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RESUMEN

La fibromialgia es una enfermedad de tipo reumatico caracterizada por la existencia de
un dolor crénico en musculos, huesos, tendones y articulaciones. Desde la perspectiva
de género, existen debates acerca del reconocimiento tardio de la enfermedad al ser de
prevalencia femenina, se discute la eleccién sesgada de los criterios de diagndstico y la
mayor susceptibilidad de las mujeres con base en su rol social, la vivencia y expresion
diferencial de los sintomas por parte de hombres y mujeres, el deterioro del auto
concepto y satisfaccion personal de mujeres con fibromialgia, ademas de las dificultades

de acceso y credibilidad que tienen ellas en las consultas médicas.

Cecilia es una mujer que tiene como diagnostico Fibromialgia y ha tenido que vivir
diferentes situaciones que la han hecho sentir vulnerable e incomprendida desde los
servicios médicos como desde la sociedad, el presente texto trata de abordar su historia
y permite realizar una comparacion entre su experiencia y una revision documental que

busca reflexionar acerca de lo que es vivir con Fibromialgia siendo mujer.

En las consideraciones finales se evidencia que los patrones de socializacion
diferenciales entre los modelos de masculinidad/feminidad y en el reparto de roles de
género se puede encontrar la respuesta a algunas de las diferencias y desigualdades
gue surgen en atencion médica y el impacto que esto influye dentro de las estructuras

sociales de la mujer.

Palabras Clave: Fibromialgia, perspectiva de género, interseccionalidad, implicacion

cultural, sistema de salud.
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ABSTRACT

Fibromyalgia is a rheumatic-type disease characterized by the existence of chronic pain
in muscles, bones, tendons and joints. From a gender perspective, there are debates
about the late recognition of the disease as it is female in prevalence, the biased choice
of diagnostic criteria and the greater susceptibility of women based on their social role,
experience and differential expression are discussed. of the symptoms by men and
women, the deterioration of the self-concept and personal satisfaction of women with
fiboromyalgia, in addition to the difficulties of access and credibility that they have in

medical consultations.

Cecilia is a woman diagnosed with Fibromyalgia and has had to experience different
situations that have made her feel vulnerable and misunderstood from both medical
services and society. This text attempts to address her story and allows a comparison
between her experience and a documentary review that seeks to reflect on what it is like

to live with Fibromyalgia as a woman.

In the final considerations, it is evident that the differential socialization patterns between
the models of masculinity/femininity and in the distribution of gender roles can be found
the answer to some of the differences and inequalities that arise in medical care and the

impact that this influences within women's social structures.

Key words: Fibromyalgia, gender perspective, intersectionality, cultural implication,

Health System.
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INTRODUCCION

La fibromialgia es una afeccién crénica que causa dolor en todo el cuerpo, fatiga y
otros sintomas. Las personas con fibromialgia pueden ser mas sensibles al dolor que
aquellas que no la tienen y esto se conoce como percepcion anormal del dolor, por
todo lo anterior es que este ensayo de tipo reflexivo da a conocer la situaciéon de una
mujer que vive con Fibromialgia, el impacto social y los prejuicios médicos con los
gue ha tenido que vivir, todo sustentado desde revisiones documentales que permite
comprender la situacion de muchas mujeres que viven con este diagnostico y con la

incomprensioén social.

El abordaje del tema pretende evidenciar el panorama de la fibromialgia como
enfermedad, como estigma y prejuicio hacia las mujeres que viven con esta
condicion. El objetivo de este trabajo es reflexionar ante el estigma y ante la lucha
gue tienen que vivir miles de mujeres, enfocado en una historia de vida particular que
da a conocer la dimension del prejuicio médico, social y cultural de la enfermedad
desde una perspectiva de género; el desarrollo del texto esta compuesto por tres
apartados tematicos, el primer apartado aborda la fibromialgia con su sintomatologia,
tratamientos e implicaciones en los servicios de salud, el segundo apartado cuenta
la historia de vida de Cecilia Aragon y el impacto que ha tenido en su vida desde que
fue diagnosticada con Fibromialgia y el tercer apartado son las conclusiones

enfocadas desde una perspectiva de género y desde la interseccionalidad.

El presente texto se construyd con el apoyo de entrevistas semiestructuradas,
realizadas y grabadas a Cecilia, estas entrevistas se realizaron con el objetivo de
capturar la experiencia personal. Seguido se realizé una busqueda documental
comparando desde la reflexion personal de Ceciliay la literatura académica por medio
de investigaciones, estudios en diferentes buscadores (Proquest, Redalyc, Google
Académico, Scielo) que permita dimensionar los prejuicios con los que viven las

mujeres diagnosticadas con Fibromialgia.
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Sin duda, es necesario considerar esta enfermedad como una problematica desde
la perspectiva de género y sus dificultades en determinantes socioculturales que
hacen que la vivencia con la enfermedad sea mas complicada en comparacion con
un hombre con Fibromialgia, por lo que el presente texto plantea como tesis que las
mujeres que tienen esta enfermedad ademas de vivir con las consecuencias fisicas
de la misma deben asumir las implicaciones culturales que las desfavorecen y que
los prejuicios medicos frente a la Fibromialgia refuerzan las estructuras hegemonicas

de género.
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REFLEXIONES DE LA FIBROMIALGIA DESDE UNA PERSPECTIVA DE GENERO

El mayor dolor es la incomprension social; el peor “prondstico”, la
indiferencia de las administraciones.
Asociacion de Fibromialgia AFIBROM/EFE

La fibromialgia no se ve a simple vista, si no que se sufre, por lo que comprender su
etiologia lleva a visibilizar este diagnostico desde lo fisico, emocional y espiritual. La
fibromialgia es una enfermedad de tipo reuméatico caracterizada por la existencia de
un dolor crénico en musculos, huesos, tendones y articulaciones, por lo cual afecta
todo el cuerpo y en esa misma medida produce fatiga extrema, hipersensibilidad,
dolor de cabeza, dificultades para dormir, pérdidas de memoria y depresion
moderadai. En la actualidad existen investigaciones que afirman que la fibromialgia
amplifica las sensaciones de dolor porque afecta el modo en que el cerebro y la

médula espinal procesan las sefales de dolor y no doloro.

Ademas de dolor, la fibromialgia puede causar rigidez generalizada, en especial al
levantarse por las mafianas, por esta razén presentan la sensacién de inflamacion en
manos, pies y también un hormigueo poco definido que afecta sobre todo a las
manoss. El dolor puede variar segun la hora del dia y el nivel de actividad que se esté
realizando, los cambios de clima y la falta de suefio o el estrés que se tenga durante

el dia.

Es por esto que, esta enfermedad se ha considerado como un problema de salud
publica de primer orden debido a la alta prevalencia en la poblacion adulta y ademas
porgue no se conoce con exactitud las causas, los mecanismos que la producen, la
falta de tratamiento curativo y la insatisfaccién que produce en las personas que la

padecen y en los profesionales de la saluds. Asi mismo la Asociacion mundial de
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Fibromialgia refiere segun estadisticas que aproximadamente el 6,3% de la poblacion

mundial padece de Fibromialgia entre los 45 a 65 afos s.

Durante las ultimas décadas, se ha trabajado en diferentes tratamientos que permitan
mejorar el dolor, tratar los sintomas acompafantes y asi favorecer significativamente
la calidad de vida de las personas que la padecens. Los avances en la comprension
etiopatogénica de la enfermedad y las alternativas de tratamiento han sido
significativos pero no suficientess, debido a que los tratamientos son muy
convencionales y consisten en una serie de medicamentos y/o estrategias de cuidado
personal, los cuales buscan minimizar sintomas, manejar el dolor y mejorar el estado
de salud general, teniendo en cuenta que no hay un solo tratamiento que funcione

para todos los sintomas.

Dentro de los sintomas que presenta la enfermedad se encuentra el dolorz, el cual se
desarrolla de forma gradual, afectando progresivamente a zonas extensas
corporales, como la cervical, occipital, trapecios, hombros, parte proximal de brazos,
zona lumbar, trocanteres y muslos, ademas puede situarse en la parte anterior de las
rodillas, antebrazos, carpos, manos (palma y dedos), tobillos y pies (tarso, planta y
dedos). El dolor suele ser continuo especialmente en las areas raquideas y
proximales, con oscilaciones a lo largo del tiempo, empeorando por la mafana,
mejora un poco durante el dia y de nuevo empeora por la tarde o por la nochez. Los
factores més frecuentes que empeoran el dolors son las posiciones mantenidas, las
cargas fisicas, estar nervioso o0 activacion emocional debido a preocupaciones o
estrés y los cambios climaticos. La intensidad del dolor es variable, suele ser intenso

o insoportable en los casos mas activos y graves.

Por lo anterior, la asociacion de Fibromialgia de Espafias enfatiza en que el dolor
cronico, el desconocimiento de la causa y la falta de tratamiento son la principal
caracteristica de esta enfermedad. Ademas esta misma entidad también sefala que
el sistema de salud tiende a desconocer estos componentes y no reconoce la vivencia

de las personas con esta enfermedad al considerar todo esto como una exageracion.



Reflexiones de la Fibromialgia desde una perspectiva de género P. A Sanchez Aragon

El dolor cronico afecta las dimensiones fisicas, psicoldgicas, sociales, espirituales y
econOmicas de la vida de una persona, la familia y la sociedad, asi mismo incluyen
disminucion de la socializacion, del apetito, de las habilidades para realizar
actividades de la vida diaria (AVD), cambios de humor, entre otrose. Por lo tanto,
desconocer los factores negativos que surgen alrededor de las personas con dolor
cronico y que en muchas ocasiones son estigmatizados por los mismos profesionales
de la salud, los cuales pueden formular quejas injustificadas creando en estas

personas sensaciones de mayor frustracion y angustia.

Esta enfermedad distrae a la persona de sus actividades normales y de las
responsabilidades habituales. Talcott Parsonszs, precursor en sociologia del estudio
de los roles de paciente y médico, sefiala que la persona que sufre una enfermedad
supone un potencial peligro para la integracion en el sistema social, y éste responde
mediante el control y coloca a la persona en una condicién de inmediata y directa
dependencia pasiva respecto al sistema. La relacion con el sistema de salud convierte
a la persona con dolor en paciente, esto implica una subida de jerarquia que juega
un nuevo papel, basado en derechos y obligaciones, como cualquier otro rol en la

estructura socialzs.

Ademas, estudios revelan que la Fibromialgia puede estar relacionada con
determinantes traumaticos fisicos tales como, accidentes de transito o laborales,
interrupciones de suefio prolongadas en el tiempo como, lactancia o primeros afios
de crianza, trabajos repetitivos donde las condiciones ergonémicas no son las mas
adecuadas, incluso se puede evidenciar a casos de abuso sexual en la infancia y/o
adolescencia 0 posiblemente otras situaciones de estrés fisico y mentalio. Todo lo
anterior, se debe a que eventos traumaticos como el abuso sexual no es
especificamente un factor de la etiologia de la fiboromialgia, pero se correlaciona con

el nimero y la intensidad de los sintomas asociados.
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En cuanto al manejo clinico de la fibromialgia no se evidencia unanimidad entre las
principales guias de manejo, ni en los profesionales de la salud, sin embargo
comparten una aproximacion biopsicosocial, tomando precaucion con el uso de
aquellos farmacos que si tengan la evidencia necesaria, y con aquellas terapias o
tratamientos que no la tengans. Sin embargo, no todos los profesionales consideran

estas recomendaciones.

En el 2017s, se detectaron creencias respecto a la consideracion de antiinflamatorios
no esteroideos (AINES) y corticoides como opciones de tratamiento de la fibromialgia
aun cuando no se recomienda su uso en las guias de manejo, ademas el uso de la
terapia cognitivo-conductual o el ejercicio fisico. Por otra parte, las terapias
complementarias o alternativas cuya evidencia no ha sido incluida por las guias
oficiales del tratamiento de la fibromialgia, esto debido a que en un estudio se
evidencio que los médicos subestiman el uso de terapias complementarias o
alternativas por sus pacientes, lo que para los autores podria indicar problemas en la

comunicacion entre el médico y el paciente.

Por otro lado, parece haber cierta preferencia en abordar la Fibromialgia desde un
enfoque biomédico que frustra a pacientes y médicos, en tanto que a duras penas
consigue resultados de salud positivos, se relaciona el nivel de frustracion de los
profesionales de distintas especialidades de Colombia con dificultades en el control
de los sintomas de los pacientes, esto debido a que los médicos de atencion primaria
percibieron que muchos de sus esfuerzos en la atencion a estos pacientes resultan

inutiless.

En la Tabla 1s se muestran las razones por las que los profesionales de la salud
consideran fundamental o no diagnosticar la fibromialgia en pacientes con la
sintomatologia anteriormente mencionada. Se encontraron profesionales que
indicaron gue si resultaba fundamental, las razones mas frecuentes fueron (para que
conozcan su enfermedad) y (para que pueda recibir un tratamiento adecuado) con un

34,2 y 32,8%, respectivamente. Mientras que aquellos profesionales que no lo
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consideraban fundamental, sus razones fueron (por problemas de constructo) con un
48,7% y (porque genera estigma) con un 21,9%, 79 siendo la primera de ellas

mencionada en mayor medida por AP y SM con un 20% y 25%, respectivamente.

AP= Participantes de atencion primaria. SM= Participantes de salud mental. Mi=

Participantes de medicina interna. RE= Participantes de reumatologia.

Tabla 1. Razones a favor o en contra de diagnosticar la fibromialgia

TOTAL AP SM Wl RE
103 73 17 7 6
Para que conozcan su enfermedad 25 19 2 1 3
Para que puedan recibir un tratamiento >4 15 3 3 3
adecuado
Razones a |Para evitar pruebas diagnosticas o 10 5 1 1 3
favor peregrinajes innecesarios
Para descartar otras patologias S 6 0 2 1
Para alivio del médico 4 4 0 0 0
Por razones epidemiolégicas 1 0 1 0 0
Por problemas de constructo 20 17 3 0 0
Porque genera estigma 2 3 0 0 0
Razones en Porque refuerza el rol de enfermo 5 4 1 0 0
contra o
Forque su.pone un gasto sanitario 4 3 1 0 0
innecesario
Porgue no hay un tratamiento especifico 3 3 0 0 0

Uclés, S, R. Conceptuacion de la fibromialgia en profesionales de la salud

y pacientes. (Articulo) Tabla 3. 2020

Por lo anterior se puede evidenciar que esta conducta médica puede ser regulada por
determinadas creencias o el nivel de conocimientos o entrenamiento acerca del
manejo de la enfermedad, pero también por conflicto de intereses profesionales o
econdmicos, falta de recursos, determinadas presiones laborales, falta de
entrenamiento en su manejo personal con el paciente, o dificultades en controlar la

propia frustracion, entre otrass.
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Por ejemplo, se ha visto como algunos profesionales tratan de complacer los deseos
y demandas de los pacientes con Fibromialgiaii, como en prescripciones
farmacoldgicas, bajas médicas, derivaciones, entre otros, al mismo tiempo que evitan
la frustracion personal, lo que podria traducirse en prescripciones contraproducentes,
y en el reforzamiento de patrones de conducta catastrofista u otras conductas de

enfermedad.

Por otro lado, la atencién médica resulta inoportuna al no creer en el dolor a menos
gue haya una patologia base que lo demuestre, por lo que, asumen que todas las
personas presentan el mismo dolor, la misma intensidad y el mismo comportamiento,

olvidandose de la individualidad del ser humano.

Con base en lo anterior, se puede pensar que los profesionales de la salud tienen un
desconocimiento y posible temor a la hora de abordar un paciente con dolor, se
sienten insatisfechos en el momento de la formulacion de medicamentos por los
innumerables efectos secundarios que producen y la manera como inciden en la
salud de la personaiz. Ademas, sienten rechazo por las multiples incomodidades que
el dolor puede generar, y esto, no permite que la persona pueda expresar sus
sentimientos frente a esta experiencia desagradableiz; lo que genera un sentimiento
mayor de incomodidad para el paciente al no poder expresar lo que el dolor ha traido

para si mismo.

HISTORIA DE VIDA

La siguiente historia de vida se trata de una mujer valiente que tuvo que vivir bajo
muchas adversidades, es una mujer a quien va dedicado este ensayo por su
constante lucha, esa persona es mi madre a quien tuve que ayudar, acompafar en
todo su proceso y quien me inspiro para dar a conocer una lucha silenciosa por la

gue pasan muchas mujeres.
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Cecilia Aragon es una mujer de 61 afios ama de casa, madre de tres mujeres, estuvo
casada desde los 16 a los 33 afos, estudio y ejercio enfermeria durante sus afios 20
sin embargo, al casarse y tener su primera hija, su esposo le solicita que deje de
trabajar para ella poder dedicarse a la crianza y al cuidado del hogar, a lo cual ella

accede.

Ella es la mayor de cinco hermanos, su padre fallece en temprana edad, por lo que
asume un rol de cuidado y de proteccién con sus hermanos, mientras su madre
trabaja para poder sostenerlos. Luego Cecilia decide conformar su propia familia sin
dejar de lado el cuidado de sus hermanos y madre, se casa en el afio 1976 con un
hombre 5 afios mayor que ella, a los 2 afios de casados tienen su primera hija, al afio
siguiente su segunda hija y 14 afios después su tercera hija.

Cecilia siempre dedico tiempo a su familia, sacrificando sus suefios, metas y
profesion por ver a su familia feliz, sin embargo en un momento de su vida se entera
de unainfidelidad de su esposo justo cuando ella se encuentra en su tercer embarazo,
“Fueron muchas emociones encontradas, me sentia devastada, le entregue todo a
este hombre y me destruyo” en ese momento ella se sintid tan débil que decide

concentrarse en su embarazo y en la crianza de sus hijas.

Un afio después con su hija menor en brazos empieza a sentir multiples dolores,
malestar, llanto sin alguna explicacion, imposibilidad para caminar o moverse, al
principio penso que se trataba de una gripa o del duelo por el proceso de separacion
en el que se encontraba con su esposo, sin embargo pasaron meses y los dolores
aumentaron. Ella decide asistir al médico, él cuél no tiene una explicacion coherente
de lo que le esta sucediendo, al inicio solo le envié medicamentos para aliviar el dolor,
pero esto no fue util, el dolor incremento. Ella asiste a una nueva consulta con otro

meédico y este le envia examenes de rutina, pero aun asi no identificaban que sucedia.

Luego de un arduo proceso médico con exdmenes, hospitalizaciones y continuas

consultas con especialistas, y donde en muchas ocasiones la tildaron de “mentirosa”
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o “exagerada”, luego de varias consultas, ella llega donde un médico fisiatra, quien
da con un posible diagnéstico, el cual no lo puede explicar bien debido a la poca
evidencia que hay sobre esta enfermedad, ‘“recuerdo que me miro e intento
explicarme de la mejor forma que pudo, pero yo no entendia, en mi cabeza solo
escuchaba FIBROMIALGIA”

La consulta al profesional médico permite que aquella persona con dolor constante
obtenga de forma mas facil un diagnostico concluyente. Pero en el caso de la
fibromialgia, un elevado porcentaje de personas pasan mucho tiempo sin recibir un
diagndsticozs, o que hace que la persona se siente incomprendida, frustrada, entre

otras.

Las personas que viven con dolor crénico, sintoma principal de la fiboromialgia son
mas propensos a contactar al médico en repetidas ocasiones, donde pueden relatar
gue se encuentran con personal que los trata de forma poco amable o incluso cruel
13. A pesar de este tipo de situaciones las personas continlan en busca de un
profesional médico que los pueda atender adecuadamente y proporcionar alivio, por
lo que generalmente se enfrentan a muchos examenes como las resonancias,
radiografias, entre otrosi. Infortunadamente, estos encuentros no perduran mucho,
porque se enfrentan a una desilusion permanente. En donde Cecilia relata lo
siguiente: “Ni siquiera desea escuchar lo que dije”, “Acaba de escribir una
prescripcion médica sin preguntarme nada”, o que indica un bajo desconocimiento o
preocupacion por la persona que vive con este diagnostico, ademas de una diferencia
en el tratamiento que puede generar sesgos de género inconscientes y la dificultad

de separar el prejuicio del analisis.

Por lo anterior, se puede ver como las funciones en el sistema de salud pueden ser
el reflejo de las relaciones sociales que resultan de la estructura social, se puede
anticipar que los hombres y las mujeres tengan una distinta acogida profesional
cuando manifiestan sus sintomas, su malestar, y llegan a psicologizar las molestias

en la poblacion femeninazs, asumiendo que son mas quejas injustificadas.
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Investigaciones afirmanzs que la poblacion femenina consume mas medicamentos y
gue los médicos recetan a las mujeres mas farmacos de todo tipo. Ademas es comun
qgue los sintomas presentados por mujeres se confundan en la primera visita por
problemas psicologicos y sean tratados con ansioliticos o antidepresivos, asi mismo

silenciando con sedantes lo que puede tener una causa social o biolégica.

Después de varios procesos que Cecilia empieza a vivir con este nuevo diagnéstico,
empieza a entender que diferentes cargas emocionales, cumplimiento de mdultiples
responsabilidades y su divorcio fueron los posibles causantes de esta enfermedad
silenciosa con la que tendra que vivir en adelante, “solamente pensaba en el bienestar

de mis hijas y lo dificil que seria de aqui en adelante, sobre todo al ser madre soltera’.

PERSPECTIVA DE GENERO

La fibromialgia tiene una particularidad de afectar de forma diferente a las mujeres
con un 4,2% en comparacién con los hombres con un 0,2% de desarrollar la
enfermedad, ademas la presencia de este diagnéstico muestra una relacion
particularmente fuerte con el sexo femenino, la dislipemia y el sindrome depresivo,
cuya evolucion de los sintomas que presentan son variables y, por lo general, como
se ha mencionado anteriormente aparecen después de un acontecimiento critico

vitalia.

El perfil de mayor prevalencia internacional como se muestra en la Tabla 215 de la
poblacién con fibromialgia por lo general son mujeres de mediana edad, divorciadas,
con estudios basicos y con una duracion prolongada de la enfermedad, que por lo
general auto perciben la salud como mala y tiene importantes limitaciones
funcionales, emocionales y sociales, altos niveles de dolor, cansancio, y auto
eficiencia media-baja en el manejo de la enfermedadis. La poblacion femenina con

fibromialgia no es homogéneais, observando la existencia de otras caracteristicas
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con diferencias estadisticamente significativas en funcion de realizacién de actividad

laboral, edad, duracion de la enfermedad, nivel de estudios y estado civil.

Tahlz 2. Perfilde prevalencia d2 mujeres con Fibromizlgia franta 2 lasvariables sociodemograficas

Adtividades
Salud Calidad devids Hahitos de vida N Uso servicios sanitarics Autoeficacia
cotidianas
Variables sociodemograficas T TR
Estrés ) Actividadfisica Hmitaciones | Comunic on V\;lt.ajs Vistasa | Capacidad de
Salud general ) Cansancio Dolor Dietasaludzble par personal | stendon ) .
emadonz| [ horas/semana] N o .| urgencias | automanejo
actvidades | sanitario | primaria
< 45 afios 407 274 8,25 827 285 7 24 17 44 12 6,26
Edad 5-%hafos | 392 244 751 8,28 361 6,57 143 161 42 1 6,26
> 35 afios 3.97 244 752 811 334 6,98 237 18 42 09 6,36
<3 afos 386 254 759 8.7 256 0 213 15 | 48 06 6,63
Mosconla [3-10afos | 398 231 7,04 311 381 6,75 249 16 49 1 61
enfermedad  [11-20afips | 4,05 242 758 80 364 6,52 241 186 48 09 6,04
> 0 afos 387 19 8 317 356 6,76 202 15 | 18 04 512
Casada/en
_ 356 236 rhel 331 337 6,85 222 M| 45 07 5.1
. |pareja
Estado civil
Separada/sol
_ 38 242 758 769 38 6,87 224 17 5 08 6,15
terafviud
Sin estudios 352 245 782 837 335 6,69 209 184 41 09 61
)  |Primarios 308 238 787 844 361 713 219 15 35 07 6,37
Nivel de estudios——
Medios 384 234 779 771 336 6,68 Y 3,0 42 07 5,97
Superiores 381 233 744 771 358 6,51 224 1,68 ] 07 6,2
Trabajafdese
387 262 8 8,07 338 6,85 226 17 45 1 6,14
o Implzada
Stuacion [aboralf——
Iubilads 359 233 784 8,29 346 703 242 197 | 45 1 632
Amadecasa| 398 22 76 8,18 351 6,74 01 1,54 4 03 5,21

Danet, A. Evaluacién de una estrategia formativa entre iguales en

Fibromialgia: un analisis de género. (Articulo) Tabla 4. 2016

Desde la perspectiva de génerois, existen debates acerca del reconocimiento tardio

de la enfermedad al ser de prevalencia femenina, se discute la eleccion sesgada de

los criterios de diagndstico y la mayor susceptibilidad de las mujeres con base en su

rol social, la vivencia y expresion diferencial de los sintomas por parte de hombres y

mujeres, el deterioro del auto concepto y satisfaccion personal de mujeres con
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fibromialgia, ademas de las dificultades de acceso y credibilidad que tienen ellas en

las consultas médicas.

La presencia constante de los sintomas anteriormente mencionados, tiene un impacto
negativo en la vida diaria de las mujeres tanto en la capacidad como en el
funcionamiento fisico, lo que afecta directamente a una reduccién de la actividad

social, ocio y laboralz.

En el sistema médico hay una inclinacién en pensar en una somatizacién cuando
una sintomatologia es difusa o atipica, como es la fibromialgiazs, y sobre todo cuando

es por parte de una mujer, porque la pueden tildar como “histérica”.

“Una vez un médico me dijo «<No se preocupe,
es0 no es nada, esta exagerando>> yo solo queria
sentarme a llorar porque no sabia cédmo hacerle
entender el dolor que estaba teniendo todos los

dias”

Cecilia

“Durante el dia solo siento dolor y cansancio, por lo general tomo tramadol para
minimizarlos y asi poder continuar con mis tareas diarias, porque no puedo dejar de
cumplir con mis hijas y con el trabajo” son algunas palabras de Cecilia. Aunque el
dolor y el cansancio suelen ser dificultades fundamentales, las personas con
fibromialgia buscan mayor comprension, empatia y reconocimiento a nivel social,
ademas de que les puedan brindar la mayor informacion sobre como vivir con la

enfermedad, para mantener el control y el equilibrio en la vida cotidianazis.

Por consiguiente, la fibromialgia no representa solo una suma de sintomas bioldgicos
y psicolégicos, sino que también una vivencia a nivel individual y colectivo, su
dimensién sociocultural, cargada de sentido, lo que hace que los aspectos culturales

gue componen la experiencia de la enfermedadi7, pueda llegar a ser mas traumatica
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a nivel psicosocial en las mujeres que en los hombres, debido a que estd enmarcada
en un proceso de socializacion complejo que opera a partir de las fuerzas econémico-

politicas e institucionales especificas acerca de la vivencia total de la enfermedad.

Las mujeres con fibromialgia representan un colectivo con altas expectativas, debido
a gque existe evidencia de la constante busqueda de apoyo en asociaciones y grupos
de ayuda mutua, mientras que los hombres tienden a buscar sustento en el ambito
familiaris. Por tratarse de una enfermedad cuyo tratamiento farmacolégico no
consigue los resultados esperadosis, requiere de un enfoque multidisciplinar que dé

respuesta a las necesidades de las mujeres.

La ldgica de la interseccionalidad en los marcadores sociales como el desempefio de
actividad laboral, la edad, la duracion de la enfermedad, el nivel de estudios y el
estado civil son evidencia de un factor explicativo de las peores condiciones y habitos

de vida que se presenta con mayor frecuencia en mujeres que en hombresis.

Las mujeres gue representan esta categoria de enfermedad se encuentran en un
espacio de interseccionalidad de invalidacion social como mujeres, invalidacion como
mujeres con discapacidades y en la invalidacion como mujeres con identidades de
discapacidad estigmatizadaszo, esto hace que la experiencia sea alun mas complicada
para mujeres con otros marcadores sociales, como mujeres en condiciones de
pobreza, con orientacion sexual diversa, mujeres indigenas, mujeres

afrodescendientes, entre otras.

Por lo que tratar de mostrar la particularidad de esa experiencia de la fiboromialgia de
acuerdo a la condiciéon de ser mujer combinada con los otros marcadores sociales,
hace que la experiencia con la fibromialgia sea diferente en comparacién con los
hombres como lo es el caso de Cecilia Aragon, quien relata su experiencia mediante
vivencias aprendidas de la enfermedad y la adaptacion a problematicas a nivel social,
familiar y personal que estan inmersos en los aspectos culturales de la enfermedad y

en su condicion de ser mujer.
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Cecilia al ser diagnosticada a los 35 afios de edad y teniendo la responsabilidad de
criar a tres nifias de 17 afios, 16 afios y 2 afos, tuvo que pasar por un proceso
emocional muy dificil que provoco el incremento de los sintomas. Su pensamiento al
momento de escuchar su diagnostico y de empezar a entender la dimension de la
enfermedad era acerca del cuidado de sus hijas y como asumir la situacion en la que

se encontraba.

“Fue muy fuerte enterarme, porque la verdad llore mucho de
pensar y de saber que esos dolores ya iban a ser de por vida
y que no iba a haber una mejoria grande”

Cecilia

Durante la ultima década se ha estudiado el impacto de la Fibromialgia en las rutinas
diarias de las mujeres enfocadas en sus experiencias de vida con dolor, en donde se
ha distinguido una diferencia entre las mujeres que reciben apoyo y ayuda de su
familia que no se sienten cuestionadas y han podido compartir su carga de trabajo
doméstico; y aquellas mujeres que continGan con sus que haceres laborales y
domésticas a costa de su propia salud y bienestarzi. Sin embargo, aun no se ha
explorado en profundidad cémo las relaciones género-poder moldean los

significados de los cambios de rutina en el hogar y con sus miembros.

Debido a que, la Fibromialgia es de prevalencia femenino y que existe una
distribucion desigual entre los dos sexos que padecen de esta enfermedad, hace que
la etiqueten como “enfermedad de mujeres” y que la percepcién en el mundo médico
y social sea invisibilizada. Esta enfermedad no representa solo un conjunto de signos
biolégicos y psicologicos, sino que la vivencia a nivel individual y colectivo,
proporciona una dimension sociocultural en la que influyen condiciones econémico-

politicas e institucionaleszz.
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Por lo general, parece que hubiera un consenso en cuanto a la vivencia total de la
enfermedad, debido a que las personas refieren importantes limitaciones
funcionales, psicolégicas y sociales las cuales disminuyen la calidad de vida de las
personas que padecen Fibromialgiazz. Ademas, el dolor y el cansancio se identifican
como las principales dificultades, por lo que, las personas demandan mayor
comprension, empatia y reconocimiento a nivel social, junto con mayor informacion
sobre coémo convivir con la enfermedad debido a que estos sintomas hacen que haya

una restriccién en la participacion de diferentes actividades de las personas.

Teniendo en cuenta lo anterior, la Fibromialgia ha sido estudiada desde la
perspectiva biologicista, por la reumatologia y el campo médico en general, pero
estudios que aborden el fendmeno desde una perspectiva multidisciplinar, que
integre los determinantes socioculturales de la salud en el andlisis de la enfermedad
de Fibromialgiazs, hace que la perspectiva sea diferente y sea vista desde un
paradigma holistico. Desde las ciencias humanas y sociales, el abordaje de este

fendmeno ha sido mayoritariamente psicoldgico.

Existen pocos trabajos sobre los antecedentes de caracter psicosocial relacionado
con los factores de género en el contexto de la Fibromialgia, por lo general, la
mayoria de estos estudios han hallado que una historia de vida traumatica es una
variable importante de analisis en el estudio de esta enfermedad23, como es el caso
de Cecilia que como se relaté anteriormente, luego de enterarse de una infidelidad
es cuando aparecen los primeros sintomas y las multiples preocupaciones por el

bienestar de sus hijas.

“No podia dejar de pensar en mis hijas y en que iban a decir al
decirles que su padre ya no estaria con nosotras, también
pensaba en que mi hija pequeia no podra vivir la experiencia de

sus hermanas al crecer con sus dos padres juntos, ¢ qué sentira
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cuando sea grande? ¢Qué pensara al ver otros nifios con sus

dos padres juntos y que ella no tendra la misma experiencia?”

Cecilia

La fibromialgia no es la Unica enfermedad de prevalencia femenina, esta enfermedad
solamente es un ejemplo de cémo las enfermedades cronicas debilitantes pueden
alterar la vida diaria de las personas que las padecenzi. Es necesario considerar esta
enfermedad como una problemética desde la perspectiva de género y sus
dificultades en determinantes socioculturales que hacen que la vivencia con la

enfermedad sea mas complicada en comparacion con un hombre con Fibromialgia.

Todo lo anterior, explora como el género da forma a las experiencias de las mujeres
de vivir con fibromialgia y como afecta sus vidas privadas para mejorar las
recomendaciones médicas y conductuales. Por lo general, las mujeres sienten
remordimiento y frustracién por no poder seguir cumpliendo con la expectativa de
género del cuidado de los demas y del hogar. Es por esto, que comprender lo que
implica para las mujeres sufrir de fibromialgia, vivir con la posible carga de sustentar
la familia y ser incomprendidas por los servicios de salud hace que su estilo de vida

sea perjudicial para su estado de salud2z 23.

Teniendo en cuenta la Fibromialgia desde una perspectiva de género el cual es
entendido como: “el conjunto de expectativas, normas y valores sobre como deben
comportarse hombres y mujeres, influye fuertemente en su conducta de salud y en
ultima instancia en su estado de salud”21. El cuerpo bioldgico puede modificarse de
acuerdo con los ideales de género de la sociedad ligados al contexto, por ejemplo, a
través de estilos de vida como: habitos alimenticios, descanso, entrenamiento fisico,

habitos de salud.
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Las construcciones socio simbdlicas de feminidad y masculinidad, la forma en cémo
se sienten las personas, percibidas como hombres y mujeres, afectan los
comportamientos, las interacciones con los demas y como se sienten. Como
resultado, esto repercute directamente en como las personas experimentan y viven
las consecuencias de una enfermedad cronica dolorosa como es el caso de la
Fibromialgiazi. Es por esto, que al aplicar una perspectiva de género con esta
enfermedad que tiene mayor prevalencia en las mujeres, resulta ser util para
comprender las experiencias privadas no como decisiones individuales, sino como

resultado del proceso de socializacion que construye la feminidad como cultural.

Las narrativas de género identifican que los aspectos socioculturaleszs estan
relacionadas con procesos de dolor especificamente por la incapacidad para
trabajar, duelos, los roles de género femenino y la consecucién de los ideales

femeninos.

Se ha visto como el mundo de la vida cotidiana laboral y familiar de mujeres que
viven con esta enfermedad tienen que re construirse. Es por esto que al no poder
ejercer en el area laboral remunerada puede provocar un malestar en la mujer que
no puede realizarlo, debido a que es un importante constructo de las sociedades

capitalistasza.

“Quedarme sentada esperando a que mi ex esposo me ayudara
financieramente sin poder ir a buscar algo de dinero no era facil,
pero entendia que siempre que intentaba realizar alguna labor
podia terminar acostada en la cama, llorando por los multiples

dolores que me generaria realizar actividades de ese tipo”
Cecilia

La actividad laboralig se podria interpretar como un factor agravante del deterioro en
la salud y calidad de vida, esto debido a que las mujeres que trabajan y al mismo

tiempo desempenfian el rol del hogar estdn mas cansadas, tienen mas dolor, tienen
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menos tiempo para realizar una actividad fisica adecuada, la cual es de importancia

para el control del dolor y la rigidez.

Sin embargo el area laboral no es la mas afectada, la familia también representa la
principal fuente de relaciones interpersonales para las mujeres que viven con esta
enfermedad y tiene un papel primordial. Algunos estudios sefalan que un apoyo
inadecuado se asocia a un aumento de la depresion y a una disfuncionalidad fisica
y el apoyo positivo fomenta una mejoria en el estado de animo y en la funcionalidad
diariaz24. Pero la Fibromialgia puede ser el desencadenante del estigma de estas
personas porque produce una alteracién entre lo que se espera de la persona en
aquella sociedad y lo que realiza.

En el dia a dia Cecilia ha tenido que escuchar muchos comentarios de otras personas
y hasta de su propia familia como “deje de ser perezosa” o “ese dolor solo esta en la
mente” lo que hace que este tipo de calificaciones genere mayor estigmatizacion,
debido a que al no realizar este tipo de tareas de la casa o simplemente decidir
descansar durante el dia hace que en el hogar se puede alterar una relacion de quien
hace y quien no, por lo que Cecilia preferia asumir el dolor y evitar prejuicios por
parte de su familia.

Connell, 201221 enfatiz6 que la feminidad en el caso de las mujeres con Fibromialgia
significa no tener tiempo para descansar, primando la limpieza de la casa y el cuidado
de los demas antes que las propias necesidades. Cecilia dentro de su discurso
menciona que, paradéjicamente, el trabajo en el hogar pudo agravar su situacién de
salud sin embargo también enfatiza que este tipo de actividades le ayudaba a
normalizar la vida enfocandose en las tareas diarias como un intento por distraer su

mente y aliviar el dolor con el que vive diariamente.

La Fibromialgia se entrelaza y altera desde la perspectiva de género en el cuidado
de los demas, que se percibe como importante y necesaria, siendo muy conscientes
de las limitaciones que les impone la enfermedad21. Estas limitaciones hace que las

mujeres que viven con esta enfermedad puedan sentirse menos utiles para la familia,
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y ademas pueden generar sentimientos de remordimiento y frustracion entre ellas
por no poder cumplir con las expectativas de género, es decir, realizar las tareas del

hogar y el cuidado de la familia.

Por lo general, estas mujeres intentan normalizar la vida realizando tareas cotidianas
como una forma de mantener su poder en el hogar y su identidad femenina,
entendida tradicionalmente como ama de casa. Courtenay, 2000 21 refiere que el
trabajo doméstico de las mujeres no es simplemente el cumplimiento de un rol de
género obligatorio sino como la construccion performativa de la feminidad frente a
la enfermedad y como esta construccion por rechazar el papel de enferma al dejar
de sentirse como cuidadora de la familia a tener que recurrir a la busqueda de ayuda,
y buscar la ayuda de su familia parece ser una solucién incomoda para estas

mujeres.

Con todo lo anterior, se podria percibir una desigualdad de roles de las mujeres
afectadas de Fibromialgia. En el hogar se puede ver como las tareas se vuelven una
obligacion, si bien tan interiorizada y asumida hasta tal punto que no es cuestionada,
si no generadora de un grado de sobrecarga que genera malestarzs. Y es que la
interiorizacion de la identidad femenina y el mandato de género, del “deber ser

mujer”, es tan sutil que ni las propias mujeres afectadas son conscientes.

Ademas se podria considerar que las mujeres, en general, contribuyen a perpetuar
estos modelos de género, esto no las hace culpables sino pues la socializacién de
género las hace prisioneras de elloszs; se trata de una violencia estructural que se
aferra a la ideologia, se aferra cada vez mas y cuesta mucho esfuerzo desprenderse

del molde cultural que se ha impuesto.

Sin embargo, el contexto social en el que tienen que vivir muchas mujeres incluida
Cecilia, que a pesar del ideal igualitario que se refleja en hechos sociales como la

incorporacion progresiva de las mujeres al trabajo, la construccion de roles no ha
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sido bidireccional, y esto se debe a que la situacion social ha cambiado a un ritmo
mas rapido que la ideologia, pues aun persisten prejuicios y mitos en un imaginario
colectivo, lo que determina que muchos hombres y también mujeres se vinculen al

rigido modelo de género que otorga roles diferenciados a cada sexo23 2s.

Estas situaciones solamente han intentado mostrar cOmo las mujeres con
Fibromialgia tienen problemas para seguir dentro de lo que se consideran “ideales
femeninos”, para llevar a cabo los roles innatos que la sociedad les otorga y las
consecuencias negativas que conllevan estas situaciones para la saludzs. De esta
manera se enfatiza la importancia y el papel que desempefia la sociedad en la salud

de las personas que viven con la Fibromialgia.

Asi mismo, las desigualdades de género en la sociedad también se ven en el campo
de la salud, primero porque el acceso a la salud y a la asistencia sanitaria varia en
funcion del sexo, el sistema médico-cientifico puede ser utilizado como instrumento
de dominacion social, produciendo y reproduciendo la subordinacion de las mujeres
en la sociedadzs. Esto en consecuencia del escepticismo de los médicos frente a la
enfermedad, por ende hace que el comportamiento diferencial por sexo/genero
demuestre que el prejuicio medico con relacién a las mujeres sea ain mas notorio,
de igual manera, se puede evidenciar una posible relacion de poder en cuanto a la
dominacion por los médicos (al ser expertos) y de subordinacion por los pacientes

(al no conocer sobre el diagnostico) 2.

Las mujeres durante las consultas tienen una actitud mas activa, formulan mas
preguntas al profesional; sin embargo, las mujeres se sienten mas incomprendidas

por los médicos a diferencia de los hombres con Fibromialgia.

“He sentido en muchas ocasiones tristeza,
soledad y desesperanza, siento que nadie

comprende lo que vivo”

Cecilia



Reflexiones de la Fibromialgia desde una perspectiva de género P. A Sanchez Aragon

Testimonios como los de Cecilia que tiene que vivir con la fibromialgia muestra que
esta enfermedad puede producir mucha infelicidad y soledad. El cambio constante
de especialista, la angustia, la espera por un tratamiento que funcione, hasta la
misma incomprension de la familia y su falta de apoyo para afrontar la enfermedad,
deterioran o incluso desestructuran la unidad de convivencia. Ademas la pérdida de
empleo o de oportunidades laborales como se mencioné anteriormente, la constante

preocupacion por los ingresos del hogar y de relaciones del &mbito laboral.

Finalmente, al no evidenciar un signo fisico en la persona con esta enfermedad hace
gue haya una estigmatizacion desde los servicios médicos frente a los dolores que
pueden tener las mujeres, lo que genera frustracion, automedicacién o alteracion de
rutinas familiares, laborales y personales en ellas y esto hace que sea cada vez mas
visible las desigualdades de género entorno a la re construccion de sus estructuras

culturales, sociales y familiares en comparacion con los hombres.

El caso de Cecilia muestra problemas en el servicio de atencion a esta condicion
debido a la poca efectividad en un diagnostico precoz, en el tratamiento y en la
confiabilidad de los servicios médicos, lo que genera en mujeres como ella
frustracion y malestar ante las constantes consultas que tienen que realizar para

poder mejorar su calidad de vida.

Se concluye, que a pesar de las miles de reflexiones que deja el caso de Cecilia 'y
las historias de vida que se encontraron en la literatura, no hay una aproximacion a
una mejora en la calidad de vida de estas mujeres y tampoco empatia y/o
comprension frente al diagnostico por parte de la sociedad al tildarlas como
“hipocondriacas”, ademas de una falla en la atencion médico — paciente que podria
ser beneficiado por medio de la herramienta de la interseccionalidad con el fin de
brindar una mejora en la atencién para estas mujeres y dejar atras estas etiquetas
gque promueven prejuicios y sesga la realidad de la persona que vive con esta

enfermedad con rostro de muijer.
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