni se desligan totalmente de ¢l. Los resultados de esta investigacion permiten observar que los entornos
on-line posibilitan tanto la emergencia de estrategias de atencion legas que dialogan con las estrategias expertas, como la
irrupcion de muestras de la biomedicalizacion que reclaman el autocontrol y la vigilancia de las personas dolientes.
Palabras clave: estrategias de atencion; plataformas on-line; trastornos psiquiatricos; sociologia del diagnoéstico.

[en] No way out? Biomedicalization and resistances in virtual communities of care
for people diagnosed with agoraphobia

Abstract. Virtual communities of care are lay spaces that play distinct roles in the management of distress. In this research
we look at online Facebook groups of people with a diagnosis of agoraphobia to explore the articulation of lay responses to
the management of the biomedical diagnosis of agoraphobia as a disorder. We used netnography, through discourse analysis
of posts and complementary qualitative interviews, as our methodological design. The theoretical framework provided
by the concepts of medicalization and biomedicalization allow us to understand that the articulations of care strategies
developed by sufferers are not based on biomedical discourse, nor are they totally detached from it. The results of this
research suggest that on-line lay settings make possible both the emergence of lay care strategies that dialogue with expert
strategies, and the irruption of biomedicalization patterns that call for the self-control and vigilance of people.
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1. Desde la sociologia del diagndstico agorafobia

El trastorno agorafobico aparece definido en la ultima
version del Manual Diagndstico de las Enfermedades
Mentales elaborado por la Asociacién de Psiquiatria
Americana (APA), el DSM-53, como un miedo o ansie-
dad intensa relacionado con situaciones concretas: uso
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de transporte publico, estar en espacios abiertos, estar
en lugares cerrados, hacer cola o estar en medio de una
multitud y estar fuera de casa solo/a. Este miedo se ma-
terializa, segun explica el DSM-5, en estrategias de evi-
tacion de estas situaciones articuladas por las personas
agorafobicas; manifestaciones de miedo desproporcio-
nado al peligro real que suponen estas experiencias cuo-
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Las dos clasificaciones principales que funcionan a escala internacional como modelos clasificatorios o codificadores de diagnosticos en salud

mental son el CIE editado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el DSM editado por la Asociacion de Psiquiatria Americana (APA).
Utilizamos como referencia aqui el segundo porque es de los dos, quizas, el que cuenta con mas prestigio entre los colectivos profesionales médicos.
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tidianas; y deterioro del ambito social, laboral y otras
areas del funcionamiento que, para ser trastorno, debe
durar seis 0 mas meses (APA, 2013).

Esta definicion coincide con lo que la ciencia biomé-
dica califica como diagnédstico. Tal y como lo entiende
Good (2003), la diagnosis constituye el proposito rector
de la medicina clinica, un procedimiento que implica la
interpretacion/descodificacion de los sintomas y la deter-
minacion/valoracion de un tratamiento racional; esto es,
diria Foucault (1999[1973]), acorde a la lectura biopo-
litica del cuerpo. Efectivamente, poner en tela de juicio
la capacidad explicativa de los diagnosticos resulta una
tarea compleja. El poder del modelo médico hegemonico
(Menéndez, 2003) hace enmudecer a las ciencias sociales
y, especialmente, a la sociologia, y ello se debe a que,
tal y como manifiesta Atkinson (1995), el mundo natural
es presentado como el reino de los procesos biologicos,
incluyendo en estos las patologias; por el contrario, el
mundo social y cultural aparece como reino de las defini-
ciones y experiencias culturales. Asistimos de nuevo a la
eterna cacofonia de la polarizacion natura/cultura.

Ahora bien, si comprendemos, como hace Good
(2003), que el lenguaje de la medicina no es un sim-
ple reflejo del mundo empirico, sino un rico lenguaje
cultural vinculado a una version de la realidad y a un
sistema de relaciones sociales altamente especializadas,
entonces debemos reclamar aquello que Jutel (2015) ha
denominado la «necesidad de una sociologia de la diag-
nosis», aquella sociologia que estudia, segun la autora,
los limites de la medicina: las taxonomias, los sistemas
de clasificacion y las etiquetas que utilizamos para cir-
cunscribir la enfermedad. Asumir una perspectiva socio-
logica de la diagnosis implica adoptar una postura que se
ocupe de como los nombres (y las denominaciones) de
las enfermedades funcionan en cuanto a estructuras so-
ciales y fuentes de informacion sobre las sociedades que
las utilizan. No cabe duda de la potencialidad definitoria
y valorativa del diagnostico de agorafobia, la pregunta
que debemos hacernos, desde la sociologia, tiene que
ver con la repercusion politica de estos instrumentos de
conocimiento, ante los que cabe, tampoco debemos al-
bergar ninguna duda, una posicion critica desde el agen-
ciamiento.

Una de las primeras socidlogas en prestar atencion a
los diagndsticos biomédicos fue Baxter (1978). La au-
tora reviso la relacion entre los procedimientos y las ca-
tegorias de diagndstico, asi como el papel fundamental
que cumplen tanto los sistemas de clasificacion como de
terapéutica en la determinacion de aquello que conce-
bimos como enfermedad dentro del modelo biomédico.
El trabajo de Brown (1990) reforzo esta linea afirmando
que nombrar (o diagnosticar) constituye un proceso fun-
damental para el control social de los y de las profesio-
nales y las instituciones médicas de salud, por lo que el
diagndstico no deja de ser un fendémeno sociopolitico no
reconocido.

Desde esta tradicion sociologica, Jutel también re-
clama una necesaria atencion, por parte de la sociologia
de la salud, a las diagnosis médicas. El diagndstico con-
grega, dice Jutel (2011), y sirve a diferentes ideologias,
ademas de contribuir a establecer y conformar nuevas
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modalidades de normalizacion de subjetividades. En
uno de sus articulos fundamentales advierte, sin embar-
go, que el diagnostico opera, simultineamente, como
lugar de disputa y de consenso, puesto que es el diag-
nostico el que hace converger las estructuras del conoci-
miento biomédico y los posicionamientos de resistencia
de las personas a quienes se aplica estas diagnosis (Jutel,
2009). En esta linea, Comelles (2000) advierte que, a
pesar de que cuando hablamos de procesos asistenciales
en contextos o marcos como el de la salud y la enferme-
dad, podemos tender a pensar directamente (o incluso
exclusivamente) en la asistencia médica, aquello que ca-
racteriza nuestras sociedades, en cuanto a la gestion de
las enfermedades, es su atencion en el ambito privado.
Esta gestion se hace a través de la red social inmediata
del sujeto asistible y se sirve de los recursos vinculados
a las experiencias previas de los colectivos, conocido
como autoayuda, ayuda mutua y/o autocuidado (Come-
lles, 2000).

Autores como Conrad (2005) o Clarke et al. (2003)
ya insistieron a propdsito de los procesos de medicaliza-
cion y biomedicalizaciéon como factores coadyuvantes
del poder que detenta la biomedicina en las sociedades
actuales. Conrad (2005) plante6 una definicion sobre el
proceso de medicalizaciéon que se ha convertido en re-
ferencia en nuestro campo de estudio desde finales del
siglo XX. Para este socidlogo la medicalizacion impli-
ca: «definir un problema en términos médicos, general-
mente como una enfermedad o trastorno, o utilizar una
intervencion médica para tratarlo» (Conrad, 2005, p. 3).
Segun Conrad y Schneider (1980), la medicalizacion
constituye un fenémeno complejo que puede producirse
al menos en tres niveles: ‘el conceptual’ (el uso de vo-
cabulario médico); ‘el institucional’ (el personal médi-
co se convierte en supervisor formal y guardian de las
instituciones), y ‘el nivel médico-paciente’ (el personal
médico es el garante del diagndstico médico o trata un
problema social como si fuera médico).Este proceso se
acentlia con aquello que Clarke et al. (2003) denomi-
nan la ‘biomedicalizacion’. Aquello que es importante
y diferencial del constructo de biomedicalizacion, dice
Iriart (2018), es que implica la gobernabilidad y regula-
cion de individuos y poblaciones. La biomedicalizacion,
prosigue la socidloga argentina, se enfoca en la salud
como un mandato moral que conlleva la internalizacion
del autocontrol, la vigilancia y la transformacion per-
sonal. Sin embargo, esta constatacion no anula el papel
primordial que detentan los sujetos y grupos sociales en
tanto agentes capaces de sintetizar, mezclar y articular
modalidades distintas de atencion reconvirtiéndolas en
actividades de ‘autoatencion’:

Por autoatencion nos referimos a las representacio-
nes y practicas que la poblacion utiliza a nivel de
individuo y grupo social para diagnosticar, explicar,
atender, controlar, aliviar, aguantar, curar, solucio-
nar o prevenir los procesos que afectan su salud en
términos reales o imaginarios, sin la intervencion
central, directa e intencional de curadores profesio-
nales, aun cuando éstos puedan ser la referencia de la
actividad de autoatencion (Menéndez, 2003, p. 34).
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Para Menéndez (2003) la autoatencion pasa por la
existencia de un saber experiencial respecto la salud y la
enfermedad que poseen individuos y grupos, a partir del
cual estos se relacionan con otras formas de atencion.
Rose (2019) ha denominado a estos sujetos «pacientes
expertos por experiencia», puesto que es la experiencia
y vivencia subjetiva del malestar aquello que dota a es-
tos sujetos de mayores conocimientos y saberes, unos
saberes sobre su enfermedad que, al estar fundamenta-
dos en la vivencia experiencial, se localizan en un plan
distinto al del saber cientifico (Coulter, 2007).

En este articulo nos situamos en la comprension de
la biomedicalizacion que hace Iriart (2018) cuando ad-
vierte de la importancia que tiene este concepto para
entender el actual modelo médico hegemonico y sus
consecuencias en la transformacion del proceso salud-
padecimiento-atencion. Con estos debates de fondo nos
centraremos en la medicalizacion y la biomedicaliza-
ciébn como coordenadas que permiten comprender las
posibles articulaciones entre estrategias de atencion al
malestar de agorafobia que posibilitan los entornos le-
gos en plataformas on-line.

1.1. Los foros de agorafobia como comunidades virtuales
de atencion

Canals (2003) define los grupos de ayuda mutua y las
asociaciones de salud como agencias grupales que ope-
ran desde una posicion de transicion entre la autoaten-
cion y los dispositivos sanitarios institucionalizados. El
autor explica la emergencia de estos recursos en relacion
a: las limitaciones de la medicina hegemonica; las ca-
rencias de la sanidad publica y del sistema de bienestar
social; el debilitamiento de las estructuras cuidadoras
tradicionales afectadas por las transformaciones en las
relaciones familiares y vecinales; la necesidad, por parte
de muchos sujetos y grupos, de reconstruir la identidad
deteriorada por el estigma asociado a la enfermedad y la
consiguiente recuperacion de autoestima; y la necesidad
de incorporar nuevos conocimientos y habilidades que
no estan disponibles en la tradicion cuidadora del grupo
familiar y/o red social (Canals, 2003). Entre las asocia-
ciones de salud y los grupos de ayuda mutua se pueden
identificar, segun el autor, diferencias sustanciales. Aqui
nos centraremos en los grupos de ayuda mutua dado
que, en palabras del mismo Canals, entendemos que
funcionan como un proyecto o un espacio que permite
desarrollar la ayuda mutua a nivel emocional, redefinir
la situacion vivida y la propia identidad, asi como el in-
tercambio de ayuda entre sus miembros, un intercambio
que incluye la transmision y construccion de nuevos sa-
beres y habilidades de tipo practico (Canals, 2003).

Son muchos los trabajos que se han interesado, desde
la sociologia o la antropologia, por las potencialidades
de los grupos de ayuda mutua. Autoras como Sandaunet
(2008) sefialan que este tipo de grupos surgen como una
herramienta de gran potencialidad para responder a las
necesidades de la poblacién usuaria involucrada en su
atencion médica. Desde esta realidad, hay que destacar
la proliferacion, en los ultimos afios, de grupos de ayu-
da mutua que han transitado desde el espacio fisico al
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virtual. La literatura cientifica ha dado cuenta del aflo-
ramiento de los grupos de ayuda mutua en linea desti-
nados al seguimiento de enfermedades y malestares, sin
embargo, tal y como sefialan Giles y Newbold (2013),
todavia escasa la investigacion que atiende las comu-
nidades virtuales dedicadas al trastorno mental a pesar
de la proliferacion de grupos de este tipo que podemos
encontrar en red. Esta investigacion quiere contribuir a
llenar este vacio actual.

Las comunidades virtuales cumplen funciones para
sus miembros tan importantes como la produccion y
distribucion de informacion heterogénea, el suministro
de apoyo, la provision de identidad o el favorecimiento
de la posibilidad de resistencia (Jover y Grau-Mufioz,
2021). En este contexto en el que las vivencias del ma-
lestar son cada vez mas expresadas y retroalimentadas
en Internet y cada vez menos dentro de los consultorios
médicos, la negociacion con la autoridad médica se pro-
duce de manera compleja y dindmica (Holland, 2019).
Efectivamente, cabe tener en cuenta que el aumento de
la difusion de conocimientos experienciales por parte
de personas no expertas, junto con un mayor acceso de
los/las ‘pacientes’ a informacion en linea sobre salud y
enfermedad pone a la profesion médica contra la pared
de un posible desafio a su legitimidad (Stevenson et al.,
2019). Siguiendo esta linea, investigaciones como las de
Kiera y Coulson (2011) anticipan que la participacion
en comunidades virtuales aumenta el empoderamiento
de las personas.

No obstante, seria una falacia por nuestra parte pen-
sar que estos grupos de apoyo mutuo ofrecen una lectu-
ra critica y alternativa al discurso biomédico sobre los
malestares o un contenido cultural distinto con el que
nutrir las taxonomias diagnosticas. Tal y como han de-
mostrado estudios como el de Coll-Planas (2014), a me-
nudo, en estas comunidades virtuales sigue operando la
narrativa legitima de descodificacion del malestar. En un
nivel distinto de las cosas, el reconocimiento, por par-
te de los/las profesionales de la salud, de estos grupos
como espacios proveedores de bienestar no siempre esta
garantizado, tal como ha demostrado Grau (2021), lo
que complica las interacciones entre las personas parti-
cipantes y los recursos asistenciales. Por lo tanto, si bien
podemos decir que la proliferacion de las redes sociales,
como lo son las comunidades virtuales de atencion, es-
tan transformando el papel que asumen actualmente las
personas dolientes, esto no debe leerse como una mues-
tra de autonomia de estas respecto al modelo biomédico
ni, mucho menos, a una transformacion de las coorde-
nadas en las que el paradigma biomédico se manifiesta.

En este articulo nos interesan las comunidades de
atencion on-line en las que conviven y dialogan estra-
tegias distintas de autoatencion, en este caso, respecto
a la agorafobia. Nuestro propoésito es escrutar la arti-
culacion de respuestas legas de gestion del diagnostico
biomédico de la agorafobia como trastorno. ;Como se
produce dicho didlogo? ;como se vincula la narrativa
taxonomica biomédica a la narrativa lega del malestar?
(,como sucede todo esto en un contexto medicalizado y
biomedicalizado?
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2. Disefio metodolégico

En esta investigacion nos interesan los grupos de ayuda
mutua virtuales de personas diagnosticadas de agorafo-
bia, espacios que Burrows y Nettleton (2000) han deno-
minado ‘comunidades virtuales de atencidon’, un término
que adoptaremos en este texto. Para contrastar nuestros
objetivos recurriremos a la metodologia cualitativa, en
concreto a una aproximacion etnografica de los entornos
virtuales de interés. Esta perspectiva ha sido denomina-
da de maneras distintas. Uno de los términos pioneros
fue el de ‘etnografia virtual’ propuesto por Hine (2000).
Para esta autora, la etnografia es una metodologia ideal
para los estudios en torno a Internet, dado que permi-
te explorar las interrelaciones entre las tecnologias y la
vida cotidiana de las personas (Hine, 2000). Tras esta
primera formulacion vendrian la ‘etnografia mediada’
(Miller y Slater, 2000; Beaulieu, 2004) o la ‘netnografia’
(Kozinets, 2010; Del-Fresno, 2011), entre otras. En la
etnografia mediada se entienden los dispositivos no sélo
como instrumentos sino como elementos mediadores
que transforman el modo en que la gente se relaciona,
esto es, como artefactos culturales (Beaulieu, 2004). Por
su parte, la netnografia aparece definida por sus princi-
pales iniciadores como la consideracion de la virtualidad
no como una experiencia anecdotica o puntual separada
del ‘afuera’, sino como una experiencia social en conti-
nuum entre lo online y lo offline, donde la intercambia-
bilidad de un contexto de relaciones con el otro se da
sin que medie una percepcion de cambio significativo
(Del Fresno, 2011). Todas estas propuestas comparten,
ademads de un cuestionamiento de las fronteras entre lo
online y offline (Hine, 2000; Miller y Slater, 2000; Del
Fresno, 2011), una preocupacion por las implicaciones
y retos derivados de la aplicabilidad etnografica a con-
textos virtuales, fruto de la permeabilidad entre estas
fronteras.

Estos retos consistirian en primer lugar, en consi-
derar que el hecho de que las fronteras geograficas y
temporales se diluyan exige reformular el concepto de
campo antropolégico clasico. El campo no es delimita-
do por marcadores geograficos ni temporales sino por
marcadores culturales, de manera que el hecho de com-
partir una identidad colectiva, en nuestro caso alrededor
de un diagnéstico, es la linea que determina los limites
del campo de los fendomenos virtuales (Suarez-Vérgne,
2020). El segundo reto tiene que ver con el papel que
asume el/la investigador/a. Una observacion partici-
pante no muy participante podria desestabilizar a priori
la logica etnografica de las investigaciones online, no
obstante la invisibilidad del/la investigador/a no supone
mas que una herramienta del propio método etnografico
dado el hermetismo de muchos grupos virtuales hacia
agentes externos (Suarez-Vérgne, 2020). Este es el caso
de nuestra investigacion. Ademas del hermetismo que
caracteriza a muchas comunidades virtuales en el ambito
de la salud y la enfermedad, nosotras sumamos a esto la
dificultad o imposibilidad de las personas agorafobicas
para vivenciar espacios fisicos fuera de sus domicilios,
una dificultad que convierte los espacios virtuales en los
idoneos (e incluso los tnicos posibles) para el analisis de
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sus narraciones y discursos. Por ultimo, nos referimos a
un tercer reto relacionado con las cuestiones éticas que
plantea el modo de proceder del trabajo de campo online
(Hine, 2000). El hecho de ocultar la investigacion, que
los sujetos nunca lleguen a saberse observados, plantea
numerosos dilemas (Mayans, 2002). En nuestra investi-
gacion, de acuerdo con Suarez-Vérgne (2020), conside-
ramos que optar por la observacion pasiva/oculta como
solucion a la idiosincrasia de nuestros grupos no tiene
por qué implicar una transgresion de los principios éti-
cos de la investigacion, sino que contribuye a conservar
el anonimato de los sujetos estudiados. Al mantenerse
como observador/a pasivo/a, el/la etnografo/a renuncia
a interactuar de forma directa con los miembros de las
comunidades permitiendo que las relaciones sociales en
estos grupos se desarrollen bajo su cauce normal, sin in-
tervenciones de individuos ajenos al ideal del colectivo.

El corpus de andlisis de nuestro trabajo lo han con-
formado los textos producidos en los grupos de la red
social Facebook creados y utilizados por personas que
se asignan el diagnostico de agorafobia (la gran mayo-
ria con diagnostico médico). Las entradas volcadas en
estas plataformas giran, especialmente, alrededor del
malestar/enfermedad y, al no estar administrados por
ninguna autoridad médica, constituyen un espacio de
informacion y encuentro, a priori lego, para estas perso-
nas. Al empezar nuestro trabajo de exploracién encon-
tramos cuatro grupos que cumplian estas caracteristicas.
Decidimos quedarnos con tres de ellos (CVA1/CVA2/
CVA3) atendiendo tanto a un criterio cuantitativo (se
eligi6é aquellos con un nimero mayor de personas ins-
critas) como cualitativo (se eligié aquellos en los que
se daba una mayor actividad dialdgica). Los tres grupos
han sido creados en el Estado espafiol siendo el castella-
no su lengua vehicular, lo que facilita que la mayoria de
participantes sean personas originarias y/o residentes o
bien en el Estado espafiol o en Latinoamérica.

No acotamos de antemano nuestro marco temporal
analitico. Empezamos registrando las entradas que se
producian en los Foros desde el 1 de enero de 2018 con
la intencion de continuar con la recopilacion durante el
resto del afio y continuar ampliando nuestro registro a
afos anteriores. Una vez registradas las entradas para
este primer afio, nos dimos cuenta que contdbamos con
un corpus muy abundante. Siguiendo el criterio de satu-
racion de la informacion, decidimos quedarnos con las
entradas de 2018 contando con un registro de entradas
producidas desde el 1 de enero de 2018 hasta el 31 de
diciembre de ese mismo aio.

Esta estrategia de analisis documental del corpus de
entradas en los grupos de Facebook se ha complementa-
do con una estrategia cualitativa a través de entrevistas
abiertas a 5 mujeres, residentes en el Estado espaiiol de
entre 35 y 55 afios, participantes de dichos grupos (Ana/
Lorena/Carol/Pilar/Sarai). El objetivo de llevar a cabo
este proceso no fue otro que el de utilizar las entrevistas
para proponer preguntas focalizadas a tematicas concre-
tas en relacion al objeto de investigacion que, dada la
naturaleza secundaria de la informacion proveniente de
las comunidades virtuales, no era posible proponer di-
rectamente. Las personas entrevistadas fueron captadas
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a través de los grupos de Facebook mediante un mensaje
que informaba de la investigacion y de nuestro interés
por contactar con personas pertenecientes a los grupos.
Estas 5 mujeres fueron las primeras que respondieron a
nuestra demanda y las entrevistas se hicieron a través de
una plataforma online.

El material recopilado a través de sendas estrategias
de produccion de informacion fue analizado cualitativa-
mente haciendo uso del programa Atlas.ti V.8.1. Se vol-
caron todas las entradas producidas durante este periodo
en el programa Atlas.ti, y fueron codificadas a partir de
un arbol de categorias. Los codigos fueron establecidos
por las dos investigadoras utilizando el método del con-
senso. Tras la codificacion se procedi6 al analisis cuali-
tativo mediante la estrategia de analisis sociologico del
sistema de discursos (Conde, 2009). De la propuesta que
utilizamos para nuestro analisis destacamos dos ideas
fundamentales que vertebraran nuestra investigacion: la
delimitacion del objeto de estudio donde éste no es tanto
el discurso en si como las relaciones e intercambios en-
tre varios discursos, y la atencion al contexto, es decir,
a la situacion social que ha generado los discursos que
estudiamos (Conde, 2009).

3. Resultados

Los discursos recopilados de los Foros y la informacion
obtenida a través de las entrevistas apuntan a la con-
fluencia de estrategias de atencion desarrolladas por las
personas diagnosticadas de agorafobia. Es cierto que
nuestra poblacion de estudio la configuran, precisamen-
te, personas que han optado por darle respuesta a su ma-
lestar a través de recursos informales, pero incluso en
estos casos podemos decir, segiin se extrae del material
analizado, que los procesos de atencidn-asistencia infor-
males no invalidan —salvo en contadas excepciones— la
atencion-asistencia formal. Nos encontramos ante es-
trategias de autoatencion que implican la hibridacion,
relectura y resignificacion cultural de los distintos abor-
dajes del malestar agorafobico; el discurso biomédico
pierde centralidad, pero eso no implica su desaparicion
sino, como veremos aqui, su recontextualizacion.

3.1. Laintegracion de la atencion formal y la informal
como estrategia de autoatencion

Tanto en las entrevistas como en los Foros de Facebook
se ha hablado de la combinacién de atencioén formal y
atencion informal como estrategia integrada de abordaje
del malestar. Cuando hacemos referencia a la atencion
formal nos referimos a la atencion profesional en manos
de figuras con conocimiento especializado (profesiona-
les de la psiquiatria, la psicologia, terapeutas de distintas
disciplinas...). Recordemos, tal y como avanzabamos en
la introduccion del articulo, que la agorafobia no deja de
ser un diagnostico biomédico que, al denominar un ma-
lestar activa una modalidad de asistencia concreta que
se circunscribe, casi en su totalidad, al modelo biomédi-
co hegemonico. El itinerario de ‘asistibilidad’ empieza,
por lo tanto, con el encuentro terapéutico profesional,
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primero con la/el médica/o generalista después espe-
cialista. Tras un periodo de tiempo de contacto con esta
atencion formal, estas personas diagnosticadas —al me-
nos aquellas cuyas experiencias hemos analizado para
esta investigacion— van desplazandose en los campos de
saber, tomando contacto con otros espacios, concreta-
mente las comunidades virtuales de atencion, proveedo-
res de conocimiento si no alternativo, si diferente. Es
por esto que no es dificil identificar, en las narraciones,
puntos de anclaje en las figuras profesionales: «busca
ayuda profesional cuanto antes y explicale que tienes
ideaciones suicidas» (Ana, CVAl) que siguen actuando
como legitimas expertas en la materia.

Sin embargo, también identificamos posicionamien-
tos criticos ante la labor de estas/os profesionales, un
cuestionamiento que alude, a menudo, al binomio co-
nocimiento cientifico/conocimiento experiencial pero
también, como expresa una de las entrevistadas, a una
resistencia ante el diagnostico:

Y mira que he ido a psiquiatras, he probado un mon-
ton, nunca he parado de buscar informacion y nunca
he encontrado un psiquiatra que tenga... o sea, sa-
ben a b ¢ de estas cosas. Yo supongo que es como
en todo, ellos han estudiado medicina y lo tnico que
saben es medicar. Si que saben que lo que mejor fun-
ciona es la terapia psicologica, porque ellos si que te
lo recomiendan, pero no tienen una sensibilidad de
saber lo que te pasa, s6lo saben los sintomas... a b
¢ (Lorena).

Con todo, la mayor parte de las personas participan-
tes en los Foros mantienen su relacion terapéutica con
figuras profesionales, aunque no provengan necesaria-
mente de especialidades biomédicas.

En lo que se refiere a la atencion informal, enten-
demos por tal aquel apoyo que proviene de personas
legas. La red proveedora de atencion informal estaria
compuesta por familiares, parejas, amistades e incluso
por animales de compafiia. También formarian parte de
este entramado de atencion las comunidades virtuales de
atencion que son, precisamente, aquellas que nos intere-
san en este texto.

Insistimos en que la agorafobia es un diagndstico, un
disease, en la terminologia de Susser (1990), que exi-
ge ser descodificado por el conocimiento biomédico y
que, dificilmente, tiene cabida en el universo simboli-
co cultural como sickness social, lo que conlleva la in-
comprension de las personas dolientes por parte de sus
redes de relaciones cercanas. Si bien en los discursos
a proposito de la atencion formal encontrabamos recri-
minaciones respecto a la ausencia de perspectiva expe-
riencial de los diagnosticos y las pautas de tratamiento,
en el caso de las narrativas sobre la atencion informal
también encontramos, en algunos casos, la evocacion al
saber cientifico:

Me parece abusar y no quiero, a no ser que me en-
cuentre muy mal y le digo de quedar, nos tomamos
una coca-cola, le cuento cualquier tonteria, o se lo
cuento asi un poco por encima, pero ya esta, no cuen-
to a nadie nada. Yo hablo con mis amigas, pero de la
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ansiedad solamente hablo con mi psicéloga. Porque
nadie te entiende (Pilar).

La falta de reconocimiento como dolientes por parte
de otras personas, la sensacion de soledad o las malas
experiencias con los itinerarios formales de atencion,
son algunas de las razones que llevan a las personas
diagnosticadas de agorafobia a unirse a una comunidad
virtual de atencion. Encontramos diferencias en los dis-
cursos respecto al papel que cumplen estas comunida-
des en tanto recursos de atencion informal, pero también
encontramos algunos lugares comunes: la identificacion
con otras personas que experimentan un malestar similar
y que permite que no se sientan solas; la informacion
que posibilita, entre otras cosas, una resignificacion del
diagnostico de agorafobia; y la ayuda mutua que ha ali-
gerado determinados momentos de crisis y les ha permi-
tido sentirse entendidas, valoradas y acompafadas:

Sinceramente yo los busqué porque me sentia tan
sola que necesitaba saber que habia alguien que no
pensara que era una vaga como pensaban en mi casa
(Carol).

Apoyate en gente que te entienda, puede parecer una
tonteria, pero en este grupo todos entendemos a to-
dos y sentirse comprendido es fundamental (Sonia,
CVA2).

Estos grupos de ayuda mutua se convierten, siguien-
do el hilo de la articulacion entre la atencion formal e in-
formal, en espacios idoneos para la recontextualizacion
del discurso biomédico sobre el malestar y su hibrida-
cion con discursos provenientes de otras fuentes.

3.2. La agorafobia desde la medicalizacion, la
biomedicalizacion y sus resistencias

En el apartado anterior nos hemos aludido a la combi-
nacion de recursos personales formales e informales de
atencion, pero esta no es la unica dimension de las es-
trategias de abordaje del malestar que permite observar
la articulacion entre la atencion biomédica y la atencion
desde la experiencia. Como hemos indicado en estos es-
pacios legos de apoyo mutuo que son las comunidades
virtuales, el discurso biomédico sobre el malestar ago-
rafobico experimenta, necesariamente, una recontex-
tualizacion (Atkinson, 1995). No obstante los procesos
de medicalizacion y biomedicalizacion que caracterizan
nuestras sociedades actuales dificultan el total distancia-
miento, por parte de las personas dolientes, del sistema
cultural biomédico y de su taxonomia politica cuando
pretenden darle significado a su malestar (Conrad, 2005;
Clarke et al., 2003). La biomedicalizacion, dice Iriart
(2018), presupone el concepto de medicalizacion, pero
lo radicaliza al hacer de la poblacion, y no de los colecti-
vos profesionales de la salud, los principales ejecutores.
Son los procesos de medicalizacion de la sociedad y de
biomedicalizacion de la atencion los que llevan a las
personas que hemos entrevistado y a las participantes
de los Foros, a hacer uso de una nomenclatura médica o
psicoldgica cuando hablan de su malestar: ‘exposiciones
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pautadas’, ‘perpetuacion de las evitaciones’, ‘creencias
erroneas’, ‘estimulos desagradables’. Todas estas son
expresiones del malestar y su estrategia de abordaje que
provienen del modelo biomédico hegemonico pero que
las participantes integran en su descodificacion. En las
manifestaciones del malestar se recurre a conceptos ex-
traidos de los contactos con personal sanitario o de las
lecturas de material cientifico; el paradigma biomédico
tiene tanto poder que resulta dificil pensar y enunciar el
malestar prescindiendo de ¢l (Lupton, 2012): «compren-
der lo que te ocurre con ayuda profesional y poco a poco
sentir que vas adquiriendo herramientas psicologicas
para que todo forme parte de un aprendizaje interior»
(Lola; CVAL).

La medicalizacion de la expresion del propio malestar
se ve reflejada también en la descripcion de las expe-
riencias corporalizadas, lo que conlleva que, a menudo,
las participantes aludan directamente a sintomas y no a
sefiales: «;cuales son los sintomas que les dan cuando
intentan salir?» (Cynthia, CVA2); y enumeren una serie
de items que coinciden, generalmente, con el cuadro sin-
tomatico definido por APA en el DSM. Ahora bien, aun-
que es ahi donde podemos identificar la porosidad entre
la atencion biomédica y la autoatencion, también debe-
mos saber que en sus descripciones las participantes se
sitiian, mayoritariamente, en la corporeidad en la que se
refleja el malestar. El dolor es real y se materializa en el
cuerpo: «me duele todo, tengo sensacion de malestar y
estoy con mas miedo y ansiedad» (Nana, CVA2).

Dicen Clarke et al. (2003) que la biomedicalizacion
reconoce la incidencia creciente de personas usuarias,
compafiias farmacéuticas y aseguradoras de salud, y la
merma en la relevancia de colectivos médicos e insti-
tuciones médicas. En los foros hemos podido identifi-
car participantes que, aunque se muestran proximas a
integrar el abordaje cientifico del malestar en su propia
gestion del malestar, se sitian en la critica ante la pos-
tura infantilizadora que adoptan algunas/os profesiona-
les: «los terapeutas me hablan con una voz de gilipollas
suaves» (Vero, CVA1). En el mismo grupo se manifiesta
otra participante «Algun@s parece que se han metido
las pastillas ell@s» (Irantzu, CVA1). En esta critica po-
demos leer la tendencia a la infantilizacion de las muje-
res que autoras como Esteban (2010) o Montes (2010)
han sefialado en repetidas ocasiones. En este caso po-
demos ver como estas participantes no se doblegan al
trato médico, sino que se rebelan contra él. Se miden,
podriamos decir.

El hecho de optar por participar en una comunidad vir-
tual de atencién ya denota una postura de agenciamien-
to ante la gestion del malestar, por lo que entendemos
que no estamos ante sujetos pasivos sino que, mas bien,
la estrategia de atencion parece pasar, necesariamente,
por convertirse en ‘pacientes expertas’, es decir, sujetos
que interiorizan el conocimiento cientifico incluyéndolo
como elemento base de su estrategia de autoatencion:

La respiracion agitada y prolongada sobreoxigena la
sangre provocando hormigueos y hasta la insensibi-
lizacion de los miembros y cabeza. Hay que respirar
a través de una madscara o bolsa de papel de forma
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lenta y regular para bajar el oxigeno en sangre (Mo-
nica, CVAl).

Sujetos que, al mismo tiempo, reclaman una posi-
cion activa y reconocida que proviene de la experiencia
con el malestar. Es asi como la misma participante que
ofrece una clase magistral sobre la respuesta ante la
ansiedad, concluye su exposicion erudita con la intro-
mision de su experiencia encarnada: « (...) Y tener en
cuenta que no es grave, que tu vida no corre peligro y
que todo pasard. Lo sufro desde hace afios» (Ménica,
CVAl).

Sin embargo, también podemos apreciar como, algu-
nas veces, estos entornos informales siguen anclados a
la atencion-asistencia formal y aunque en ellos se pro-
duzca una recontextualizacion de los discursos biomédi-
cos, tal y como hemos avanzado, se reconoce la figura
profesional como figura de poder: «en 17 afios es mi
quinta recaida y se me esta resistiendo demasiado por
no haber acudido antes al médico y pensar que podria
salir de esto sola» (Sonia; CVA2). Esto no quiere decir
que estas comunidades virtuales de ayuda no alberguen
muestras de resistencia ante la profesionalizacion de la
gestion del malestar, sin embargo, estas despiertan, a
menudo, respuestas de desactivacion de la resistencia.
Algo que observamos, por ejemplo, en el CVA2 cuan-
do una de las participantes declara que su psicologo le
ha manifestado que no puede ayudarla mas y que debe
abordar la situacion ella sola; las respuestas que se dejan
oir son las de ‘cambia de profesional’. Es dificil pensar-
se, nombrarse, pedir reconocimiento como enferma, en
una sociedad medicalizada, sin la intervencion de las/los
profesionales de la salud.

Una de las dimensiones mas claras en las que se ve
reflejada la medicalizacion tiene que ver con la pres-
cripcion de tratamiento biomédico. La integracion de la
medicacion en la atencion profesional biomédica de la
agorafobia se ha justificado cientificamente mediante la
teoria ‘serotoninérgica’ (Caponi, 2015). Desde este re-
ferente tedrico surge la premisa de que una disminucion
de la serotonina en los neurotransmisores solamente se
puede reequilibrar con farmacos. Esto explica que la
gran mayoria de las personas participantes en los grupos
haya utilizado, en algin momento de sus procesos con
la agorafobia, algin tipo de farmaco prescrito médica-
mente.

En los grupos somos capaces de identificar tres li-
neas discursivas respecto al tratamiento farmacoldgico.
La primera de estas narrativas podriamos denominarla
posturas de confianza y seguridad; la segunda, posicio-
namientos de utilidad; la tercera posturas de desconfian-
za y negacion. Lo interesante de las dos primeras pos-
turas, desde nuestro punto de vista, es que aceptan la
legitimidad reconocida del discurso biomédico, ademas
de la responsabilidad —propia o de las otras personas—
de seguir aquellos preceptos: «cada persona debe tomar
siempre bajo prescripcion médica lo que necesite (...) y
es que: si necesitamos medicacion, ;Por qué no vamos a
tomarla?» (Marian, CVA1). La farmacologizacion cons-
tituye un afinamiento de los estudios de la medicaliza-
cioén y biomedicalizacion, dicen Bell y Figert (2015), y
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puede definirse como la traducciéon de condiciones hu-
manas, capacidades y potenciales en oportunidades para
la realizacion de intervenciones farmacologicas (Abra-
ham, 2010).

Ahora bien, los agenciamientos individuales y colec-
tivos surgen del mismo marco normativo que nos opri-
me, por lo que también podemos identificar narrativas
de desconfianza ante este tipo de tratamientos: «lo que
hacen las pastillas es enmascarar y disfrazar la agora-
fobia (...) la medicacién no cura, eso lo tengo yo clari-
simo, lo que hace es tapar» (Yolanda, CVA2). Las co-
munidades virtuales de atencion se convierten asi en un
agora donde es posible compartir estrategias de gestion
del malestar no hegemonicas. En este caso, la ausencia
de profesionales de la salud en los grupos virtuales con-
tribuye a esta realidad:

Creo que no nos hace falta ninguna medicacion, que
solamente estamos ayudando a la industria, pero no a
nosotros mismos. No sé qué pensais vosotros, pero la
dependencia a los medicamentos y a las personas nos
hizo mas cobardes... jHay que salir adelante solos!
(Nana, CVA2).

Las posturas de resistencia ante el tratamiento farma-
cologico son, sin duda, las mas numerosas y faciles de
identificar en los discursos que analizamos: «No es ver-
dad que la agorafobia sea un problema crénico. Tienes
toda la razon: los psiquiatras te empastillan de por vida»
(Marisa, CVA3). En la misma linea, también identifica-
mos practicas resistentes al abordaje terapéutico/psico-
logico que toman forma de alternativas al tratamiento
hegemonico.

Una estrategia mas transgresora con la biomedicali-
zacion, tiene que ver con el rechazo a la significacion del
malestar como sintoma, esto es, a la significacion bio-
médica del malestar. En este tipo de resistencias partici-
pa, por un lado, la negacion de la incapacidad: «Di que
no querias hacerlo porque lo pasamos muy mal (...) es
que es exactamente eso y hay que aceptarlo. No vamos
porque no queremos. Fin ;Y qué pasa?» (Inma, CVA3);
por otra parte esta la apropiacion de los sintomas asocia-
dos a esta ‘patologia’ (no querer salir de casa, disfrutar
de la soledad...).

Por supuesto que estas muestras de resistencia, como
ya hemos adelantado, obtienen rapidas respuestas de
contrarresistencia; en un contexto de biomedicalizacion
la vigilancia interiorizada tiene la finalidad de controlar
el riesgo de agravio de una condicion. Observemos la
entrada de una participante en el foro a partir de que
otra persona compartiese un articulo que se denominaba
“Los medicamentos para la agorafobia no curan™:

Una noticia como esta en realidad me enfada mogo-
llon que se publique, todos estamos en situaciones
susceptibles y algo vulnerables como para leer esto
(...) se ha de tener mucho cuidado con lo que se pu-
blica porque puede pasar que una persona empeore a
ciertos limites vitales (Vero, CVA1).

Es la ciudadania en su version experta, la que toma el
relevo de las figuras profesionales y no solo ejerce una
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responsabilidad férrea ante su salud, sino que también
alienta a sus iguales al propio autocontrol.

4. Conclusiones

Las comunidades virtuales de atencion son espacios le-
gos que facilitan el didlogo entre el discurso biomédico
sobre las enfermedades y otras narrativas descodifica-
doras de los malestares. El uso intensivo de las TIC y
las redes sociales estarian modificando la relacion de la
ciudadania con los colectivos profesionales de la salud,
pero ello no se traduce en una desvinculacion absoluta
entre las narrativas y experiencias legas (expertas por
experiencia) y las cosmovisiones biomédicas.

En este articulo hemos podido identificar como las
personas simultanean la atencion profesional y la aten-
cion lega en la gestion de su malestar y como, en esta
estrategia, las comunidades virtuales de atencién cum-
plen un papel importante. Las figuras tradicionales de
gestion de la salud y el malestar experimentan, segun
hemos visto, un proceso de descentralizacion en la ges-
tion de la agorafobia que viene acompanado, a veces, de
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