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Resumen. En este articulo se analizan las entradas producidas en tres grupos de la red social Facebook creados y utilizados
por personas diagnosticadas de agorafobia mediante un analisis del discurso. Se identifica que las comunidades virtuales
constituyen espacios que favorecen la emergencia de un posicionamiento activo de sus participantes en la co-gestion de su
medicacion a partir de tres ejes: a) espacio extra-médico de iguales que favorece el intercambio de informacién, la formacion y
la consulta; b) espacio que posibilita el nacimiento y puesta en comun de narrativas alternativas a la farmacologica, c) espacio
de conflicto entre narrativas sobre la medicacion que, en algunos casos, funciona como catalizador social de los discursos
farmacologicos disidentes. Ante la existencia de una unica narrativa sobre el tratamiento para la agorafobia desde el punto de
vista médico que no encaja igual en las experiencias diversas de las personas agorafobicas, los grupos que analizamos resultan
ser una oportunidad de desarrollo de necesidades insatisfechas, deseos y cuestionamientos, con las consecuencias que ello
comporta para una comunidad virtual que ha construido sus significaciones con una gran presencia del discurso médico.
Palabras clave: salud mental; agorafobia; red social; administracion del tratamiento farmacolégico; participacion del pa-
ciente; Internet; toma de decisiones.

[en] “What can I do? Any tips?” Online communities and agoraphobia, an open channel for
shared participation in management of medical treatment

Abstract. This article discusses the entries produced in three groups of the Facebook social network created and used by
people diagnosed with agoraphobia through a discourse analysis. We identify that virtual communities constitute spaces
that favour the emergence of an active positioning of their participants in the co-management of their medication from
three axes: a) extra-medical space of equals that favors the exchange of information, training and consultation; b) space that
makes possible the birth ans sharing of alternative narratives to the pharmacology, c) space of conflict between narratives
about medication that, in some cases, works as a social catalyst of dissident pharmacological discourses. Given the existence
of a single narrative about the treatment for agoraphobia from a medical point of view that does not fit equally into the
diverse experiences of agoraphobic people, the groups we analyze turn out to be an opportunity to develop unmet needs,
desires and questions, with the consequences that this entails for a virtual community that has constructed its meanings with
a great presence of the medical discourse.
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sion making.
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1. Introduccion Mentales elaborado por la Asociacion de Psiquiatria

Americana (APA), el DSM-53, como un miedo o ansie-
El trastorno agorafobico aparece definido en la ultima  dad intensa con relacion a dos o mas de las cinco si-
version del Manual Estadistico de las Enfermedades  tuaciones siguientes: uso de transporte publico, estar en
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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 Organizaciéon 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 profesionales médicos.
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espacios abiertos, estar en lugares cerrados, hacer cola
o estar en medio de una multitud y estar fuera de casa
solo/a. Ademas, el manual habla de evitacion por par-
te de las personas agorafobicas de estas situaciones, de
miedo desproporcionado al peligro real que plantean las
situaciones agorafobicas y el contexto cultural, de dete-
rioro del ambito social, laboral y otras areas del funcio-
namiento y de diagnostico diferencial. Por ultimo, se pe-
riodiza el malestar, para ser considerado como trastorno,
a seis 0 mas meses (APA, 2013).

A pesar de que los manuales editados por la APA se
concibieron desde su surgimiento como modelos cla-
sificatorios y codificadores de diagndsticos mentales
(Grob, 1991), las dos primeras versiones, el DSM-I y
el DSM-II, hicieron pocos esfuerzos por proporcionar
esquemas de clasificacion elaborados, ya que concebian
los sintomas manifiestos como reflejos de condiciones
dindmicas subyacentes amplias 0 como reacciones a
problemas dificiles de la vida (Mayes y Horwitz, 2005).
En ambos manuales la tradicion biologicista se presen-
taba considerablemente débil. Por el contrario, estaban
fuertemente dominados por la psiquiatria psicodindmica
y psicoanalitica en la que el diagndstico protagonizaba
un papel marginal. A partir de la década de 1960, la legi-
timidad de la psiquiatria psicodindmica comenzo a cues-
tionarse comportando necesariamente la revision del
manual entonces vigente (Grob, 1991). Esta revision,
que tendria como consecuencia la creacion y publica-
cioén del DSM-III en el afio 1980, supuso una revolucion
en la trayectoria psiquiatrica y la (re)inauguracion de
una vision bioldgica de la salud mental que llega hasta
la actualidad (Mayes y Horwitz, 2005; Caponi, 2014).
La visién psicosocial sera entonces sustituida por una
vision biologica, neuroldgica, cerebral y quimica. Des-
de la edicion del DSM-III, las revisiones sucesivas del
manual han traido como consecuencia cinco nuevas edi-
ciones: DSM-III-R, DSM-IV, DSM-IV-R, DSM-IV-TR
y DSM-5, toda ellas herederas del paradigma biologico
defendido por los neokrapelianos desde el DSM-III (Ca-
poni, 2014; Caponi, 2015).

Partimos del hecho que uno de los puntos axiales de
la biomedicina es la presentacion de sus discursos como
neutros y objetivos. Puede parecer un a priori que las
Unicas ciencias capaces de explicar la enfermedad y la
salud sean las ciencias bioldgicas. No obstante, las teo-
rias sociales han tenido mucho que decir sobre el papel
que la sociedad y la cultura juegan en relacion con la en-
fermedad y la salud criticando una interpretacion unica-
mente biologicista de los malestares (Comelles, 2000).

Ubicandonos en el papel de las teorias sociales en
el estudio de la salud y la enfermedad, el trabajo de
Canghilhem (1971) resulta imprescindible. Para este
autor es en la distincion entre normalidad y patologia
donde cobra fuerza el papel asumido por la medicina oc-
cidental, ya que esta distincion no corresponde a ningu-
na realidad biologica sino a una lectura particular de la
enfermedad y la salud. Una lectura cuya autoridad méxi-
ma es la fisiologia moderna como coleccion canénica de
unas constantes funcionales en relacion a funciones de
regulacion hormonales y nerviosas, que seran califica-
das de normales en la medida que designen caracteres
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medios y frecuentes, pero también, y sobre todo, en la
medida que como ideales formen parte de esa actividad
normativa que es la terapéutica (Canguilhem, 1971).

En el terreno mas acotado del abordaje de los trastor-
nos de ansiedad desde una perspectiva sociocultural, en
concreto del diagnostico de trastorno de panico, destaca
el trabajo de Hinton y Good (2009). En este trabajo la
comprension biologica del trastorno de panico ha sido
desafiada por una teoria psicoldgica de la “cognicion ca-
tastrofica” que evidencia los elementos socioculturales
que hay detras de determinados malestares y diagnos-
ticos. Esta teoria sefala como la cognicion catastrofica,
esto es, las sensaciones que se perciben y luego se in-
terpretan de manera catastrofica, tiene “un papel signi-
ficativo en los ataques de panico en diversas socieda-
des, y que la cultura es enormemente significativa para
determinar qué sensaciones corporales o experiencias
internas pueden ser consideradas amenazantes o poten-
cialmente catastroficas por los individuos en estas socie-
dades” (Hinton y Good, 2009: 23).

Del trabajo editado por estos autores afloran dos
premisas: que los criterios diagnosticos utilizados en
el DSM para el trastorno de panico no son universal-
mente validos, y son mas importantes para identificar,
diagnosticar y explicar los ataques de panico en culturas
particulares, los sintomas corporales especificos experi-
mentados en esas culturas como amenaza para la vida;
y que el intento continuo de probar la primacia de los
mecanismos bioldgicos, dividiendo innecesariamente la
biologia de la ansiedad de los procesos sociales, psico-
logicos y culturales en los que la biologia siempre esta
incrustada, sigue representando un problema a la hora de
abarcar los malestares desde su complejidad.

Hablar de los malestares mentales desde lo social y
cultural implica considerar la importancia en la salud y
la enfermedad de categorias sociales como, entre otras,
el género. En esta linea, Anand (2020) ubica el género
como determinante critico de la salud mental. La afir-
macion de esta autora se basa en la consideracion de que
las normas de género, entendidas como el conjunto de
reglas para lo que es el comportamiento masculino y fe-
menino apropiado en un contexto cultural dado, deter-
minan la salud mental de los sujetos. En el caso concreto
del trastorno agorafobico, diferentes trabajos siguen esta
misma linea, postulando que el rol privado y doméstico
al que tradicionalmente ha estado adscrito lo femenino
es decisivo para entender por qué la agorafobia afecta
mayoritariamente a las mujeres (Brooks, 1994; McSpu-
rren, 1996; Jacobson, 2011).

Una de las principales consecuencias que deriva de
la omision de los factores sociales y culturales que influ-
yen en la salud y la enfermedad mental, y de la compren-
sion de los trastornos mentales inicamente desde la bio-
logia, que comenz6 con el DSM-III, es la consideracion
desde entonces del tratamiento farmacoldgico como la
estrategia psiquiatrica hegemonica, un tratamiento fun-
damentado en la autoridad médica que desbanca la tera-
pia de la conversacion (Mayes y Horwitz, 2005), donde
la voz de la persona usuaria de recursos de salud era
fundamental en el proceso de diagndstico y curacion. Si-
guiendo esta linea discursiva, para autores como Bastide
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(1965) la psiquiatria clasica gestiona el abordaje de los
diagnosticos de las patologias y, por lo tanto, los proce-
sos de curacion/medicacion en procesos fundamentados
en una autoridad psiquiatrica funcionalista.

Desde un posicionamiento sobre la cura, radicalmen-
te antagonico al funcionalista, la medicina centrada en el
paciente problematiza este modelo fundamentado en el
saber/poder foucaultiano, proponiendo como alternativa
un planteamiento de gestion de la medicacion en el que
son las personas usuarias las que dirigen su tratamien-
to (Corrigan, 2012). En una posicion intermedia entre
la vision funcionalista y la autébnoma, es posible iden-
tificar un enfoque que descansa sobre la idea de la co-
gestion o toma de decisiones compartida entre usuarios/
as y profesionales médicos. Angell y Bolden definen la
co-gestion como un proceso de colaboracion en el que
el personal médico y las personas usuarias comparten
informacion sobre riesgos, beneficios o preferencias re-
lacionados con una decision de atencion médica (Angell
y Bolden, 2015).

Como sefialan Rodriguez, Onocko, Stefanello et al.
(2014), en los ultimos afios han surgido varios modelos
que proponen practicas que brindan un espacio signifi-
cativo para el didlogo y la toma de decisiones compar-
tida entre el/la usuario/a y su médico prescriptor/a. Lo
que destacan los autores en estos modelos es el cam-
bio que plantean en la consideraciéon del tratamiento
farmacologico, las practicas de prescripcion y la re-
lacion entre los/las profesionales sanitarios/as y los/
las usuarios/as. El germen de estos modelos data del
ano 1990 en la provincia de Quebec donde surgio el
enfoque GAM (Rodriguez, Cyr, Benisty, et al., 2013),
un proceso participativo que involucrd a usuarios/as,
proveedores/as de servicios de organizaciones alterna-
tivas y de defensa basadas en la comunidad, asi como
a investigadores/as (Rodriguez, Onocko, Stefanello et
al., 2014). A partir de ahi se ha ido consolidando el
modelo GAM como un enfoque basado en el respe-
to de los derechos de la persona, el libre albedrio y
el consentimiento informado, un modelo de co-gesion
que promueve relaciones igualitarias que faciliten el
intercambio de opiniones entre profesionales médicos
y usuarios/as en diferentes aspectos de la gestion de la
enfermedad. Un proceso, por ultimo, que puede permi-
tir a las personas, en consulta con los/as profesionales
de la salud, participar en las decisiones, por ejemplo,
sobre la dosis minima efectiva de un medicamento ne-
cesaria para garantizar su calidad de vida.

Ahora bien, la co-gestion o gestidn compartida no
anula por completo las relaciones de poder, como nos
han demostrado investigaciones como la de Bolden,
Angell y Hepburn (2019) sobre practicas comunicativas
utilizadas para solicitar cambios en los regimenes de
medicacion. Las personas usuarias suelen expresar sus
preferencias de tratamiento de un modo implicito, nos
dicen las autoras, en lugar de solicitar un cambio explici-
to, preservando asi los limites de autoridad y experiencia
médica. Una postura que puede explicarse, en la linea de
lo que sefiala Frosh, May, Rendle, et al. (2012), como
deferencia a la autoridad experta. Otros autores apuntan
la mirada hacia las/los profesionales, argumentando que
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son precisamente los proveedores de atencion sanitaria
quienes no acostumbran a aceptar la participacion de las
personas usuarias, considerando que estas carecen de
autoridad profesional para valorar su medicacion y su
propio malestar (Chong, Aslani y Chen, 2013).

Llegadas a este punto nos resulta pertinente recupe-
rar el sentido del concepto de autoatencion desarrolla-
do por Menéndez y su relacion con la medicacion. Por
autoatencion, Menéndez entiende las representaciones
y practicas que la poblacion utiliza, a nivel de sujeto y
grupo social, para diagnosticar, explicar, atender, aliviar,
aguantar, curar o prevenir los procesos que afectan a su
salud, sin mediar en ello la intervencion central de cu-
radores profesionales, y aun cuando estos pueden ser la
referencia de la actividad de autoatencion (Menéndez,
2018). Lo mas rescatable de la autoatencion es la ca-
pacidad de los sujetos y microgrupos de intervenir con
autonomia total o relativa en los padecimientos que los
aquejan, y hacerlo con determinado nivel de eficacia e
inmediatez. Tradicionalmente la biomedicina ha adop-
tado una postura critica ante estas practicas, subrayando
las consecuencias negativas de la autoatencion, pensada
exclusivamente en términos de automedicacion con far-
macos. Ademas de critica, la postura de la biomedicina
ante la autoatencion ha sido contradictoria, pues mien-
tras se criticaban ciertas practicas se promovian otras,
como el deporte, la dieta saludable y determinadas prac-
ticas de gestion de la salud (Menéndez, 2003), siempre
y cuando el ejercicio de la medicacion quedase solo en
manos médicas (Menéndez, 2018). El error principal
que el autor atribuye a la biomedicina con respecto a
la autoatencion es haberla connotado como “buena” o
“mala” sin comprender que ambos tipos de practicas son
parte de un mismo proceso:

Es correcto reconocer las consecuencias negativas
de la autoatencion (...) pero no por eso debemos
pensar en la autoatencion sélo en términos negati-
vos, Sino que necesitamos asumir que es parte de la
estructura y funcion de los sujetos y los pequefios
grupos, y que cumple funciones positivas ademas
de que puede dar lugar, incluso de manera simulta-
nea, a procesos y consecuencias negativos y positi-
vos como parte de su desarrollo y funcionamiento
(Menéndez, 2018: 109).

Los procesos de autoatencion, incluida la autome-
dicacion y los grupos de autoayuda, implican, pues, la
existencia de sujetos activos que operan con los recursos
materiales y no materiales con los que cuentan, pudien-
do resultar eficaces no solo en el ambito de los pade-
cimientos sino también en tanto en cuanto constituyen
lugares de resistencia, de ejercicio de empoderamiento y
a veces de contrahegemonia (Menéndez, 2018).

Con todo, se puede decir que la literatura cientifica
esta atendiendo, cada vez mas, a la importancia de la in-
clusion de la persona usuaria en la gestion de su malestar
(Rose, 2019). Autoras como Coulter hablan incluso del/
de la “paciente experto/a por experiencia”, un sujeto que
dispone de un conocimiento y un saber sobre su enfer-
medad fundamentado en la vivencia experiencial, que se
sitia, obviamente, en un plano distinto al saber cientifi-
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co (Coulter, 2006). La gestacion de este sujeto experto
por experiencia lleva a investigadores como Thompson
y McCabe (2017) a hablar en sus trabajos de las con-
sultas clinicas médico/paciente en afecciones cronicas
de salud mental como reuniones de expertos, médicos
y experienciales, respectivamente. La obra de Arthur
Frank es clave para entender como, aun considerando el
poder que detenta el modelo experto biomédico a la hora
de ofrecer explicaciones sobre las enfermedades, estas
no siempre resultan utiles a los sujetos para describir su
experiencia de enfermedad o para darle sentido a esta
(Frank, 1995). Frank pone el énfasis en como el mo-
delo biomédico genera una “narrativa de la restitucion”
de las enfermedades que se ve atravesada por un corte
temporal: “ayer estaba sano, hoy estoy enfermo, mafia-
na volver¢ a estar sano” (Frank, 1995: 76). La narrativa
de la restitucion es producto de la obsesion modernista
de la medicina por la curacion y, por lo tanto, ofrece
una lectura de la gestion de la enfermedad y el malestar
encuadrada en un trasfondo de cura y restablecimiento,
lo que hace que raramente coincida con las vivencias de
los sujetos, apunta Frank. Estas narrativas no siempre
encajan con la vivencia de los sujetos sobre sus propios
malestares ni sirven para darles significado a estos. Con
todo, no es menos cierto que la relacion entre estas na-
rrativas y discursos no es una relacion equitativa, sino
que la cobertura cientifica que envuelve al conocimiento
médico lleva a que este aflore como un conocimiento
objetivo y legitimado. En este articulo son objeto de
nuestro interés los espacios posibles de articulacion de
posturas activas, por parte de las personas diagnostica-
das de trastornos mentales, en la gestion de su propio
malestar dado siempre un contexto donde el sistema bio-
médico se erige como la agencia de definicion y gestion
del malestar.

La mayoria de las investigaciones que se adentran
en el analisis del enfoque de la gestion compartida de la
medicacion lo hacen a partir del encuentro clinico mé-
dico/paciente (Simmons y Gooding, 2017). No obstan-
te, es necesario diferenciar aqui la toma de decisiones
compartida (shared decision-making) de otro de los en-
foques mas destacados en la actualidad para promover
la toma de decisiones de los/as usuarios/as respecto a su
medicacion: el de la toma de decisiones con apoyo (sup-
ported decision-making). Ambos enfoques se basan en
el reconocimiento de que han existido y siguen existien-
do desequilibrios de poder en los servicios psiquiatricos
y de salud mental. Aun asi, mientras la toma de decisio-
nes compartida se centra en la interaccion entre médicos
y consumidores/as dentro del encuentro clinico, la toma
de decisiones con apoyo (idea que surgio de la actividad
relacionada con la diversidad funcional y los derechos
humanos) se refiere a una coleccion de diversas deman-
das para fortalecer la autodeterminacion de las personas
con diversidad funcional, de las cuales los servicios de
salud son solo un grupo que toma decisiones respecto a
un area de sus vidas. Este segundo modelo, por tanto, no
necesariamente se basa en un encuentro clinico, sino que
el apoyo que sostiene puede consistir en organizaciones,
redes, disposiciones o acuerdos con el objetivo de apo-
yar y ayudar a una persona con una enfermedad mental
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a tomar y comunicar decisiones (Simmons y Gooding,
2017).

Una vez apuntado esto, es importante sefialar que el
encuentro presencial, ya sea clinico o no, no es el unico
espacio en el que se pueden abordar las posibilidades
de los sujetos en la gestion activa de su medicacion. Sa-
bemos que actualmente las narraciones biomédicas so-
bre la salud no son las Unicas narrativas que manejan
y negocian los sujetos. Nettleton, Burrows y O’Malley
(2015) advierten que el conocimiento sobre la salud ha
“escapado” del control médico para desplazarse a las
plataformas en red; desde estas plataformas la ciudada-
nia puede acceder a informacion sobre salud, evaluarla
y reapropiarse de ella. Pero las personas participantes
también pueden crear contenido propio, y se posibilita
la retroalimentacion y validacion de aquellos saberes
producidos por otros (Stevenson, Hall, Seguin, et al.,
2019). La realidad es que las personas diagnosticadas de
trastornos mentales, o que experimentan algin malestar
mental, cada vez recurren mas a los entornos virtuales
y a las redes sociales buscando gestionar mejor su en-
fermedad (Naslund, Aschbrenner, Marsch et al., 2016).
Desde una perspectiva sociologica de la salud y la en-
fermedad mental, como la que asumimos aqui, el nuevo
contexto virtual de gestion del malestar plantea interro-
gantes interesantes de descifrar, sobre todo aquellos que
tienen que ver con la identificacion de las necesidades
que cumplen estos foros en las vivencias de este tipo
de malestares, tal y como hemos estudiado en otro lu-
gar (Jover-Leal y Grau-Munoz, 2020). Dado este marco
que sefalamos es facil entender que las comunidades
en linea sobre trastornos mentales son, en la actualidad,
espacios susceptibles de cumplir necesidades para sus
usuarios y usuarias en la gestion de sus malestares, in-
cluyendo aqui la gestion del tratamiento farmacologico.
Asi pues, en este texto exploramos el papel que cum-
plen las comunidades virtuales de trastornos mentales,
concretamente de personas diagnosticadas de agorafo-
bia, en tanto que espacios que posibilitan la emergencia
de un posicionamiento activo de sus participantes en la
gestion de su medicacion. Debe quedar claro, antes de
pasar a los siguientes apartados, que no es objeto de este
articulo el valorar la cientificidad de los saberes expre-
sados por las personas participantes en las comunidades
virtuales; si lo es el identificar procesos, en este caso co-
lectivos, de articulacion de subjetivacion activa. Nuestro
objetivo es contribuir a la identificacion de estrategias
que pueden estar desarrollando las personas agorafobi-
cas que participan en comunidades virtuales dedicadas a
este diagndstico, en la asuncion de un papel activo en la
gestion de su malestar.

2. Métodos

Para alcanzar los objetivos de este articulo, requerimos
el uso de la metodologia cualitativa. Mas alla de medi-
ciones estadisticas entendemos aqui, como hace Ibafiez,
que los sujetos y sus experiencias se ubican en el seno
de un orden social que es el orden del decir, articulado
de hecho por dictados e interdicciones (Ibafez, 1990).
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Utilizamos la etnografia virtual (Hine, 2000) o net-
nografia (Del Fresno, 2011) como instrumento para
acceder a la informacion que nos interesa. Para Hine,
la etnografia es la metodologia mas adecuada para ex-
plorar las complejas interrelaciones existentes entre las
aserciones que se vaticinan sobre las nuevas tecnologias
en diferentes contextos. De su interés por investigar el
empleo de Internet y su integracion en la vida cotidiana
de las personas surge su propuesta metodologica: la et-
nografia virtual. Esta autora sustituira la idea de campo
anclada al territorio o lugar fisico por una nocion sujeta
a las relaciones. Para Hine, ademas, la red no es solo un
nuevo escenario en el que aplicar el método etnografico,
sino que supone una oportunidad para analizar las posi-
bilidades de dicho método en este espacio (Hine, 2000).
Por su parte, Del Fresno define la netnografia como
una evolucion de la etnografia que amplia su objeto de
estudio a las formas de sociabilidad que se dan en los
contextos online ofrecidos por las nuevas tecnologias.
El estudio de redes sociales constituye, para el autor,
uno de los campos privilegiados para la netnografia; es
precisamente en este campo donde se inscribe este tra-
bajo: el analisis de las comunidades virtuales. Estamos
de acuerdo con Del Fresno en que para una netnografia
responsable resulta importante definir su objeto de estu-
dio, en nuestro caso las comunidades virtuales. En pala-
bras de Almudena Moreno y Carolina Suarez (2010), la
comunidad virtual es una categoria analitica que define
la interaccion humana como constitutiva de la realidad
social y redimensiona al sujeto como socializado en un
grupo concreto, asi como un contexto de accion que
contribuye a la generacion de realidades basadas en en-
tramados sociales y que hoy dia supera a la estructura
territorial como forma de organizacion cotidiana.

Uno de los problemas que se asocia a la etnografia
virtual o a la netnografia, segun la bibliografia cientifica,
es que comporta mayores limitaciones que la realizada
en contextos territoriales, siendo una de las mas impor-
tantes la imposibilidad de una interaccién presencial
entre equipos investigadores y colectivos estudiados,
asi como entre colectivos estudiados entre si (Sanchez
y Ortiz-Rendoén, 2017). En el caso de la investigacion
que se presenta, esta ausencia de relacion cara a cara
no solo no supone ningun problema, sino que es en si
misma la razon de ser de las comunidades virtuales que
analizamos. Las personas aquejadas de agorafobia, dada
su dificultad para tener una experiencia directa con es-
pacios exteriores, publicos, no suelen relacionarse entre
ellas bajo un formato tradicional de grupo de autoayuda
0 asociacion que se reune en un determinado espacio-
tiempo. La virtualidad aqui les brinda la posibilidad de
relacionarse. Podemos decir, por lo tanto, que en este
caso el estudio de estas plataformas virtuales se convier-
te en espacio privilegiado para acceder a las narraciones
y discursos de una poblacion de dificil acceso, dada su
invisibilidad producto de la reclusion.

En el campo de la salud mental, el analisis de las
comunidades virtuales estd todavia escasamente desa-
rrollado. Los estudios que hemos sido capaces de iden-
tificar profundizan en el uso que las personas usuarias
hacen de internet para la biisqueda de informacién sobre
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sus malestares (Kalckreuth, Trefflich y Rummel-Kluge,
2014). El analisis que presentamos aqui pretende ir mas
lejos considerando las comunidades virtuales como es-
pacios para la articulacion del sujeto en tanto que copro-
tagonista de su propio proceso y, concretamente, de la
gestion de su medicacion.

Como decision metodologica consideramos que toda
aportacion que se hace desde una voz lega, aunque se
nutra de conocimiento proveniente de lo biomédico, no
es experta, sino que dicho conocimiento experimenta
una recontextualizacion en un campo dialdgico distinto
al experto. Precisamente lo que nos ha interesado aqui
es ver como se da ese juego discursivo entre el conoci-
miento biomédico y el conocimiento lego en un contex-
to de participacion de los sujetos dolientes.

El corpus de analisis de nuestro trabajo lo constitu-
yen las entradas en los grupos de la red social Facebook
creados y utilizados por personas con dificultades para
salir a la calle, la gran mayoria con diagnostico médi-
co de agorafobia. Las temadticas que se tratan en estos
grupos giran especificamente alrededor del trastorno de
agorafobia. Los grupos no son administrados por ningu-
na autoridad médica, lo que hace de ellos un espacio de
encuentro lego para sus participantes. En la fase inicial
del trabajo de prospeccion de campo se localizaron cua-
tro grupos en la red social Facebook que cumplian estas
caracteristicas. Se opto por tres de ellos respondiendo
a un criterio numérico —los tres grupos cuentan con un
nimero de participantes de entre 1000 y 3000 miem-
bros, frente a 400 que tenia el grupo descartado—, y de
actividad comunicativa. Los tres grupos han sido crea-
dos en el Estado espaiiol, siendo el castellano su lengua
vehicular, lo que da pie a que la mayoria de sus miem-
bros sean personas originarias y/o residentes bien en el
Estado espafiol, bien en América Latina.

El estudio que se presenta debe entenderse como una
escision analitica dentro del marco de la elaboracion de la
tesis doctoral de una de las autoras sobre el tema de los
grupos de apoyo en Internet de personas diagnosticadas
de agorafobia. La justificacion de la limitacion temporal
del seguimiento de los muros de Facebook responde, pre-
cisamente, a la acotacion temporal que se determiné de
antemano en la realizacion de la investigacion. Dado que
los grupos de apoyo que se estudian son dindmicos y re-
troalimentados, las entradas sobre las distintas cuestiones
que afectan la vida de las personas diagnosticadas de ago-
rafobia tienen un comportamiento exponencial que sola-
mente finaliza en el momento que se cierre el hilo tema-
tico o el propio grupo. Es por lo que fue necesario, en su
momento, acotar un tiempo de recogida de informacion
que se ajustara a la temporalidad de dicho trabajo acadé-
mico, lo que llevo a decidir que se analizarian las entradas
que se hicieran desde el 1 de enero al 31 de diciembre de
2018. Es de prever que, si volviésemos a revisar dichos
grupos, encontrariamos mas entradas sobre nuestro tema;
sin embargo, el analisis de las entradas que conforman el
corpus de material analizado puede ser considerado como
muestra de los discursos compartidos, en ese momento,
en dichos grupos.

Se volcaron todas las entradas producidas durante
este periodo en el programa Atlas.ti, y se codificaron las
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entradas a partir de un arbol de categorias para proce-
der a su analisis. Tras la codificacion se ha procedido
al analisis cualitativo desde la estrategia de andlisis de
los discursos. El procedimiento seguido para realizar
el andlisis de discursos ha respondido a una estrategia
de identificacion de discursos compartidos y discursos
emergentes (Conde, 2019). Es decir, en primer lugar se
han identificado aquellos discursos que podemos consi-
derar mas cercanos a la perspectiva biomédica, los que
se posicionan en el diagnostico como entidad real, y en
la relacion de poder entre las personas expertas y las per-
sonas legas como parte constituyente del proceso curati-
vo; en segundo lugar se sefialaron los discursos criticos
con esta lectura, aquellos que apuntan a la participacion
de las personas en la gestion de su diagnostico como
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elemento necesario e imprescindible para el bienestar de
las personas aquejadas de una enfermedad. Por ultimo,
se identificaron aquellos discursos emergentes, es decir,
aquellas relecturas, reformulaciones de discursos solidi-
ficados socialmente o bien aquellos relatos que encap-
sulan visiones renovadas de lo experimentado y vivido.
Se trabajo con un arbol de codigos de primer nivel que
contenia los temas centrales del analisis: medicacion,
diagnostico, participacion, retroalimentacion a iguales,
signos de malestar, estrategias de mejora/curacion; para
después ir creando codigos de segundo orden a medi-
da que se avanzaba en el analisis (Deterding y Waters,
2018), para conseguir un analisis mas complejo y ajus-
tado a la diversidad de subtemas y experiencias relativas
a cada uno de los temas considerados como centrales.

Tabla 1. Codigos de primer nivel y codigos de segundo nivel

CODIGOS DE PRIMER NIVEL

CODIGOS DE SEGUNDO NIVEL

Informacion/formacion/consulta

— Demanda opinion
— Oferta opinion
— Demanda consejo

— Oferta consejo

Lecturas alternativas

— Rechazo farmacologia
— Preferencia por tratamientos alternativos

— Critica a la prescripcion farmacoldgica y al sistema biomédico

Conflicto

— Resistencias a la medicacion vs Contraresistencias a la medicacion

3. Resultados

De todas las narrativas extraidas en el analisis se desta-
can, en este caso, aquellas que apuntan a los foros como
espacio para la emergencia de posturas de participacion
de las personas diagnosticadas de agorafobia en la ges-
tion de la medicacion.

3.1. Espacio extra-médico entre iguales, encuentro
entre expertas por experiencia

Una queja importante expresada por personas con ex-
periencia en el sistema psiquiatrico es la falta de infor-
macion sobre diagnosticos y medicacion (Rodriguez,
Onocko, Stefanello et al,, 2014). De acuerdo con esta
afirmacion, en nuestros grupos encontramos con fre-
cuencia preguntas como: “;Me han recetado ansioliti-
cos, alguien me puede decir si son buenos para la ago-
rafobia?” (Inés/grupo 2) o “;Cudndo se empieza a notar
el efecto del Lorazepam? Llevo ya dos semanas y no
noto nada” (Lupe/grupo 3). La demanda de informacion
respecto a la medicacion aparece, asi, como uno de los
discursos mas presentes en los grupos que analizamos.
En respuesta a esta demanda, en nuestro analisis descu-
brimos que la funcién principal que cumplen los grupos
que analizamos en el &mbito de la gestion de la medica-
cion es la de espacio de intercambio de informacion, de
formacion o adquisicion de conocimientos y de consulta
(Jover-Leal y Grau-Mufioz, 2020).

Como decimos, resulta facil encontrar en estos gru-
pos entradas en las que las personas participantes piden

opinién al resto de miembros de la comunidad virtual
sobre la medicacion que les ha sido recetada. Se de-
muestra asi que se otorga a la informacion provista por
la comunidad una relevancia considerable en sus proce-
sos de negociacion con el sistema médico. Es el caso de
Dori/grupo 1, a quien su médico acaba de recetar Ser-
tralina como tratamiento para su trastorno agorafobico y
que escribe en el grupo preguntando al resto de personas
participantes sobre sus experiencias con esta medica-
cion. Las respuestas a la pregunta de Dori van desde el
“A mi personalmente no me ha ido bien, pero igual es
por la aprension que tengo a las pastillas” (Juani/grupo
2) al “La Sertralina te ira super bien. Para mi el mejor
medicamento, ya me diras” (Piluca/grupo 1).

En el desarrollo de este intercambio de informacion/
formacion y de consulta en nuestros grupos, las personas
usuarias aparecen como protagonistas de sus historias,
por eso resulta recurrente el uso de la primera persona:
“y0”, “a mi”, “en mi experiencia”. Por lo pronto, esto
supone una muestra de recuperacion de sus narrativas
y de apropiacion de sus experiencias. Este intercambio
desde la experiencia propia entendido en el contexto de
unos grupos conformados alrededor de un diagnostico
comun, unos grupos sin intervencion médica, el fun-
damento de los cuales es explicar, atender o aliviar los
malestares que les afectan y que no han podido resol-
ver o no estan siendo suficientemente bien resueltos por
otras vias como la exclusivamente biomédica, nos lleva
no solo a reconocer estas practicas como practicas de
autoatencion, sino a conceptualizarlas, de acuerdo con
Menéndez (2018), como potenciales ejercicios de auto-
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nomia y agencia. Una autonomia y una agencia mani-
fiesta aqui a partir de la recuperaciéon que los/as usua-
rios/as hacen de sus narrativas con el “yo” o el “ami”y
la apropiacion de sus experiencias, siendo estas el lugar
permanente desde el que se presentan, se expresan y se
posicionan en los grupos.

El lugar central que ocupa la propia vivencia en este
espacio convierte a las personas usuarias en expertas por
experiencia: disponen de un saber resultado de su expe-
riencia con la agorafobia y con el sistema médico que las
atiende. Veamos, al respecto, el siguiente hilo discursivo
iniciado con una publicacion de Jenny:

—  Buenas noches desde Espafia. Estoy muy bien,
pero mis padres se han ido de vacaciones y mi
chico trabaja en otra ciudad y de nuevo tengo
mucha ansiedad. Mafiana tengo que hacer un
viaje sola. Es una hora y media en autobus. Mi
chico estara esperandome en mi destino. Sien-
to miedo a sentir esa sensacion tan mala de la
agorafobia. ;Qué hago? ;Me recomiendan algo
para no ponerme nerviosa? Os lo agradeceria
muchisimo (Jenny/grupo 1).

—  Con supervision médica, un ansiolitico (Clara/
grupo 1).

—  Tomo Pregabalina para la agorafobia. También
Lorazepam para la ansiedad y Venlafaxina para
la depresion (Jenny/grupo 1).

—  La Pregabalina es lyrica, ;verdad? Yo la dejé
de tomar. Es un medicamento con mucha con-
troversia. Habla con tu médico a ver si te puede
mandar otra cosa. Lo mejor es un Lorazepam de-
bajo de la lengua antes de hacer el viaje, y otro si
tienes un poco de ansiedad (Rocio/grupo 1).

En este hilo discursivo destacamos la respuesta de
Rocio. El consejo que Rocio da a Jenny nos da pistas
para entender, ademas, como la autogestion, cuando tie-
ne origen en la propia experiencia experta en el ambito
de la medicacion, puede llegar a subvertir las relacio-
nes de poder médicas, al ubicarse la voz del usuario o
la usuaria en un plano de mayor igualdad o incluso su-
perioridad a la del sistema médico. Las preguntas que
plantea Clara “;Qué hago? ;Me recomiendan algo?”
abren la puerta a que las personas participantes expresen
su punto de vista y ofrezcan un conocimiento que no es
experto-cientifico sino experto-vivencial.

Este conocimiento experto-vivencial, como se obser-
va en el relato de Rocio, no necesariamente se desliga
del discurso biomédico: Rocio habla de medicamentos y
de relacion con el sistema biomédico. Esto se explicaria
porque la biomedicina es en los paises occidentales una
de las principales fuentes de atencion a los padecimien-
tos, una fuente de atencion que se articula y combina
con las practicas de autoatencion que desarrollan los su-
jetos (Menéndez, 2018), pues es el locus desde el que
muchos comprenden su enfermedad. De este modo, tal
y como afirman Zaballos, Samper y Pefiaranda-Coélera
(2015), en nuestras sociedades la relacion de la persona
que sufre una enfermedad con ella misma, con el resto
y con su propia dolencia esta hoy dia construida, entre
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otros elementos, a partir del conocimiento generado por
los/las expertos/as, organismos e instituciones médicas
que la han diagnosticado y tratado, estando la lectura
biomédica muy presente en las subjetivaciones de los
sujetos enfermos y en las practicas que desarrollan para
gestionar su malestar.

Con todo, y desde aqui, desde la perpetuacion del
discurso biomédico, nos encontramos de nuevo ante una
muestra de agencia por parte de una de las usuarias de
los grupos que analizamos. En un ambito, el de la en-
fermedad, definido y dominado por el discurso biomé-
dico, y desde el mismo discurso médico interiorizado,
estos grupos se convierten en espacios de articulacion
de posturas activas como la de Rocio, la cual a partir de
su propia experiencia se sitlla como la principal experta
respecto a su malestar.

Las personas participantes responden a la demanda
de otros/as usuarios/as del blog ofreciendo su experien-
cia con el tratamiento farmacologico, pero también res-
pecto a otras estrategias que les sirven para gestionar
sus propios malestares. Veamos la siguiente demanda de
Dori:

Vision borrosa, mareos, nauseas, rigidez en los bra-
zos y espalda alta, dolor de pecho (por la fuerza al
respirar), sensacion de ahogo, necesidad de respirar
por la boca porque por la nariz no es suficiente. Ata-
que de panico hoy también. Me siento mas nerviosa
que ayer, la cara me hormiguea y mis manos se aca-
lambran. Siento miedo. ;Puede ser un efecto secun-
dario de la Sertralina? ;O es mi ansiedad? No sé€ que
pensar... solo que no me sentia asi desde hace una
semana (Dori/grupo 1).

Entre las respuestas que encontramos a la peticion de
informacion de Dori sobre su malestar y su medicacion,
una peticion que se resumiria en las preguntas: “;Puede
ser un efecto secundario de la Sertralina? ;O es la ansie-
dad?”, esta la siguiente:

Yo tomo Sertralina 50 y de rescate Diazepan. Ha-
blalo con tu terapeuta ya que te estan sobrepasando
tus niveles de ansiedad. Sobre todo, busca a tu alre-
dedor qué es lo que puede ponerte ahi. Escribe como
te sientes a cada hora. Igual hay algo dentro de tu
casa que altera tu estado: yo, por ejemplo, no soporto
al perro del vecino que ladra porque si a las diez de
la mafiana y necesito algo de musica para tapar un
poco los ruidos del ladrido porque me pone a mil.
Es buscar ayuda por todos lados empezando por ti
(Vero/grupo 1).

Lo que se identifica en la réplica de Vero es un con-
sejo sobre la gestion del tratamiento farmacoldgico y del
malestar fundamentado en su propia experiencia: desde
la medicacion que toma hasta los “trucos” o “tips” que
utiliza para gestionar su malestar. De nuevo encontra-
mos que la usuaria aqui se sitiia como la maxima experta
en su malestar. Ha sido capaz de aprender a comprender
y gestionar su malestar a partir de la apropiacion de los
conocimientos derivados de su experiencia (Menéndez,
2018), como, por ejemplo, identificar que el ladrido del
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perro de la vecina le genera ansiedad y que escuchar mu-
sica en ese momento la tranquiliza.

Por ultimo, cabe destacar que en las comunidades
virtuales no solo se intercambia informacion/formacion
sobre la administracion de medicamentos o gestion del
malestar, sino también sobre otras muchas cuestiones
entre las que identificamos un reclamo a propoésito de
los derechos que los y las pacientes como consumidores/
as tienen respecto a esta, convirtiéndose estos grupos,
en muchos casos, en un espacio para la reivindicacion
individual y grupal, como muestra el comentario de
Sonia, usuaria que, como muchas de las participantes,
hace uso de la atencion privada. Se trata de un comen-
tario publicado en el contexto de un hilo discursivo ma-
sivo en el que los/las participantes hablan sobre las di-
ficultades econdmicas que les supone no salir a la calle.
Tal y como reclama Sonia/grupo2: “La medicacion y los
médicos también deberian ser gratuitos”.

Como hemos defendido a lo largo de este apartado,
a partir de la duda expresada y compartida, de la res-
puesta ofrecida desde la propia experiencia, del conoci-
miento y la experticia brindados por esta, esto es, a partir
de la apropiacion de su proceso de medicacion, los/as
usuarios/as de los grupos consiguen asumir una mayor
responsabilidad con su historia y con su proceso con la
agorafobia. En este contexto, las personas participantes
experimentan un proceso de resituacion como sujetos
activos rehusando delegar todo el peso de sus vivencias
a la descodificacion que hace el sistema médico y ope-
rando con los recursos con los que cuentan (Menéndez,
2018), como es el caso de estos grupos de ayuda.

Para terminar este apartado, y a modo de recapitu-
lacion y muestra de la asuncion de responsabilidad con
su proceso agorafobico y el posicionamiento activo y
agencial frente a la autoridad biomédica que muchos/as
usuarios/as manifiestan y comparten en los grupos ana-
lizados, destacamos el relato de Elena como respuesta
a la demanda de informacion de una compaiiera sobre
el farmaco Alprazolam: “Yo tomaba Alprazolam. Tenia
entonces dos hijos, una de nueve y otro de dos y me mo-
ria de sueflo. La tomaba de vez en cuando solo cuando
tenia ataques de panico, y si va bien pero te duerme. La
fui dejando porque tampoco es buena” (Elena/grupo 2).

3.2. Espacio para el surgimiento de lecturas alternativas
a la medicacion

Como hemos descubierto en el apartado anterior, y de
acuerdo con la tesis de autores como Stevenson, Hall,
Seguin, et al. (2019), en un mundo cada vez mas conec-
tado como el actual, la informacion sobre salud y males-
tar puede intercambiarse en cualquier momento y lugar,
lo que supone que deje de estar totalmente controlada
por las fuentes tradicionales y autorizadas de saberes
sobre la salud. Esto no deja de implicar, como también
hemos apuntado en el apartado anterior, el seguimien-
to, por parte de muchos/as participantes de los grupos,
del discurso biomédico desde el que han comprendido y
gestionan su malestar, un seguimiento que, en muchas
ocasiones, se produce sin dejar lugar al cuestionamiento.
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No obstante, la biomedicina no es la tinica fuente de
atencion, curacion o tratamiento manejada por los/las
participantes de nuestros grupos. Los conocimientos ex-
perienciales de los individuos y grupos con su enferme-
dad se relacionan y entrelazan continuamente con otras
formas de atencion, que pueden ser la biomédica o no
(Menéndez, 2003).

De este modo, la existencia y vivencia del grupo
como espacio extra-médico entre iguales posibilita tam-
bién el surgimiento y puesta en comun de narrativas,
cuestionamientos, deseos y necesidades alternativas a
la narrativa farmacoldgica prescrita para el trastorno
agorafobico. Asi, estos grupos se convierten también en
espacio para la informacion/formacion de tratamientos
alternativos a la farmacologia, tal y como demuestran
los tres relatos que resaltamos. El primero lo protago-
niza Josefina y surge como respuesta a la pregunta de
una compafiera, Jen, en el marco de la gestion farma-
coldgica:

—  Hoy oficialmente me han diagnosticado agora-
fobia. Mi médico me ha mandado un tratamien-
to, pero me da miedo ya que he leido que es in-
compatible con Lorazepam. Se llama Pregaba-
lina. {Alguien puede decirme si las toma o ha
tomado? Necesito ayuda. Mafiana iré al doctor
para comentarle lo de la contraindicacion (Jen/
grupo 1).

— Yo tomé medicina la cual no me hizo bien, no
pude adaptarme a eso pues vi que habia otras
maneras de salir de esto. Empecé a tomar Flo-
res de Bach y a hacer meditacion y estiramien-
tos todas las mafianas junto con mis autoafir-
maciones. Poco a poco empecé a sentir algo de
satisfaccion y alli pude salir (Josefina/grupo 1).

El segundo relato que exponemos como muestra del
funcionamiento de los grupos como espacio para el sur-
gimiento de lecturas alternativas a la biomédica sobre la
medicacion, es la respuesta de Ana en un hilo discursivo
a proposito de las posibilidades de las terapias —oficiales
y alternativas— para el tratamiento de la agorafobia que
se inicia con la pregunta de una compatfiera, Lorena:

—  He probado miles de terapias, médicas y al-
ternativas, he leido un monton de libros y ar-
ticulos, he superado algunas limitaciones pero
la ansiedad y la agorafobia siempre salen por
algun lado. Me gustaria saber de verdad que
método o terapia es la mas eficaz para superar
la agorafobia ;Podriais contar experiencias?
(Lorena/grupo 3).

— A mi los medios alternativos siempre me han
dado mas resultado que los oficiales. Por poner
un ejemplo, hace dos afios estuve tres meses
con taquicardias continuas y no habia manera
ni tranquilizantes ni antidepresivos que me la
quitaran. Fui a una terapia zen —ya habia hecho
cursos antes— y en diez minutos se fue para no
volver... por 10 euros. Tengo una mente cienti-
fica y no soy especialmente creyente en homeo-
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patias y cosas asi, pero me atengo a la prueba y
al resultado (Ana/grupo 3).

El tercer relato que mostramos pertenece a Nana/
grupo2, la cual explica en una publicacion comenzada
por ella misma lo siguiente: “Creo que no nos hace falta
ninguna medicacion, que s6lo ayudamos a la industria
pero no a nosotros mismos. La dependencia a los me-
dicamentos y a personas, nos hizo mas cobardes. Mi si-
guiente paso es ir a un centro de terapia natural”.

Queda patente que la comunidad virtual funciona
como un espacio que permite la informacion y el debate
en lo concerniente al uso de tratamientos desde posturas
distintas a la farmacologica. Pero dentro de este locus,
la comunidad también cumple una funcién de medio
de expresion, de altavoz, para el descontento y de ca-
nal de queja respecto a las experiencias farmacologicas
vividas. En este contexto se inscribe también el relato
anterior de Nana, asi como las vivencias de las dos parti-
cipantes de quien destacamos las siguientes narraciones.
La primera narracion deviene la contestacion de Iranzu
a la publicacion anteriormente expuesta de Nana: “Yo te
voy a decir mi experiencia: la medicacion no cura. Eso
tenlo clarisimo. Lo que hace es tapar, si puedes seguir no
te mediques” (Iranzu/grupo 2).

Lo que hay detras de las respuestas de Iranzu y Mar-
ga podria ser, de acuerdo con Menéndez (2018), la his-
toria farmacologica del saber médico, una historia, en
cierta medida, marcada por la prescripcion durante afios
por parte de los/as profesionales médicos de farmacos
que después de un periodo de aplicacion pueden resultar
inoperantes o nocivos. Ante el descontento y desampa-
ro (siguiendo las palabras de Marga) de un sistema bio-
médico que no estaria respondiendo a las necesidades
de muchos/as usuarios/as, las comunidades en linea de
personas enfermas se convierten en “nuevos’” espacios
donde los/as participantes estarian gestionando cada
vez mas sus malestares (Allen, Vassilev, Kennedy et al.
2019).

El funcionamiento de las comunidades como lugar
para el nacimiento y desarrollo de lecturas alternati-
vas a la medicacidn, lo convierte en un dmbito donde
es facil observar la articulacion de experiencias resis-
tentes a la narrativa biomédica de la restitucion, en tér-
minos de Frank (1995). Una narrativa de la restitucion
que las personas participantes en los foros vinculan
estrechamente al tratamiento farmacologico. Desde su
punto de vista, la mejora de la salud individual, leida
por el personal sanitario, pasa predominantemente por
la medicacion. Por lo tanto, cuando participantes como
Maria afirman “a mi me quisieron hacer tomar medi-
cacion pero me negué”’ (Maria/grupo 2), estan auto-
gestionando su malestar y su propia vida de un modo
alternativo y resistente al biomédico, un modo que no
implica necesariamente asumir la narrativa biomédica
de la restitucion, sino poder vivir el malestar y con el
malestar cuestionando la prescripcion de medicacion.
En esta misma linea se sitia la declaracion de Rosa o la
experiencia de Iranzu. La primera surge como reaccion
a la publicacion de una compaiiera que demanda ayuda
al grupo para superar su malestar y pregunta acerca de
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consejos o “tips” que seguir. La segunda corresponde a
una reflexion de Iranzu que aparece en el grupo 2 como
contestacion a la pregunta de una compafiera sobre la
medicacion que toman los/las demas participantes y so-
bre si esta medicacion cura: “Yo no me medico” (Rosa/
grupo 1); “Fui al psiquiatra a pesar de que mi médico me
decia que no, porque creia que en €l estaba la solucion.
No sé cuales seran tus sintomas, pero si puedes seguir no
te mediques. Anula la cita” (Iranzu/grupo 2).

En el contexto de una no asuncion de la narrativa
biomédica de la restitucion, las practicas de autoaten-
cion alternativas desarrolladas por los/as usuarios/as de
nuestros grupos van un paso mas en las reflexiones de
Menéndez (2018), mostrandose ya no solo como ejer-
cicios de autonomia, como apuntabamos anteriormente,
sino como ejercicios de resistencia y contrahegemonia.

3.3. Espacio de conflicto entre narrativas sobre la
medicacion

Funcionar como /ocus de informacién/formacion alter-
nativo a la légica farmacoldgica hegemoénica implica
que los grupos que analizamos devengan, en muchas
ocasiones, un espacio de conflicto. El siguiente hilo dis-
cursivo que exponemos ilustra exactamente lo que tra-
tamos de explicar. El hilo lo inicia Crisabel/grupol con
el siguiente relato:

Bueno, yo he dejado la medicacion yo sola por mi
cuenta hace como una semana y pensé que me iba a
poner peor, pero solo tengo un poco mas de nervio-
sismo y de insomnio. Pero nada que no se cure poco
a poco, estaba cansada de tener que estar dependien-
do de una pastilla (Crisabel/grupo 1).

En respuesta a la narracion de Crisabel aparecen
comentarios como: “Vaya consejos responsables leo
aqui, madre mia” (Vero, grupo 1); “Por favor no demos
consejos que pueden afectar negativamente a nuestros
compaiieros. No es una regaiiina, pensemos que lo que a
nosotros nos va bien, a otros quizas no. Asi que en tema
medicacion, siempre al médico” (Paqui/grupo 1); o:

Cuando ta dices “bueno yo he dejado la medicacion
yo sola por mi cuenta hace como una semana’ y po-
nes “solo tengo un poco mas de nerviosismo y de
insomnio pero nada que no se cure poco a poco” ¢lo
ves normal eso? Lo que ti hagas es tu responsabi-
lidad, pero otras personas estan pendientes de cual-
quier consejo para sentirse algo mejor y esto solo les
puede perjudicar (Vero/grupo 1).

Estas reacciones también se dan cuando se identifi-
can y se difunden en el foro materiales criticos con la
lectura biomédica clasica sobre la medicalizacion de
los malestares mentales. El fragmento que exponemos
a continuacion es el resultado de una reflexion a pro-
posito de un articulo que cuestionaba la utilidad de la
medicacion:

Una noticia como esta en realidad me enfada mogo-
llon que se publique, todos estamos en situaciones
“susceptibles” y algo “vulnerables” como para leer
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esto. Los medicamentos los receta un médico y si no
van bien nos lo quita o nos lo cambia, se ha de tener
mucho cuidado con lo que se publica porque puede
pasar que una persona empeore a ciertos limites vita-
les (Vero/grupo 1).

Las dindmicas presentadas son susceptibles de ser
analizadas a partir de los argumentos desarrollados por
Menéndez (2018). Para este autor, los sujetos se han
apropiado de uno de los principales instrumentos cura-
tivos o paliativos utilizados por los/as profesionales de
la medicina, y uno de los principales procesos por me-
dio de los cuales la biomedicina y la industria quimico-
farmacéutica ejercen su hegemonia, esto es, el uso de
los medicamentos. De aqui surge el discurso critico de
la biomedicina a la automedicacion que incluye no solo
la toma de determinados medicamentos sin prescripcion
médica sino también el abandono o renuncia de los pres-
critos sin control ni autorizacién. Este discurso critico
promovido desde el sector médico es desde el que usua-
rias como Paqui o Vero elaboran aqui sus observaciones.
Vemos como hacen alusiones a la responsabilidad (o
irresponsabilidad) fuertemente presente en las campafias
médicas contra la automedicacion, asi como a las con-
secuencias negativas de la automedicacion (Menéndez,
2018) con comentarios como: “no demos consejos que
pueden afectar negativamente a nuestros compaferos” o
“lo que t hagas es tu responsabilidad pero otras perso-
nas estan pendientes de cualquier consejo para sentirse
algo mejor y esto solo les puede perjudicar”. Siguiendo
con la lectura de Menéndez (2018), el conflicto plasma-
do aqui seria una muestra de la guerra declarada por el
sistema biomédico a la automedicacion, una guerra que
adquiere en el contexto que analizamos matices contra-
dictorios, pues la automedicacion, como las comunida-
des virtuales de apoyo que analizamos, son un compo-
nente mas de la autoatencion.

El tipo de reacciones que hemos destacado son in-
teresantes, de este modo, desde dos puntos de vista. En
primer lugar, demuestran que hay una parte del colecti-
vo de participantes que opta por un posicionamiento de
escaso protagonismo en la prescripcion de la medica-
cion. Se trata de aquellos/as participantes que delegan
ese proceso al personal experto: los/las profesionales
médicos. En segundo lugar, se aprecia que los grupos
funcionan también como catalizadores sociales de los
discursos farmacologicos disidentes. Aquellos relatos
que rozan la linea entre lo aceptablemente alternativo
y lo considerado como transformadoramente peligroso
son reprendidos y, en ocasiones, amonestados incluso
con la expulsion del autor o autora por parte de las per-
sonas administradoras.

Las lecturas criticas sobre la medicacion por parte de
las personas usuarias, posturas que podrian identificarse
como resistentes al discurso hegemoénico biomédico, en
unas comunidades virtuales que, como cualquier tipo-
logia de comunidad, funcionan como agentes sociales,
llevan aparejadas las posibilidades de contra resistencia.
De ahi que una mirada amplia de la resistencia deba in-
cluir siempre su contrapartida, la contra resistencia (An-
drade, 2018). En este contexto, las posturas criticas y
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resistentes que muestran muchos/as participantes con
la medicacion no resultan ignoradas, en tanto en cuanto
son posturas susceptibles de poner en duda la hegemo-
nia biomédica. Por el contrario, estas posturas despier-
tan reacciones en los grupos enfocadas a reconducirlas
hacia el discurso autorizado.

Esto nos lleva a concluir reflexionando sobre una
cuestion relacionada con los resultados que hemos ex-
puesto en este Ultimo apartado. A lo largo de nuestro
andlisis hemos podido comprobar como hablar de co-
munidad virtual de iguales implica, como en cualquier
otro grupo social, la produccién y reproduccion de rela-
ciones de poder desiguales. La desigualdad de poderes
se materializa en la practica de nuestros grupos en el
hecho de que no todos los discursos cuentan con la mis-
ma legitimidad, y esta legitimidad depende de quién sea
el emisor o la emisora del discurso. De este modo, no es
lo mismo un discurso o una reflexion emitida por uno/a
de los/as administradores/as de los grupos que llevan
mucho tiempo en ellos y se erigen para muchos partici-
pantes como referentes, tal y como muestra la siguiente
referencia de una usuaria del grupo 1: “Paqui y Julidn
[administradores del grupo 1] por Dios arriba que si no
me quedo sin ejemplo” (Chari/grupo 1), que un discur-
so emitido por un/a participante recién llegado/a o que
comenta en el grupo de manera esporadica. Del mismo
modo, y yendo de pleno a lo expuesto en nuestros resul-
tados, hay narrativas que por su contenido “peligroso”,
transgresor o resistente aparecen penalizadas con toques
de atencion para quien las acufia o incluso con la ex-
pulsion de sus autores/as por parte de los/as administra-
dores/as que ostentan el poder de eliminar comentarios
y expulsar a participantes. En esta linea destacamos la
reprimenda de una de las administradoras escrita en el
contexto de un hilo discursivo alrededor de las posibili-
dades de dejar la medicacion sin control médico:

No voy a permitir que nadie ponga en peligro la
recuperacion de nadie. Si alguien no estd para
estar en el grupo, no estard. Cada uno que haga
lo que quiera pero no podemos dar consejos que
pueden perjudicar a los otros. Para eso estan los
médicos (Paqui/grupo 1).

4. Conclusiones

La bibliografia cientifica advierte de beneficios que se
pueden asociar a la adopcion de un posicionamiento
activo, por parte de los/as usuarios/as, en la cogestion
de su tratamiento (Serrano-Miguel, Silveira y De Lima,
2016). Una participacion, también, que incrementa su
capacidad de negociacion con el sistema médico, ubi-
candolos en un plano de mayor igualdad y favoreciendo
una corresponsabilidad en la atencion a su salud (Palo-
mer, [zquierdo, Leahy, et al., 2010). En este contexto au-
tores como Menéndez (2018) destacan las posibilidades
que brinda la autoatencion, como practicas en las que
los sujetos se ubican como protagonistas activos, auto-
nomos y agenciales, en los procesos de negociacion de
los sujetos con el sistema médico, unas posibilidades de
dialogo que pasan por la aceptacion por parte de la bio-
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medicina de la autoatencion no solo como la principal
forma de atencion desarrollada por los propios conjun-
tos sociales, sino como un grupo de practicas a través de
las que los sujetos se relacionan con las otras formas de
atencion, incluida la biomédica (Menéndez, 2003). Los
resultados del presente estudio apuntan en esta misma
linea.

Antes de continuar, consideramos oportuno identi-
ficar algunas de las limitaciones de esta investigacion.
Una de ellas es el hecho que las comunidades virtuales
de personas diagnosticadas de agorafobia constituyan
una realidad reciente y residual. Esto dificulta un disefio
muestral ambicioso que nos permita perfilar de manera
mas ajustada la realidad e incluso abordar un analisis
comparativo entre grupos. Otra de las limitaciones la
encontramos en la informacion de los perfiles virtuales,
que no permiten identificar variables como la edad, na-
cionalidad, ocupacion, etc. Variables que podrian resul-
tar provechosas para analizar los determinantes sociales
que posibilitan o dificultan una cogestion en los proce-
sos de medicacion.

Este estudio también presenta una importante forta-
leza. En un contexto global en el que Internet media en
los procesos de salud-enfermedad de la ciudadania, el
presente estudio permite poner el foco de atencion en las
personas usuarias, contribuyendo a aproximarnos a las
redes sociales como una herramienta de la que disponen
estas personas para gestionar sus malestares, incluyendo
dentro de esta gestion la que se refiere a los tratamientos
farmacologicos. De esta fortaleza derivan los principa-
les hallazgos de nuestra investigacion que a continua-
cién exponemos.

Existe una Unica narrativa sobre el tratamiento para
la agorafobia desde el punto de vista médico que pasa
por la prescripcion farmacoldgica y la terapia clinica di-
rigida por los profesionales médicos, pero esta lectura no
encaja igual en las experiencias diversas y heterogéneas
de las personas que experimentan este trastorno mental
en nuestros grupos: mientras que hay gente a la que le
funciona de manera Optima este tratamiento, hay otras
personas que necesitan mas informacion que la dada en
una consulta clinica breve, otras a las que sienta mal la
medicacion y que la rechazan prefiriendo otro tipo de
tratamientos, otras que no notan mejoria con ella, etc.

Estas experiencias discordantes con una vision bio-
médica, para la cual hay una tnica lectura posible para
el tratamiento agorafobico, que pasa por el éxito de los
medicamentos, que suelen tener poca cabida en la re-
lacién funcionalista médico/paciente, encuentran en los
grupos que analizamos un espacio de desarrollo. En este
marco diverso de necesidades insatisfechas en torno a
la gestion del malestar la comunidad virtual se articula
como un espacio del que hemos destacado tres ejes fun-
damentales: espacio extra-médico de iguales que favo-
rece la informacion, la formacion y la consulta; espacio
para el surgimiento de lecturas alternativas sobre la me-
dicacion; y espacio de conflicto y control social.

Las comunidades virtuales constituyen un espacio
extra-médico entre iguales Optimo para el intercambio
de informacion, formacion y consulta. Ante la falta de
informacion con la que se topan muchos pacientes en

23

lo concerniente a su medicacion por parte del sistema
médico, y tal y como se extraia del estudio de Horne
y Wiggins, estos grupos de apoyo on-line ofrecen la
oportunidad a las personas participantes de intercambiar
informacion sobre su medicacion resolviendo asi sus
dudas (Horne y Wiggins, 2009). Estos grupos satisfa-
cen entonces una de las necesidades primeras de los/as
usuarios/as en la gestion de su malestar, y por ello la
informacion provista por la comunidad cobra para las
personas participantes una relevancia considerable en
sus procesos de gestion y negociacion con el personal
médico. En este intercambio informativo demandado y
ofrecido, a diferencia del encuentro clinico tradicional
en que la autoridad médica protagoniza la disertacion,
los/as usuarios/as aparecen como protagonistas de sus
historias y de su enfermedad, hecho que nos lleva a con-
ceptualizar estas practicas informacionales como ejer-
cicios de autonomia, de acuerdo con Menéndez (2018).

Siguiendo esta misma linea, nuestra investigacion
revela también que el lugar que ocupa la propia vivencia
en este espacio de informacion favorece la formacion de
las personas participantes y posibilita su resignificacion
como usuarios/as expertos/as a partir de su experiencia.
Un posicionamiento que facilita una cogestion dialo-
gada con el sistema médico en forma de interacciones
expertas (Thompson y Mc Cabe, 2017). Por altimo, de-
tectamos que este conocimiento experiencial desarrolla-
do por los/as usuarios/as entrelaza la propia experiencia
lega, fruto de la vivencia con el malestar, con el dis-
curso biomédico desde el que muchos/as pacientes han
comprendido y explicado su enfermedad a partir de su
contacto con el sistema médico. Esto explica el hecho de
que a la hora de hablar de su gestion del malestar agora-
fobico muchos/as participantes de los grupos analizados
lo hagan a partir de conceptualizaciones médicas.

Un segundo eje que estructura el espacio de accion
que hemos reconocido en las comunidades virtuales,
tiene que ver con su potencialidad para ofrecer lecturas
alternativas sobre el trastorno. Dado que la biomedicina
no es la tnica fuente de atencion con la que se relacio-
nan los sujetos en la gestion de sus malestares (Menén-
dez, 2018), identificamos en nuestro analisis referen-
cias a otras formas de atencion como los productos ho-
meopaticos o la meditacion. Estas lecturas alternativas
de las que hablamos esconden en la mayoria de los casos
cuestionamientos, deseos y necesidades con los que los/
as usuarios/as desafian a la farmacologia y los perjui-
cios o las insatisfacciones que este tratamiento les ha
provocado o provoca. Estas cuestiones las encontramos
en las quejas de algunas personas participantes respecto
a los efectos de la medicacion, las dudas respecto a la
eficacia de la farmacologia o los deseos de encontrar un
tratamiento mas efectivo y seguro. De este modo, tal y
como sefialaran Sandaunet (2008), Yeshua-Katz (2015)
y Holland (2019), nuestro analisis apunta a que estos
discursos llegan a entrar en conflicto con las narrativas
médicas expertas.

Es justamente en este punto donde situamos la agen-
cia de las personas participantes, una agencia que las si-
ta en una posicion de mayor empoderamiento respecto
a la gestion de su malestar y su tratamiento (Kalckre-
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uth, Trefflich y Rummel-Kluge, 2014; Serrano-Miguel,
Silveira y De Lima, 2016). Gerard Coll-Planas (2014)
analiza en su estudio sobre blogs de mujeres con cancer
de pecho las estrategias de agencia que desarrollan estas
mujeres en la gestion de su enfermedad, unas estrategias
similares a las desarrolladas por las usuarias de los gru-
pos de personas agorafobicas que hemos analizado. El
autor identifica tres formas de agencia. En primer lugar,
destaca el hecho de escribir en el blog como un recurso a
través del que las participantes se apropian de su proceso
de malestar, una agencia comparable a la desarrollada
por nuestras usuarias que al compartir sus experiencias
y sus historias en los grupos se reapropian de ellas, de
sus procesos con la agorafobia y de su medicacion. En
segundo lugar, Coll-Planas destaca la agencia resultante
de la participacion en los blogs como medio para dar y
recibir informacion susceptible de cambiar su modo de
afrontar el malestar, otro tipo de agencia equiparable a
la que desarrollan las personas en los grupos que anali-
zamos al ofrecer y demandar informacién extra-médica
que luego podran aplicar a sus procesos con el malestar
y el tratamiento. Por ultimo, el autor contempla como
agenciales las posibilidades que ofrecen los blogs que
analiza para la generacion de acciones colectivas, algo
que hemos visto en los discursos de algunas usuarias
de nuestros grupos capaces de transformar sus insatis-
facciones, necesidades y quejas en demandas y accio-
nes colectivas que implican a mas miembros del grupo.
Nuestros grupos funcionan, asi, como un espacio en el
que las lecturas alternativas encuentran una oportunidad
de desarrollo individual y colectivo. En experiencias en
que estas lecturas alternativas agenciales retan la narra-
tiva biomédica, la agencia y autonomia se convierten en
ejercicios de resistencia y contra hegemonia.

Como consecuencia de la pluralidad de modelos a
partir de los que los pacientes explican y atienden su
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