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Resumen

La fibromialgia es una enfermedad reumaética, tipificada como tal desde 1992, por la
Organizacion Mundial de la Salud; su principal sintoma es un dolor musculo-esquelético
generalizado y crénico, acompafiado de fatiga, problemas digestivos, problemas hormonales,
entre otros sintomas que dependen de quien la padezca. Se ha hablado de una prevalencia de
20:1, lo que quiere decir que por cada 20 mujeres que padecen fibromialgia, 1 hombre la padece.
No se ha encontrado ain una etiologia, ni tampoco un tratamiento que mitigue por completo
estos sintomas. Ademas, estas mujeres enfrentan falta de reconocimiento por parte de muchas
personas profesionales en salud, por lo que pasan afios padeciendo la enfermedad y sin un
diagnoéstico que lo valide.

Debido a lo anterior, el estudio se basé en comprender el rol de la resiliencia de estas mujeres,
utilizando el método fenomenoldégico, para asi comprender la enfermedad a partir de las
vivencias de quienes la padecen, considerando la sociedad patriarcal como contexto en el que
estas mujeres se desenvuelven. La investigacion se planted, entonces, la siguiente pregunta:
(Como se caracteriza la resiliencia en mujeres que padecen fibromialgia en el contexto de la
sociedad patriarcal?

Ademas, se partid de un vacio en la existencia de una definicion o conceptualizacion de la
resiliencia en el &mbito de las enfermedades cronicas como la fibromialgia, por lo que los dos
objetivos principales de la investigacion fueron: 1) Articular un modelo teérico-conceptual para

el abordaje comprensivo de la resiliencia desde la perspectiva de mujeres que padecen



fibromialgia; y 2) Caracterizar y definir la resiliencia en mujeres que padecen fibromialgia, en el
contexto de la sociedad patriarcal, desde un marco analitico fenomenolégico, y a partir de un
modelo tedrico-conceptual especifico y particular para su abordaje.

Para lo anterior, se llevaron a cabo entrevistas a profundidad a 14 mujeres participantes, basadas
en una guia de entrevista que revisaba la historia de vida y de la enfermedad de estas mujeres.
Estas entrevistas se transcribieron, codificaron y analizaron, para poder llevar a cabo un modelo
tedrico-conceptual basado en estas narrativas.

En sus resultados, se logr6 analizar las vivencias de estas mujeres con respecto a su diagnostico,
su enfermedad y la resiliencia, entendiendo el significado que le dan a esta enfermedad. Ademas,
se logr6 comprender el contexto en el que estas mujeres se desenvuelven, el papel del
diagnostico de fibromialgia y el rol fundamental que tiene la resiliencia en estas vivencias.
Finalmente, se logr6 una reconceptualizacion del concepto de resiliencia, que parte de las
historias de las mujeres.

En general, se concluye la necesidad de una escucha activa y empética, que considere el impacto
de la sociedad patriarcal y los estereotipos de género sobre el dolor corporal de estas mujeres, y
la comprension de la resiliencia como un motor que puede significar también un mandato en
muchos casos. Es un lugar de convergencia para tres ejes de la vida de estas mujeres: su

enfermedad, su resiliencia y su género.

Palabras clave: Resiliencia; género; fibromialgia; fenomenologia; dolor; empatia;

violencia; enfermedad cronica; psicologia clinica
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I- Capitulo Introductorio

1. Introducciéon

Dentro de la disciplina de la psicologia, el concepto relacionado con la resiliencia se ha
trabajado ampliamente circunscrita a muchas de sus areas de trabajo (Saldafia, 2015; Rafael, 2015;
Vera, Carbelo y Vecina, 2006; Villalobos, 2009). Al ser diversamente utilizado, su definicion se
ha tornado confusa debido a que cada una de dichas areas lo ha conceptualizado de forma particular
a su ambito de aplicacion. Partiendo de esta situacion es que se presenta una necesidad especifica
dentro de esta propuesta: la de dar contenido al constructo, considerando que ha perdido el eje
central y esencial relacionado con la capacidad de seguir adelante a pesar de las condiciones
(tomando en cuenta que se ha trabajado como una caracteristica visible y medible en las personas,
en lugar de una fuerza inherente que permite a las personas reconstruirse). En este trabajo, enfatiza
y sostiene la nocion de que la resiliencia implica una fuerza psicolégica que permite a las personas
avanzar, seguir viviendo y luchar a pesar de las adversidades que se puedan estar afrontando

(Masten, 2001).

Dicha fuerza puede tornarse necesaria en el enfrentamiento de distintas situaciones o
condiciones adversas, como lo son algunos padecimientos médicos, considerando también el
contexto en que éstas se dan. Es desde esta perspectiva, que se le considera dentro del

entendimiento de la fibromialgia.

La fibromialgia es una enfermedad reumatica (Organizaciéon Mundial de la Salud, 1992)
que afecta a una gran cantidad de mujeres en el mundo. Los sintomas que sufren a raiz de su
padecimiento producen un malestar que incrementa, al no ser reconocido, muchas veces, por el

personal médico y la sociedad en general (Amigot y Pujal, 2015). Esto se considera violento,



debido a que se esté ejerciendo el poder que tiene la persona profesional en salud, sobre la vida de
las pacientes. En la presente investigacion, se sostiene la tesis de que esta violencia ejercida por el
sector de salud (Organizacion de Estados Americanos, 1994), junto con el dolor (tanto fisico como
emocional) producido por la fibromialgia, conllevan la necesidad en el individuo de accionar y

desarrollar su resiliencia.

Por lo anterior, se consideré de interés que la investigacion se asumiera desde un enfoque
cualitativo, centrado en un analisis fenomenoldgico y género-sensitivo, que diera lugar a las
vivencias de las mujeres que sufren fibromialgia, mediante el desarrollo de entrevistas a
profundidad (Creswell, 2007). El conocimiento amplio y empatico de dichas vivencias es
fundamental, ya que facilita la comprension del aspecto vital de las experiencias vividas por las
personas, las cuales ocurren antes de la reflexion racional (Torres, 2016), y que permiten captar la
esencia de los fendmenos estudiados, desde la perspectiva de quienes los presencian y

experimentan.

2. Justificacion

Este trabajo de investigacion parte del supuesto de que las mujeres con fibromialgia deben
-y han debido- enfrentar una sociedad patriarcal que las violenta, al minimizar o cuestionar sus
padecimientos (Pujal, Mora-Malo y Schégut-Grollmus, 2016). Debido a ello, se considera que
dichas mujeres tienen la necesidad de hacer uso de su resiliencia para sobrellevar estas situaciones
en las diferentes esferas de desarrollo de su vida cotidiana, asumiendo no solo el dolor fisico y las

consecuencias emocionales, sino también la lucha frente a la descalificacion de su padecer.

Es a partir de este argumento que se sustenta la presente investigacion, integrando el

estudio articulado de tres grandes dimensiones o ejes tedricos: la resiliencia, la fibromialgia, y el



género, los cuales, de forma regular se estudian de manera independiente, pero no articulados como
un modelo comprensivo para €l entendimiento de la vivencia de la enfermedad. Este estudio esta

conformado por dos grandes momentos, que implican el abordaje relacionado entre dichos ejes.

En primer lugar, se da entendimiento tedrico al constructo relacionado con la resiliencia,
buscando reconstruirlo tedricamente y de forma conceptual, ya que se considera que ha sido
definido especificamente para distintas areas de la psicologia que lo han acufiado, pero queda un
vacio en su conceptualizacion (los argumentos que sustentan esta idea se desarrollaran parrafos
adelante). En un segundo momento, desde una perspectiva empirica, se hace un abordaje mediante
entrevistas profundas a historias de vida de mujeres que padecen y han sido diagnosticadas con
fibromialgia. La historia de vida se convierte en una técnica 6ptima porque permite ahondar en las
vivencias de las personas participantes (en este caso, las mujeres con fibromialgia) dentro del
contexto que las rodea. Entonces, permite comprender desde su narrativa asociada a su ciclo vital,
la articulacion entre las formas a través de las cuales emerge su capacidad resiliente, las
particularidades vitales de la fibromialgia y las manifestaciones individuales del género; como lo
menciona Charriez (2012), “la historia de vida es la forma en que una persona narra de manera
profunda las experiencias de vida en funcion de la interpretacion que ésta le haya dado a su vida y

el significado que se tenga de una interaccion social” (p. 53).

En referencia a lo mencionado anteriormente, el concepto resiliencia ha sido elaborado y
aplicado a partir de diversas areas de la psicologia, tales como la educativa, la laboral o la
psicologia positiva (Saldafia, 2015; Rafael, 2015; Vera, Carbelo y Vecina, 2006; Villalobos, 2009).
Sin embargo, se ha podido visualizar que una tinica definicién, amplia y que se pueda considerar
apta para la aplicacion en el ambito de los padecimientos médicos, ha sido dificil de alcanzar; ello

debido a que existe controversia con respecto a lo que se considera una persona “resiliente”, ya



que dependiendo del enfoque de la literatura, se ha utilizado una definicion distinta (Snyder y

Lopez, 2002).

La resiliencia ha sido estudiada, generalmente, por medio de comparaciones entre las
respuestas de personas que han pasado por una situacion adversa, o a partir de estadisticas
multivariadas (Masten, 2001). También se ha abordado su estudio a partir de la medicion de
dimensiones y variables que determinan si una persona posee o no resiliencia como un rasgo de
personalidad; tales mediciones se han realizado primordialmente a partir de 1a aplicacion de escalas
(Palomar y Gomez, 2010). Dentro del desarrollo tedrico y de investigacion aplicada, no se han
encontrado, sin embargo, estudios que permitan valorarla e integrarla, asi como definir su rol y
valor dentro de un contexto clinico. Esto se considera relevante en términos de integrar también
un enfoque que considere la experiencia individual frente a un hecho, una situacion o,
precisamente, una vivencia particular; lograr una definicion en este sentido de este tipo permite
facilitar la empatia en la escucha y el tratamiento clinico, ya que brinda insumos o categorias

tedricas fenomenologicas para su entendimiento y abordaje.

Relacionado con este Gltimo punto, cabe rescatar que el presente estudio no es un trabajo
de investigacion en clinica, aunque resulta de interés que, eventualmente, los resultados pueden
ser Utiles en este ambito de trabajo. Mencionar esto resulta importante, ya que el trabajo con las
mujeres participantes no implica intervencion psicologica de ninguna indole, lo cual es parte de
los aspectos a tomar en cuenta en relacion con las consideraciones éticas de la presente
investigacion. Es més, 1a perspectiva de este estudio busca enfocarse en la resiliencia como un eje
posible de entendimiento en el contexto clinico-terapéutico de la persona consultante con
fibromialgia podria resultar un aporte metodologico y técnico importante, pues permitiria

comprender mejor la enfermedad desde la perspectiva del sujeto que la padece. Esto se refuerza



con lo que indica Bayo-Borras (2003), quien plantea que las pacientes que padecen fibromialgia

necesitan una intervencion distinta:

(...) en la que haya una escucha "mas alla" de su padecer actual. Ya no se trata
de medicacion, sino de darle significado y sentido a lo que les pasa, entenderlo
de otra manera, poder simbolizarlo para poder elaborarlo, y asi desincrustarlo

del cuerpo (Bayo-Borras, 2003, p. 200).

Para brindar este tipo de intervencion se requiere de una escucha activa y empatica
(Rogers, 2011), para lo cual es importante un sustento teérico que permita comprender la

enfermedad a partir de las narraciones de las mujeres que la padecen.

Por ello, es relevante precisar en un enfoque que se centre en comprender los elementos
que integran la vivencia de la enfermedad y su significacion personal, por lo cual, el presente

estudio se particulariza en un planteamiento fenomenolégico.

Finalmente, en la presente investigacion se tuvo como fin destacar y articular una
definicion precisa, que revelara el rol fundamental de la resiliencia en pacientes mujeres con
fibromialgia, es decir, la reconstruccion conceptual se llevé a cabo para dar un contenido y un
valor al significado de la resiliencia en este contexto. Con este proposito, fueron relevantes los
insumos de autores clasicos de la psicologia que han trabajado el tema —aunque no necesariamente
el concepto— desde una perspectiva similar; algunos de estos son Viktor Frankl, Fritz Perla y Carl
Rogers. Sus aportes fueron importantes particularmente en cuanto a sus teorizaciones sobre el
sentido de vida (Frankl, 1979), las vivencias como forma de ciclos de experiencia (Martin, 2006),

y la importancia de una clinica centrada en la persona (Rogers, 2011).



Ahora bien, ;como se articula lo anterior con €l tema de la fibromialgia? Se consider6d
relevante abordar, en el contexto actual, la fibromialgia desde una perspectiva analitica
comprensiva, es decir, entendida como una enfermedad actual —o de la era contemporanea— que
refleja el funcionamiento de la sociedad patriarcal en la vida cotidiana (Pujal, Mora-Malo y
Schégut-Grollmus, 2016). Como plantea Gonzalez (2011), existe un tratamiento despectivo hacia
las mujeres que sufren fibromialgia, ya que cuando acuden al médico, generalmente reciben
respuestas negativas que sugieren que su dolor es imaginario y que sufren de algin trastorno
psicopatologico. Luego, cuando finalmente reciben el diagnodstico, “encuentran su expediente
salvifico; ademas, saber qué es lo que tienes, supone saber qué es lo que no tienes” (Gonzalez,
2011, p. 38). Por lo tanto, la psicologia también debe cuestionarse el papel del diagnostico en las
vivencias de las mujeres con fibromialgia; esto fue tomado en cuenta en el analisis de la presente

investigacion.

3. Antecedentes

La fibromialgia ha sido un tema poco estudiado a nivel internacional, y practicamente
nulo a nivel nacional. Por otro lado, la resiliencia ha sido trabajada a partir de muchas éareas de la
psicologia (Saldafia, 2015; Rafael, 2015; Vera, Carbelo y Vecina, 2006; Villalobos, 2009), pero
no se ha logrado una definiciéon que logre comprender el constructo en un espacio clinico,
trabajando ciertos padecimientos especificos en las personas. Adicionalmente, el tema del género
y sus implicaciones en la sociedad son importantes de considerar en cualquier estudio que tome en
cuenta a sectores de la poblaciéon como sujetos de estudio (Zapparolli, 2004; Gonzélez, 2007,

Sagot, 2008).

En este apartado se presentan los aportes de distintos estudios, nacionales e

internacionales, que reflejan los avances que se han hecho en el tema. Aqui, son relevantes estudios

6



relacionados con los cuatro ejes tematicos que dirigen la presente investigacion: resiliencia,

fibromialgia, mujer-género-feminismo y fenomenologia.

3.1. Antecedentes de investigaciones internacionales

Existen estudios sobre la resiliencia en poblaciones de mujeres a nivel internacional, que
funcionan como punto de partida para el desarrollo de los objetivos de la investigacion. Para este
apartado, se prestara especial atencion a los estudios llevados a cabo en Latinoamérica, sin dejar
de lado los hallazgos importantes en otras zonas del mundo, esto porque es importante tomar en
cuenta la similitud de cultura y contexto a la hora de llevar a cabo estudios con seres humanos.
Ademas, especificamente para esta investigacion, cabe considerar que, seglin Mufioz (2011), son
pocos los estudios feministas que han considerado a las mujeres latinoamericanas como sujeto de

analisis, lo cual se considera fundamental y de amplio interés para el presente estudio.

Al respecto de la resiliencia, cabe mencionar que se han llevado a cabo estudios en
mujeres que han sido maltratadas por sus parejas (Jaramillo, Ospina-Mufioz, Cabarcas-Iglesias y
Humphreys, 2005), lo cual significa un aporte especifico importante en el anélisis del género en
relacion con la resiliencia, asi como también en el estudio de situaciones traumaticas que requieren

del uso de dicha resiliencia.

Por otro lado, también se han realizado algunos estudios sobre la resiliencia, con la
participacion de mujeres que han sufrido cancer de mama. En uno de ellos, llevado a cabo en
Puerto Rico por Crespo y Rivera (2012), se define la resiliencia como un proceso en el cual “la
persona logra hacer frente a las situaciones adversas y se involucra para lograr éxito” (p. 112).
Cabe mencionar que esta descripcion responde a la critica expuesta y que argumenta la propuesta

de cambio que se hace en la presente investigacion, pues es un ejemplo conceptual que resulta muy



general y carente de precision, y donde, ademaés, no se articulan aspectos humanos y humanistas
alrededor de la resiliencia; tal y como se aprecia, inicamente se le considera como una capacidad

para enfrentar, pero no se integra el crecimiento y la reconstruccion de la persona en el proceso.

Otro estudio similar, llevado a cabo en Espafia (Universidad de Castilla-La Mancha),
examina ¢l estudio de la resiliencia —ademéas de la inteligencia emocional y la ansiedad— como
variables de interés. En este estudio, realizado por Garcia-Maroto, Lopez y Latorre (2015), se
encontré que las mujeres que habian sufrido cancer de mama mostraban mayor resiliencia y
ansiedad que las mujeres del grupo control. Dicha investigacion se llevé a cabo utilizando
instrumentos como la escala de resiliencia (ER), la escala de ansiedad de estado-rasgo (STAI), y
el Trait Meta-Mood Scale-24. Si bien estos instrumentos permiten mediciones sobre la resiliencia
desde indicadores que ofrecen criterios de validez y confiabilidad, destacando aportes sobre las
variables que integran el conocimiento acerca de la resiliencia, se considera también que ofrecen
una perspectiva reducida del conocimiento centrada exclusivamente en la validacion de la
capacidad, a partir de escalas que convierten su complejidad, amplitud y profundidad a un objeto
medible de manera objetiva. A pesar de que esta perspectiva es Util para aquellas investigaciones
que busquen su estudio desde un enfoque cuantitativo, se considera que estas reducciones restan

caracter humano a los procesos individuales que las personas presentan en sus vivencias.

Por otro lado, un estudio llevado a cabo en Chile, por Duquesnoy (2015), se realiza con
la participacion de mujeres mapuche williche del sur austral chileno. Su hipdtesis sostiene que
varias de estas mujeres se enfrentan a ciertos estigmas de manera consciente, por lo que se
alimentan de un feminismo sui géneris que pone en cuestionamiento su esfera social y cultural. El
autor sugiere la posibilidad de que estos argumentos y comportamientos sean una manifestacion

colectiva de resiliencia en estas mujeres. Finalmente, ubica la respuesta resiliente, cultural y



comunitaria como una resolucion creativa y positiva a los traumas sufridos por estas mujeres, que
ellas consideran como motores para “afrontar la dignidad en las discriminaciones actuales, aunque
éstas se manifiesten con tenores mucho menos tragicos quiza” (Duquesnoy, 2015, p. 97). Ademas,
considera la actitud de dichas mujeres como resiliente, debido a que dentro de las guerras y la
dominacidn, son las mujeres quienes sufren las peores humillaciones fisicas y psicologicas. Este
estudio es sumamente relevante, debido a que refleja la forma en que, en las sociedades que de por
si sufren violencia, la mujer es la que —generalmente— debe echar mano de su resiliencia de una
forma mas profunda, debido a los dafios que sufren por el hecho de ser mujeres. Esto brinda un
motivo mas para tomar en cuenta la necesidad de mantener un enfoque género-sensitivo en las

investigaciones que se lleven a cabo.

Otro estudio relevante sobre la resiliencia fue llevado a cabo en Espafia, por Amigot y
Pujal (2015), quienes la abordan desde una perspectiva feminista y acudiendo al concepto
foucaultiano de biopoder. Este importante concepto, destaca desde una perspectiva critica cuando,
dentro de una sociedad, la salud se vuelve politica, y el género significa una diferencia en la forma
en que se vive y se padece una enfermedad. De esta forma, las autoras logran visualizar la
enfermedad desde un foco feminista, haciendo evidente la forma en que la sociedad violenta a la
mujer utilizando su salud como un arma. Este enfoque es fundamental en la discusion que se
plantea generar en la presente investigacion, con respecto al rol otorgado y asumido por el género

en la vivencia de las mujeres que padecen de fibromialgia (Foucault, 1978-1979).

Por otro lado, aunque en poca cantidad, existen estudios que destacan la relacion entre la
resiliencia y la fibromialgia. Uno de ellos fue elaborado por McAllister, Vincent, Hassett, O
Whipple, Oh, Benzo y Toussaint (2015), €l cual, a partir de un entrenamiento en resiliencia, se

centrd en examinar las relaciones entre resiliencia, afecto (positivo y negativo) y la carga producida



por los sintomas de la fibromialgia. Se encuentra que el entrenamiento tiene un impacto en el
afecto de las personas participantes, lo que indirectamente permite que mejore la experiencia de
las pacientes que sufren fibromialgia con respecto a la carga producida por los sintomas. Este
estudio afirma la importancia de la resiliencia en el proceso de adaptacion a la enfermedad créonica
en cuestion, pero también supone una base para discusion con respecto al hecho de que se habla
de “entrenamiento en resiliencia”. La discusion se plantea debido a que, en la presente
investigacion, se retoma el argumento de que la resiliencia es una caracteristica innata de las
personas (McAllister et. al, 2015), por lo que desde la clinica se podria acompafiar o guiar a la
persona en el proceso de aprender a hacer uso de ella, pero no se podria inculcar ésta como una
nueva herramienta con la que la persona no contaba. En relacion con la presente investigacion,

este estudio es importante porque destaca la base innata de la resiliencia.

En conclusién, internacionalmente se ha estudiado la resiliencia en mujeres que se han
visto expuestas a situaciones de grandes riesgos o que conllevan consecuencias importantes,
tomando en cuenta su género (en algunos de los estudios, inicamente); ademas, se ha trabajado la
resiliencia como un concepto operacional y medible en algunos casos, considerandola como un
rasgo de la personalidad de las mujeres. Sin embargo, existen pocos estudios que hayan tomado
en cuenta la resiliencia y la fibromialgia en conjunto, por lo que esta tesis significara un aporte en

este sentido.

3.2. Antecedentes de investigaciones nacionales

En el &mbito nacional, se han realizado estudios similares, que toman en cuenta algunos
de los ejes tematicos mas relevantes que se plantean en el modelo de la presente investigacion (a
saber: fibromialgia, resiliencia, mujer-género-feminismo, y fenomenologia). Por esta razon, se

revisan las investigaciones presentadas bajo la modalidad de Trabajos Finales de Graduacion de
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la Universidad de Costa Rica y elaboradas desde €l area de la psicologia, que son de interés para

la presente investigacion.

Para comenzar, Gonzalez (2001), toma como objeto de estudio casos de violencia
conyugal contra la mujer, a partir de un modelo de resiliencia que integra el proceso de
resignificacion de la experiencia de dichos casos. Este estudio es importante porque sustenta la
idea de que dicha resignificacion es un factor béasico para su crecimiento y la reconstruccion
posterior en las vidas de las personas. Ademas, permite estudiar estos casos con una mirada que
se aleja del foco en el dafio que las mujeres sufren debido a su situacion; en cambio, segin la
autora, permite centrarse, mas bien, en los recursos de las personas (Gonzéalez, 2001). Esta
perspectiva es, precisamente, la que se pretende dar a esta tesis, buscando en los relatos de las
vivencias de las mujeres aquellos aspectos que sirvan como indicadores y movilizadores de la

resiliencia y como estrategias de afrontamiento que ellas han puesto en practica durante sus vidas.

Este estudio, ademas de aportar al enfoque de interés, brinda informaciéon sobre la
pertinencia de estudiar el tema con base en una poblacion conformada por mujeres, ya que la autora
menciona que el &mbito al que se le ha dedicado mayor cantidad de trabajo al tema de la resiliencia
en Costa Rica es a la infancia y adolescencia; debido a esto, la autora propone que se busquen
nuevos grupos de atencion, como lo son las mujeres. En adicion a esto, hace una recomendacion
para futuras investigaciones, planteando que a pesar de que la resiliencia es una capacidad
individual “no se constituye en el vacio, sino que se da en un contexto dado, producto de una
historia y dinamicas particulares de socializacion” (Gonzalez, 2001, p. 11). Este aporte es
fundamental, debido a que propone continuar el estudio con una poblacion a la cual no se le ha
prestado especial atencion en el estudio de este tema, y que debido a la forma en que la sociedad

estd constituida, ha tenido que echar mano de sus recursos internos para sobrevivir. Ademaés, este
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estudio es una base que permite dar un lugar preponderante al contexto de vida como motor y
movilizador de la capacidad, es decir, es la propia vida la que hace que la capacidad del individuo

se potencie y surja.

En el ambito de las experiencias individuales de las mujeres, Espinoza y Jurado (2003)
enfocan su tesis al estudio de casos de mujeres cuyos cOnyuges son pacientes terminales,
centrandose en sus vivencias subjetivas. Las autoras, para efectos de su investigacion,
conceptualizan el duelo como “la respuesta total a la experiencia emocional de la pérdida que se
manifiesta no s6lo a través de pensamientos, sino de sentimientos y conductas, siendo las formas
culturales e institucionales que pueden adoptarse muy diversas y que en su conjunto se denominan
luto” (Espinoza y Jurado, 2003, p. 66). Esto es relevante, ya que en la presente tesis se parte de
que las situaciones traumaticas implican un duelo por pérdida —aunque no necesariamente se trate
de una persona— que ha de entenderse de forma subjetiva. A pesar de que no se contenia entre los
objetivos de la investigacion, las autoras encuentran que el género de las participantes tenia una
gran importancia en los resultados; esto ofrece, nuevamente, un indicador relevante que argumenta
la necesidad de integrar esta importante variable en el actual trabajo, debido a que brinda una base
para partir en el estudio consignando la hipétesis de que el género femenino tiene una injerencia
en el proceso de resiliencia tras una vivencia traumatica. En la investigacion que sirve de
antecedente, las autoras plantean que “para entender el significado subjetivo que las mujeres
adjudican a sus vivencias, es importante que las investigaciones se lleven a cabo con un enfoque
género-sensitivo, que permita entender la historia de vida de las mujeres en un contexto patriarcal”
(Espinoza y Jurado, 2003, p. 93). Por esto, es necesario plantear una base y un contexto que
sostengan la situacion de la mujer en la sociedad, comprendiendo la raz6n por la cual es importante

no solamente estudiar dicho contexto a nivel macro social, sino también las vivencias de las
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mujeres en distintas situaciones especificas. Esto es, precisamente, lo que se plantea en esta tesis,
buscando entender los procesos de reconstruccion subjetiva de sus vidas y de si mismas frente a

una situacion adversa y traumatica.

Adicionalmente, desde otro enfoque analitico, es importante tomar en cuenta la
investigacion de Valdés (2000), el cual constituye un importante antecedente nacional que incluye
la filosofia como eje dentro de la investigacion confluyente con la psicologia, en una propuesta
que plantea recuperar la vision “humana” hacia el sujeto de estudio. Ademas, estudia elementos
de la fenomenologia de Jean Paul Sartre; ofreciendo argumentos sobre “el fundamento sartreano
para dar cuenta de la necesidad de una psicologia diferente, orientada segiin el modelo de la
conciencia y no del ente fisico” (Valdés, 2000, p. 6); con estas palabras, comienza un argumento
sumamente relevante, indicando que la filosofia es un factor que la psicologia ha ido perdiendo en

su evolucion, y que resulta urgente recuperar si se pretende seguir siendo una ciencia humana.

(...) la fundacion de la psicologia debe ser necesariamente teorica, filosofica,
epistemoldgica, y no meramente practica; por otro lado responden al esfuerzo
de humanizar la psicologia, recuperar la importancia de la subjetividad, a veces
bastante olvidada e incluso enterrada bajo el peso de los avances sorprendentes

de las ciencias positivas. (Valdés, 2000, p. 8)

De esta manera, el autor aclara la importancia de tomar de las teorias de los pensadores
filosofos este aspecto esencial y subjetivo que la psicologia ha dejado de lado, y que permitiria
humanizar la psicologia, agregando a esto su propuesta de una nueva psicologia que tenga su base
en la fenomenologia. Esto es necesario, ya que, en palabras de Valdés (2000), una vez que se

vuelve a lo humano y puro, se vuelve a los valores humanos y, a su vez, a vivir la vida (p. 96).
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Ademas, rescata la importancia de trabajar a partir de un enfoque fenomenolégico en los estudios

del area de la psicologia.

Seguidamente, con respecto a las investigaciones realizadas en el area de la psicologia y
vinculadas con la fibromialgia, se han llevado a cabo dos estudios. El primero, elaborado por Pérez
(2010), cuyo objetivo se centr6 en elaborar un manual para el abordaje del dolor en mujeres que
padecen fibromialgia, y evaluar su eficacia. Se llevaron a cabo entrevistas, aplicacion de
cuestionarios, revision teoérica y aplicacion del manual para validarlo de manera practica. Los
resultados mostraron una disminucion en la ansiedad causada por €l dolor, pero los sintomas no
cesaron. El segundo fue llevado a cabo por Argueta y Londofio (2013), que tenia como objetivo
describir los alcances y limitaciones de la técnica de focusing en mujeres diagnosticadas con
fibromialgia, para lo cual se llevaron a cabo estudios de caso y se implemento la técnica durante
diez sesiones. Estas investigaciones se han llevado a cabo empleando técnicas de distintos
enfoques de la psicologia, buscando medir su impacto en la sintomatologia y la vida cotidiana de
las mujeres que padecen de fibromialgia. Sin embargo, no existen investigaciones que hayan
buscado comprender la enfermedad desde la perspectiva de quien la vive (desde la primera
persona), y su sentido resignificado desde la perspectiva de lo que implica en el hecho de vivir con
ella cada dia (con el fin de facilitar la empatia en el proceso clinico). Es ahi donde esta
investigacion hara un aporte diferenciado al abordaje usual que hacen las investigaciones
antecedentes en psicologia con respecto a esta enfermedad, articulando los cuatro ejes de
relevancia que han sido expuestos anteriormente: resiliencia, fibromialgia, género y

fenomenologia.
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4. Formulacion del problema de investigacion

Dentro del ambito de la investigacion académica en psicologia se ha estudiado la
fibromialgia desde enfoques de intervencion terapéutica (es decir, mas practicos o aplicados) dados
a partir de posibles abordajes psicoterapéuticos tendientes a aliviar algunos de sus sintomas
(Saldafia, 2015; Rafael, 2015; Vera, Carbelo y Vecina, 2006; Villalobos, 2009). Sin embargo, no
se han desarrollado investigaciones tedricas que permitan destacar el rol de los constructos con los
que se trabaja en el ambito clinico con las mujeres que la padecen. Con respecto a esto, como se
ha mencionado anteriormente, los trabajos finales de graduacion que han sido llevados a cabo en
relacion con el tema (Pérez, 2010; Argueta y Londofio, 2013) buscan aplicar ciertas técnicas o
formas de trabajo psicoterapéutico a los sintomas, pero no se ha encontrado ningiin antecedente
que se interese en dar un lugar a la escucha y comprension de las necesidades y las vivencias de
estas mujeres que sufren y padecen la sintomatologia asociada a la enfermedad. Esto altimo es
sumamente importante, debido a que no puede existir empatia si no hay comprension de lo que la
persona esté sintiendo con respecto al fendmeno de estudio. Esto se pretende entender a partir de
la resiliencia de estas mujeres, frente a lo que significa para ellas vivir -y vivenciar- la fibromialgia,

siendo ademas mujeres en una sociedad patriarcal que sefiala y devalia sus padecimientos.

La resiliencia ha sido estudiada, como se ha mencionado en apartados anteriores, a partir
de varios enfoques y areas de la psicologia (Saldafa, 2015; Rafael, 2015; Vera, Carbelo y Vecina,
2006; Villalobos, 2009). Cada una de estas areas ha definido el concepto seglin la poblaciéon con
la que trabaja, pero no existe una definiciéon consensuada a partir de la cual se pueda entender la
resiliencia. Entonces, en €l area de la investigacion y en el trabajo clinico, parece existir un vacio

conceptual con respecto al tema, que permita caracterizar, definir y aprehender conceptualmente,
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y con precision, qué es la resiliencia y como esta emerge y potencia el desarrollo del individuo,

particularmente de las mujeres que han vivido la enfermedad a lo largo de sus afios de vida.

Por ello, sera importante indagar en este fendmeno, a partir de teorias y textos que han
hecho referencia al tema desde un enfoque humanista, asi como una aproximacion a las vivencias
de las mujeres con fibromialgia, lo cual puede brindar un primer acercamiento a una
reconceptualizacion total del constructo. De tal manera, se constituye la problematica general que

integra esta investigacion:

(Como se caracteriza la resiliencia en mujeres que padecen fibromialgia en el contexto

de la sociedad patriarcal?

5. Objetivos de investigacion

5.1. Objetivos generales

1. Articular un modelo tedrico-conceptual para el abordaje comprensivo de la resiliencia

desde la perspectiva de mujeres que padecen fibromialgia.

2. Caracterizar y definir la resiliencia en mujeres que padecen fibromialgia, en el contexto
de la sociedad patriarcal, desde un marco analitico fenomenologico, y a partir de un modelo

tedrico-conceptual especifico y particular para su abordaje.

5.2. Objetivos especificos

1. Analizar las vivencias de mujeres que padecen fibromialgia con respecto a su enfermedad,

el diagnostico y la resiliencia, en el contexto de la sociedad patriarcal.

2. Comprender el significado que tiene la fibromialgia para las mujeres que la padecen, desde

una perspectiva interpretativa.
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3. Caracterizar elementos de los contextos vitales de las mujeres que padecen fibromialgia

4. Identificar el papel que tiene el diagnostico de la fibromialgia en la vivencia de los sintomas

de esta enfermedad por parte de las mujeres.

5. Revelar el rol fundamental de la resiliencia en los procesos vitales de mujeres que padecen

fibromialgia, que la identifiquen como elemento fundamental para salir adelante.

6. Reconceptualizar el concepto de resiliencia a partir de las narrativas de las mujeres que

padecen fibromialgia.

II- Modelo Metodologico

6. Disefio metodolégico de la investigacion

6.1. Tipo de estudio

La presente investigacion es una tesis, la cual se realizé mediante un enfoque cualitativo.
A partir de esta formulacion, se logré un acercamiento comprensivo al objeto de estudio a partir
de los significados profundos que personas individuales o grupos le asignan a dicho objeto
(Creswell, 2007), entendido en este caso, como el acercamiento a una enfermedad desde la
perspectiva de un grupo particular de mujeres que se constituyeron como las participantes del
estudio. Ademas, como bien mencionan Denzin y Lincoln (2005), la investigacion cualitativa
permite colocar tanto a las personas participantes como investigadoras en el mundo, y
comprenderlas como parte de éste, es decir, brinda un acercamiento que hace posible comprender
distintos fendmenos en sus ambientes “naturales”, tomando en cuenta los significados que las
personas les otorgan. La importancia de que la presente investigacion se trabajara a partir de este

enfoque, radica en la intencién de dar voz a las personas que sufren fibromialgia, para asi lograr
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un entendimiento de la enfermedad desde su perspectiva particular. Se realizd, ademas, una
reconstruccion del significado que las mujeres dan a esta enfermedad, ya que apela al desarrollo

historico que ha tenido ésta.

Adicionalmente, como lo menciona Creswell (2007), las investigaciones cualitativas son
necesarias cuando se pretende entender el contexto en el cual un problema o fenémeno se
desarrolla, lo cual es parte de los objetivos del presente estudio. Esto en relacion con lo que se ha
discutido en apartados anteriores sobre la sociedad patriarcal en la que las mujeres con fibromialgia

viven su enfermedad.

6.2. Método

Por esta razon, de forma especifica, en la presente investigacion se trabaj6 a partir del
método fenomenoldgico. La fenomenologia, segin Husserl (2015), pretende “traer el
conocimiento a esencial claridad” (p. 38); de esta forma, lo que se propuso con esto es comprender
los hechos a partir de las vivencias de los individuos que pasan por ciertas experiencias, para asi
comprender dichas experiencias tomando como objeto de estudio su “fuente primaria”. Por su
parte, Merleau-Ponty (1993) critica la psicologia clasica a partir de su teoria sobre la
fenomenologia de la percepcion, sefialando la forma en que la psicologia ha entendido el cuerpo
como una representacion de dicho cuerpo, y no como un fenémeno en si. Es decir, se ha visto

como un objeto ajeno de estudio, pero no como un fendmeno que se puede estudiar en su esencia.

En adicién a lo anterior, Creswell (2007) plantea que este método se basa en la filosofia
fenomenologica y es usado para determinar como las personas interpretan sus vidas y crean un
significado de sus experiencias. Hace alusion al término epoché o epojé, que en inglés remite a

bracketing, y consiste en intentar dejar de lado las experiencias de la persona que investiga de la
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mayor manera posible, para poder entender el fendmeno que se estd estudiando de manera objetiva.
Esto como un elemento fundamental del anélisis e interpretacion. No se busco generalizar, pero si

encontrar aspectos en comun en las vivencias de las personas entrevistadas.

La presente investigacion, ademds, se basa en un enfoque feminista, sobre el cual
Creswell (2007) menciona —basado en personas que teorizan sobre la investigacion feminista— que
quienes investiguen sobre temas relacionados con el feminismo deben buscar explicar aquello que
se ha dejado por fuera en las ciencias sociales, que es el estudio de las vidas de las mujeres, asi
como sus problemas relacionados con identidad, roles de género, violencia doméstica, entre otros,
que conforman los temas a los cuales las mujeres se enfrentan siendo devaluadas socialmente y,
por tanto, perdiendo poder (p.26). También, que es importante recordar que cualquier tema o
metodologia puede ser feminista, siempre que se revise la forma de trabajo de quien investiga, asi
como la informacion que se utiliza. Por lo tanto, se hace necesario estudiar el ambito de la salud
dentro de una sociedad patriarcal, entendiendo el tratamiento que se les ha dado a las mujeres que

padecen de fibromialgia como una expresion de ésta.

Se parti6 del supuesto de que las mujeres con fibromialgia deben enfrentarse a una
sociedad patriarcal que las violenta minimizando o cuestionando sus padecimientos. Debido a esto,
se considera que dichas mujeres tienen la necesidad de hacer uso de su resiliencia para sobrellevar

estas situaciones.

Adicionalmente, es relevante destacar que el constructo de resiliencia ha sido definido
especificamente para cada una de las areas de la psicologia que lo han acufiado, pero queda un
vacio en la conceptualizacion de éste. A partir de ello, se pueden identificar, entonces, los

siguientes objetivos metodologicos con los cuales se pretende establecer una relacion entre la
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informacion tedrica-documental obtenida y la informaciéon empirica (generada mediante

entrevistas):

1. Disgregar y analizar los principales postulados de las teorias humanistas de autores como
Viktor Frankl, Carl Rogers y Fritz Perls, vinculadas a la comprension del fendmeno de la

resiliencia.

2. Generar elementos base a partir de las narrativas emergentes en entrevistas sobre historias
de vida realizadas que permitan describir el contexto de la sociedad patriarcal que afecta la

experiencia de las mujeres que padecen fibromialgia.

3. Sistematizar la informacion obtenida mediante las entrevistas realizadas a las participantes.

Ademés, a partir de los planteamientos propuestos anteriormente, se llevé a cabo la
presente investigacion, la cual consta de dos grandes momentos que, a su vez, constan de distintas

etapas:

Primera fase: en primer lugar, se llevo a cabo una revision documental exhaustiva que
permitio recopilar datos suficientes para la construcciéon de un estado de la cuestion sobre el
constructo resiliencia, que incluye un recorrido histérico a partir de su conceptualizaciéon en
psicologia y los planteamientos de autores clave como Viktor Frankl, Carl Rogers y Fritz Perls.
En adicion a esto, se revisaron textos y areas afines que han trabajado el tema, aunque se haya
hecho con términos o conceptos distintos. Esto con el fin de llevar a cabo una construccion lo mas
completa posible del constructo, para luego llevar a cabo un andlisis critico a la luz de la
informacion proveniente de las entrevistas, que permite dar lugar a la reconceptualizacion de la

resiliencia que se realizé6 en momentos posteriores de la presente investigacion.

20



Segunda fase: el segundo gran momento consistié en la recopilacion de informacion a
partir de la realizacion de entrevistas profundas a mujeres que padecen fibromialgia. Estas
entrevistas se integraron mediante encuentros (uno o dos) con las mujeres, y se caracterizaron por
su amplitud y profundidad. Las entrevistas se llevaron a cabo mediante una guia abierta de
entrevista, cuyos ejes tematicos permitieron centrarse en categorias como la enfermedad, el
diagnostico, las vivencias relacionadas con su historia de vida y con su enfermedad, asi como su
resiliencia. Las mismas fueron transcritas de forma literal y codificada y fueron luego analizadas
con el fin de buscar elementos que permiten dar contenido a categorias como el significado
personal que la enfermedad tiene para éstas, el papel que cumple el diagnéstico de la fibromialgia
en su vivencia de los sintomas, y los patrones que permiten identificar la presencia de la resiliencia

en dichas vivencias.

Todo lo anterior dio un lugar preponderante a una perspectiva centrada en el anéalisis de

la subjetividad remitida narrativamente desde las vivencias.

6.3. Técnicas y procedimientos para la recoleccion de informacién

Para lograr lo anteriormente planteado, se llevaron a cabo varias etapas de recoleccion de

datos:

a. En su primera etapa, se llevo a cabo la recoleccion de la muestra, 1a cual se desarrollé por
medio de la técnica de bola de nieve. Esta primera parte tenia el fin de seleccionar a las
mujeres que participaron en las entrevistas mencionadas anteriormente, considerando

distintos criterios de seleccion.

Para tal fin, se tom6 en cuenta como criterio de inclusion que se contara con el diagnostico

de fibromialgia, y como criterios de exclusion el padecimiento de alglin trastorno mental o
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comorbilidades presentes que pudieran resultar confusas para el analisis de resultados, o

que pudieran dificultar la comunicacion con las participantes.

En un segundo momento, se procedi6é a realizar las entrevistas. Se elabor6é una guia de
entrevista abierta, a profundidad, que permitié tener acceso a los ejes principales de la
investigacion (ver Anexo 12.2): género, resiliencia y fibromialgia. La entrevista a
profundidad fue focalizada, es decir, se centr6 en las experiencias subjetivas de las mujeres
que sufren fibromialgia, con el fin de responder a las preguntas de investigacion (Valles,
1999). Ademas, se busco trabajar con respecto al potencial individual de cada una de las
mujeres; se integraron preguntas que permitieran identificar la existencia de la tendencia
actualizante en las mujeres participantes (Rogers, 2011). Esto permiti6 trabajar el eje de
resiliencia como una constante en las narraciones de las mujeres participantes. Esta guia fue
revisada y validada por medio de la triangulacion y criterio de expertos, con el apoyo del
equipo asesor de la investigacion, conformado por tres personas profesionales en psicologia,
lo cual permitié contar con multiples observaciones y puntos de vista con respecto a los
resultados (Trainor y Graue, 2013). Lo anterior permiti6é lograr lo que, en investigacion
fenomenologica, se llama validez intersubjetiva (Sandin, 2000; Creswell, 2007), que
permite comprobar con terceras personas la veracidad, validez y confiabilidad de los datos

obtenidos.

La definicion de la muestra se llevo a cabo por medio del muestreo llamado bola de nieve
(Palinkas, Green, Duan, Horwitz, Wisdom y Hoagwood, 2013), que consiste en identificar
casos a través de personas que conocen a otras que puedan cumplir con las caracteristicas
de interés. Ademds, se tom6 en cuenta el muestreo a criterio, especificamente de

homogeneidad (Palinkas et. al, 2013). Esto con la pretension de encontrar la similitud de
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caracteristicas en comun entre las mujeres diagnosticadas con fibromialgia, buscando llegar

a afirmaciones con respecto a la resiliencia presente en ellas.

Una vez habiendo seleccionado la muestra, se llevaron a cabo las entrevistas a profundidad
(Creswell, 2007), guiadas por el documento anteriormente mencionado, las cuales
consistieron en un aproximado de dos sesiones por cada participante. Estas entrevistas
tuvieron la finalidad de conocer la historia de vida de las mujeres, centrando la atenciéon en
su vivencia de la fibromialgia. Esto funcion6é como insumo para llevar a cabo un analisis,
buscando elementos que sugieran la presencia de resiliencia en la vivencia de estas mujeres
y, seguidamente, llevar a cabo una conceptualizacion de ésta. Las entrevistas tuvieron una
duracion, en promedio, de 2,5 horas. Ademas, las entrevistas fueron transcritas literalmente,
y codificadas, y el contenido fue analizado de acuerdo con la fenomenologia hermenéutica
(Giorgi, 2006), por lo que las transcripciones se leyeron buscando extraer unidades de
sentido y significado para idear textos descriptivos sobre las experiencias de las
participantes. Como parte importante de la proteccion de las mujeres participantes, se
consider6 en todo momento el anonimato y la confidencialidad de sus testimonios; se omitio
toda informacion que permitiera a las personas lectoras identificar a quienes narran las
historias. En adicion, se confeccion6 un consentimiento informado (ver Anexo 12.1) que
incluye la informacion necesaria para que las mujeres comprendieran todos los aspectos
relacionados con el proposito y procedimiento que implica su participacion en el estudio,
asi como su derecho a cesar dicha participacion en cualquier momento del proceso, junto
con los derechos relacionados con los posibles dafios y beneficios que puedan resultar de la

investigacion.
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6.4. Descripcion de la muestra

Habiendo expuesto las distintas etapas de recoleccion y andlisis de los datos, es
importante mencionar que se trabajo con una muestra constituida inicamente por mujeres, ya que
se ha encontrado que son ellas las que conforman la mayor cantidad de poblacion que sufre
fibromialgia a nivel internacional (Amigot y Pujal, 2015; Pujal, Mora-Malo y Schogut-Grollmus,

2016).

Con respecto a la cantidad de personas, se trabajoé con 14 mujeres, ya que esta es la
cantidad aproximada propuesta para las investigaciones cualitativas que utilizan muestreo a

criterio (Palinkas et. al, 2013).

La edad promedio de las mujeres fue de 52 afios, y dos de las mujeres tenian 31 y 33 afios,
respectivamente, siendo las més jovenes de la muestra, y quienes comentan tener los sintomas
desde que tienen memoria. Ademas, pertenecen a distintas clases econdmicas y sociales; aunque
se trabajo Ginicamente con mujeres de la Gran Area Metropolitana, las zonas en las que viven las

mujeres son muy distintas, lo cual brinda mayor confiabilidad a la informacion obtenida.
6.5. Procedimiento para el analisis de la informacion

La informacion obtenida en las entrevistas fue sometida a analisis narrativo, lo que
permitié describir las interpretaciones que resultaron del trabajo con los textos que se elaboraron
al transcribir las entrevistas (Fischer, 2006). Ademas, brind6 la posibilidad de identificar distintas
categorias de analisis en el discurso, emergentes e identificadas por la persona investigadora para
lograr una profundizacion en el trabajo del fendémeno que se esta estudiando (Sayago, 2014). El
resultado de dicho procedimiento fue analizado a partir de lo obtenido tras el trabajo teérico

llevado a cabo en relacion con el concepto de resiliencia, para asi lograr la reconceptualizacion del
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término. Para efectos del anélisis de datos, se hizo uso del sofiware de analisis cualitativo

ATLAS.ti, version 8, que permiti6 identificar categorias y depurar la informacion obtenida.

ITI- Modelo Teérico
7. Marco teérico-conceptual

Para apoyar teéricamente esta investigacion, se tomaran en cuenta un conjunto de teorias
y conceptos que sustentaran el andlisis que se lleve a cabo en el presente estudio, ademas de
permitir una aproximacion tedrica al tema. Aqui, se pretende crear un modelo que integre los ejes
tematicos basicos de la investigacion y que dan base a la nocién fundamental que sostiene que la
resiliencia ha de reconceptualizarse, para entender las historias de vida de las mujeres que sufren
fibromialgia, desde un enfoque fenomenol6gico, tomando en cuenta el contexto vital y el de la

sociedad patriarcal en el que esta enfermedad se presenta.

Asi, se revisaran los principales ejes de la investigacion: la fibromialgia, la resiliencia y
el género, retomando también temas que los atraviesan a los tres, como lo es €l trauma, el dolor y

el lugar de la enfermedad en la sociedad.
7.1. Trauma: El cuerpo tras las rejas de la experiencia

Para la presente investigacion es importante tomar en cuenta el trauma como eje tedrico,
debido a que —a pesar de que aln no existe una causa establecida para la fibromialgia— existen
hipdtesis que relacionan experiencias traumaticas con el padecimiento de fibromialgia en mujeres
(Karas, Akgun, Kucukgoncu y Yakut, 2017; D’ Aoust, Gill, Elliot, Ji, Lengacher. y Groer, 2017;

Sallinen y Kukkurainen, 2015; Semiz, Kavakci, Peksen, Tuncay, Ozer, Aydinkal-Semiz y
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Kaptanoglu, 2013). El entendimiento del trauma debe analizarse desde diferentes perspectivas y
enfoques de abordaje, debido a que se trata de vivencias que afectan en distintos niveles de la vida
de las personas que las sufren. En el presente apartado, se entendera tanto la forma en que el trauma
ha sido conceptualizado, como sus bases neuropsicologicas, y la manera en la que puede verse
expresado en el cuerpo de quienes lo sufren. Esto es importante, debido a que esta investigacion
sostiene la importancia de dar un entendimiento integral al tema, considerando las distintas aristas

que pueden afectar la existencia de un trauma.

7.1.2 Conceptualizaciéon del trauma

La teoria acerca del trauma ha sido trabajada ampliamente, desde las contribuciones
psicoanaliticas que hizo Freud (1992), hasta las teorias cognitivas (Foa y Kozak, 1985; Brewin,
Dagleish y Joseph, 1996; Ehlers y Clarck, 2000; Bracken, 2002; Resick, Monson y Chard, 2008),
pasando por los trabajos de Viktor Frankl, que seran expuestos més adelante en los proximos

apartados del presente marco teorico-conceptual.

El trauma puede ser entendido como la consecuencia tras la exposicion a una situacion
estresante que no se puede evitar, y que sobrepasa las estrategias de afrontamiento que tiene la
persona. Dichas estrategias funcionan ante amenazas o estresores que se presenten (ya sea
luchando, confrontando, escapando, disociandose, etc.), de forma pasiva o activa seglin el nivel de
control que la persona pueda tener sobre el estimulo amenazante o estresor (Kumari y
Mukhopadhyay, 2016). Por lo tanto, dichas estrategias cumplen un papel fundamental en la manera
en la que es “digerida” una situacion traumatica para las personas, ya que significan el como estas

personas lograron actuar sobre una situacion adversa.
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Los hechos traumaticos marcan un antes y un después en la vision que tiene la persona
del mundo y de si misma, lo cual constituye el centro de 1o que es considerado traumaético (Saldafia,
2014). Asi, lo que ocurre después del evento considerado traumatico, es de gran interés para la
psicologia, debido a que los eventos traumaticos destruyen las ideas que las personas tienen sobre
el mundo y sobre si mismas (Janoff-Bulman, 1992, citada en Janoff-Bulman, 2004, p. 30). Luego
de sufrir estas experiencias, las personas deben afrontar y reconstruir su mundo (por ejemplo:
trabajando duelos, superando miedos, encontrando nuevas formas de proceder, entre otros posibles
escenarios), logrando seguir adelante con sus vidas sin que la victimizaciéon que sufrieron se

convierta en el centro de éstas.

Ademés, Janoff-Bulman (2004) propone tres modelos explicativos del crecimiento
postraumatico de las personas: el primero, que indica la fuerza durante el sufrimiento (la cual se
puede resumir en la frase popular y conocida como “lo que no te mata, te hace mas fuerte”. Aqui,
las personas sobrevivientes aprenden sobre si mismas en el proceso de ajuste postraumatico); el
segundo, es la preparacion psicologica, en el cual las personas que sufren un evento traumatico
logran afrontar la situacién y estar preparadas para posibles tragedias proximas; y, un tercer
modelo explicativo que destaca la reevaluacion existencial, segiin el cual las personas, tras sufrir
una situacion traumatica, comienzan a valorar aspectos de la vida que antes no valoraban, e

intentan comprender su existencia de una forma distinta a como la entendian antes del evento.

En la presente investigacion, se entienden las experiencias postraumaticas de las personas
a partir de la integracion de los tres modelos anteriores, por lo que existen todas las caracteristicas
mencionadas durante el proceso posterior a la situacion traumatica. Es decir, se considera el
proceso de las personas que pasan por una situacion traumatica desde su vivencia durante dicha

situacion, hasta que ésta se encuentra en el pasado. Aqui es donde cabe rescatar los insumos de la
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teoria de Frankl (1994) en la logoterapia, quien plantea que, en este proceso se buscaria que las
personas —tras una situacion traumatica— logren encontrar “otro norte”, transitando hacia éL
Ademas, el autor aclara que el sentido de vida se puede alcanzar también cuando el ser humano se
encuentra en la posicion de victima impotente, frente a un destino que no puede ser cambiado.
Esto porque, entonces, la importancia radicaria en encontrar la mejor potencialidad humana de
transformar dicha tragedia en un triunfo personal; siendo asi, aunque no seamos capaces de
cambiar una situacion, podemos cambiarnos a nosotros mismos en esa situacion. Sin embargo,
esto se retomard mas adelante en el apartado dedicado a la resiliencia. Lo que se considera
relevante de lo anterior, es el hecho de que la vivencia del trauma no consta inicamente de una
situacion aislada en el pasado, sino de lo que puede significar (o el lugar que puede tomar) en la

vida de la persona después de ocurrida.

7.1.3. Bases neurolégicas y trastorno de estrés postraumatico (TEPS)

Como ya se menciono anteriormente, la psicologia ha entendido el trauma desde muchos
ambitos y enfoques, encontrandose también entre los posibles diagnosticos que pueden realizarse
con base en el manual publicado por la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA): el DSM-V
(APA, 2014). Segun este manual, existe el llamado trastorno de estrés postraumatico, el cual se
presenta tras la exposicion a alglin estimulo o evento que resulte traumatico para la persona (APA,
2014), y las mujeres son doblemente propensas a sufrirlo que los hombres (Zambrano-Erazo,

Guzman-Villa, Hurtado-Gonzélez, Seminec, De la Cruz-Cifuentes, Trivifio y Olayo, 2017).

Este trastorno cumple con ciertos criterios clinicos que ha de cumplir una persona para
ser diagnosticada con €1, pero ademas existen bases neurologicas que pueden identificarse como
propias de quienes lo padecen. Asi, debido al trastorno de estrés postraumatico, pueden ocurrir

cambios en el cerebro que ocurren debido a su plasticidad, la cual permite al ser humano adaptarse
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a situaciones especificas en las cuales necesita dichos cambios, pero que pueden llegar a ser
dafiinas cuando dichas situaciones pasan (Zambrano-Erazo et. al., 2017). El trauma reorganiza no
solamente la forma en que el cerebro gestiona las percepciones, sino también la capacidad de
pensar (Van Der Kolk, 2014). De esta forma, se han podido identificar tres cambios que se
consideran los mas importantes en estos casos: (1) dafios en el hipocampo derecho, generando
incapacidad para discriminar diferentes situaciones o estimulos; (2) sobre-estimulacion de
dopamina, causando comportamientos inapropiados y desinhibidos en el contexto de la persona; y

una susceptibilidad importante en la corteza prefrontal y amigdala (Zambrano-Erazo et. al., 2017).

Ademaés, Zambrano-Erazo et. al. (2018) encontraron que, cuanto menor es la persona en
el momento en que se ve expuesta a la experiencia traumatica, existe un mayor riesgo de padecer
trastorno de estrés postraumatico. Incluso, pacientes que sufrieron abuso sexual en la infancia
demuestran alteraciones en el funcionamiento de las cortezas dorsolateral (que implica dafios en
procesos psicologicos como la memoria de trabajo, la atencién, el razonamiento y la
conceptualizacion) y orbitofrontal (el cual puede implicar baja regulacion emocional y mayor
propension a comportamientos agresivos). Esto resulta fundamental, debido a que se habla de un
mayor impacto traumatico en las personas que se ven expuestas a situaciones de este tipo en edades
tempranas. Lo anterior implica un cambio en el desarrollo de la vida de las personas, quienes
pueden llegar a revivir la situacion traumatica durante toda su vida, si no reciben la atencion

necesaria.

En adicién a lo anterior, se ha de tomar en cuenta que, idealmente, el sistema hormonal
del cuerpo deberia proveer una respuesta inmediata ante posibles amenazas del entorno, y luego
volver al equilibrio una vez que dicho peligro haya pasado. Sin embargo, las personas que tienen

trastorno de estrés postraumatico presentan dafios en esta accion de volver al equilibrio, por lo que
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las respuestas que se hayan emitido siguen presentes aunque el peligro o 1a amenaza haya pasado
(Van Der Kolk, 2014). Ademas, es interesante que eventos emocionales fuertes o traumaticos para
el individuo tienen efectos posteriores importantes, por ejemplo, mediante el aumento de la
hormona tiroidea en sangre (Pitman, 1997); las personas pueden padecer de hipertiroidismo, tras
eventos altamente estresantes o traumaticos que provoquen una crisis tirotoxica (Prosser y Quan,
2015). Lo anterior es un ejemplo de la forma en que el sistema hormonal puede verse afectado de
maneras peligrosas para la salud de las personas debido a su sometimiento ante situaciones que

sobrepasen las capacidades de dicho sistema para regular su respuesta.

En adicién a lo anterior, Van Der Kolk (2014) menciona que, durante varios afios, se ha
notado que muchas personas que presentan TEPT son diagnosticadas posteriormente con alguna
enfermedad inmunolégica. Debido a esto, se comienzan a hacer estudios al respecto, que
demuestran anormalidades en el funcionamiento de las células inmunologicas: las células CD45
son aquellas que funcionan como memoria inmunolégica, existiendo un tipo de estas células (RA)
que se activan debido a la exposicion a toxinas, para asi poder responder a futuros ataques, y otro
tipo de células (RO), que se guardan en “reserva” para futuros ataques desconocidos. Asi, debe
existir un balance entre ambos tipos de células para que el sistema inmunolégico funcione
correctamente; sin embargo, en personas que presentan TEPT debido a traumas relacionados con
incesto, presentan una mayor cantidad de células RA, lo cual hace que su sistema inmunolégico
sea hipersensible a las amenazas y comience a defenderse cuando no lo necesita, atacando las
células del cuerpo. Esta informacion resulta sumamente relevante para la presente investigacion,
debido a que podria considerarse como una de las posibles razones por las que la fibromialgia se
manifiesta en algunas mujeres tras una o varias situaciones traumaticas. Por lo tanto, esta

informacion se retomara més adelante en el apartado sobre la fibromialgia.
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En relacion con esto, Anderson (2016) retoma el término de maternal frights, que se
refiere a los miedos o traumas transgeneracionales, planteando que éstos son pasados de
generacion en generacion como tradiciones orales, que han llevado a ajustar los cuerpos de la
personas, asi como sus fenotipos. Asi, Translateur (2018) agrega que, ya que estos fenotipos no
solamente se ven afectados por €l ambiente, sino también porque los ritos y tradiciones orales
ejercen una presion sobre el genoma de las personas, estas tradiciones orales basadas en traumas
transgeneracionales pueden afectar también la hipersensibilidad genética y bioloégica. De este
modo, se podria hipotetizar que, al igual que el ambiente provoca cambios a nivel fenotipico, estos
traumas podrian provocar cambios a nivel inmunol6gico, neurologico, u otros sistemas, y causar
una hipersensibilidad ante traumas no inminentes, pero asumidos debido a dichas tradiciones
orales. De este modo, estos planteamientos permiten hipotetizar una relacion entre la epigenética

y la fibromialgia.

Ademés, existe el riesgo de que, en el momento de revivir las memorias traumaticas, las
personas puedan presentar un trauma adicional, dependiendo de la forma en la que las personas
vivencian esto (Fossion, Leys, Kempenaers, Braun, Verbanck y Linkowski, 2015). Esto quiere
decir que, en el momento en que las personas comienzan a tener recuerdos 0 memorias de la
situacion o evento traumatico al que fueron expuestas, estan volviendo a vivirlo (Van Der Kolk,
2014), lo cual puede implicar nuevos traumas. En relacion con esto, segin Terr (1991), citado en
Fossion et. al. (2015), existen dos tipos de traumas, siendo el tipo I aquel que ocurre tras un tinico
evento, y el tipo II el que resulta de una exposicion constante o repetida ante eventos externos que

puedan conllevar a cambios profundos en el comportamiento.

Indiferenciadamente de si se trata de uno u otro tipo de trauma, es importante también

comprender que existen vivencias relacionadas con el comportamiento, y que pueden no ser
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medibles a nivel cerebral. En este sentido, las personas que han sufrido traumas tienden a colocar
su trauma sobre todo lo demas a su alrededor, aislandose de su realidad, y dividiendo €l mundo
entre aquellas personas que “saben lo que se siente”, y aquellas que no (Van Der Kolk, 2014). Esto
implica que la vida se vive en funcion del trauma, lo cual conlleva a un circulo vicioso del cual se
torna dificil salir, debido a que la realidad esta tintada del color de la situacion que fue vivida por

la persona.

7.1.4. Las histéricas de Freud

En el psicoanélisis también se trabajo el tema del trauma de distintas formas, pero la
histeria es uno interesante, ya que se entendi6 como una expresion somatica de un trauma
psicologico. Sigmund Freud, como fundador del psicoanélisis, es €l primero en tratar el tema de la
histeria desde un punto de vista psicoanalitico. Le prest6é atencion a la histeria, por lo que dedico
varios de sus libros a este tema. Por ejemplo, en Estudios sobre la histeria (Freud, 1992), obra que
se llevo a cabo entre 1893 y 1895, trabajé junto con Josef Breuer en el mecanismo psiquico de la
histeria, tratando también cinco casos clinicos: la Sefiorita Anna O., la Sefiora Emmy Von N., Miss
Lucy R., Katharina y la Sefiorita Elisabeth von R.

Esto es relevante para el tema del trauma, debido a que Freud y Breuer identificaron que
la histeria se ocasiona por un trauma sucedido mucho tiempo atrés; de esta forma, ain “los
sintomas mas diferentes, tenidos por operaciones espontaneas, por asi decir idiopaticas, de la
histeria mantienen con el trauma ocasionador un nexo tan estricto como aquellos otros fendmenos
mas transparentes en este sentido” (Freud, 1992, p. 30). Por esto es que plantea la hipnosis como
el método para encontrar ese nexo causal entre el sintoma y el suceso ocasionador de este. Asi, la
persona paciente empieza a extraer de su memoria los recuerdos traumaticos, acompafiados de

afecto, y cuando esto sucede, empiezan a desaparecer también los sintomas histéricos (p. 32). Sin
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embargo, cabe destacar que este recuerdo debe de ser evocado con la mayor vividez posible y debe
de guardar afectividad, produciendo una reaccion enérgica; de lo contrario, si no hay reaccion, ese
afecto permaneceria conectado con el recuerdo (p. 34). Dicha reaccion hace que se descarguen los
afectos relacionados con el recuerdo, expresada desde el llanto hasta la venganza, 1o que se conoce
como catarsis. Esta es la primera vez que Freud utiliza este término en una obra impresa (p. 34).

Continuando con la evolucion histérica de la histeria, se encuentra La etiologia de la
histeria (Freud, 1991), donde Freud sigue sosteniendo que hay una conexion entre el sintoma
histérico y un suceso traumatico en edades tempranas del desarrollo, pero para encontrar ese nexo
se debe de que cumplir que la escena traumatica posea dos condiciones: la idoneidad
determinadora y la necesaria fuerza traumatica. Si durante el proceso terapéutico surgen posibles
escenas como desencadenantes de la histeria que no cumplan estas condiciones, se debe de
continuar con el analisis ahondando en recuerdos que asocien ese recuerdo con la verdadera
vivencia originadora que no se ha hallado atn (p. 195). Sin embargo, esta bisqueda de la escena
traumatica no es sencilla, y discurre por vias ramificadas, en la que el relato de una nueva vivencia
trae el recuerdo de otras, por esto, “(...) ninglin sintoma histérico puede surgir de una vivencia real
sola, sino que todas las veces el recuerdo de vivencias anteriores despertado por vias asociativa,
coopera en la causacion del sintoma” (Freud. 1991, p. 196).

Después, al avanzar Freud en sus escritos, comienza a modificar lo que entiende como
histeria, pero manteniendo siempre esta relacion causal con un trauma ocurrido en edades
tempranas. Ademas, resulta interesante destacar que se trabajaba con histéricas, es decir, con
mujeres. En los textos de Freud, no se habla en ningin momento sobre hombres que presentaran
sintomas de histeria, lo cual permite dar una idea del tinte femenino que se le daba a la locura. Esto

se retomara mas adelante en el apartado sobre la enfermedad en la sociedad.
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7.1.5. El trauma y su expresion en el cuerpo

Siendo esta una investigacion enfocada en el estudio de una enfermedad que se expresa
en el cuerpo de quien la padece, es fundamental considerar al cuerpo como un factor clave en cada
uno de los ejes teméaticos que se trabajan, incluyendo al trauma. Anteriormente, se mencion6 que
existen expresiones comportamentales y neurologicas del trauma; el cuerpo también esta

directamente relacionado con éste, sufriendo impactos directos de dicho fendmeno.

La teoria de la relacion entre el trauma y el cuerpo tiene una larga historia, que inicia
desde que Freud (1992) atendi6 a sus pacientes histéricas, quienes mostraban una clara expresion
corporal de un trauma sexual ocurrido en su infancia, como se mencioné anteriormente. Asi, el
cuerpo estaria funcionando como herramienta para expresar que atn el trauma no ha sido resuelto,

aunque esto no sea consciente para la persona.

Como lo menciona Van Der Kolk (2014), después del trauma el sistema nervioso cambia,
y los intentos constantes para mantener el control sobre reacciones fisioldgicas que resultan
insoportables para quienes las sufre pueden resultar en sintomas fisicos como la fatiga cronica, la
fibromialgia y otras enfermedades autoinmunes. Esto concuerda con lo que mencionan Zambrano-
Erazo et. al. (2018), con respecto a que el deterioro fisico relacionado con la sobre-excitacion de
corticoesteroides, que puede resultar en condiciones como la aterosclerosis, la diabetes, la
osteoporosis, la hipertension, la obesidad, entre otras enfermedades. Debido a esto, para que el
cambio pueda ocurrir realmente, el cuerpo debe comprender que el peligro ya pas6 (Van Der Kolk,

2014).

Un ejemplo de la forma en que el cuerpo se ve involucrado en el trauma es la disociacion,
que es un sintoma muy comun en las personas que sufren traumas, y que consiste en un

distanciamiento emocional del propio cuerpo, que comienza en forma de mecanismo de defensa,
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pero queda impregnado en la forma en que la persona vive su vida (Willemsen, 2014). Asi, la
expresion en el cuerpo no es Unicamente simbdlica, sino también fisica, ya que puede impedir que

una persona sienta sus experiencias como suyas.

En concordancia con esto, Van Der Kolk (2014) titula su libro con una de las mayores
verdades —después desarrollada a lo largo de dicho texto— que se han dicho con respecto a la
relacion cuerpo-trauma: el cuerpo lleva la cuenta. Aquello que no se logra expresar, comunicar o
trabajar en €l momento en que necesita serlo, luego se traduce en otras formas de existencia, pero
no desaparece de la vida cotidiana de las personas; de esta forma “la comunicacion completa es el
opuesto de estar traumatizado” (Van Der Kolk, 2014, p. 237). Al comunicarse, las personas logran
hacer consciente aquello que se ha estado manifestando de manera inconsciente, 1o cual permite

trabajarlo y hacer entender al cuerpo que el peligro ya no esta presente.

7.2. Resiliencia: De las cenizas no solo surge el ave fénix

Al ser la resiliencia uno de los ejes principales de la presente investigacion, resulta
fundamental comprender el constructo de manera integral. Asi, se revisan no solamente las teorias
que han hablado del tema como un concepto establecido, sino también aquellas desarrolladas por
autores que teorizaron al respecto a pesar de no contar con dicha conceptualizacion. Esto permite
la reconceptualizacion que pretende esta investigacion, tomando también en cuenta las narrativas

de las mujeres participantes.

7.2.1. Conceptualizacion de la resiliencia

Las situaciones adversas estan presentes en la vida de todas las personas, y van
moldeando (junto con otros factores) el aprendizaje de éstas con respecto al funcionamiento del

mundo que les rodea, asi como su lugar en €], desde que nacen hasta que mueren. En la psicologia

35



—asi como en la psiquiatria— se han entendido siempre dichas experiencias como posibles
detonadores de trastornos, enfermedades o desordenes mentales, asi como dificultades en el
funcionamiento cotidiano considerado “normal”. Si bien esto no se descarta por completo, es
importante tomar en cuenta que esto no siempre es asi, ya que no necesariamente una persona que
haya sido herida o que haya enfrentado situaciones traumaticas en su infancia va a enfrentarse a
las dificultades anteriormente mencionadas, en su vida adulta (Vera, Carbelo y Vecina, 2006). Asi,
una de las teorias que estudian esta alternativa es la de la resiliencia, la cual se ha encargado de
investigar en torno a la capacidad de sobreponerse ante situaciones adversas en la vida de las

personas.

La resiliencia ha sido definida de formas diferentes de acuerdo con diversos autores y
perspectivas. Sin embargo, para comprender y reconceptualizar el término, hay que analizarlo y
darle mayor contenido, preciso y especifico, para luego poder amplificarlo en su aplicacion a la
vivencia de las personas (considerando que, muy posiblemente, este puede tener que ver con la

historia de la persona y con la naturaleza del hecho o evento que enfrente en la vida).

Una forma preliminar pero importante de iniciar el conocimiento del concepto es a partir
del estudio de su etimologia. La palabra resiliencia es originaria del latin, especificamente de la
palabra resilio, que significa “volver atrés, volver de un salto, resaltar, rebotar” (Kotliarenco,
Caceres y Fontecilla, 1997, p. 5). Este significado de “rebote” se ha ido perdiendo conforme se ha
ido aplicando el término a distintas areas de la psicologia. Desde una de las multiples aplicaciones
del concepto de la psicologia, se encuentra que Saldafia (2015) plantea que en el &mbito de la
psicologia laboral se ha definido de diversas maneras, siendo muy comun €l uso de la relacién

entre una situacion de adversidad y una adaptacion positiva a esta, convirtiéndose una persona
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resiliente en alguien que puede soportar mucha presion en el espacio de trabajo (ya sea ésta

provocada por situaciones de mobbing, hostigamiento sexual o extremas cargas de trabajo).

De la misma forma, Cowen y Work (1988) recogen las caracteristicas de un grupo de
personas a quienes se les llamo “los invulnerables” hace unas décadas atras: la nifiez resiliente. A
estas personas se les estudid, encontrando en ellas caracteristicas como autonomia, independencia,
empatia, relaciones sanas con la familia, buena comunicacioén y coherencia con valores y la moral
de los padres y las madres. Por su parte, Guest (2012) define la resiliencia —ahora si con este
nombre— como un proceso en el que las y los nifios se adaptan positivamente a la adversidad, y su
personalidad muestra rasgos de alto autoestima, autoconcepto positivo, la habilidad de resolver

problemas asertivamente y poder interactuar positivamente con otras personas.

En estas definiciones se puede observar un interés en operacionalizar el término,
buscando que sea observable a la hora de estudiarlo, como se mencionaba anteriormente, pero esto
ha implicado que se haya ido perdiendo un significado propio y con contenido esencial; dicho de
otro modo, el concepto se ha aplicado y definido segln el area de la psicologia que lo acuiia de

una manera distinta.

O’Leary y Bhaju (en Worell y Goodheart, 2006) mencionan que se ha vuelto fundamental
la investigacion en resiliencia en mujeres y nifias, debido a que la sociedad patriarcal las coloca en
una situacion de vulnerabilidad en varios &mbitos de su vida, propuesta que es también
trascendental para la tesis de este trabajo. Siguiendo esta linea de discurso, es importante rescatar
una investigacion que encontré6 que las mujeres, en situaciones de hambruna y epidemia,
sobrevivian mas que los hombres, incluso cuando estas crisis reducian la “ventaja” que éstas tienen

con respecto a la expectativa de vida (Zarulli, Barthold, Oksuzyan, Lidahl-Jacobsen, Christensen
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y Vaupel, 2017). Asi, se hace evidente la resiliencia con la que cuentan las mujeres para sobrellevar

las situaciones adversas de su vida, incluso cuando el contexto es méas retador para éstas.

Asi, los autores plantean que en las terapias psicologicas feministas que se han llevado
a cabo, ha sido muy relevante esta informacion para fomentar el empoderamiento de estas mujeres
en su proceso de crecimiento y desarrollo psicologicos. Autores como Lyumbomirsky y
Dickerhoof (en Worell y Goodheart, 2006) se refieren a la subjetividad en el bienestar de las
mujeres y las nifias planteando que, a pesar de las circunstancias adversas que las mujeres enfrentan
en la sociedad, han demostrado tener una visién més positiva con respecto a su vida, que los
hombres. Segtn los autores, esto indica niveles mas altos de resiliencia en las mujeres que en los

hombres.

7.2.1. La resiliencia desde una perspectiva humanista

7.2.1.1. Viktor Frankl: el sentido de vida in motu

En el apartado sobre trauma se menciond sobre el papel fundamental que tuvo Viktor
Frankl en el entendimiento de la vivencia del trauma. Sin embargo, dicho autor plantea una
perspectiva de la experiencia del trauma que esta relacionada con la capacidad del ser humano de

encontrar sentido alli donde no lo hay.

En relacion con esto, Frankl (1980) rescata un pensamiento del artista Yehuda Bacon,
quien pas6 muchos afios en Auschwitz, relacionado con lo que consideraba que era el sentido del
dolor, diciendo que “el sufrimiento tiene sentido si t mismo te cambias en otro” (Frankl, 1980, p.
38). Este es un reflejo de 1a idea central de la teoria de Frankl, al indicar que, aunque las situaciones
no sean posibles de cambiar, lo que estas situaciones hagan con cada persona es decision de ella

misma; esto devuelve la responsabilidad a la persona sobre su propia vida. Como se mencionaba
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también en apartados anteriores, Frankl (1994) plantea la posibilidad de encontrar nuevos motivos

por los cuales continuar viviendo.

Cuando el ser humano vive una situacion que le hace perder su sentido de vida, ha de
llegar un momento en el que se encuentra con su “deuda con su autorrealizacion” (Frankl, 2000,
p. 22), y buscar aceptar su situacion, para poder cambiarla y, con ella, cambiar su mundo. Con
esto, el autor plantea que existe una necesidad de adquirir consciencia de la situacion, asi como
también de la forma en la que dicha situacion afecta a la persona, para asi lograr brindarle un

sentido a lo ocurrido, a lo cual Frankl (2000) llama autodistanciamiento.

El autodistanciamiento anteriormente mencionado, permite a las personas “verse desde
fuera” y tomar consciencia del vacio que ha dejado la pérdida de sentido en la vida, lo cual permite
que tomen acciones al respecto. En este proceso, segun Frankl (1987), los valores de cada persona
toman un papel protagdénico, debido a que son los que direccionan a las personas cuando han de
tomar decisiones sobre sus acciones. Es decir, para el autor, las decisiones importantes en la vida
no son instintivas, sino que tienen un respaldo en los valores que cada persona ha construido en su

vida: si una persona es religiosa, por ¢jemplo, muchas decisiones podran estar basadas en su fe.

Lo anterior es importante, debido a que el autor plantea que los valores y la espiritualidad
de cada individuo tienen una importancia fundamental cuando se trata de movilizarse ante una
situacion adversa. Asi, sus propios valores y espiritualidad, le permitieron resignificar su

experiencia en los campos de concentracion durante la IT Guerra Mundial:

Resultaba imposible predecir cudndo y co6mo terminaria aquella existencia, en el
caso de que tuviera un fin. El vocablo latino finis posee dos significados: final de

un proceso y meta a alcanzar. El hombre, incapaz de vislumbrar el fin de su
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«existencia provisional», tampoco puede orientarse hacia un objetivo o meta vital

(Frankl, 1979, p. 95).

Entonces, el planteamiento del autor va dirigido a comprender la vida como un conjunto
de existencias provisionales, que pueden terminar en cualquier momento, lo cual no significa que
la existencia vital o integral haya concluido también. De la misma forma, entonces el sentido de
vida seria cambiante o mutante de la mano de dicha existencia. La logoterapia (terapia enfocada
en el sentido, desarrollada por Viktor Frankl), pretende entonces ampliar el concepto del ser
humano, incluyendo sus potencialidades de sostener y acrecentar su voluntad de sentido (Frankl,

1994).

De 1a mano con lo anterior, Martinez (2013) recalca la importancia de un postulado clave
en la logoterapia: cada persona enferma de lo que necesita para curarse. No se le podria prometer
al paciente que se va a combatir al sintoma hasta lograr su exterminacion, porque muchas veces el
sintoma es el mensajero de un inconsciente espiritual que vendria a la consciencia para alimentarla
y darle un nuevo sentido (p. 177). Ademas, como lo menciona Frankl (1980), el sentido debe
encontrarse, ya que su buisqueda guia a la persona a la consciencia (que es un 6rgano del sentido).
El sentido se debe descubrir, pero no inventarse, porque lo que se inventa es subjetivo y seria un

simple “sentimiento de sentido” (p. 30).

En la logoterapia es fundamental, entonces, encontrar ese nuevo sentido a la vida, ya que
esta es la que permitiria a la persona “pasar a lo siguiente”. Es lo que daria paso a que la persona
alcance una vida plena y logre cerrar ciclos de experiencia. Segin Frankl (1994), si existiera una
carencia de sentido en la vida de una persona, llenar ese vacio tendria un efecto terapéutico, incluso

cuando la neurosis no estuviera causada por dicho vacio.
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7.2.1.2, Fritz Perls: las vivencias como ciclos de experiencia

Anteriormente, se hablaba de la importancia que Viktor Frankl le daba a poder concluir
existencias provisionales, o ciclos vitales, para poder pasar a la siguiente etapa de la vida, la cual
contaba con un nuevo sentido de vida que podria brindarle a la persona la plenitud que habia
perdido. De igual manera, Fritz Perls enfoc6 su teoria y terapia de la Gestalt en estudiar la

capacidad del ser humano para cerrar gestalten o ciclos que no le permiten continuar con su vida.

De este modo, Perls (1989) plantea que si una situaciéon importante de la vida de una
persona queda inconclusa, esto tendrd consecuencias en su vida hasta el momento en que logre
concluir su vivencia de dicha situacion. Para lograr esta conclusion, debe darse lo que se ha
denominado como “el darse cuenta”, que implica tomar consciencia de como afecta a nivel de
percepcion, sensacion y emocion el contacto con ciertos aspectos del contexto (Santucci de Mina,
2005). A su vez, para esto, se requiere que la persona logre enfocarse en el “aqui y ahora”, estando
la persona en un estado de consciencia presente, donde puede conectarse con su cuerpo y sus

sensaciones (Santucci de Mina, 2005).

Asi, la Gestalt presenta una vision integral de las personas, comprendiendo su existencia
mediante la consideracion de todas sus dimensiones (afectos, intelecto, sensaciones, vida social,
espiritualidad, entre otras); para lograrlo, se nutre tanto del existencialismo como de la
fenomenologia. De esta forma, se torna necesario entender las percepciones corporales inmediatas
de las personas que vivencian cierta situacion, asi como la singularidad y lo intransferible de las

vivencias (Sinay y Blasberg, 2003).

Por lo anterior, se puede notar que el aporte que la Gestalt hizo al entendimiento de la

resiliencia en el ser humano esté relacionado con la integralidad de los procesos humanos, y la
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capacidad de las personas de tomar consciencia de como las experiencias le afectan en el momento
presente, para poder tomar accion y brindar un cierre a las gestalten inconclusas que puedan estar
afectando al funcionamiento cotidiano. De esta forma, se logra una que las personas alcancen una

comodidad con la propia existencia.

7.2.1.3. Carl Rogers: la tendencia actualizante

Como parte del argumento de la comodidad con la propia existencia, Carl Rogers
desarrolla lo que €I llama una clinica centrada en la persona (Rogers, 2011), basada en una teoria
que rescata la importancia de que las personas logren un reencuentro consigo mismas tras sus

vivencias significativas.

Las personas logran descubrir a su “si mismo” de manera natural durante sus
experiencias, si se permite abrirse a la percepcion de lo que estd vivenciando en el momento
presente. Si logra abrirse a dichas experiencias, entonces el temor ante las propias reacciones
emocionales disminuye o desaparece, lo cual le permite vivirlas de manera plena (Rogers, 2011).
Esto que plantea el autor es fundamental al hablar de resiliencia, porque antes de poder resurgir
tras una situacion traumatica o adversa, se necesita tomar consciencia de lo vivido y de como eso

ha afectado a la persona.

Retomando lo mencionado anteriormente sobre la importancia de cerrar ciclos para poder
continuar con el desarrollo de una vida sin secuelas tras una situacion adversa, planteado por Perls
(1989), el autor comenta que “una vida plena es el proceso de movimiento en una direccion que el
organismo humano elige cuando interiormente es libre de moverse en cualquier sentido” (Rogers,
2011, p. 186). Es decir, esa libertad se logra cuando se ha alcanzado la capacidad de dejar en el

pasado lo que pertenece a dicho pasado. En relacion con esto, Rogers (2011) habla de
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diferenciacion, que es el proceso mediante el cual las personas logran entender los elementos de
experiencias pasadas como flexibles (es decir, que su significado puede ser modificado), para asi

lograr soluciones a los problemas del presente.

De lo anterior, se puede entonces entender el proceso que lleva al autor a habla de que
los seres humanos tienen una “tendencia actualizante”, que implica la orientacion natural “hacia
su propia conservacion, enriquecimiento y desarrollo de potencialidad” (Lerner, 1974). Gracias a
esta tendencia, las personas contarian con una fuerza interior que busca siempre superar
situaciones o contextos desfavorables y adversos, que no permitan a cada individuo desarrollar su

potencial.

Entonces, seglin Rogers (2011), una terapia centrada en la persona buscaria estimular
dicha tendencia actualizante, mediante distintas técnicas que busquen que la persona sienta
confianza en si misma y en el espacio en el cual desarrolla su proceso psicoterapéutico, para asi
crear un ambiente Optimo para llevar a cabo los cambios necesarios para lograr soluciones a los

problemas.

7.2.1.4. “La magia de lo ordinario”

Ademés de la comprension de todos los anteriores conceptos de la psicologia humanista
que han sido expuestos anteriormente, es también relevante considerar su comprension desde la
psicologia del desarrollo. A pesar de que existe un gran vacio tedrico en este ambito, la autora
Anna Masten (2014) se encargo6 de desarrollar una teoria a 1a que denominé ordinary magic, y que
permite comprender el funcionamiento de la resiliencia en los seres humanos a lo largo de su

desarrollo.
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En primer lugar, cabe comentar un modelo de entendimiento planteado por la autora, que
permite reflejar de manera grafica lo que se considera como una persona resiliente frente a
situaciones traumaticas o adversas en su vida (Masten, 2014). Para este modelo, se han de tomar
en cuenta dos factores: el nivel de exposicion a la adversidad (EA), y el comportamiento adaptativo
(CA). Si una persona, frente a un EA bajo, presenta un CA pobre, se considera una persona
vulnerable; si frente a un EA alto, presenta un CA pobre, se considera una persona con mala
adaptacion ante las adversidades; si frente a un EA bajo, tiene un CA bueno, se trata de una persona
competente; por tltimo, ante un EA alto, un CA bueno se considera resiliencia (Masten, 2014). De

esta forma, lo que se considera como una persona resiliente responde a:

(...) la adaptacion y sobrevivencia de un sistema después de la perturbacion, que
a menudo se refiere al proceso de restauracion del equilibrio funcional, y que a
veces se refiere al proceso de transformacion exitosa a un nuevo estado funcional

estable (Masten, 2014, p. 9).

En general, en psicologia se ha tomado en cuenta este proceso de restauracion, pero muy
pocas veces al de transformacion, que es lo que se busca rescatar en la presente investigacion. Es
decir, se busca rescatar la capacidad de las personas de resignificar y resignificar(se) tras
situaciones altamente adversas o traumaticas. Esto, segun la autora, se logra mediante recursos y
procesos que son ordinarios y naturales en la vida de las personas, como el apego (familiar, social
y de pares), sistemas cognitivos y de auto-regulacion, motivacion, espiritualidad, educacion, entre

otros factores (Masten, 2014).

Lo anterior es lo que ella considera que puede llamarse magia de lo ordinario: la
capacidad de resurgir y reinventarse tras situaciones o estimulos que tienen como objetivo la

destruccion de la funcionalidad humana “normal”. Asi, los recursos naturales de la vida y los
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procesos cotidianos, pueden ser un eje importante en el trabajo de mujeres con fibromialgia, que

hayan sufrido alglin evento traumatico que relacionen directamente con su enfermedad.

7.3. La fibromialgia: El dolor invisible

La fibromialgia es el objeto de estudio de la presente investigacion, por lo que se ha de
rescatar la informacion mas relevante que se ha encontrado al respecto, no solamente desde los
estudios realizados en psicologia, sino también en la medicina. Asi, se lograra una comprension
de la enfermedad a mayores rasgos, conociendo sus caracteristicas de manera integral, para poder
alcanzar resultados confiables y validos. El nombre de la enfermedad deviene del latin fibros, que
significa tejidos blandos del cuerpo, y del griego mios, que significa musculos, y algia, que es

dolor; es decir, se habla de dolor musculo-esquelético (Lopez y Mingote, 2008).

7.3.1. Conceptualizacion de la fibromialgia

7.3.1.1. Aportes de la medicina

En Costa Rica, especificamente, no se cuenta con estadisticas o censos que permitan
conocer la prevalencia de la enfermedad, lo cual indica la poca investigacion que se ha llevado a
cabo a nivel nacional sobre el tema. Se haré referencia a la fibromialgia, entonces, como una
enfermedad que esta presente, mayormente, en mujeres, con una prevalencia de 20/1 en
comparacion con los hombres a nivel de la poblacion general espafiola (Amigot y Pujal, 2015;
Pujal, Mora-Malo y Schogut-Grollmus, 2016). Esta enfermedad esta tipificada como tal en la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10), como parte de los reumatismos (M79.0),
desde el afio 1992, cuando la OMS la reconocié como nueva entidad clinica (Lopez y Mingote,
2008). Ademas, se ha postulado que, tanto el dolor crénico como la fibromialgia, son condiciones

que pueden llegar a ser incapacitantes, y cuyas bases son posiblemente bioldgicas; incluso, se ha
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hipotetizado una relacion con perturbaciones inmunoldgicas o relacionadas con las citoquinas
(McInnis, Matheson y Anisman, 2014). Sin embargo, una de las mayores consecuencias negativas
que viven muchas mujeres con fibromialgia es la falta de reconocimiento por parte de algunos

profesionales de la salud (Amigot y Pujal, 2015).

A pesar de que todavia no se conocen causas claras para el padecimiento de esta
enfermedad, si se han encontrado correlaciones con situaciones como la depresion o el trastorno
de estrés postraumatico (TEPT), por ejemplo, en mujeres veteranas de guerra (D’Aoust et.al.,
2017), siendo el TEPT el que presenta mayores dificultades para el funcionamiento cotidiano de
las mujeres (D’ Aoust et.al., 2017; Semiz et.al., 2017). Ademas, se ha encontrado una relacion entre
traumas en edades tempranas con el padecimiento posterior de fibromialgia en mujeres (Karas
et.al., 2017). Estos datos funcionan como evidencia a favor de la hip6tesis de que la fibromialgia
surja como consecuencia de la experiencia de situaciones traumaéticas en algin momento de la vida

de las mujeres.

Con respecto a lo anterior, en una entrevista personal con un médico especialista en
psiquiatria, el doctor Acufia (2017), comenta que las pacientes con fibromialgia, generalmente,
han tenido antecedentes de hipersensibilidad, y tras eventos altamente estresantes o traumaticos
pueden pasar a sufrir un estado generalizado de dolor y sensibilidad ante otros estimulos como el
sonido o la luz (J. Acufia, comunicacion personal, 5 de junio de 2017). Esta informacion indica
que existe una alteracion a nivel de percepcion en las personas que padecen fibromialgia, ya que
todos estos sintomas estan relacionados con este proceso basico del funcionamiento. Ademas, el
doctor comenta que el dolor en las personas que padecen fibromialgia no es solamente una

manifestacion ante un estimulo que causa dolor, sino que también existe un factor relacionado con
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la memoria, que afecta directamente a la permanencia de este dolor (J. Acufia, comunicacion

personal, 5 de junio de 2017).

En adicién, el doctor Acuna (2017) comenta que el dolor crénico (incluyendo
enfermedades como la fibromialgia) es uno de los cuatro “jinetes del apocalipsis de la psiquiatria”,
de los cuales los otros tres son la ansiedad, 1a depresion y la somatizacion (J. Acufia, comunicacion
personal, 5 de junio de 2017). Asi, esto funciona también como argumento que sustenta la hipotesis
mencionada anteriormente, sobre la posible relacion de causalidad que existe entre la ocurrencia
de una situacion traumaética o altamente estresante, y el padecimiento de la fibromialgia. Asi, segiin
Mclnnis, Matheson y Anisman (2014), en las mujeres con fibromialgia, cuando existe mayor estrés
interpersonal, tiende a aumentar el dolor, lo cual no ocurre tanto en otras enfermedades que
implican dolor crénico. Ademaés, tienden a sufrir mas depresion y ansiedad que las mujeres que no

padecen ninguna enfermedad.

7.3.1.2. Aportes y planteamientos de la psicologia a la fibromialgia

Debido a que la fibromialgia no es reconocida como enfermedad por muchos médicos,
muchas mujeres sufren sus consecuencias durante afios hasta poder darle nombre a este malestar
(Bayo-Borras, 2003); por ello, es importante hablar del papel del diagnostico en el proceso de esta
enfermedad. Para esto, se partira de la teoria de la Gestalt, en la que, como se mencion6
anteriormente, Fritz Perls plantea la necesidad de lograr brindar un cierre a una gestalten —o ciclo
de experiencia— para poder pasar al siguiente ciclo y vivenciarlo en el aqui y el ahora (Castanedo,
1988), lo cual no significa que las experiencias vividas se olviden, sino que se resignifican.
Entonces, se toman en cuenta los testimonios recopilados por Bayo-Borras (2003), donde aclaran
las pacientes el cambio que hubo en su actitud hacia la enfermedad en el momento en que

recibieron el diagnoéstico y les explicaron de qué se trataba la fibromialgia. Ademaés, se toma en
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consideracion también la informacion brindada por Sallinen y Kukkurainen (2015) sobre las

vivencias de las mujeres que padecen fibromialgia, y que sufrieron violencia y abuso en el pasado.

Este tipo de testimonios, narraciones o relatos permiten comprender, desde las propias
vivencias de las mujeres, la esencia de la experiencia de la enfermedad, asi como el papel del
género y de la resiliencia en la vida de éstas. Es por esto que la fenomenologia juega un papel
fundamental en la presente investigacion; se desarrollara tedricamente este tema mas adelante en

el presente escrito.

Por lo tanto, la fibromialgia es vivenciada de forma subjetiva por parte de las mujeres que
la padecen, quienes tienen que enfrentarse a situaciones, instituciones y personas que las violentan
por medio de la negacién o minimizacion de sus experiencias con respecto a la enfermedad. En
consecuencia, su resiliencia es necesaria para hacer frente a dichas adversidades que, ademas, se
intensifican por el hecho de ser mujeres en una sociedad que las devaltia. Aqui, las vivencias vienen
a ocupar un lugar fundamental en el presente estudio, ya que implican una “inmediatez vital” que
ocurre antes de que se racionalice una experiencia, y que son Unicas en cada persona (Torres, 2016,
p. 105). Asi, la subjetividad tiene un papel también importante, siendo esta una comprension de
aspectos psiquicos a partir de significaciones tanto internas como externas, que integran al sujeto

y a su entorno (Rey, 2002, p. 22).

Ademas, debido a la falta de reconocimiento que reciben estas mujeres, tanto por su
entorno inmediato como por el personal profesional en salud, sus estrategias de afrontamiento
comienzan a adaptarse a este tipo de relaciones. Asi, comienzan a reaccionar ante el estigma y
minimizacién de sus sintomas a la hora de relacionarse con otras personas (McInnis, Matheson y

Anisman, 2014).
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En conclusion, la fibromialgia ha sido escasamente trabajada en Costa Rica, por lo que no
se cuenta con datos y estadisticas especificas y oficiales en el pais; sin embargo, estudios
internacionales la han clasificado como una enfermedad reumatica que sufre una mayor cantidad
de mujeres que de hombres, y que no es reconocida por muchos profesionales en medicina. Esto
ultimo tiene un efecto negativo en las mujeres a nivel emocional, de manera que la sociedad tiene

un efecto directo en como se vivencia la fibromialgia.

7.3.2. Tratamientos

Debido a que atin no se cuenta con una etiologia de la enfermedad basada en evidencia, se
ha trabajado por encontrar tratamientos que puedan ayudar a las mujeres a sobrellevar su

enfermedad de la mejor manera.

Asi, se ha encontrado que tratamientos farmacologicos como los antidepresivos (tanto de
reposicion, como neuromoduladores) funcionan para manejar el dolor (J. Acufia, comunicacion
personal, 5 de junio de 2017). Para este tipo de tratamiento, se ha encontrado que la Venlafaxina
muestra gran eficacia a la hora de tratar los sintomas de la fibromialgia y, al ser de los
medicamentos de accion dual mas baratos en €l mercado, es también accesible para la poblacién

(VanderWeide, Smith y Trinkley, 2015).

Ademas, ha sido demostrado que los tratamientos con enfoque interdisciplinario entre
profesionales en medicina y terapia fisica tienen mejores efectos en las pacientes, ya que pueden
recibir atencion no solamente a nivel farmacoldgico, sino también en educacién con respecto al
tipo de ejercicios y movimientos que pueden ayudarles a manejar el dolor (Saral, Sindel,

Esmaeilzadeh, Sertel-Berk y Oral, 2016).
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Con respecto a la informacién que se ha comentado hasta ahora, Martinez (2014) plantea
que se tienen suficientes herramientas para trabajar con pacientes con fibromialgia, a pesar de que
no se cuente con una etiologia clara de la enfermedad; sin embargo, el autor comenta que se debe
de mantener siempre un trabajo interdisciplinario, buscando utilizar los elementos y herramientas
mas accesibles para las pacientes. Partiendo de esto, cabe mencionar que se ha demostrado que el
tratamiento con cannabis (especificamente con productos a base de CBD) es beneficioso para
pacientes con fibromialgia, ya que alivia los dolores en altos porcentajes (Fiz, Duran, Capella,
Carbonell y Farré, 2011). Esta informacion es relevante, debido a que existe una manera de dar
tratamiento a las pacientes que padecen la enfermedad, pero en paises en que ain no se ha
legalizado su uso —ni siquiera el medicinal- no existe una forma licita de aplicarlo o llevar a cabo
nuevas investigaciones al respecto; es por esto que se hace relevante rescatar el tema de la

accesibilidad planteado por Martinez (2014).

A nivel psicosocial, se ha encontrado que los incrementos en las relaciones o eventos
interpersonales positivos permiten que las pacientes sientan menos soledad, lo cual permite que
existan menos posibilidades de que sufran cuadros depresivos (Wolf y Davis, 2014). Ademas
existen psicoterapias basadas en evidencia que han permitido ayudar a las pacientes con
fibromialgia a trabajar algunos de los sintomas, como €l uso de la terapia cognitivo-conductual
para el insomnio o los problemas relacionados con el suefio (Martinez, Mir6, Sanchez, Diaz-
Piedra, Caliz, Vlaeyen y Buela-Casal, 2014), o el uso de la realidad virtual como técnica de la
terapia cognitivo-conductual para la depresion en pacientes con fibromialgia (Botella, Garcia-

Palacios, Vizcaino, Herrero, Bafios y Belmonte, 2013).

Entonces, se puede concluir que existen tratamientos que se han enfocado en reducir ciertos

sintomas causados por la enfermedad, asi como trabajar con trastornos afectivos desencadenados

50



por ésta, tanto a partir de la medicina como de la psicologia. La presente investigacion puede
brindar informacion valiosa para que se desarrollen mejores tratamientos en el pais, que respondan

a las necesidades expresadas directamente por las mujeres que padecen la enfermedad.

7.4. Dolor: las lagrimas del cuerpo que sufre

Uno de los sintomas mas notables y caracteristicos de la fibromialgia es el dolor, por lo
que es importante contar con una comprension basica de este constructo, que forma parte de las
vivencias de las mujeres que padecen la enfermedad. Para esto, se torna fundamental llevar a cabo
una revision del concepto desde la perspectiva de la medicina, asi como de las formas en que el

dolor puede ser vivenciado por las personas.

7.4.1. El dolor desde 1a mirada de la medicina

El dolor puede entenderse como “una sensacion desagradable que se concentra en alguna
parte del cuerpo (...) o como una reaccién emocional o corporal” (Longo, Fauci, Kasper, Hauser,
Jameson y Loscalzo, 2012, p.93). Al ser un concepto utilizado ampliamente y de forma cotidiana,
se ha trabajado de manera objetiva desde distintas disciplinas, pero ha de comprenderse como una
vivencia subjetiva (Gracely, 2016). Asi, a pesar de ser un constructo estudiado desde la medicina,
la terapia fisica, y otras ciencias de la salud, no deja de ser una vivencia de cada persona que lo

sufre, y la psicologia debe considerar eso cuando se trabaja con personas.

Ademas, la experiencia del dolor depende de distintos factores moduladores, como los
niveles de ansiedad o de auto-regulacion de cada persona, o la capacidad para distraerse,
vulnerabilidad ante los placebos, entre otros (Ploner, Bingel y Wiech, 2015). Por esto, Ploner,

Bingel y Wiech (2015) consideran que la taxonomia del dolor ha de tomar en cuenta tanto la
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ciencia bésica como la perspectiva clinica que se puede tener de la forma en que las personas

experimentan dolor.

Considerando lo anterior, en la presente investigacion se ha de considerar que el dolor
experimentado por las personas participantes es una vivencia subjetiva y variable, dependiendo

del contexto y el significado que cada persona le da al mismo.

Ademas, existe un concepto llamado dolor neuropatico, que se refiere a dolores producidos
por lesiones o dafios a nivel del sistema nervioso central o periférico, y que normalmente es
resistente a muchos de los tratamientos tipicos utilizados para el dolor (Longo et. al., 2016). Esta
informacién implica que el dolor no es necesariamente causado por un estimulo externo que lo

cause, sino que puede surgir debido a la existencia de un dafio o alteracion corporal.

Segtin Longo et. al. (2016), el tratamiento ideal para el dolor es la eliminacién de su causa
de origen; esto puede brindar informacion sobre las razones por las cuales se torna complejo para
las personas profesionales en medicina brindar un tratamiento a las mujeres que padecen

fibromialgia, ya que no existe una etiologia clara para esta enfermedad.

Hay varios factores que pueden generar, perpetuar, o agravar el dolor cronico.
Por supuesto, en primer lugar, el paciente puede tener s6lo una enfermedad que
sea singularmente dolorosa e incurable en el momento actual. La artritis, el
cancer, las jaquecas, la fibromialgia y la neuropatia diabética son ejemplos de

esto (Longo et. al., 2016, p. 99).

La cita anterior identifica la fibromialgia como una de las enfermedades que implican la
experimentacion de un dolor cronico; para la medicina, el dolor crénico es un reto por la dificultad

que significa la busqueda de una causa clara, que es casi imposible encontrar (Longo et. al., 2016).

52



Ante los ojos de una persona profesional en medicina, si no existe una causa, el tratamiento se
vuelve altamente dificil si no imposible, lo cual implica también frustracion para quien ocupa el

lugar de paciente.

7.4.2. La subjetividad en la vivencia del dolor

Es importante mencionar que, segiin Longo et. al. (2016), independientemente del tipo de
dolor del que se trate, el dolor conlleva ansiedad y, por tanto, una busqueda del cese de dicho dolor
por todos los medios posibles. Si se busca ayuda para la eliminacion de dicho dolor, pero no se
encuentra una respuesta concreta o clara, puede aumentar dicha ansiedad, y convertirse en un ciclo

vicioso.

Asi, Longo et. al. (2016) plantean que existen factores psicologicos que afectan la
percepcion de la intensidad del dolor, asi como la expectativa de mejora en el futuro. Ademas, se
ha encontrado que la vivencia del dolor afecta a los rasgos de personalidad de quien lo sufre, sobre
todo los rasgos relacionados con la evitacion del dolor y autodeterminacion (Gustin, Burke, Peck,
Murray y Henderson, 2015). Esto implica que la vivencia del dolor modifica el modo en que las
personas responden a las demandas de su contexto, y hacia donde direccionan sus conductas para

lograr metas.

En este sentido, Schoth, Georgallis y Liossi (2013) confirman que existe un efecto positivo
en respuesta a terapias enfocadas en el cambio del foco de atencion con personas que padecen de
dolor crénico, porque permite que dicho dolor no sea el centro de la vida de las personas, y se
convierta en un factor mas. Por €l contrario, se ha planteado que plantean que los pensamientos
catastroficos relacionados con €l dolor, dan lugar a que éste aumente su agudeza (Flink, Boersma

y Linton, 2013; Boer, Steinhagen, Versteengen, Struys y Sanderman, 2014).
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De este modo, durante el proceso de cambio con respecto a la vivencia del dolor existen
resignificaciones que han de llevarse a cabo. Asi, Rao (2016) habla del término “dolor total”, como
la sumatoria del aspecto fisico, psicoldgico, social, espiritual y emocional, que implica la
experiencia completa del dolor; si no se trabaja cada uno de dichos dolores por separado, no se
lograra manejar la experiencia del dolor. Lo anterior implica un trabajo a nivel interdisciplinario,
para permitir que la persona tenga al alcance las herramientas y el apoyo para indagar en cada uno

de los factores que afectan a su dolor total.

Por esto, Killick y Davenport (2013) hablan de la importancia de comprender el dolor a
partir de una perspectiva tanto sociocultural como clinica, que permiten entender el “mundo del
dolor” de cada persona, considerando todos los aspectos que sea posible conocer, y que puedan
explicar estas vivencias. Esto porque, ademas, se han de considerar las influencias de las relaciones
interpersonales que tiene la persona durante su vivencia del dolor; existe evidencia (Babel, 2017)
de que el afecto positivo durante la experiencia del dolor, tiene consecuencias positivas en la
memoria de la vivencia de dicho dolor, siendo éstas mas manejables para la persona. Asi, se puede
considerar que las redes de apoyo constituyen un factor fundamental para la mejora de la calidad

de vida y tratamiento de quienes sufren dolor.

Ademas, el factor de predictibilidad del sufrimiento de dolor permite que la aceptacion de
este dolor sea més facil para las personas (Collis y Waterfield, 2014); si se sabe que se va a sufrir
dolor cronico de antemano, se cuenta con la posibilidad de llevar a cabo un proceso de aceptacion
del mismo, lo cual no ocurre con las mujeres que padecen fibromialgia (debido a que no se ha
descubierto la etiologia y, por tanto, no es una enfermedad para la que se pueda llevar a cabo un

tamizaje o un prondstico para quienes la presentan).
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Entonces, no se puede hablar de comprension o tratamiento del dolor si no se considera la
forma en que cada persona la vivencia, ya que esto permitira cubrir el factor subjetivo y tinico que

brinda cada una de las experiencias singulares al estudio universal del dolor.

7.5. La enfermedad en la sociedad: un tinte politico

Las enfermedades no son inicamente vivenciadas en un contexto médico u hospitalario,
sino que han de ser experimentadas también en el diario vivir, y en constante interacciéon con la
sociedad a la cual se pertenece. En este sentido, se ha de tomar en cuenta una critica importante
que establece Sontang (2011) a la forma en que la sociedad considera las enfermedades de las
personas, sobre todo cuando se trata de enfermedades cuya etiologia se desconoce, o cuyo
tratamiento efectivo atin no ha sido descubierto. El uso del nombre de estas enfermedades (o
metaforas militares, como los llama la autora) contribuye a estigmatizarlas, asi como a las personas

que se enferman (Sontang, 2011).

Ademés, como lo plantea Lejarraga (2004), las enfermedades tienen un caracter
socialmente construido (siendo relevante aclarar que, con esto, no se quiere decir que son creadas
por la sociedad, sino que se hace referencia a la forma en que son entendidas por ésta), donde las
interpretaciones de las otras personas tienen una influencia en la forma en que es vivenciada y, “la
enfermedad cobra asi una materialidad distinta a la del simple mal, se convierte en un estado
social” (Lejarraga, 2004, p. 273). Esto es fundamental cuando se trabaja la fibromialgia, ya que ha
sido una enfermedad poco estudiada, cuya etiologia y tratamientos atin no han sido descubiertos y
que, ademads, significa para las mujeres una gran lucha en contra de las estigmatizaciones, las

devaluaciones y etiquetas que reciben.

55



Aunado a esto, se torna relevante tomar en cuenta el enfoque de biopoder propuesto por
Foucault (1978), quien define este término como “el conjunto de mecanismos por medio de los
cuales aquello que, en la especie humana, constituye sus rasgos bioldgicos fundamentales, podra
ser parte de una politica, una estrategia politica, una estrategia general de poder (...)” (p. 13). Se
trata de la forma en que la politica, 1a ley y el gobierno toman los cuerpos humanos como maquinas

que pueden producirse, administrarse, vigilarse y controlarse (Foucault, 1978-1979).

Es decir, el biopoder visibiliza aquellas situaciones en las cuales la salud se vuelve politica
y, por lo tanto, vulnerable ante las opiniones o posiciones que tomen las personas que ocupan
cargos de poder frente a quienes padecen una enfermedad. De este modo, es importante evitar
considerar la salud como un fend6meno meramente biologico, ya que las condiciones con base a
las cuales se vive la enfermedad (es decir, el factor social de ésta) son fundamentales para la

comprension y el tratamiento de ésta (Castafio y Stella, 2009).

De esta forma lo habria planteado Freud (1930) cuando escribi6é El malestar en la cultura,
quien expuso la idea de que, mediante las regulaciones sociales, las personas se reinen en
comunidades para asi buscar el bien comun por encima del individual, sin considerar que muchas
de las necesidades de cada individuo pueden superponerse dependiendo de cada situacion. Es
decir, se superpone el bienestar de la sociedad sobre €l individual, creando asi una atmosfera de

sometimiento a la voluntad de estas comunidades.

El hecho de que haya sido planteado desde hace décadas por Freud (1930) y todavia se
pueda hablar de la misma forma en que la salud y la enfermedad son tratadas en la sociedad,
significa que no se ha logrado combatir la politizacion del bienestar individual. Asi, Martel (2014)

plantea que, mediante las leyes, se logra tener un control sobre los cuerpos de las personas, que
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permite a quienes estdn en una posicion de poder, decidir sobre éstos para lograr distintos fines

politicos.

Todo esto puede verse también aplicado a la forma en que la fibromialgia ha sido tratada
por la sociedad y algunas personas profesionales en medicina, ya que se cuenta con nosologia y
tratamientos posibles para atender a las mujeres que padecen esta enfermedad, pero muchas veces
no son aplicados debido a la opinidn o la interpretacion de algunos profesionales en medicina con

respecto a esto.

7.6. La salud de las mujeres: una perspectiva feminista

Se ha hablado de que existe un control sobre la salud de las personas en la sociedad, el cual
se intensifica cuando las personas son mujeres (Martel, 2014); es por esto que es importante tomar

en cuenta el feminismo en esta investigacion, manteniendo asi una perspectiva de género.

El aporte de las teorias feministas (Varela, 2005; Beauvoir, 1998; Lerner, 1986) es,
entonces, fundamental en esta investigacion, ya que es trascendental en la actualidad; existen
muchas aristas y dimensiones de trabajo al respecto, no obstante, se partira de una definicion inicial

que permite comprender la idea basica de la que se parte cuando se habla de feminismo:

(...) una teoria de la justicia que ha ido cambiando el mundo y trabaja dia a dia
para conseguir que los seres humanos sean lo que quieran ser y vivan como
quieran vivir, sin un destino marcado por el sexo con el que hayan nacido (Varela,

2005, p. 3).

En relacion con lo anterior, conviene estudiar los primeros sefialamientos con respecto a la
clara diferencia entre sexo y género. Asi, se indica que el sexo es asignado al nacer, lo cual es

fundamental cuando se habla de la construccion del género, y de sus roles, en la sociedad
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(Beauvoir, 1998). Es decir, lo que significa ser mujer en la sociedad es construido por la misma,
asignando papeles o roles especificos a cada persona segun el sexo o género asignados. De tal
manera, “el trasfondo del proceso de socializacion genérica es una estructura social de inequidad
y opresion. El objetivo central de 1a socializacion es obligar a las personas a adaptarse a las normas

de su sociedad” (Sagot, 2008, p. 39).

Si bien el feminismo no envuelve Unicamente al género femenino, esta investigacion se
enfocara en las mujeres cisgénero dentro del &mbito de la salud, en tanto se interesa en la vivencia
de mujeres respecto de la fibromialgia. Esto es importante, ya que en la Convencion Belem Do
Para (Organizacion de los Estados Americanos, 1994) se establece como forma de violencia contra
las mujeres aquella que ocurre en centros de salud, entre otros establecimientos. Sobre el mismo
punto, Barker (2005) aclara la presencia mayoritaria en mujeres de la resiliencia, agregando
también una critica al sistema médico, debido a la forma condescendiente en que muchos médicos
se relacionan con sus pacientes que sufren fibromialgia. Ademas, explica esta enfermedad en las
mujeres, asi como la forma en que se le ha dado tratamiento, como expresion de la sociedad

contemporanea.

Asi, es importante retomar el concepto de biopoder planteado en apartados anteriores, ya
que, como lo sefialan Amigot y Pujal (2015), se tiene una actitud diferenciada si las personas que
padecen una enfermedad son mujeres. El patriarcado es un reflejo de esta idea; éste existe este
desde antes de la formacion de la propiedad privada y la sociedad de clases, y se subordina a las
mujeres y su sexualidad ante el hombre (Lerner, 1986). Siendo asi, las personas quedan
categorizadas por sexo/género, seguin los cuales han de ocupar ciertos lugares o roles dentro del

funcionamiento de la sociedad, y seran vistas y comprendidas por el resto de la sociedad.
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7.6.1. La calidad de vida de la mujer con fibromialgia

Cuando se habla de salud, no se ha de considerar ésta como la mera ausencia de
enfermedad, sino que el concepto debe aplicar a todas las personas, aunque padezcan alguna
enfermedad cronica o discapacidad (Worell y Goodheart, 2006). Por esto, es importante hablar de
la posibilidad de que las mujeres que padecen fibromialgia puedan alcanzar una vida lo mas
saludable posible. Con respecto a esto, Worell y Goodheart (2006) comentan que, durante décadas,
las mujeres no han sido suficientemente representadas en la investigacion en salud. En relacion
con esto, es fundamental comentar que, segin las autoras, los roles de género, junto con los
estresores o las experiencias de vida de las mujeres en la sociedad, han mostrado estar
correlacionados con la presencia de altos niveles de depresion, ansiedad y sintomas somaticos
(Worell y Goodheart, 2006). Por esto es que es importante mantener una postura feminista y
sensible al género de las personas a la hora de trabajar con la salud, porque no se puede considerar

el contexto sin tomar en cuenta el patriarcado inmerso en éste.

Para lograr un enfoque feminista, es importante mantener una posicion critica con respecto
a lo que se ha considerado el “ser saludable™ a lo largo de la historia, debido a que muchas veces
se tiende a generalizar sobre cudles son las practicas que han de adoptarse para lograr este estado
de salud, sin tomar en cuenta las individualidades y necesidades especiales de las personas (Keane,
2014). De este modo, el feminismo ha de tomar en cuenta no solo a las mujeres como un grupo

social, sino también a cada mujer en especifico y sus necesidades.

Asi, Rutherford y Pettit (2015) comentan que la psicologia puede ser feminista en tanto se
mantenga en el mismo nivel de lucha social en el cual se encuentran las mujeres; se necesita un
entendimiento de la situacion social actual de las mujeres, para poder hablar de una practica clinica

feminista. Es decir, las metas de la disciplina han de ir més alla de los objetivos individuales de la
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persona profesional en psicologia, sino que deben ir de 1a mano con las necesidades de 1la mujer.
Es por esto que se torna fundamental comprender las vivencias de las mujeres que padecen
fibromialgia desde una perspectiva fenomenologica, y no inicamente a partir de lo que se ha dicho

a nivel académico al respecto.

De igual manera, la salud ptblica debe de tomar una perspectiva feminista, considerando
la ética (o falta de ella) en lo que se promueve como “modos de vida saludables”, tomando en
cuenta el factor biocultural de los cuerpos y de la salud de las mujeres, y asumiendo
responsabilidad sobre los discursos de riesgo que se promueven en este sentido (Keane, 2014). Es
por esto que, cuando se habla de calidad de vida en las mujeres que padecen alguna enfermedad,
se ha de brindar un apoyo individualizado, ético y sensible a las necesidades y dificultades

individuales.

7.6.2. La salud de las mujeres en Costa Rica

En el caso de las mujeres costarricenses, segiin el Ministerio de Salud de Costa Rica, la
Organizacion Panamericana de la Salud y la Organizacion Mundial de la Salud (2005), la salud es
un tema complicado debido a la feminizacion de la pobreza, la falta de escolaridad, la inequidad
econdmica, entre otros factores que colocan a la mujer en una posicion desfavorable frente a las

posibilidades que tienen los hombres en el pais.

Ademas, como resultado de la Primera Encuesta Nacional de Salud (ENSA), se encontr6
que las mujeres son quienes conforman el 61,5% de los casos reportados de enfermedades cronicas
en el pais, y el 78,39% de los registros de personas que padecen depresion (Hernandez y Séenz,
2006). Ademas, es importante comentar que, segiin Garcia y Jiménez (2018), la Caja Costarricense

del Seguro Social (CCSS) no cuenta con las posibilidades econémicas para brindar el tipo de
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atencion que muchas de estas mujeres necesitan, debido a la falta de insumos econémicos y

personal que requiere la CCSS para que cada persona reciba una atencioén 6ptima.

Dentro de los temas que se consideran mas importantes a la hora de trabajar el tema de la
salud de las mujeres, es la salud sexual y reproductiva, debido a la falta de educacion al respecto
y la gran incidencia en embarazos adolescentes o enfermedades de transmision sexual (Ministerio
de Salud, 2014). Esto puede explicar el dato que se planteaba anteriormente, sobre las razones por
las cuales las mujeres ocupan una posicion desfavorable con respecto a los hombres en los temas
de salud. Asi, el Instituto Nacional de 1a Mujer (INAMU) (2018) considera que se debe apuntar a
la promocion de la salud integral, asi como también a la prevencion de enfermedades y embarazos

no deseados, como parte de sus planes y programas de atencién en salud y educacion.

Por lo tanto, se puede concluir que la salud de las mujeres en €l pais es aiin un tema que
estd en desarrollo, y que no ha alcanzado aln los niveles necesarios como para que la inequidad
de género comience a desaparecer; cuando existen diferencias de oportunidades entre mujeres y
hombres en cualquier &ambito de la vida, entonces se dan las condiciones necesarias para que las
vidas y los cuerpos de las mujeres sean controlados (Batres, 2001). Entonces, cuando se busca
romper ese desbalance, se estd trabajando por la equidad de derechos y oportunidades para todas

las personas.

IV- Analisis de los resultados

8. Resultados

Como se menciond en apartados anteriores, se entrevisté a 14 mujeres adultas con el
diagnostico de fibromialgia. Las entrevistas se llevaron a cabo en horarios y lugares acordados con

cada una de las participantes, segln su preferencia o accesibilidad; diez de las mujeres optaron por
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llevar a cabo la entrevista en sus casas, mientras que las otras cuatro sugirieron espacios cercanos

a sus trabajos o centros de salud.

A excepcion de 5 de las participantes, todas las entrevistas fueron abordadas durante una
Unica sesion, ya que brindaron toda la informacion requerida durante la primera sesion; el tiempo

promedio en el que se desarrollaron las sesiones fue de 2,5 horas.

En este apartado, se presentard la informacion segin los diferentes ejes tematicos que
fueron elaborados en el programa Atlas.ti, describiendo la informacion obtenida y disponiendo los
verbatims correspondientes a cada categoria, que resultaron del grillado de informacion elaborado
previamente. Ademas, para cada una de las categorias se presentan todos los extractos de
entrevistas que se referian a cada uno de los temas. Aqui, las citas no apareceran codificadas, mas
en el Anexo 12.3. se encuentran las transcripciones codificadas completas para cada una de las

participantes.

En primer lugar, con respecto a la actitud de las participantes en la entrevista, la mayoria

expreso gratitud, comentando sobre la escasez de personas que muestran interés en la enfermedad.

Es muy bonito lo que usted esta haciendo porque viene y escucha. Es que uno
escucha a todo el mundo pero diay, ;quién me escucha a mi? Yo creo que usted

nos va a ayudar mucho a las que tenemos estos dolores (Carolina).

Ademaés, muchas hablaron de que consideraban una obligacion de su parte participar en
estudios de este tipo, debido a que era una forma de obtener mayor cantidad de conocimientos con
respecto a la enfermedad. Asi, comentaban que normalmente nunca hablan de los temas que fueron
tocados en la entrevista, y algunas sugirieron que la investigadora se especializara en el tema de

fibromialgia, debido a que existe una gran necesidad y demanda al respecto.
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Esto demuestra la importancia de la presente investigacion, que no brinda Gnicamente
nueva informacion sobre la fibromialgia, sino que, ademas, la metodologia fenomenologica brinda
escucha para las mujeres participantes, lo cual no forma parte de su cotidianidad. Asi, se logré un
espacio de confianza, que significO un beneficio tanto para la investigadora como para las

participantes.

A continuacion, se presentaran los resultados de la investigacion, en concordancia con lo
planteado en los objetivos de la presente investigacion, tal y como fueron obtenidos por medio de
las entrevistas. Estos resultados son la base del anéalisis que se desarrolla en posteriores apartados

del presente documento.

Las principales categorias analiticas que surgieron estan relacionadas con la resiliencia en
las mujeres participantes, considerando sus vivencias relacionadas con la enfermedad y con el
diagnostico, asi como el significado que estas mujeres le dan a la fibromialgia, el contexto vital de
su enfermedad, y el rol vital de la resiliencia en su vida con la enfermedad. Estas categorias

responden directamente a los objetivos de la presente investigacion.

8.1. La resiliencia en las mujeres con fibromialgia

En respuesta al primer objetivo de la presente investigacion, el cual plantea la intencion
de caracterizar y definir la resiliencia en mujeres que padecen fibromialgia, en el contexto de la
sociedad patriarcal, se expondra en este apartado la informacién recolectada mediante las

entrevistas.
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8.1.1. Vivencias relacionadas con la enfermedad

La fibromialgia, como se ha comentado tedricamente en apartados anteriores, es una
enfermedad cuyos sintomas implican dolores muisculo-esqueléticos (entre otros sintomas), sin una

causa identificada.

Las mujeres entrevistadas describieron sus dolores, comentando que €stos son constantes,
y variables en su forma e intensidad, dependiendo del momento o el contexto. Asi, comentaban
que es “como indescriptible. Es un dolor que usted ni sabe de donde viene, ni para donde va, es

como desesperante” (Karla).

Asi, se pueden identificar distintas formas de describir los dolores, segun las vivencias
relatadas por las mujeres entrevistadas, y que serdn expuestas segln el tipo de descripcion que se

obtuvo.

8.1.1.1. El dolor mediante sinestesia y metaforas

Las participantes comentaban que su dolor era indescriptible, 1o cual relacionaban con la
incapacidad de predecir la parte del cuerpo o la intensidad en que se presentan dichos dolores cada
vez. Esta dificultad para describir y predecir su dolor, hace que su cotidianidad se dificulte, al no
haber seguridad en que puedan llevar a cabo sus planes o sus responsabilidades del dia debido al

dolor.

Es toda la carne, la que duele, entonces, a veces el dolor estd como
intermedio, ahi latente. Hay dias que el dolor es muy pequefiito, hay otros
dias como intermedio y hay otros dias que usted no desea ni moverse, como
que lo paraliza a uno el dolor. Entonces, es frustrante para uno, porque usted

sabe que su mente, tal vez usted quiere hacer muchas cosas y no puede,
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porque su mente puede hacer y tiene la capacidad y visualiza todo lo que hay
que hacer pero el cuerpo no le responde cuando estd ese dia de mucho,
mucho, mucho, mucho dolor. Entonces, usted siente como que, como una hoja
de papel, que a usted vengan y la arruguen, y la arruguen y esa hoja quiera

aplancharse nuevamente, algo asi —Julia.

Estas mujeres dan a entender la dificultad que tiene, incluso para ellas, explicar el dolor
que sienten. El desconocimiento de su origen y la falta de constancia con respecto a la forma en
que aparece, convierten al dolor de la fibromialgia en un reto para quienes la padecen, debido a

que dificulta la prevencion. El dolor es indescriptible e impredecible.

Debido a lo anterior, en algunas de las entrevistas se hizo uso de la sinestesia como figura
retérica para lograr una mayor comprension del tipo de dolor que las mujeres presentan,
preguntandoles que si el dolor fuera una textura, con cuél lo identificarian. Asi, se hablaba de un
dolor “sumamente comprimido” (Karla) que, especificamente, fue descrito por una de las

2939

participantes como “una textura como muy brusca’” (Carolina). Es decir, se habla de un dolor
violento y pesado que, incluso, fue comparado con el impacto de un arma blanca sobre el cuerpo

por dos de las participantes.

Eh, ;como quiere la textura? ;En fibra? Porque si hablamos como si fuera
una tela, seria como una mezclilla, dura. Si fuera de concreto, dspera. Si fuera
de elasticidad, rigida. Si fuera de suavidad, entre una espuma compacta y el
algodon, una espuma compacta. Entonces, seria siempre asi como, rigida

totalmente —Julia.
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En sus respuestas, se pudo notar que, independientemente del tipo de tela con el que se
identificara la textura, siempre hay una rigidez y fuerza con que las participantes identifican su
dolor. Esta informacion, al comparar el dolor con una textura conocida por las personas que no
padecen de la enfermedad, da lugar a una comprension del tipo de sensacion que el dolor provoca

en estas mujeres. El dolor es agresivo.

Asi, esta sinestesia permiti6 dar cuenta de este dolor desde otro lugar, ya que para muchas
de ellas era dificil explicar o describir su dolor de otra forma que no fuera esta, mediante la
comparacion con cosas que pudieran resultar conocidas por otras personas. Por esto, también es
importante mencionar que muchas de las participantes utilizaron las metéforas para describir su
dolor. El dolor no fue Gnicamente comparado con texturas, sino que diez de las participantes
comentaron que se asimilaba a los dolores provocados por la influenza, que es conocida
popularmente como “gripe quiebra-huesos”. Otras, aunque no hablaron de ese tipo de virus, si

hablaron de un dolor en los huesos, similar al causado por golpes o accidentes.

Dios guarde alguien te toque muy duro, porque llega el momento en que usted
siente que le estan metiendo los dedos como hasta el hueso, verdad, es como
una intolerancia al dolor, y entonces todo duele mas de la cuenta. Me decia a
mi el reumatélogo que yo no tenia dolores, que yo era todo un dolor, y es

cierto, porque todo duele (Andrea).

El dolor de estas mujeres es profundo, ya que puede sentirse hasta los huesos, y que puede
sentirse en todo el cuerpo, ya que no existen zonas especificas del cuerpo que se vean mas afectadas

que otras. El dolor es generalizado y profundo.
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También hubo unas participantes que compararon su dolor con la sensacion de una
quemadura. Para ellas, su dolor es tan dificil de soportar, que lo comparan con fuego; el dolor de
una quemadura es penetrante, al igual que el dolor de huesos mencionado anteriormente. El dolor

quema.

En relacion con lo anterior, una caracteristica importante del dolor es su capacidad para
incapacitar. En algunas de las narrativas existen quejas relacionadas con tareas diarias o rutinarias
que no pueden llevarse a cabo, o que se dificultan, debido al dolor. Una de las participantes decia
“a mi me duele caminar, me duele la vida” (Sara). Al igual que ella, hubo otras respuestas que

hablaban de distintas actividades o acciones que no podian llevar a cabo a consecuencia del dolor.

Hay dias que usted ni se puede mover de la cama, que no se puede ni parar,
eh, por ejemplo como levantar algo, tender ropa, palopiso o asi, cosas ya de
la casa que usted no puede hacer nunca mds, porque es muy recurrente —

Karla.

Ademés, algunas han logrado identificar que existen ciertos momentos en €l dia en que
su dificultad para funcionar debido al dolor es mucho mayor. Con respecto a esto, es importante
tomar en cuenta los momentos del dia y el tipo de actividades que se ven afectadas, ya que, sobre
todo, giran en torno al comienzo del dia y a la dificultad para levantarse de la cama o llevar a cabo
actividades relacionadas con el trabajo o €l hogar. Ademas, para quienes cuentan con un automovil
propio para desplazarse de un lugar a otro, la simple accidon de conducirlo les causa dolores casi

inaguantables. Incluso, actividades que normalmente se consideran como posibles impulsoras de
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un alivio en los sintomas, se complican, como lo es caminar o hacer ejercicio. El dolor es

incapacitante y variable durante el dia.

Por esto, es importante entender que, para estas mujeres, la rutina duele, y estd asociada
al malestar del diario vivir y a la incomodidad de la era contemporinea, ya que afecta su
cotidianidad de manera constante. Ademas, a pesar de que no se trata de una caracteristica del
dolor en si, es importante rescatar que las mujeres comentan que es dificil que quienes les rodean
les crean o que entiendan la intensidad de su dolor. Este tema serd méas ampliamente desarrollado
mas adelante, pero resulta importante comentarlo en este momento, ya que estas mujeres brindan
informacion sobre la falta de comprension que existe, no solamente por parte de las personas que
conforman su contexto, sino también por parte del personal en salud. No se puede hablar del dolor
sin considerar la forma en que afecta la falta de comprensién. Aunque el dolor sea invisible y no
se haya encontrado alin una etiologia, estas mujeres lo sienten. El dolor es invisible, pero real y

constante.

Doloroso. Si. Es doloroso, hay un parte que es mas dolorosa, que es que la
gente cree que uno no tiene, o sea, que a uno nada le duele. Yo creo que a
uno solo si lo ven enfermo como en una silla de ruedas, o en una cama de
hospital, o tirado en una cama ahi, entonces creen que uno estd enfermo. De
lo contrario, es como, eh, como que uno no tiene nada, ;me entendés? Y uno
con aquellos dolores, y piensan que uno no tiene nada. Cuesta que la gente
entienda que uno estd enfermo. Solo la gente que tiene lo que uno tiene lo

entiende —Cristina.
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8.1.1.2. Los disparadores

Una de las preguntas iniciales en la entrevista tenia que ver con la identificacion de
disparadores, que provocaran la aparicion de los sintomas, o0 su empeoramiento, en caso de que ya
estuvieran presentes. La respuesta mas comun fue el estrés, relacionado con la familia, el trabajo,

la pareja, o 1a presencia de problemas a los que no encuentran facil solucion.

Cuando estoy estresada, digamos, cuando tengo algun problema. Lo que pasa
es que como yo no soy de contar en mi casa las cosas que me pasan, entonces,

al tragarme todo, entonces me pongo peor —Cristina.

Con base en lo planteado por ellas, se puede identificar que, de la mano del estrés, hay
preocupaciones relacionadas con problemas de su vida social o familiar, que alteran sus dolores.
Asi, rumiar sobre situaciones complicadas, o eventos inesperados, puede disparar los dolores de
estas mujeres. Ademas, cuando hay acontecimientos que implican mucho trabajo o desgaste fisico

y emocional, aparece también una nueva crisis.

Por otro lado, algunas identificaron también las confrontaciones o discusiones como

posibles disparadores de sus sintomas.

Si hago algun esfuerzo asi como que no esté acostumbrada se me dispara, si
me llevo un coleron se me dispara, si me asusto se dispara (rie brevemente),

es como, como un, como reacciones, tal vez fuertes —Sara.

De esta forma, el enojo también puede considerarse parte de los disparadores que
provocan crisis de dolor. Sin embargo, otras tres mujeres identificaron situaciones muy especificas,

que devienen de episodios negativos en sus vidas, con respecto a sus relaciones con seres queridos.
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Para estas tres mujeres, los eventos relacionados con su familia o su pareja han significado un
aumento en su dolor fisico, que ha sido tan notable que pueden identificarlas claramente como las

causas de sus crisis.

Finalmente, se obtuvieron tres respuestas relacionadas con procesos fisiologicos o fisicos
causantes de crisis: ya sea por procesos hormonales, digestivos o de movimiento fisico, estas tres
respuestas identifican que, para algunas mujeres, existe una conexion entre sus dolores y los

procesos de su cuerpo que no estan siempre bajo su control.

Entonces, los disparadores de sintomas son variables segun €l contexto y la vida de cada
mujer, pero el estrés, las preocupaciones y las confrontaciones pueden considerarse las mas
comunes, sin dejar de lado los eventos negativos y procesos fisioldgicos, que aunque no son los
mas comunes, resultan también interesantes. Es decir, los disparadores mas comunes son de tipo

contextual o social, asi como neuroendocrinolégicos.

8.1.1.3. Las crisis

Anteriormente se hablé de los disparadores de crisis, por lo que resulta fundamental
rescatar la informacion brindada por las participantes acerca de sus vivencias relacionadas con

dichas crisis, que permitan entender qué implica una crisis para una mujer con fibromialgia.

Eh, no es todos los dias, viene como por recaidas, hay veces que uno se siente
bien y no duele nada, y estd bien. Y después viene una recaida, y entonces son
como dos o tres dias, cuatro dias. Pero con los afios, las recaidas o las etapas
de sentirse uno mal son mds seguidas. Antes me daba una, una vez al mes, a

veces es tres dias bien, dos dias mal, dos dias bien, cuatro dias mal... Y, no
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solo dan mds seguidas, sino mds tiempo. Y esa sensacion de sentirse enfermo

es mds seguido —Andrea.

Por lo tanto, una crisis o recaida se puede entender como los periodos de tiempo en que
los sintomas empeoran o aparecen en caso de que no estuvieran presentes. Una de las participantes
comenta que ella ha notado una especie de aura que antecede los sintomas de una crisis, y que le

permite saber cuando va a tener un dia dificil con respecto a su enfermedad.

Ahora, ;cOmo son estas crisis? ;Qué implican? Una de las participantes caracteriza a los
ataques como violentos, 1o que da una idea de que existe una fuerza mayor en la presencia de estos
sintomas, que muchas han descrito como incapacitante, o que complica el funcionamiento
cotidiano. Es una fuerza de dolor tan grande que derriba al cuerpo y a la motivacion o voluntad de
funcionar. Ademas, existe una dificultad para manejar estas crisis, ya sea por falta de apoyo, como
menciona Sara, expresando que “yo las crisis las he pasado sola”, o por dificultades para lidiar con

los causantes de la crisis:

De esta forma, con respecto a lo planteado en este apartado, se puede entender la crisis
como un aumento o agudeza en la forma en que se expresan los sintomas, generalmente causada
por disparadores, y que puede implicar también un aumento en la dificultad para el
funcionamiento. Ademas, puede traer consigo la presencia de sintomas que no estin durante
periodos “tranquilos” de la enfermedad. Para poder sobrellevarlas de mejor manera, las mujeres
requieren de una buena red de apoyo y encontrar una solucion a los problemas o disparadores que

ocasionan dicha crisis.

71



8.1.1.4. El cansancio

El dolor es el sintoma caracteristico de la fibromialgia, mas no es el tinico. Las mujeres
entrevistadas comentaban que el cansancio es uno de los sintomas que més afectan a su
funcionamiento cotidiano. Algunas de las mujeres comentaban que el cansancio es el sintoma més

perturbador.

A mi, igual, lo que mds me, este, me limita, es el cansancio, no los dolores —

Melina.

Para estas mujeres, el cansancio se convierte en una limitante para lograr un
funcionamiento normal o ideal para ellas. Sin embargo, no se trata inicamente de la forma en que
las limita en sus tareas cotidianas, sino del efecto psicologico que esto puede llegar a tener para
ellas; una de las participantes comenta al respecto, diciendo que ya ha perdido las ganas de llevar
a cabo sus actividades favoritas, a pesar de que es consciente de que éstas le traen emociones
positivas. Sin embargo, la motivacion para llevarlas a cabo ha disminuido por la anticipacion del

dolor que puede provocar llevarlas a cabo.

Cuando las mujeres hablan de su cansancio, no se refieren a un cansancio normal, que
pueda compararse con el de cualquier persona que haya pasado una mala noche. Algunas de ellas
ponian ejemplos relacionados con la forma en que este cansancio impide que lleven a cabo

actividades basicas de sus vidas, como ir a clases, y les afecta la vista o la energia durante el dia.

Asi, ha de considerarse que, sea causado por el dolor o no, el cansancio significa una
limitante significativa para las mujeres que padecen fibromialgia. Ademas, es otra de las razones

por las cuales las personas que forman parte de su contexto no las apoyan, ya que creen que estan
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siendo “vagas” o que no funcionan porque no quieren. Sin embargo, sobre este tema se

profundizard més adelante.

8.1.1.5. Otros sintomas

Se ha hablado de los dolores y el cansancio, por lo que es importante tomar en cuenta los
demés sintomas que han sido identificados por las participantes como parte de sus crisis de
fibromialgia. Dos de las mujeres identificaron la presencia de dolores de cabeza o migrafias,
apareciendo durante las crisis, incluso aunque ellas no padezcan de estos sintomas de manera

cronica.

Los sintomas més comunes en esta categoria son los problemas digestivos, denominados

asi por una de las participantes.

No sé si tiene alguna relacion pero digamos me da como... Pero pienso que
eso es como de otras cosas que debo de tener. Me da como tipo diarrea o
como se llama, dolor en la parte de abajo de la panza, pero no es siempre, es

de un momento a otro —Carolina.

Asi, estas mujeres padecen de problemas digestivos o dolores relacionados con los
organos involucrados en el proceso de digestion. Sin embargo, otras de ellas han identificado

también problemas en su memoria:

Yo creo que seria importante que usted lo anote y lo tenga en cuenta, que es
la memoria. Vieras que esta enfermedad afecta mucho la memoria. Tenemos
lagunas de olvido, y tenemos una, eh, una memoria a corto plazo como de

teflon, o sea, nada se nos pega. Todo se nos olvida, eh, no recordamos muchas
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cosas, y de vez en cuando tenemos unas lagunas bastante grandes de olvido,
donde se nos olvidan cosas importantes, o donde se nos olvidan nombres —

Andrea.

A la hora de hablar de estos problemas de memoria, estas mujeres fueron sumamente
enfaticas con el hecho de que esto les afecta en su vida cotidiana, independientemente de si tienen
un trabajo remunerado o no. Esto implica una dificultad mayor para llevar a cabo cualquier tarea
que implique utilizar su memoria, lo cual abarca casi cualquier actividad de la rutina de cualquier

persona.

En conclusion, habiendo ya revisado todos los tipos de sintomas que fueron reportados
por las participantes, es importante tomar en cuenta la variedad de areas de la vida de las personas
que se ven afectadas por la enfermedad. Si bien es cierto que no todos los sintomas afectan a todas
las mujeres por igual, se ha de recordar que es una enfermedad variable e impredecible, que podria
afectar de distintas formas a cada mujer, dependiendo de la etapa o del momento de su vida en que

s€ encuentre.

8.1.1.6. La ansiedad

Anteriormente se ha descrito la informacion brindada por las participantes acerca de los
sintomas que aquejan a las participantes, en relacion directa con su enfermedad. Sin embargo, a
pesar de no tratarse de sintomas per se, no se puede hablar de la fibromialgia sin tomar en cuenta

las comorbilidades psicologicas y psiquiatricas que la acompafian.

Una de estas comorbilidades es la ansiedad, cuyas expresiones afectan a las participantes,

de manera que sus sintomas empeoran, lo cual algunas comentan que ocurre cuando tienen crisis
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de ansiedad. En algunos de los casos, la ansiedad estd debidamente diagnosticada, pero se

desconoce la relacion que tiene con la fibromialgia:

Trastorno de ansiedad generalizada. No sabemos si la fibromialgia fue a raiz

de eso o0 eso es a raiz de la fibromialgia —Laura.

Independientemente de cual de estos dos padecimientos haya sido causante o detonador
del otro, su presencia dificulta también el funcionamiento de las mujeres, e incluso las hace dudar
del diagnostico de la fibromialgia, debido a la rumiacién caracteristica de la ansiedad. Esta
ansiedad, incluso, provoca que las situaciones dificiles de su vida se extiendan a los espacios donde
no necesariamente se estan dando eventos relacionados con ellas, como si se tratara de un trastorno
de estrés postraumatico, donde las mujeres no pueden vivir su cotidianidad sin preocuparse por

estos problemas.

De esta forma, la ansiedad provoca alteraciones en el pensamiento y las emociones de las
participantes que, a su vez, detonan crisis o sintomas de la fibromialgia, como se comenté en
apartados anteriores. Esto, a pesar de no ser necesariamente un sintoma de la enfermedad, si
mantiene una relacion directa con ésta, y sus padecimientos implican el empeoramiento de la

misma.

8.1.1.7. La depresién

Tal y como lo comenta Cristina cuando dice “se supone que yo soy ansiosa y depresiva”,
la ansiedad no es la inica comorbilidad psicolégica/psiquiatrica que acompatfia a las mujeres con

fibromialgia: 1a depresion también lo hace. Sin embargo, la manera en la que esta afecta a las

75



participantes es mucho més dificil de manejar, ya que muchas veces provoca que las mujeres

pongan en duda su deseo de continuar viviendo:

Yo no sé, yo ya a veces creo que si me muero es mejor, porque por lo menos
lo puedo estar viendo desde arriba, y no tengo que estar soportando todo esto,
ni el dolor, ni los problemas... Pero diay, ni eso puedo hacer, ni morirme —

Rosa.

Cuando el dolor emocional es tan grande que provoca que una persona considere la
muerte, se esta hablando de una depresiéon mayor que, por obvias razones, afecta el funcionamiento
cotidiano. Ademas, ha de considerarse que este dolor va de la mano con el dolor fisico provocado
por la fibromialgia, por lo que el dolor comienza a conquistar la vida entera de estas mujeres. Esta

relacion entre ambos padecimientos es, al igual que con la ansiedad, incierta:

Yo tengo depresion, y yo no sé si la depresion detono la fibromialgia o la
fibromialgia detono la depresion, pero esas van de la manita juntas, verdad,
la depresion va conjunto a eso, entonces yo no sé cudl detona cudl. La cosa
es que si es uno muy sensible y todo le detona sentirse triste, es como una
tristeza generalizada. Pero hay cosas y situaciones en las cuales uno se siente
pues mds triste, y hay dias que aunque uno tome el tratamiento y todo para la

depresion, siempre recae —Andrea.

El dolor emocional, entonces, las ha acompafiado durante gran parte de su vida, siendo
tan intensa que no permite que puedan identificar si es este o es el dolor fisico los que hacen que
su funcionamiento se vea afectado. Una de las participantes comentaba que la profundidad de esta

depresion provoca pensamientos relacionados con que ella es merecedora de este dolor, lo cual
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dificulta la lucha contra esta. Incluso, esta misma participante comenta que prefiere el dolor fisico
al emocional provocado por la depresion, ya que para ella éste Gltimo implica una mayor dificultad

para el funcionamiento que el primero, lo cual es respaldado por el relato de otras participantes.

Ademés, cabe recalcar la importancia del apoyo que puedan llegar a tener estas mujeres,
y sus efectos en su presencia o ausencia. Mencionan que lo peor es sentirse sola, y sentir que nadie
entiende o que nadie las apoya en lo que estan pasando; asi, hubo ejemplos de mujeres que estaban
completamente solas, sin apoyo ni compaiiia que les permita lidiar con su depresion y su dolor, asi
como también de mujeres que si han recibido no solamente apoyo por parte de sus redes

inmediatas, sino también ayuda profesional.

En conclusion, la depresion en las mujeres con fibromialgia implica una sumatoria de los
dolores emocionales y los fisicos, provocando un vacio profundo de donde es dificil levantarse, o
en el que se dificulta funcionar. En otras palabras, estas mujeres se encuentran en un atolladero
profundo y oscuro, que empeora su fibromialgia, y requiere del uso de grandes herramientas para

lograr vencerlo.

8.1.1.8. Los medicamentos

En altimo lugar, habiendo ya considerado las vivencias de las mujeres en relacion con sus
sintomas y sus comorbilidades, es importante tomar en cuenta los medicamentos que toman para
lidiar con estos. Esto porque, hasta el momento, no se ha encontrado un tratamiento que alivie los
sintomas por completo, haciendo incluso mas dificil la experiencia, y porque en psicologia no
suele tomarse esto en cuenta a la hora de comprender una vivencia con respecto a un fendmeno

como lo es la fibromialgia.
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Asi, entre las 14 participantes, se mencionaron 25 distintos medicamentos que son
utilizados por ellas. En primer lugar, se encuentran el antidepresivo Fluoxetina, junto con el
Acetaminofén con Codeina que es brindado por los hospitales de 1a Caja Costarricense de Seguro
Social (CCSS), que son consumidos por la mayoria de las participantes. En segundo lugar,
mencionan antiinflamatorios como el Ibuprofeno, y el antidepresivo Cymbalta. En tercer lugar, se
encuentran los antidepresivos triciclicos como la Amitriptilina y la Imipramina. Seguidamente,
algunas de ellas consumen también analgésicos como Lisalgil, Enantyum, Lyrica, Voltaren y

Dolo-neurobién, y antidepresivos como Venlafaxina.

Por ultimo, algunas de ellas mencionaron analgésicos como, Vimovo, Tramal, Dolo-
medox, anti-diabéticos como Metformina, vitaminas como B12, Tiamina y Piridoxina,
antiinflamatorios como la Dexametasona y la Cortisona, y reguladores del estado de &nimo como

Neuroipran, Carbamazepina, Epival, y Clonazepam.

Ademaés de mencionar los medicamentos, algunas de las participantes comentaron sobre
la cantidad y efectividad de sus tratamientos médicos. En primer lugar, algunas de ellas hablan de
la cantidad de medicamentos que toman o han tomado, diciendo que han probado todo lo que les

han recomendado que puede funcionar, pero no han notado cambios significativos.

Sin embargo, muchas de ellas han tenido que interrumpir sus tratamientos, debido a
efectos secundarios o a las distintas formas en que estos medicamentos les estaban perjudicando
en su rutina diaria, ya fuera monetariamente, o debido a los efectos secundarios que tenian dichos

medicamentos.

Asi, ya sea por motivos de salud o monetarios, muchas de las mujeres tienen que dejar de

tomar los medicamentos; otras dejan de tomarlos porque no notan un alivio o un cambio en sus
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sintomas, y otros pueden llegar a agudizarse, como el cansancio. Por otro lado, algunas de ellas
mencionaban también la forma en que es suministrado este tipo de tratamientos por parte de los
médicos, ya que recetan grandes cantidades de pastillas, 0 medicamentos que pueden causar

dependencia o efectos secundarios dafiinos para ellas.

Fijate que el hospital y en realidad nadie manda tratamientos para la
fibromialgia. Le mandan que si acetaminofén, que si no se alivia,
acetaminofén con codeina, etcétera, verdad, mandan medicamentos

realmente feitos —Andrea.

Entonces, con base en esta informacion, se puede concluir que los medicamentos se
convierten también en un reto relacionado con la fibromialgia, ya que no alivian por completo los
sintomas, o logran controlar algunos, pero acentuar otros. En consecuencia, 1a medicina comienza
a fallarles como posible aliada para el tratamiento de la enfermedad, y aumenta la frustracion que
sienten con respecto a ésta. Asi, requieren de fuerza y valentia para lidiar con esta enfermedad, y
con todo lo que esta acarrea con ella. Esta fuerza y valentia son parte de la resiliencia que permite
que estas mujeres logren lidiar con esta situaciéon de la mejor manera posible, y logren seguir
adelante con sus vidas a pesar de todas estas vivencias. El tema de la resiliencia se desarrollara
mas adelante, en el apartado 8.1.5., donde se expondran los resultados relacionados con este tema,

que fueron narrados por las mujeres.

8.1.2. Vivencias relacionadas con el diagnéstico

Anteriormente, se ha hablado sobre las vivencias de las mujeres relacionadas con la
enfermedad. Sin embargo, es fundamental considerar el papel que tiene el diagnostico en la forma

en que las mujeres viven su enfermedad. Asi, no todos los diagnodsticos fueron recibidos en el

79



momento en que la enfermedad comenz6 a manifestarse en sus cuerpos, sino que los prejuicios y

el desconocimiento con respecto a la enfermedad provocaron que este periodo se alargara.

Cuando se le pregunto6 a las mujeres la cantidad de tiempo que habia transcurrido entre el
presente y el momento en que recibieron el diagnostico, el promedio en sus respuestas fue de 10
afios, mientras que el promedio de afios que llevan sintiendo los sintomas es de 36 afios. Aqui es
importante considerar que hubo dos participantes que tenian 31 y 33 afios, que mencionan haber

tenido los sintomas toda su vida.

Algunas de las participantes comentaron acerca de su vivencia con respecto al proceso
que precedio al diagndstico, comentando que sus dolores las llevaron a hacerse exdmenes de todo
tipo, buscando encontrar un diagnoéstico que le diera sentido a lo que estaban sintiendo. Ademas,
con base en sus historias, se puede entender que estas mujeres que padecen fibromialgia estan a la
deriva durante muchos afios, antes de que sus médicos logren identificar el problema y ponerle un

nombre a estos padecimientos.

Mientras no existe el diagnodstico, lo Uinico que estas mujeres tienen es su dolor y su
desesperacion. Sin embargo, después de recibir el diagnostico no todas ellas reaccionan de la
misma forma, lo cual implica que el significado que le dan a este sea variable. Para algunas de
ellas, recibir el diagnostico fue algo positivo, que les trajo alivio y tranquilidad, y que les permiti6

calmar sus ansias por no saber qué estaba causando sus sintomas.

Senti, como hasta cierto punto, tranquilidad de que ya tenia algun
diagnostico, o sea, tenia algo, porque, este, antes de eso, me generaba

angustia no saber qué era lo que tenia. Me genero, hasta cierto punto,
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tranquilidad de saber que ya tenia algo, una palabra que darle a ese dolor —

Elena.

Para estas mujeres, el diagnoéstico significo la posibilidad de designar y clasificar estos
sintomas que habian estado sintiendo, y asi poder darles una explicacion. El diagnéstico para ellas
fue positivo, ya que fue como encontrar una roca donde sentarse en medio de un rio que corria a
gran velocidad. Sin embargo, no fue asi para todas, ya que algunas no sintieron que el diagnéstico
marcara una diferencia en la forma en que vivian su enfermedad; para dos de las mujeres, el
diagnoéstico no tuvo un significado en si, ya fuera porque tenian conocimiento previo de la
existencia de la enfermedad, o porque no lo consideraron como un cambio en la forma en que

vivian la fibromialgia.

Por otro lado, para el resto de las participantes, recibir el diagnéstico significé una
experiencia negativa, una mala noticia, ya que conocian los efectos de esta enfermedad, porque no
se lo esperaban, o porque consideraban que no era una razén suficiente para los dolores tan fuertes

que estaban sintiendo.

Tremendo porque yo no sabia que existia eso, y a mi me lo pronostico este
sefior, porque nadie me lo predijo. Todo mundo decia que era algo mental —

Miriam.

Ademés, se puede ver la relacion directa entre el conocimiento previo con respecto a la
enfermedad y la forma en que el diagnéstico es asumido por ellas; para algunas de ellas significa
un alivio y una explicacion a sus sintomas, pero para otras implica una sentencia negativa que es

dificil de aceptar como parte de sus vidas.
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También cabe rescatar una parte importante de la vivencia de este proceso para las
mujeres: el personal de salud, y el tipo de tratamientos que son brindados a las mujeres antes o
después del diagnoéstico. Asi, la falta de respuestas por parte de los médicos provoca desesperanza
en estas mujeres, quienes muchas veces dejan de ir a las citas o a distintos especialistas, porque

pierden la confianza en estos profesionales.

L2 I T 4

Entonces me molesta que el médico me diga “no, no tenés nada”, “si tengo
algo, que vos no lo encuentres es otra cosa” (todo lo dice sollozando) —

Melina.

El desconocimiento médico y la falta de tratamientos existentes para tratar la enfermedad
han hecho que estas mujeres se frustren y sientan desesperanza. Ademas, ese desconocimiento
también hizo que fuera més dificil su diagnostico y, una vez habiéndolo recibido, ha sido dificil
que otros padecimientos sean reconocidos, porque comentan que todos sus sintomas los explican
por la presencia de la fibromialgia, sin considerar que puedan tener alguna lesion, una gripe, u

otras comorbilidades.

Ellos creen de que uno va porque se achaca un dolor, pero ellos se lo
achacan, uno va por otro dolor ajeno, pero ellos se lo achacan a la
fibromialgia. Cuando ya te diagnostican con fibromialgia, le achacan todo a
la fibromialgia y no es asi. Todos los dolores son diferentes. No es lo mismo
un dolor de ovarios a un dolor en todo el cuerpo, no es lo mismo un dolor de
cabeza, a todo el cuerpo y son dolores diferentes. Son dolores totalmente

diferentes —Julia.
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Es decir, no solamente es dificil recibir un diagnoéstico que explique sus padecimientos,
sino que una vez recibido se convierte en la respuesta a cualquier sintoma que aparezca, sin que
siquiera se lleven a cabo las pruebas para descartar otras posibles enfermedades o situaciones. Una
de las participantes, incluso, comentaba que tuvo un infarto y estuvo al borde de la muerte porque
sus sintomas se los achacaron a la fibromialgia, y no le brindaron ningtin tipo de tratamiento: “yo
le dije doctora, no es justo que usted me haya tratado como me trato, por usted yo habria estado

muerta, y la dejé” (Miriam).

Ademaés, muchas veces las mujeres han sentido que su enfermedad es minimizada por
parte de los médicos, quienes dicen que sus dolores son psicologicos, y que realmente no estan

ahi, sino que las mujeres se los estan imaginando.

La falta de apoyo y de reafirmacion por parte de las personas que se supone son quienes
tienen las respuestas ante situaciones similares hace que las mujeres pierdan la confianza y
credibilidad frente al gremio. Algunas de las participantes mencionaron a un reumatélogo que,
seglin la informacion que brindaban, era uno de los pocos médicos que tenia conocimiento y
atendia correctamente a sus pacientes “Un reumatdlogo. De los mas reconocidos en ese momento,
el fallecio, es Duncan Manley” (Mariana); su muerte implicé también un golpe fuerte a las
participantes que fueron sus pacientes, ya que no encontraron otro médico que supiera tanto o que

les validara sus vivencias de la misma manera.

Lastima ese doctor, vuelvo a pensar que era un genio, jvos sabés? Qué hombre
mas tonto, ;como se fue a matar? jQué tonto! Pero vieras que yo me pongo a

pensar, un hombre tan inteligente que, que ley6 sobre eso, que aprendi6 sobre

83



eso. Fue el primer doctor aqui que dijo que eso no era de la mente, que eso

era una enfermedad, bueno, diay, ya no estd (Miriam).

Ademés de los reumat6logos y médicos generales, las participantes hablan también de su
experiencia con los psiquiatras y profesionales en psicologia, en comparacion con los otros
médicos, comentando que las personas profesionales en salud mental han sido un buen apoyo para
estas mujeres, ya que les han dado el espacio para hablar, o les han apoyado desde su posicion para

poder llevar una vida acorde con sus necesidades.

Para otras mujeres, la alternativa inmediata es una referencia a la Clinica del Dolor y
Cuidados Paliativos. Ante esto, Julia decia “bueno, ;hasta qué nivel, la conciencia de un médico o
para hacer caso omiso, se hacen de la vista gorda?”, que es el mensaje que reciben las pacientes
ante este tipo de intervenciones o tratos. Frente a esto, las mujeres comentan que empiezan a tomar
sus propias decisiones con respecto a los tratamientos, dejando de tomar algunas pastillas, aunque

fuera de manera abrupta y sin la supervision de un profesional.

Ademés, una de las participantes comentaba que los criterios de los médicos han

interferido también en la forma en que ella intentaba lidiar con su enfermedad:

Es que no es agradable, no es agradable, porque es, eh, yo me habia hecho
la idea de que es una condicion médica, lo que yo tenia, pero, sin embargo,
este, los psicologos, este, que me han visto, me recalcan que es una
enfermedad cronica, como para que yo asimile que es una enfermedad
cronica. Ella nos queria recalcar a nosotros que la fibromialgia no es

incapacitante, que la, o sea, no es incapacitante, lo que pasa es que yo como

84



padezco de la enfermedad, digo yo “okay, no es que esté buscando que me
incapaciten, ni tampoco estoy buscando que me, que me, eso que ya lo
pensionen a uno. [No!”, pero en el momento que uno estda con el dolor uno
no se siente capaz ni de que levantarse de la cama, ni de que lo toquen, ni que
lo vuelvan a ver, entonces si senti una groseria de parte de ella de asegurar

que no es incapacitante —Elena.

El saber médico es importante para conocer los detalles de la enfermedad que han sido
identificados y estudiados por la ciencia, pero cuando estos conocimientos se imponen sobre las
vivencias de las mujeres que lidian con esa enfermedad a diario, ocurre una ruptura en la relacion
que deberia ser horizontal entre médicos y pacientes. Ante la falta de esta escucha y compaiiia, las
mujeres han emprendido su propia busqueda hacia tratamientos o remedios alternativos, que les
permitan aguantar sus sintomas; por ejemplo, una de las participantes hablaba de que le ha servido
utilizar “esencias de lavanda“ (Sara). Como ella, las demas han mencionado otras terapias
alternativas que han sido de utilidad, como hierbas, grupos espirituales, terapias con imanes,

aplicacion de frio y calor, entre otras.

Entonces, las mujeres han optado por buscar terapias que no tienen evidencia cientifica,
pero que les permite aliviar sus sintomas de manera inmediata. Ademas, el factor del apoyo de sus
familiares para la aplicacion de estas terapias es interesante, ya que podria tener que ver con el
efecto que estas tienen, ya que hablan de que algunos de los tratamientos los utilizan en compafiia
o con ayuda de sus seres queridos. Por otro lado, es meritorio comentar que una de las participantes

se refiri6 a la posibilidad de busqueda de productos con marihuana, que atin no se ha legalizado y
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regulado en el pais, lo que hace que no se pueda contar con sus comprobados efectos positivos con

respecto al dolor crénico.

8.1.3. Significado de la fibromialgia para las mujeres

Uno de los objetivos de la presente investigacion tiene que ver con comprender el
significado que tiene la fibromialgia para las mujeres que la padecen, desde una perspectiva
interpretativa. Para lograr esto, es importante revisar la informacién que las participantes brindaron

al respecto en sus relatos.

8.1.3.1. La génesis

Como se ha dicho anteriormente, la etiologia de la enfermedad es atin desconocida por la
medicina y demas ciencias de la salud, y solamente se cuenta con ciertas hip6tesis al respecto. Sin
embargo, resulta fundamental conocer la perspectiva y opinion de quienes la padecen con respecto

a dicha patogénesis. En primer lugar, es importante tomar en cuenta el siguiente comentario:

Yo siento que acd no se ha entrado en profundidad y que cada persona tiene
un proceso diferente de como se origino su enfermedad, hasta lo que siente,

verdad, es muy diferente —Sara.

Como lo menciona la participante, el significado de una enfermedad, y la forma en que la
vive sera siempre distinta para cada persona. Por esta razon, en esta investigacion se tomaran en
cuenta los significados que estas mujeres dan a su enfermedad, ya que no existe mejor manera de

comprender la fibromialgia que a partir de los significados que las mujeres entrevistadas le dan.

Asi, algunas de las participantes relacionaron su enfermedad con sus emociones en

general, ya fueran positivas o negativas, que las han marcado por distintas razones en su vida.
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Hablan de la dificultad para expresar dichas emociones, que puede convertirse en dolor corporal

por no poder ponerlas en palabras.

Lo que te decia del mal manejo de las emociones, que uno se pone muchas
cosas encima y cuando te aflojds es que el cuerpo reacciona. Es como una
defensa, de que tenés que estar alerta para las cosas que necesitdas. Yo
reflexioné ante todo esto que siento que no es una cosa psicologica, pero si
tiene origen psicoldgico. Yo los dolores los siento, no estin en mi cabeza,
pero si siento que tiene un origen psicologico que es mal manejo de las
emociones o, 0 no sé como se dird, pero, siento eso, que es no poder procesar

determinadas emociones y pasan por dolor —Melina.

Otras de las participantes identificaron una relacion entre sus pensamientos y
preocupaciones, y sus padecimientos. Comentan que sus dolores estan relacionados con su

incapacidad para dejar sus pensamientos ir, lo cual también implica cansancio para ellas.

Es la cabeza, yo digo que es la cabeza, porque uno piensa, y piensa, y piensa,

y pasa pensando todo el dia —Laura.

También hubo respuestas que relacionaban la fibromialgia con otros padecimientos,
enfermedades o desbalances organicos que hayan podido tener, como mononucleosis, o trastorno

afectivo bipolar, y que pudieron dar lugar a la aparicion de la fibromialgia en sus vidas.

Asimismo, una de las participantes comentaba la posibilidad de que fuera una enfermedad

hereditaria o genética, que pudiera estar relacionada con anteriores familiares que la padecieran:
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Muchos la tenemos, no sé si serd herencia, parece que eso viene como muy
de atrds también. Entonces que es hereditario, y nada mas es cuestion de que

algo pase y se detone —Andrea.

Por otro lado, otras de ellas asociaron la fibromialgia con los roles de género, y con lo que
eso podria implicar a nivel fisiol6gico, comentando sobre la emocionalidad de la mujer, y como
su entrega a la familia y al hogar puede significar un peso muy fuerte que luego es dificil de
manejar. Ademas, una de las participantes hablaba de que el abuso sexual que muchas mujeres

sufren puede ser un desencadenante de este padecimiento.

Por eso la fibromialgia molesta mds a las mujeres. Las cosas a veces las
aguantamos y las guardamos, y de alli el desgaste que tiene la mujer no tiene
el hombre. Aunque usted sea, aunque sea el hombre psicologo y la mujer
psicologa, pongdmoslo asi el ejemplo, los dos son profesionales, siempre la

mujer estd mds atenta, mds atenta a las cosas de la casa y del trabajo —Maria.

En adicion, algunas de ellas enlazaron sus vivencias traumaticas con posibles hip6tesis
que podian explicar su fibromialgia, como muertes de sus familiares 0 momentos traumaticos del

pasado que pudieron detonar sus dolores.

Por ultimo, dos de ellas hablaron de la posibilidad de que la fibromialgia estuviera
relacionada con procesos neurolégicos o cerebrales que pueden llegar a inflamarse, a
sobreestimularse, o a malfuncionar; han leido informacién en internet, que luego relacionan y

conforman sus propias hipotesis para dar significado a su enfermedad.
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En conclusion, las mujeres participantes hipotetizaron con respecto a posibles etiologias
de su fibromialgia, segiin sus conocimientos o las asociaciones que podian hacer sobre sus
vivencias y experiencias. Esto da lugar a una mayor comprension con respecto al lugar que estas

mujeres dan a su enfermedad, y el punto de vista desde el cual 1a miran.

8.1.3.2. Ya no soy, ya no es, ya no sera

En sus relatos se pudieron identificar signos de duelo ante lo que, tanto la enfermedad
como sus experiencias de vida, se han llevado, lo que han traido y lo que parecen haber borrado

de los futuros de las participantes.

Muchos de dichos duelos estan relacionados con sus relaciones de pareja, y la edad en la
que tomaron la decision de casarse; comentan que se casaron muy jovenes, y no dieron lugar a sus
suefios y metas personales, y que sus relaciones de pareja han significado un problema para seguir
siendo independientes como lo fueron antes de casarse. Para otras, hubo también historias de
desamor que significaron un duelo muy fuerte, y que afectaron su autoestima y autoconcepto, lo
cual las llevo a deprimirse. Estas mujeres hablan de sus matrimonios y relaciones de pareja como
una limitante que les impidi6 (o les sigue impidiendo) crecer y convertirse en las mujeres que
saben que pudieron haber sido. Ademaés, la mayoria de estas relaciones ha estado basada en la
violencia, lo que también las marcé, incluso después de que algunas de sus parejas murieran o se

alejaran.

Otros de los relatos de duelo narrados por las participantes tienen que ver con la pérdida
de seres queridos, que cambid su forma de ver y vivir sus vidas; en casi todos los casos (a excepcion
de la muerte de la madre de una de las participantes), fueron figuras masculinas que asumian un

rol de confianza y guia antes de morir. Estas mujeres perdieron parejas, abuelos, padres, amigos y
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médicos que las entendian; las pérdidas de estas personas marcaron sus vidas y, de una forma u

otra, cambiaron la forma en que la vivian tras estas muertes.

Sin embargo, las muertes de otras personas no son las Uinicas que les afectan, sino también
la muerte simbodlica de quienes fueron en el pasado, antes de que la fibromialgia conquistara sus

vidas.

Pero cuando no tengo dolor, uno dice “wow, qué estda pasando, esto estd
bien”, entonces diay, uno se alegra de ver que de verdad ese dia uno no sintio
dolor. Entonces se siente uno muy bien. Es recordar que asi era uno antes,
sin molestias, entonces ahi hace uno loco, a hacer las cosas que no hacia, con
mas agilidad. Cuando me ha pasado que estoy bien, diay, me encaramo,

limpio ventanas, hago otras cosas, otros quehaceres mas del hogar —Julia.

También, aunque los cambios son esperables frente al transcurso de los afios, para estas
mujeres comenzaron a aparecer nuevas limitantes en sus vidas, antes de que “se suponia” que
debian ocurrir. Ademas, estos cambios ocurren a raiz de una enfermedad que no tiene cura, y que
para algunas de ellas se ha vuelto incapacitante, dejandolas encerradas tras las barras del dolor y
el cansancio; ha sido tan fuerte que, cuando tienen un pequefio periodo sin sintomas, no saben

c6mo aprovecharlo.

Por tltimo, es importante también considerar los duelos relacionados con situaciones que
las limitaron durante el tiempo en que no tenian los sintomas, y que ain las persiguen, ya que
algunas sufrieron violencia, y otras pertenecian a familias de bajos recursos, lo cual hizo que su

vida antes de tener fibromialgia fuera retadora. Para estas mujeres, las situaciones vividas en su
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infancia y juventud las marcaron, dejando en ellas dudas de como hubiera sido su vida si no hubiera
estado llena de privaciones y violencia. Estas dudas las han perseguido también desde que
comenzaron sus sintomas de fibromialgia, la cual se convirtié en un “cierre con broche de oro”

ante sus vidas llenas de dificultades y complicaciones.

Asi, para muchas de ellas, la fibromialgia también ha significado duelo, ha significado
cambios y nuevas condiciones ante las cuales deben encontrar nuevas estrategias de afrontamiento

y supervivencia.

8.1.4. Contexto vital de las mujeres que padecen fibromialgia

Ademas de comprender la enfermedad en si, y el significado que tiene para las mujeres
que la padecen, es importante también tomar en cuenta el contexto vital de estas mujeres, debido
a que tiene un papel fundamental en la forma en que las mujeres vivencian su enfermedad. Para
esto, se han tomado en cuenta distintos elementos de dicho contexto, que se consideraron claves

con base en la teoria revisada.

8.1.4.1. Un sintoma del patriarcado

Uno de los ejes principales de la presente investigacion es el género, el cual también se
considera un elemento fundamental del contexto de las mujeres que padecen fibromialgia. Como
se ha mencionado anteriormente, la mayoria de las personas que padecen la enfermedad son

mujeres, dato que no ha de minimizarse al investigar sobre este tema.

Una de las preguntas que se realizaron en la entrevista tenia que ver con la opinién de las
participantes con respecto a la prevalencia de la enfermedad con respecto al género de las

pacientes. Asi como Diana, quien comenté que “me lo esperaria porque la mujer tiene mas
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desgaste”, las participantes respondieron apelando a las caracteristicas estereotipicas de la mujer,
quien debe ocuparse de su familia, y de todas las personas que la rodean. Para las participantes,
ser mujer significa un desgaste y una sobrecarga, debido a que deben ejercer la maternidad con su

pareja, con sus hijos, y con cualquier otra persona que forme parte de su vida.

Tal vez no llegar a los extremos a los que yo llegué, pero uno si es como un
centro, y la familia gira alrededor. Las mujeres tenemos ese don, porque, no
sé por qué, nosotras somos como mds conciliadoras, mds pacientes, mds
amorosas, y entonces ahi es donde se genera que se le disimule a uno y se le
eduque a otro... Las mujeres normalmente nos echamos al hombro las cosas
de los demds, verdad, para resolver. O yo no sé si es que tenemos mds
capacidad para resolver. O yo no sé si es que los hombres son muy vivos (rie)
y saben que uno resuelve, verdad. Yo pienso que es eso, que es una carga,

una sobrecarga, perdon —Laura.

Segln las respuestas de estas mujeres, los roles de género que han sido asignados por la
sociedad, como la maternidad, el cuidado, las emociones, el hogar, etcétera, tienen un impacto en
su vida, al nivel de poder crear una enfermedad como lo es la fibromialgia. Para ellas, esta
enfermedad es otra de las cargas que deben sostener en su vida, y la relacionan con las

responsabilidades que deben de asumir.

Aunque este tema de las recargas y responsabilidades se retomard mas adelante, es
importante destacar una de las respuestas, que hace referencia a que esa responsabilidad se vuelve

cronica, lo que provoca los sintomas de la fibromialgia:
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Lo que te decia del mal manejo de las emociones, que uno se pone muchas
cosas encima y cuando te aflojds, es que el cuerpo reacciona. Es como una

defensa, de que tenés que estar alerta para las cosas que necesitds —Melina.

Ademéds, algunas de ellas expresaron su disconformidad y cansancio con respecto a los
roles de género y al hecho de que la prevalencia de la fibromialgia se sume a esto; como lo
menciona Laura, es “la carga de ser mujer”, que se suma la discriminacion que la sociedad ha

impuesto en este género, y que dificulta su vida cotidiana.

Sin embargo, otras de las participantes hacen comentarios en concordancia con estos
estereotipos, halagando los roles y supuestos deberes que trae consigo el ser mujer en la sociedad
patriarcal, y diciendo que ser mujer es una bendicion de Dios, debido a que tenemos la posibilidad

de ser madres.

Entonces, se puede entender que las participantes asocian directamente los efectos del
patriarcado con la aparicion de su enfermedad; las recargas y expectativas que estan puestas sobre
ellas por parte de la sociedad, tienen implicaciones serias, y sus marcas pueden llegar a doler,

literalmente.

Ademés, a pesar de que no se encontraba entre las expectativas de la presente
investigacion, se encontré que el tema de la maternidad esta muy presente en las narrativas de las
mujeres. Asi, en primer lugar, hubo respuestas que relacionaban la maternidad y la herencia como
factores importantes relacionados con la fibromialgia; para una de ellas, la fibromialgia se ha ido
heredando de generacion en generacion; para otra, una crisis de fibromialgia aparece en momentos

relacionados con su maternidad. Sea como sea, para todas existe una relacion entre su papel como
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madres y el padecimiento de su enfermedad. Es decir, la maternidad se refleja no solamente con
los propios hijos, sino que se extiende a todas las personas que forman parte de su vida, asumiendo

un rol materno ante ellos.

De la mano con lo anterior, algunas de las mujeres identificaron su maternidad como parte
de sus motivaciones y sentidos de vida mas importantes, que les da fuerza para funcionar cada dia

y completar las tareas de cada dia.

La razon importante son mis hijos, el cual, como le repeti anteriormente, soy
el eje principal de mis hijos, entonces ellos son el motor, que aunque yo
aguante dolor, mi vida tiene que continuar, asi de sencillo. El dolor no me va

a detener para yo continuar en mis cosas —Julia.

Para ellas, su maternidad ha sido la que ha dado sentido a sus vidas, y la que las ha
impulsado a seguir adelante, a pesar de las situaciones que hayan enfrentados en sus vidas. Sin
embargo, no ha sido asi siempre, ni para todas, ya que algunas dicen que si no hubieran tenido
hijos tan jovenes, hubieran podido hacer otras cosas que siempre quisieron hacer. Ademas, dicen
que en el tiempo en que comenzaron a ser madres no existia una posibilidad abierta de no tener
hijos, como la existe ahora, lo que también significé un mandato a la maternidad. La maternidad
ha significado dejar otras cosas de lado, y asumir responsabilidades ellas solas, muchas veces en
situaciones adversas. Por tltimo, una de las participantes coment6 sobre la maternidad, como algo

que habia quedado borrado de su futuro, debido a la fibromialgia:

't

Mi mama me decia “;por qué no tiene un hijo usted?”, ;se imagina? “Tal
vez eso le de sentido a su vida”: y yo “Cristo, Jesus, ;como voy yo a traer yo

un chiquito al mundo para ver?”, si es solo traerlo. Yo, inclusive, yo no me
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veo como una mujer casada, ni con hijos, ni nada eso, por lo mismo, porque

yo siento que es algo que yo no podria llevar y tener una vida corriente —Sara.

Asi, de una manera u otra, la propia maternidad ha sido un tema importante en la vida de
estas mujeres, asi como también un factor importante en su contexto durante su vivencia de la
enfermedad. Sin embargo, no solamente su lugar como madres ha tenido un impacto importante

en sus vidas, sino también su lugar como hijas de sus propias madres.

Algunas de los relatos relacionados con sus madres, tienen que ver con eventos de
violencia que sus madres ejercieron contra ellas, ya se tratara de violencia fisica, negligencia,
violencia emocional o ausencia. Estas historias de violencia por parte de sus madres marcaron a
las participantes, siendo relatos centrales dentro de sus vidas. Otra de las participantes menciona a
su madre como un ejemplo, del cual aprendié de manera vicaria a seguir con los roles de género
estereotipicos de la sociedad, ya que ella también colocaba a las otras personas como prioridad,

antes de atender sus propias necesidades.

Asi, la relacion que las mujeres han tenido con sus madres ha sido central en los relatos
de sus historias de vida; su presencia, ausencia, muerte, violencia o herencia ha sido de gran
importancia para ellas. La maternidad, entonces, ejerce un rol fundamental en las vivencias de las

mujeres, con respecto a la fibromialgia.

8.1.4.2. Sola o acompaiiada

El ser humano es un ser social, por lo que requiere de otras personas a su alrededor para

funcionar de la mejor manera. Asi, esta compafiia se hace alin mas necesaria cuando una persona
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padece una enfermedad que requiere de apoyo; es por esto que la presencia, o no, de las redes de

apoyo de las participantes es informacion relevante.

Asi, algunas de las mujeres si manifiestan tener (o haber tenido) personas a su alrededor
que signifiquen un apoyo y atencién en los momentos dificiles, lo cual significa un alivio para

algunas de ellas, quienes necesitan ayuda para llevar a cabo sus tareas cotidianas.

Porque si hay veces que los dolores son tan fuertes que yo decia “pobrecita
esa gente que no le creen y que nadie le hace nada”, por lo menos yo aqui

tengo quién —Maria.

Para estas mujeres, sus redes de apoyo han sido importantes en la forma en que han vivido
su enfermedad, y son conformadas principalmente por familiares directos. Sin embargo, no para
todas ha sido asi, o no siempre lo es, ya que las demas mujeres expresaron no tener dichas redes
de apoyo, y que reciben comentarios de desprecio ante su enfermedad y los sintomas que ésta

conlleva.

Por lo menos que la gente sienta un poquito de empatia, o por lo menos tenga
idea de qué es lo que uno siente o qué es lo que uno tiene para que las cosas
sean como mas entendibles, digamos. Yo no espero tampoco mucho de la

gente, entonces, digamos, no me sorprende demasiado —Diana.

Entonces, estas redes de apoyo son dificiles de encontrar para ellas, teniendo que enfrentar
su enfermedad solas, al mismo tiempo que tienen que luchar contra la incredibilidad y la violencia

psicologica que implica la falta de apoyo. El hecho de que no para todas esta escasez de soporte
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es una realidad, implica que es cuestion de actitud e interés por parte de las personas; es una

decision que quienes las rodean han de tomar: estar o no estar.

8.1.4.3. Trauma

El pasado a veces trae consigo huellas que son mas dificiles de borrar que 1o normal: los
traumas. Como se ha mencionado en la teoria, el trauma tiene una relacion importante con la

fibromialgia y el dolor cronico, pero este no proviene siempre del mismo lugar.

Algunos de los traumas sufridos por las participantes, tuvieron que ver con situaciones
familiares dificiles, de los cuales hubo unos que tuvieron que ver con pérdidas importantes de
padres y madres, en momentos de la vida en que no eran esperadas. Otros de los traumas familiares,

tuvieron que ver con violencia doméstica, que ocurri6 en la infancia de las mujeres:

Bueno, vivi violencia, todo tipo de violencia. Fisica, sexual, abandono por
parte de mi madre... Entonces, no, no fue bonita. Ahora le estin dando mas
énfasis a los derechos de los nifios. Entonces, si hubiese estado en aquella
época, a la actualidad, con los derechos del nifio, tal vez hubiese sido
diferente. Ellos no eran las personas idoneas para yo estar con ellos, teniendo
yo un papd, haberme dado a mi papad. Pero necesitaban un matrimonio, un
hogar construido, sdlido, pero ese era un hogar disfuncional, ahi era como
vivir con el diablo, entonces diay, a veces visualizo, o hay imdgenes que me
retroceden y me recuerdan a esa gente. Y yo analizo, y diay, eso queda en mi
mente, ya no hay nada qué hacer. El Estado lo que hizo fue tirarle la pelota,

me dejaron en ese lugar, y se acabo —Julia.
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También han sufrido traumas relacionados con situaciones ilegales, que tuvieron un
impacto importante en sus vidas, ya que personas importantes para ellas se vieron envueltas en
situaciones que estan en conflicto con la ley, y cuyas consecuencias han tenido efectos negativos

en la salud de estas mujeres, provocando o empeorando sus sintomas.

Para estas mujeres, sus traumas familiares han estado relacionados con pérdidas,
violencia, conflicto con la ley y eventos cercanos a la muerte de familiares. Todas estas situaciones
fueron calificadas como traumaticas por las mismas participantes, pero no fue el Unico tipo de
trauma que fue identificado por ellas; también han sufrido eventos traumaticos en el ambito de
pareja. Dos de estos eventos, tuvieron que ver con rupturas de relaciones, que implicaron un fuerte

sufrimiento en las participantes.

S1 le cuento que, se dice, no sé si serd cierto, que la fibromialgia la detona un
sufrimiento muy grande, algo que a usted le haya pasado muy fuerte, es lo
que la detona. Bueno, dichosamente, yo tuve esa etapa que fue con un novio,
un novio que quise mucho, y, este, sufri mucho por él, muchos afios, y cal en

una depresion —Andrea.

Otros eventos traumaticos tuvieron que ver con violencia por parte de las parejas de estas
mujeres, ya fuera de tipo psicoldgico, fisico, o sexual, asi como también con el consumo excesivo

de alcohol de estas parejas.

Hace arios mi esposo tomaba demasiado, y todo se acumula, y yo aguantaba,
y aguantaba, y aguantaba, hasta que llega el momento en que ya no. Y todo

eso le afecta a uno, al estar uno siempre ahi —Rosa.
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Los traumas en pareja, entonces, estdn relacionados con violencia, con rupturas y con
consumo de alcohol, que implicaron traumas para estas mujeres, quienes tuvieron (o siguen

teniendo) que cargar con estas relaciones y lo que éstas han dejado atrés.

Ademés de esto, también hubo narrativas con respecto a traumas sexuales que fueron
sufridos por las participantes, la mayoria en su infancia. Estos abusos sexuales y violaciones fueron
parte de las etapas tempranas de sus vidas, dejando sus cuerpos marcados, desde entonces, por la

violencia méas invasiva que existe.

También hubo dos participantes que hablaron de situaciones traumaéticas relacionadas con
la salud, incluyendo una de ellas, que casi muere porque los médicos no le dieron tratamiento a un
infarto que tuvo, debido a que estaba diagnosticada con fibromialgia y no le dieron importancia a
su dolor; habla de una experiencia cercana a la muerte, que pudo haber sido evitada si no se
hubieran minimizado sus sintomas porque tenia el diagnostico de fibromialgia, lo cual es
sumamente serio € importante de considerar en la presente investigacion, debido a que implica un
acto de violencia contra la participante como paciente. La segunda, sufrié6 una depresion post-
parto, que la marcé de manera tan profunda, que siente que puede recaer cada vez que se siente

mal.

En conclusion, todas las participantes tuvieron situaciones que consideran traumaticas en
su vida, independientemente del tema del que provengan estas (familia, pareja, sexualidad, guerra

y salud), que han afectado directamente sus emociones y sus cuerpos.
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8.1.4.4. La responsabilidad pesa

En los relatos de las mujeres, hubo una presencia importante de recargas y
responsabilidades que han sido depositadas en ellas a lo largo de sus vidas. Algunas de ellas, hablan
de las responsabilidades que implica ser una madre de familia, en comparacién con los hombres,

que generalmente no asumen tantas cargas relacionadas con el hogar.

Como que las mujeres llevamos muchas cargas, o nos echamos muchas
cargas. Porque somos muy maternas, somos maternas hasta con los esposos
para cuidarlos, eh, tratamos de, jestamos en tantas cosas! Cuando me ha
pasado que estoy bien, diay, me encaramo, limpio ventanas, hago otras cosas,
otros quehaceres mds del hogar. Aunque tenga que tomar pastillas para el
dolor, diay, yo creo que es una cuestion de responsabilidad de uno mismo.
Diay, si todas esas alternativas estdn, uno debe de usarlas, porque si no diay,
me voy a deprimir y voy a caer, ;y mis hijos? ;Qué va a ser de ellos? Y diay,
yo creo que uno debe ser responsable, y primero, yo no quiero estar en una
cama. El dia que esté es porque diay, ya no hay nada mas que hacer, pero no.

Es como luchar y pelear contra eso, batallar. Asi lo veo yo —Mariana.

Para ellas, el ser madres implica un trabajo diario mucho mayor que el de sus parejas, sin
importar si tienen un trabajo remunerado o no; sus roles y recargas como madres de familia estan
presentes, a pesar de los dolores, del trabajo, y de los eventos que puedan haber ocurrido en el dia,
ese “tengo que” no descansa. Asi, aunque no sea necesariamente por ser madres de familia, las
labores del hogar estuvieron muy presentes en las historias de las participantes, siendo las

principales razones por las cuales la fibromialgia las hace sentir incapacitadas ante sus
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responsabilidades o tareas de la vida cotidiana. Para ellas, las laboras del hogar son una obligacion,
aunque esta sea impuesta por ellas mismas; precisamente, esta imposicion ha estado presente en
muchas de sus historias, a pesar de que, en muchos de los casos, no les correspondia asumir los

roles y las responsabilidades que asumieron.

Ademés de las tareas del hogar, las mujeres han tenido que cargar con otras
responsabilidades, que han sido depositadas en ellas por su constante intencioén de dar y de cuidar
a otras personas. Para ellas, la edad o el momento de su vida no ha sido un impedimento para
asumir responsabilidades que no les correspondian, ya fuera por su rol o por su edad. Sin embargo,
han sido hijas para sus suegros, madres para sus hermanos o nietos, y han puesto las necesidades
de otras personas delante de las propias. Esto, como cualquier otra conducta en la vida, fue un
aprendizaje dificil de olvidar, por lo que se ha traducido a otros aspectos de sus vidas, como su

salud mental.

La responsabilidad, entonces, se convierte en una obligacion que las mismas mujeres se
imponen, no permitiéndose a si mismas llorar, sentir o descansar, porque han interiorizado esta
necesidad, y ese “tener que”. Esto provoca, como lo llama una de las participantes, un desgaste

para ellas.

Para estas mujeres, la responsabilidad ha sido una sentencia que han tenido que cumplir,
y que aun les cuesta soltar, a pesar de que su cuerpo no se encuentre en las condiciones Optimas
para asumir. Esto implica fuerza, valentia y resiliencia, que es un factor fundamental a tomar en

cuenta, ya que sin ella este desgaste podria acabar con ellas.
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8.1.5. El rol vital de la resiliencia en la vida de las mujeres que padecen fibromialgia

Tras haber revisado las vivencias de las mujeres con respecto a su enfermedad y sus
historias de vida, cabe resaltar uno de los ejes centrales de la presente investigacion: la resiliencia.
Como se comento en el anterior apartado, para sobrellevar la fibromialgia y el contexto que rodea
a las mujeres que la padecen, estas han de echar mano de su resiliencia. Dentro de sus relatos hubo
importantes aspectos que permiten acercarse a la comprension del funcionamiento de ésta en sus

vidas.

8.1.5.1. Mi vida desde mis propios lentes

Para entender de la mejor manera la importancia de la resiliencia en la vida de 1las mujeres,
cabe revisar la forma en que ellas mismas perciben su vida, lo cual permite dejar de lado posibles
sesgos o interpretaciones erroneas. Algunas de ellas hablan directamente de la dificultad que ha

significado vivir sus vidas, categorizandolas como vidas dificiles, tristes y duras.

Para otras, aceptar las dificultades es dificil, ya sea por miedo a ser malagradecidas, o por
comparar sus experiencias con las de otras personas que pudieron haberla pasado peor, o que

pudieron haber sufrido otros eventos que ellas consideran peores.

Entonces, es importante no solamente considerar el adjetivo calificativo que dan a su vida
a la hora de hablar de ella, sino también la manera en que lo hacen. Las dos mujeres para las cuales
es mas dificil aceptar las dificultades que han tenido que afrontar, si hablaron de situaciones que

consideraban traumaéticas o dificiles a lo largo de su entrevista.
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8.1.5.2. Mi caja de herramientas

Las mujeres han tenido que idear estrategias y encontrar herramientas que les permitan
lidiar con sus sintomas, y con las situaciones a las que han tenido que enfrentarse. De frente a su
contexto, sus constantes dolores y cansancio, y la falta de conocimiento y comprension por parte
de la sociedad, han tenido que idear métodos para vivir su vida de la manera mas saludable y

tranquila, que evite empeoramientos en los sintomas.

Las participantes han encontrado maneras de lidiar con las situaciones que han vivido, y
de construir un futuro diferente, como el estudio o el trabajo. Una de las participantes comentaba
sobre los efectos positivos que tiene llorar, dormir, entre otras actividades que le permiten
desahogarse y concentrar su atencion en aspectos que le permitan sobrellevar su situacion, a pesar

de que no siente que tenga un sentido de vida:

Lloro mucho. Ese es, como mi escape, como que me desconecto. Hago, hago
estiramientos, eso me alivia bastante también. Hay un lapso que yo necesito
dormir, que es mds o menos de mediodia, a las dos o tres de la tarde, y si yo
no duermo es una cosa terrible. A mi, por ejemplo, me gusta mucho lo que
hago, me gusta crear cosas y coser, disefiar, lo que sea, pero asi que yo diga

“yo me levanto y vivo por”, no hay asi como un motivo —Sara.

Una de las mujeres, cuyos sintomas han estado ahi toda su vida, comenta que ignorarlos
e intentar aceptar que son parte de su vida son maneras de lidiar con su fibromialgia. De forma
similar, una de las participantes comenta que intenta no hablar de sus problemas, e intentar
mantener sus espacios de ocio como tal, para evitar crisis; ademas, hace 1o posible por no asumir

la responsabilidad de problemas que no le corresponden.
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Por otro lado, otra de las participantes comenta que la manera en que asume su
fibromialgia, asi como la forma en que la nombra, ha sido su manera de amortiguar el golpe que

significa tener una enfermedad cronica de este tipo:

Yo quiero verlo como una condicion para hacer mds bajo el, el, el golpe de
vivir con ese dolor todos los dias. Me ha servido mucho la terapia esta que
estoy recibiendo porque he aprendido a manejar ciertas cosas que me
causaban ansiedad, entonces he intentado bajar el ritmo de la ansiedad en mi
trabajo, pero ya es interno. Ahora si soy mas consciente, entonces, este, trato

de, los cambios que ha hecho son como de, de bajar la ansiedad —Elena.

Otra estrategia adoptada por una de las mujeres es caminar y frecuentar la playa, que para
ella es un lugar de tranquilidad, que le permite relajarse y sentirse mejor con respecto a su situacion
y sus sintomas. En relacion con la tranquilidad, una de las participantes coment6 que, junto con su
psiquiatra, logré elaborar un plan de incapacidades, hasta que consigui6é pensionarse, para poder
sobrellevar su dia a dia; su trabajo no solo significaba esfuerzo fisico, sino también emocional, al

tener que lidiar con un jefe que no creia en sus padecimientos.

Para otra de las mujeres, el aprendizaje con respecto a la fibromialgia, brindado por
profesionales en charlas y otros espacios, ha sido una forma de afrontar la enfermedad. Otra de
ellas, logrd crear una rutina de ejercicio y tareas en las cuales ocupar su dia, que dice que le

permiten distraer sus sintomas, e incluso aliviarlos:

Por 1ltimo, las actividades de ocio y voluntariado que realiza una de las participantes

durante la semana, ha sido 1a manera de sentir que aiin puede funcionar y aportar a la sociedad, ya
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que comenta repetidas veces durante su entrevista el miedo que siente a dejar de ser independiente

y funcional.

Entonces, dependiendo de las oportunidades, la accesibilidad o las herramientas de las
cuales cada una pueda echar mano, han ido identificando maneras de sobrellevar su enfermedad
(asi como todo lo que ella conlleva) de la mejor manera. Esto implica intencion y fuerza, ya que
se trata de una enfermedad para la cual no se cuenta con tratamientos que hayan demostrado su

eficacia. Sus propios cuerpos han ideado maneras de sobrevivir, a pesar del dolor.

Ademés de las estrategias mencionadas anteriormente, mediante las cuales han logrado
vivir su cotidianidad de la mejor manera, existe un factor presente en casi todos los casos: la
religion y la fe. Para algunas de ellas, la simple creencia en su dios y practica de su fe, han sido
una estrategia para afrontar su situacion de vida, su enfermedad, y para lograr agradecer por las

cosas que si han salido bien.

Sin embargo, la religion también ha significado un bache para la aceptacion de las
dificultades que han tenido en su vida; la idea de que cada persona tiene una cruz que cargar, y
que hablar de las propias experiencias negativas puede llegar a entenderse como falta de
agradecimiento con su dios, ha significado también un impedimento para que ellas tomen accion
sobre las situaciones adversas que ocurrieron en su vida. Por otro lado, una de las participantes,
tras hablar de su miedo a ser malagradecida, comento6 sobre sus conversaciones con su dios, al cual

le ha pedido que le traiga la muerte, ya que su vida ya no es satisfactoria para ella.

“¢cComo se le ocurre a usted, ofender a Dios? " Si bien es cierto que Dios me
ha bendecido muchas veces, en toda mi vida me ha bendecido, eh, ha sido

mads el sentimiento de que ha sido duro. La sociedad me tacharia de “;como
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se le ocurre? Si hay mucho por qué vivir, si usted tiene cuatro hijos, una mamad

que la quiere, tiene casa, tiene trabajo y todo eso” —Elena.

En conclusion, la espiritualidad de las participantes es un factor importante en su recorrido
por la fibromialgia y la vida. Esta fe les ayuda a continuar, confiando en que todo est4 ocurriendo
con un proposito, lo cual les permite funcionar; las impulsa a luchar por ver los aspectos positivos
de su vida, lo cual para algunas ha llegado a ser ttil. Sin embargo, también ha sido un impedimento
para lograr una aceptacion de las dificultades que les ha traido la vida, por miedo a que algo malo

ocurra como consecuencia.

8.1.5.3. Soltar el peso sobre mis hombros

En apartados anteriores, se hablo del papel de las recargas y responsabilidades que las
mujeres han asumido a lo largo de su vida. A manera de factor protector, algunas de las mujeres
comentaron sobre sus intentos de soltar o alivianar estas recargas. Para una de las participantes, su
envejecimiento y la reduccion de responsabilidades que eso ha significado, ha sido un factor

positivo.

Para otras, ceder algunas de estas responsabilidades, o aceptar que ya no pueden llevar el

ritmo que tenia su vida, y dejarse ayudar por quienes estan alrededor, también ha sido importante:

En la noche es algo, bueno, que a veces mi esposo me tiene que frotar o
ponerme esas cosas, entonces cuando él ve que voy a coger una escoba me

dice que no, que me siente y que él me lo hace —Andrea.

Asi, permitirse descansar ha sido dificil para ellas, pero ha significado un alivio ante la

cantidad de recargas y responsabilidades que han llevado en su vida.
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“Y la buena noticia es que fuiste seleccionada para la vida de reina”, me dice
“vos tenés que tener una vida de reina, en tu casa tienen que saber que fuiste
la elegida para la vida de reina” (rie), y si, cuando hago vida de reina es tan
fantastico, la paso fenomeno, me acuesto cuando me quiero acostar, no me
estreso por anda (rie). Y bueno, no se puede vivir asi, ojald se pudiese vivir
asi. Lo que te decia del mal manejo de las emociones, que uno se pone muchas
cosas encima y cuando te aflojds, es que el cuerpo reacciona. Es como una
defensa, de que tenés que estar alerta para las cosas que necesitds. Hay un
coso de Mafalda que dice “esto de ser”, ;como es? “de ser princesa y pasar
como una ciudadana comun, me estd matando” (rie). Yo soy, tengo que vivir
de princesa. La verdad es eso, necesito de tranquilidad economica y de
tranquilidad para, para estar tranquila porque no manejo bien los momentos

de crisis en cuanto al cuerpo —Melina.

En conclusion, la existencia de dichas recargas si significa un empeoramiento en los
sintomas de las mujeres, y lograr soltarlas si ha alivianado sus sintomas y les ha servido como

estrategia para sobrellevar su fibromialgia.

8.1.5.4. La mujer en busca de sentido

Uno de los factores que se han tomado en cuenta para identificar rasgos de resiliencia en
las participantes, es la perspectiva que tienen las participantes sobre el sentido de su vida. Para la
mayoria de ellas, este sentido de vida se ve reflejado en sus familiares, especialmente en sus hijos
e hijas, ocupando el cuidado de estas personas un lugar tan importante en sus vidas, que dejarlo ir

muchas veces se torna complejo.
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Cuando ya ellos se independizan, y ya uno pasa a ser un segundo plano,
entonces uno comienza a, a sentir o a darse cuenta de las cosas de uno, “me
duele, estoy cansada”. Conforme crecen los chiquillos, ellos son como el
motor, y yo molesto a mis amigas que tienen nietos, y yo digo “ay, dichosa,
yo no sé cudando yo voy a tener un nieto” (rie), porque ya estan otra vez en el

alboroto. Que un chiquito, y que hay que cuidarlo y que... —Laura.

Para otras de ellas, ha sido dificil o imposible identificar aquello que le da sentido a su
vida, lo cual implica una falta de motivos por los cuales continuar, mas alla del deber o la

responsabilidad.

Que a veces como que le quita el significado de la vida. Es increible, es como

que ya no le importa a uno nada —Carolina.

Asi, no todas pueden identificar un motivo o sentido que las mueva a seguir adelante, lo
cual tampoco implica que no hayan hecho el esfuerzo para continuar. Este aspecto es discutido
mas adelante, como parte del andlisis de los resultados aqui presentados, ya que la falta de sentido

de vida no es necesariamente estatico, al igual que tampoco la presencia de éste.

8.2. La resiliencia

Asi, en relacion con el segundo objetivo general de la presente investigacion, el cual
pretende reconceptualizar el concepto de resiliencia a partir de las narrativas de las mujeres que
padecen fibromialgia, es importante tomar en cuenta las narrativas de las mujeres con respecto a
los aspectos que se han identificado como rasgos resistentes en ellas. Ademaés, esto va de la mano

con el tema del rol vital de la resiliencia en las vidas de las participantes.
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Es importante retomar las historias de las mujeres que hablan de las luchas que dieron a
lo largo de su vida, los papeles que tuvieron que asumir, y la importancia que tiene ser mujer en
sus luchas diarias. Ademéas, muchas hablan de que sus familias y sus seres mas cercanos juegan un
rol fundamental en su vida y su sobrevivencia. Una de las participantes habl6 de 1o mucho que el
dolor la ha afectado, al punto de haber tenido intentos de suicidio, y finalmente intentando buscar

las formas de vivir con el dolor de la mejor manera:

Fue una etapa super complicada, este, me intenté suicidar un par de veces
también, entonces si fue como, definitivamente no la volveria a vivir nunca,
pero sin embargo también tengo recuerdos agradables de mi adolescencia.
“Di, acostumbrémonos a vivir con el dolor y sigamos adelante, no nos queda
de otra”, ella me dijo en simples palabras “usted no va a ser lo que su mamad
quiere que sea, entonces usted nunca va a cumplir esa expectativa de vida, y
eso es para que usted empiece a vivir la suya”, entonces a partir de ahi, yo
hice como un cambio, digamos, mds personal y, y decidi que ya era tiempo

de, de vivir mi vida —Diana.

Ademés, algunas de las mujeres han logrado aceptar la existencia de su enfermedad, asi
como su cronicidad, y poner esta enfermedad en su lugar, sin dejar que ocupe mas espacio del que

de por si ya tiene en sus vidas.

Para otra de las participantes, la resiliencia se ve expresada en la intencion y el esfuerzo
que pone para lograr funcionar, pensando en otras mujeres que pueden estar sufriendo mas, o

pasando por situaciones que ella considera peores.
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Segtin los relatos de otra de las participantes, ha significado una lucha contra profesionales
la manera en que ella considera que es mejor comprender su enfermedad. Sin embargo, ha
encontrado formas de lidiar con esto, y estrategias para afrontar su enfermedad, tomando
consciencia de lo que ella considera que afecta su salud mental, e intentando evitar que ocurra en

su vida.

Otra de las participantes comenta sobre el agradecimiento que siente por poder seguir
viva, y seguir luchando. A pesar de su enfermedad y su historia de vida, ha encontrado maneras
de seguir adelante, y de no repetir los errores que las personas a su alrededor cometieron, y la

hicieron suftir.

Yo trato, si hay umna persona que trata, porque Dios me ha dado
oportunidades de vida, soy yo, porque yo quiero vivir. Yo veo la vida divina,
es lo que te digo yo, cuando estoy en la playa esa es mi vida, es mi vida, yo
siento que estoy viva, ;me entendés? ;Como va a inventar uno una
enfermedad? Yo es que ya ahora no peleo, ;sabe por qué? Porque yo quiero
vivir. A veces mis amigas me dicen “tomate una cerveza”, me tomo media
cerveza y ya estoy. Yo no tengo que depender de eso para ser feliz. Yo bailo y
me rio sin necesidad, porque sufri mucho con él, y ninguno de mis hijos toma,

ninguno, ni fuma porque él fumaba mucho —Miriam.

El relato de una de las participantes indica que vivioé una depresiéon muy profunda que la
hizo desear la muerte. Sin embargo, logr6 aceptar su situacion, y seguir adelante, aprendiendo a
vivir con las nuevas condiciones de vida que tenia, y dejando que esta vida le trajera razones nuevas

para continuar.
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Las distracciones, ocuparse, la fe y sus creencias han logrado que otras de las mujeres
luchen cada dia por estar mejor, buscando siempre que el dolor no les gane a ellas, e intentando
mantenerse activas; una de ellas comenta que ha aprendido a “no chinear el dolor”, porque asi
solamente logra enfocar toda su atencion en este, en lugar de disfrutar de algunas cosas buenas de

su vida.

Por ultimo, les importante mencionar la fuerza y la valentia que requiere enfrentarse a
cada una de las situaciones que la vida le pone a estas mujeres, quienes buscan recuperar el control
de su vida. Asi, tanto en su infancia, en su matrimonio y con su enfermedad, han luchado a favor

de si mismas, y de superarse cada dia.

En conclusién, aunque la resiliencia no tome una tnica forma en la vida de todas las
mujeres, si existe una necesidad de todas ellas de continuar, y de buscar internamente la fuerza
para seguir luchando, a pesar de que las condiciones no sean las dptimas. Las ganas de vivir han
tomado el primer lugar siempre, lo cual implica que existe un rol vital de la resiliencia en la vida

de las mujeres con fibromialgia.
V- Discusion de los resultados

9. Discusion de la informacién obtenida

En el presente apartado, se llevara a cabo un anélisis de la informacion obtenida, tomando
en cuenta también algunos conceptos teéricos aplicables. Asi, para este analisis se trabajo
alrededor de cinco ejes: la vivencia subjetiva de la fibromialgia, el significado del diagnostico, el
papel del trauma y el género, el lugar de la resiliencia y su reconceptualizacién en relacion con la

fibromialgia.
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9.1. El doble filo de la vivencia subjetiva

Anteriormente, se plantearon los distintos resultados relacionados con las vivencias de las
mujeres entrevistadas con respecto a su enfermedad; hablaban de un dolor indescriptible, y siempre
fue comparado con la sensacion de tener huesos quebrados, de quemarse o de sentir impactos
brutos sobre el cuerpo. Sin embargo, lo més importante que puede rescatarse de esto es la
singularidad e intransferibilidad de estas vivencias relacionadas con la enfermedad, que ha sido ya
una caracteristica comentada por la Gestalt (Sinay y Blasberg, 2003), y que puede verse reflejada
en estas narrativas. Existen maneras de comparar lo que sienten con algo que haya podido ser
experimentado por quienes no padecen la enfermedad, pero sigue habiendo una dificultad para
describir las vivencias de manera exacta, siendo el dolor fisico sufrido por estas mujeres un
misterio para quienes no lo han vivenciado. Asi, como mencionaban las participantes, es un dolor
inenarrable, ya que se dificulta para ellas ubicarlo y expresarlo a través del lenguaje, siendo un

dolor que no catalogan como comun.

Sin embargo, esta dificultad que existe para comprender a cabalidad los sintomas de la
enfermedad no ha de ser un impedimento para que las personas profesionales en salud velen por
el bienestar de éstas pacientes. Las mujeres hablan de 1a incomprensién no solamente de su circulo
inmediato, sino también por parte del personal en salud, y como se ha minimizado y subestimado
cualquier otro padecimiento no relacionado con la fibromialgia, inicamente por contar con el
diagnostico de ésta. En un principio, se hipotetizaba sobre el papel del diagndstico como un factor
positivo en la perspectiva que toman las mujeres con respecto a su enfermedad, ya que logran darle
nombre a sus padecimientos (Bayo-Borras, 2003); esto no deja de ser cierto, pero esta

categorizacion de sus padecimientos ha significado también un arma para desestimar cualquier
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necesidad de atencion médica no relacionada con la fibromialgia, lo cual implica una negligencia

y una puesta en peligro de la vida de las participantes.

Debido a lo anterior, se enfatiza en el factor fundamental de la empatia y les
entendimiento que puede brindar la psicologia a la atencion de las mujeres con fibromialgia, ya
que no solamente se le da nombre a la enfermedad, sino también un lugar y una escucha; es por
esto que el trabajo con estas mujeres ha de ser interdisciplinario, y quienes se dedican a su atencion
han de estar libres de prejuicios y estigmas que puedan interferir con la ética y la objetividad. Esto,
de acuerdo con la teoria de Mclnnis et. Al (2014), sentara bases de confianza en las mujeres a la
hora de hablar de su enfermedad, y abriré las puertas a la comodidad de las pacientes para hablar
de su enfermedad y aceptarla como tal. De lo contrario, la estigmatizacion y la falta de interés por
parte del personal en salud condicionara a las mujeres, quienes sentiran que su enfermedad
significa una incomodidad para quienes las rodean, que es algo que fue comentado varias veces

por las participantes.

Entonces, asi como lo plantea Sontang (2011), el nombre de las enfermedades puede darle
sentido a los padecimientos de las personas, pero también puede abrir las puertas a la
estigmatizacion de la enfermedad y de quienes la padecen. La fibromialgia, ademés, es una
excelente candidata para que esto ocurra, debido a que atin se desconoce su etiologia, y a 1a escasez
de tratamientos. Es decir, con respecto a la enfermedad, existe una dualidad normalidad-
anormalidad, que puede explicar las diferencias a la hora de darle significado al diagnoéstico, lo
cual se comentarda mas ampliamente en el siguiente capitulo. Sin embargo, es importante
mencionarlo aqui, ya que es un reflejo del limbo en el que se encuentran las participantes a la hora
de enfrentarse al diagnéstico y a su enfermedad. E]l momento en que su salud se convierte en

marioneta de aquellas personas que tienen poder sobre ella, las mujeres se vuelven vulnerables
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ante las posiciones que cada profesional decida tomar. Es decir, la fibromialgia es una de las
enfermedades que convierten a quienes la padecen en victimas del llamado por Foucault (1978-

1979) biopoder.

Lo anterior no ocurre al azar, ni inicamente por el hecho de que se desconozca la etiologia
de la enfermedad; no es una casualidad que la enfermedad ocurra mas en mujeres, y que las
vivencias de éstas con respecto al dolor hablen repetidas veces sobre su rol como mujeres en su
contexto. La enfermedad ocurre en el contexto de la sociedad patriarcal, la cual ha sostenido la
estigmatizacion y desestimacion de las enfermedades de las mujeres a lo largo de la historia. Asi
como ocurri6é con “las histéricas™ de las que hablaba Freud (1992), hoy se categoriza a las mujeres
con fibromialgia como aquellas por las cuales no se puede hacer nada, y de quienes hay que dudar
cuando expresen un malestar. Asi, la sociedad ha ido dejando a las mujeres de lado cuando se trata
de salud, sin tomarlas en cuenta a nivel de investigaciones, como bien plantean Worell y Goodheart

(2006), y cavando cada vez més profundo el hoyo de la desinformacion y falta de empatia.

Las mujeres entrevistadas plantean sus opiniones con respecto al hecho de que las mujeres
padezcan mas de fibromialgia que los hombres, y sus explicaciones giran en torno a los “deberes™
o0 “lo que le toca a la mujer”, considerando que las emociones y los roles estereotipicos de género
implican un riesgo mayor de sufrir la enfermedad, porque implica una mayor recarga de
responsabilidades. En este aspecto, sus subjetividades y sus vivencias confluyen, y conforman una
correlacion entre los mandatos que el patriarcado coloca sobre las mujeres, y el padecimiento de

la fibromialgia.

Esta patriarcalizacion de la salud trae consigo una barrera que dificulta la accesibilidad al
tratamiento. Si bien es cierto que no existe un tratamiento establecido para la fibromialgia, se ha

de recordar que se han encontrado efectos positivos del consumo de CBD en ¢l alivio de los
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sintomas de la enfermedad (Fiz, Duran, Capella, Carbonell y Farré, 2011). Sin embargo, el pais no
ha avanzado el proceso de la legalizacion del cannabis, por lo que la accesibilidad al producto es
nula de forma licita, y caro para quienes pueden obtenerlo por otros medios. Este vacio a nivel
legal impide que las mujeres puedan calmar sus sintomas y continuar con sus vidas libres de dolor
y cansancio, lo cual también arrebata parte del poder que una persona puede tener sobre su

enfermedad.

Asi, las vivencias de las mujeres en relacion con su enfermedad estan envueltas dentro
del paquete de la estigmatizacion y el machismo que las acompatfia en todos los demaés aspectos de
su vida. La respuesta que muchas han recibido con respecto a que “el dolor el psicologico” esconde
detras un juicio de valor infundado por el machismo y el estereotipo de la mujer loca. Esto implica
una constante lucha de las mujeres en contra del resto del mundo, teniendo que defenderse a si
mismas, y buscar reafirmar la existencia de sus sintomas como reales y dificiles de aguantar. Estas
vivencias han requerido de fuerza y resiliencia, tema que se desarrolla mas adelante, y de un
constante intento de auto-validacion y de busqueda de un nicho de comprension y apoyo, que para

muchas ha sido dificil —si no imposible— de encontrar.

Por esto, en las narrativas se pueden encontrar respuestas como “me ayudan™ con los
deberes del hogar, o se identifican como extraordinarias las conductas de los hombres de la familia
que asumen alguna labor como barrer o cocinar cuando ellas no pueden hacerlo por el dolor.
Ademas, para muchas otras no existe ni siquiera este relevo a nivel de responsabilidades, ni
comprension por parte de quienes les rodean, lo cual dificulta mas la situacion. La escasez o falta
de apoyo confirma lo que ya habian sentido al enfrentarse a profesionales en salud indiferentes:

sus vivencias y emociones no importan, y no merecen atencion o apoyo. De esta forma, las mujeres
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comienzan a asumir asi su enfermedad, teniendo miedo de comentar lo que sienten o comunicarse,

debido a que pueden predecir las respuestas que van a recibir por parte de su entorno.

Es por lo anterior que la presente investigacion permite un acercamiento empatico a las
mujeres que padecen fibromialgia, cuyas vivencias al respecto han sido silenciadas a lo largo de
sus vidas, y cuando se les escucha, se les responde con una minimizaciéon o desestimacion. El
desconocimiento con respecto a la enfermedad en términos médicos no es el Ginico problema; se
podria decir, incluso, que es el menos preocupante. La falta de interés, de humanidad y de cercania,
tanto del personal en salud como del contexto inmediato de estas mujeres, es una forma de
violencia. La informacion que se ha recolectado para la presente investigacion es accesible para
quien tenga el interés de obtenerla, ya que inicamente debe escuchar a quienes fueron escuchadas
para escribir estas paginas; el interés y la voluntad son las Unicas herramientas necesarias para

hacer algo por estas mujeres.

Es decir, la medicina ha hecho aportes importantes con respecto a la blisqueda de
tratamientos, la clasificacion de tipos de dolor que permiten la categorizacion, la correlacion entre
la fibromialgia y otros padecimientos, etcétera. Sin embargo, el vacio queda en la profundizacion
mas alla de lo visible y medible, que es el lugar que ha de tomar la psicologia con respecto al tema.
Las mujeres hablan de estrés, de ansiedad y de emociones cuando se refieren a los disparadores de
sus crisis, lo cual implica una necesidad de apoyo en estas areas, y de comprension por parte de
cualquiera que las rodee. Una de las participantes comentaba que nadie, sino quienes tienen la
enfermedad, pueden saber lo que se siente, y esta en lo correcto. No obstante, es el deber moral de
quien escucha sus lamentos poner atencioén a la voz de quien habla, y no a su género o a su

diagnostico.
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Entonces, cuando se habla de biopoder y control social sobre la salud, es importante hacer
la critica a quienes ocupan un lugar en el ejercicio de la medicina y de la politica, pero también
considerar la violencia que estd siendo ejercida por quienes tienen un contacto inmediato y
significativo con las mujeres. Sus vivencias estan condicionadas por su contexto, y este contexto
es en parte responsable de como la experiencia de padecer fibromialgia es vivenciada por cada una
de las mujeres. Si se habla de biopolitica, se deben tomar en cuenta los reflejos de ésta en las redes
sociales inmediatas de quienes son victimas de un control violento sobre sus cuerpos. La

subjetividad de las vivencias de estas mujeres no debe implicar menor credibilidad.

9.2. Mas alla de la punta del iceberg

El diagnéstico toma un significado distinto dependiendo de las vivencias de cada una de
las mujeres que lo reciben con respecto a la enfermedad y su contexto, como se mencion6 en el
apartado anterior. Asi, cabe recordar que el diagnostico de la mayoria de las participantes no fue
inmediato ante el comienzo de sus sintomas, sino que muchas de ellas han padecido la enfermedad
varios afios antes de poder darle nombre a lo que sienten. Asi, ponerle nombre es el fin de una

odisea, pero puede significar también el comienzo de otra.

Las mujeres hablan de sus sintomas y el sufrimiento que éstos conllevan como poco
predecible; sus sintomas al inicio, al momento del diagnoéstico y en la actualidad no son del mismo
tipo ni estdn en el mismo nivel de gravedad. Por esto, la aceptacion del diagnostico se dificulta,
porque no es una respuesta total ante sus vivencias; como plantean Collins y Waterfield (2014), el
factor de predictibilidad tiene un efecto directo sobre el nivel de dificultad ante la aceptacion del
diagnoéstico. De esta forma, para algunas de ellas lidiar con esto se ha hecho maés dificil que para

otras, ya sea por el previo conocimiento al respecto por casos cercanos, o por la falta de éste.
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En el capitulo anterior, se comentaba sobre la dificultad en las vivencias de las mujeres,
y la forma en que la subjetividad ha sido un problema a la hora de buscar apoyo. Ademas de esta
lucha, las mujeres comentan que han sufrido traumas de diferentes indoles, y que su vida cotidiana
y su rutina no son féciles de sobrellevar. Todo esto desemboca en una sumatoria de todos los
sufrimientos que estas mujeres soportan cada dia, que podria considerarse como su dolor total,
designado asi por Rao (2016), ya que incluye el aspecto fisico, el psicoldégico, social, espiritual y

emocional.

Dicho dolor total debe desmenuzarse para entender tres aspectos importantes: cOmo es
expresado por las mujeres, qué estrategias han encontrado para sobrellevarlo y como se puede
entender la dualidad mente-cuerpo en este ambito. Esto porque no se trata inicamente de un listado
de factores que provocan dolor o sufrimiento, sino de algo més profundo que brinda significado y

sentido a la enfermedad.

En primer lugar, este dolor total es expresado por algunas de las mujeres en forma de
quejas o lamentos con respecto a sus sintomas, y otras optan por el silencio; en ambos casos, en
algiin momento ha existido una respuesta negativa de su contexto, que ha buscado silenciarlas. A
nivel fisico, el hecho de que todo el cuerpo duela ha sido casi imposible de entender para otras
personas, haciéndolas sentir que son una molestia para quienes les rodean, y transmitiéndoles su
incredulidad y desprecio por su padecimiento. Esto, a su vez, afecta a nivel psicologico y social,
tomando en cuenta que las participantes hablan de co6mo tienen que cargar sus emociones y

retenerlas, asi como la falta de redes de apoyo, que incrementa el dolor emocional.

Muchas de las participantes comentaban sobre su depresion o ansiedad (o ambas, en
algunas de ellas), planteando su desconocimiento sobre si la fibromialgia las ha disparado, o

viceversa, pero teniendo siempre claro que tienen una relacion directa en su presentacion. Si estos
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trastornos del humor van de la mano con la fibromialgia, las afectaciones a nivel psicosocial
(mencionadas en el anterior parrafo) perpetian este dolor emocional, haciendo que muchas de ellas

elijan dejar de “quejarse” por sus sintomas, o al hacerlo tomen una actitud reactiva.

De la mano con lo anterior, en segundo lugar, es importante comentar sobre las estrategias
que las participantes han encontrado para sobrellevar su enfermedad. Sus herramientas han sido
trabajar, llorar, distraerse, su vida social, la resignificacion de su diagnéstico, el ejercicio, el estudio
sobre su enfermedad y la busqueda de hobbies, y todo esto ha sido la manera en que ellas solas
han buscado mejorar. Ante la ausencia de tratamientos médicos que funcionen, han desarrollado
sus propias herramientas para lidiar con la situaciéon que, aunque no necesariamente mejora, si

brinda una sensacion de control y poder en estas mujeres.

Como reflejo de lo anterior, es interesante que algunas de las mujeres hablan de
tratamientos que les han funcionado, y dentro de estos comentarios se encuentra siempre una
compaiiia o un tipo de afecto positivo que acompatfia a este tratamiento; comentan sobre terapias
alternativas o cremas, y éstas siempre son aplicadas por alguien mas que las “chinea”; este afecto
positivo es sumamente importante, y podria hipotetizarse que tiene mas efecto que el producto que
estd siendo aplicado, como ha planteado Babel (2017), quien habla de la importancia de dicho

afecto durante la experiencia del dolor.

Tanto estos tratamientos que van acompafiados de afecto positivo como aquellos que no,
podria decirse que funcionan como parches para tapar o aliviar un dolor que se genera en un lugar
mucho més profundo. Cuando duelen las vivencias, es dificil calmar ese dolor si no es haciendo
contacto con éstas. Todas las mujeres participantes han comentado sobre sus traumas (tema que
sera desarrollado a profundidad en el proximo capitulo) y experiencias negativas, y las han

identificado como raices o disparadores de su enfermedad. Si bien es cierto lo comentado sobre el
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afecto positivo, no se descarta que esto sea Unicamente la punta del iceberg para una necesidad
mucho mas grande de libertad emocional y comprension, y un reflejo de la nostalgia y el duelo

que han pasado estas mujeres al perder su calidad de vida a raiz de sus experiencias.

Asi, en tercer lugar, se ha estudiado y nombrado a la enfermedad de fibromialgia de
manera superficial, atendiendo al sintoma del dolor corporal como tal, y desprestigiando su
existencia por el hecho de que este dolor no es medible a nivel musculoesquelético, a pesar de que
la informacion sobre las correlaciones entre las emociones y los pensamientos es conocida desde
hace ya tiempo. Es decir, se ha enfocado el tratamiento y la bisqueda de alivio en atacar el dolor
en si con antiinflamatorios, analgésicos o antidepresivos, lo cual es sumamente importante, pero
se ha dejado de lado el tratamiento sobre las emociones y los pensamientos que disparan los
sintomas. Esta separacion mente-cuerpo obstaculiza la posibilidad de un trabajo interdisciplinario,
que busque no solamente un parche, sino también una reparacion de todos los aspectos que han
sido dafiados a lo largo de la vida de estas mujeres, y que ellas mismas identifican como actores

que perpetian su enfermedad y acentilan sus sintomas.

Asi, el sintoma debe ser tratado como tal, pero el papel de la psicologia es entenderlo
también como un simbolo; como se comentaba en el capitulo anterior, no se necesita excavar muy
profundo en las vivencias de las mujeres que padecen fibromialgia para acceder a la informacion
que esta siendo aqui presentada y analizada, porque es la realidad de éstas. Es importante aliviar
los sintomas fisicos, pero la misma importancia radica en atender aquellos que han sido silenciados

porque son considerados una queja o una vagabunderia por parte de estas mujeres.

Asi, el diagnostico toma un significado segln el contexto de la mujer que lo recibe, porque
sus vivencias con respecto a su padecimiento varian con respecto a la forma en que es acogido su

dolor total por parte de su red social inmediata, y el enfoque que le de el personal en salud que la
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atienda. Es por esto que algunas de las mujeres recuerdan a un ya fallecido médico, que las recibia
en su consulta con un interés que iba mas alla de buscar medicamentos para aliviar sus dolores,
sino que se interesaba por aquello que los disparaba, y que buscaba ahondar mas en el estudio de

la enfermedad.

La busqueda de estrategias alternativas para lidiar con la situaciéon no es arbitraria, sino
que responde a una necesidad de atencion y cuido a los aspectos de sus vidas y sus cuerpos que
estan siendo ignorados por los tratamientos y estrategias tradicionales. Una de las participantes
decia: “me duele la vida”, pero al mismo tiempo muchas de ellas comentaban que era la primera
vez que una persona se interesaba en escuchar sobre su historia y su enfermedad. Es por esto que
el afecto positivo no se debe enfocar inicamente en acariciar la punta del iceberg, que son los
sintomas, sino que debe estar presente también en el momento del diagnostico, porque puede crear
un ambiente de confianza y tranquilidad en estas mujeres, que les permita aceptarlo y darle un

significado mas positivo.

En conclusion, la presencia de un dolor total también requiere de una atencion total, que
incluya no solamente a quienes se dedican a esto de manera profesional, sino también de las redes
sociales de las mujeres, que permita que ellas mismas puedan ponerse atencion, ser cuidadas, y
que el nimero de sus crisis se reduzca. El diagnéstico toma un significado como consecuencia de

las circunstancias en que es recibido, por lo que éstas son las que deben moldearlo, y no al revés.

9.3. Maternal freights: lobo, ;estas?

A lo largo de sus vidas, las mujeres participantes han sufrido traumas relacionados con
pérdidas, violencia doméstica, situaciones familiares complicadas, depresion, violencia de pareja,

violencia sexual, violencia politica y problemas de salud. Estos traumas han acompafiado a estas
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mujeres a lo largo de sus vidas, quienes han tenido que lidiar con el estrés postraumaético
consecutivo. Es importante también comentar que, para algunas de ellas, las situaciones que
resultaron traumaéticas han llegado a ser més de una, y a repartirse en el transcurso de sus vidas, lo

cual ha dificultado atin mas el retorno del equilibrio en los sistemas nervioso y hormonal.

Las participantes comentan que los disparadores tienen que ver con momentos de estrés,
preocupaciones, confrontaciones, o tener que enfrentarse a situaciones dificiles de su vida; es decir,
ademas de las alteraciones que los traumas han podido causar en su sistema, tienen que enfrentarse
a su vida cotidiana, que aporta a esta alteracion, lo cual causa un circulo vicioso en la respuesta
fisiologica del estrés. Esta es una variacion con respecto a la idea que se tiene del estrés
postraumatico, en el que ya la amenaza o el peligro no esta presente, pero las respuestas si; en este
caso, su vida esté llena de amenazas a su equilibrio y tranquilidad, que afectan directamente a su

enfermedad.

El estrés postraumatico es una realidad, pero, ;como se relaciona con la fibromialgia?
Generalmente, el estrés postraumatico causa respuestas similares a las emitidas en el momento en
que la situacion traumaética ocurrio; sin embargo, existen casos en el que las células inmunologicas
se ven afectadas, como bien lo planteaba Van Der Kolk (2014), afectando no solamente la memoria
neurologica de la persona, sino también la memoria inmunolégica, causando una hipersensibilidad
ante amenazas que pueden no existir, y atacando a las células del cuerpo. Podria hipotetizarse una
posible causa de la fibromialgia relacionada con esto, y causando todos los sintomas como dolor
cronico, fatiga, etc. No seria la primera vez que se teoriza la relacion del trauma con una expresion

de dolor crénico en el cuerpo.

No obstante, esta hip6tesis no es posible probarla en la presente investigacion, debido a

que es una investigacion en psicologia, pero si se puede tomar como base para plantear una relacion
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entre el estilo de vida de las mujeres que padecen fibromialgia y su enfermedad. Cuando se les
pregunta a las mujeres su opinioén con respecto al hecho de que la fibromialgia ocurra sobre todo
en mujeres, estas plantean que tiene que ver con los roles de género que han sido adjudicados a
éstas, y cOmo esto se traduce en la manera en la que viven su vida. Sus respuestas planteaban que
existe un desgaste y una mayor responsabilidad que se ha colocado sobre las mujeres, debido a
que son las que deben ocuparse del bienestar de quienes les rodean, asi como también de los
quehaceres del hogar, la crianza de sus hijas e hijos, y el cuidado de sus parejas. Es decir, existe
una presencia clara de las huellas que deja el patriarcado sobre el género femenino, alegando en €1

la responsabilidad del bienestar emocional de la sociedad.

Con respecto a esto, se pudo notar en las entrevistas una caracteristica de la personalidad
de estas mujeres, que tiene que ver con la necesidad de “ser util” durante sus dias, y de no ser
tratadas con condescendencia debido a su enfermedad; en capitulos anteriores, se hablaba de la
importancia del “chineo” para estas mujeres, pero que no necesariamente ha de implicar una
mirada de lastima o una idea de minusvalia hacia ellas por el hecho de padecer esta enfermedad,
sino aquello denominado por Masten (2014) como procesos ordinarios, como el apego a las
personas que las rodean. Estas mujeres hablan de su necesidad de tener algo para hacer siempre, y
de recuperar su “utilidad”, lo que responde a un “deber ser” que la sociedad ha implantado en las
mujeres, y que debe cumplirse para que éstas sientan la importancia que tienen sus vidas y el aporte

que estan haciendo al mundo.

Esta presencia del estereotipo de género patriarcal ha causado también un duelo en estas
mujeres, quienes hablan de como sus matrimonios o relaciones de pareja las han limitado a la hora
de cumplir sus metas de vida, y de la muerte de otras personas que las impulsaban a ser las mujeres

que ellas siempre han deseado ser. El rol de mujer que ha de casarse y formar una familia signific
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una barrera para que pudieran perseguir sus suefios individuales, y esto las persigue en forma de
duelo, ya que ahora comentan que, aunque estas relaciones se acabaran, debido a su edad o a su

enfermedad, igualmente no podrian lograrlos.

A pesar de que este rol de madre y esposa ha significado un impedimento para lograr otras
cosas, la maternidad si toma un lugar importante en la vida de las participantes, ya sea porque su
rol como madre le da sentido a sus vidas (incluso cuando es un rol simbélico, y no se expresa
unicamente con sus hijos), o porque significa una recarga de responsabilidades mayor de lo que
esperaban. Ademas, existe un factor muy presente en las narrativas de las mujeres, que tiene que
ver con la experiencia de violencia por parte de sus propias madres, lo cual puede explicar sus
constantes intentos por ser mejores madres, por estar mas presentes y por cumplir con su tarea de

madres de la mejor manera posible.

Ademés, el tema de 1a maternidad esta presente incluso cuando las mujeres no son madres
(en estos casos, existe un duelo con respecto a lo que es posible que ya no ocurra), lo cual puede
tener que ver con los mandatos sociales sobre la maternidad en las mujeres. Cuando no son
problemas con sus propias madres, son lealtades, que pueden ocurrir incluso a nivel de salud (“mi

mama lo tuvo, seguro yo también lo voy a tener” o “yo lo tengo, seguro mis hijas lo van a tener™).

Existe un concepto tedrico al que se le ha llamado maternal frights o miedos maternales,
y que habla de la forma en que los traumas pueden pasarse de generacion en generacion en forma
de tradiciones orales, causando respuestas ante los traumas en generaciones que no los vivieron.
Como se coment6 en el apartado tedrico de la presente investigacion, Anderson (2016) rescata esta
teoria para estudiar la forma en que estos frights han llegado a afectar los fenotipos de ciertos

grupos sociales, lo cual es retomado luego en la entrevista que se le realiza al doctor Translateur
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(2018), quien comenta que, al igual que provoca cambios a nivel fenotipico, existe una posibilidad

de que los provoque en otros sistemas, causando hipersensibilidad ante traumas no inminentes.

Partiendo de lo anterior, y reanudando con €l tema de las recargas de responsabilidades
asumidas por las mujeres participantes, se plantea el término de maternal freights o cargas
maternales. Es decir, se puede hablar de las recargas que se han ido asumiendo debido a los roles
de género; si los miedos o frights son transmitidos por medio de las tradiciones orales, las cargas
o freights pueden asumirse por la tradicion del patriarcado, conllevando una perpetuacion de los
roles de género y el “deber ser” femenino-materno. Las tradiciones, generalmente, se siguen como
parte de la historia, con el fin de no repetirla y evitar cometer los errores de las pasadas
generaciones; para estas mujeres, la violencia y el abandono que sufrieron por parte de sus madres
o sus figuras maternas son ahora sustituidos por todo lo contrario, asumiendo ellas roles y
responsabilidades que son innecesarias ante ojos externos. Es decir, podria entenderse como una
expresion de epigenética, donde los mandatos sociales del patriarcado afectan a nivel genético a

estas mujeres y sus estilos de vida.

(Como se relaciona esto con la fibromialgia? A manera de respuesta, se plantea la
hipotesis de que la fibromialgia aparece como forma de resistencia ante la sobrecarga de
responsabilidades y traumas, como una respuesta del cuerpo que ha sufrido un desgaste, como lo
denominan las participantes. Es decir, como si el cuerpo estuviera utilizando el dolor como sefial
para que estas mujeres dejen ir estas recargas, y no permitan un mayor desgaste; el dolor, al fin y
al cabo, funciona como alarma o aviso de que el organismo se encuentra en peligro, y que los
estimulos que lo provocan han de ser alejados o eliminados del entorno. Esto podria entenderse
como un tipo de resiliencia del cuerpo ante el desgaste que implica este estilo de vida, lo cual se

desarrollara y discutira a profundidad en el capitulo 9.5 del presente anélisis, y podria reflejar lo
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planteado por la logoterapia, en relacion con que las personas enferman de lo que necesitan para

curarse (Martinez, 2013).

En conclusion, el estrés postraumatico vivenciado por las participantes va més alla de una
respuesta ante un estimulo que no esta presente, debido a que evoluciona para convertirse en una
respuesta ante un mandato social patriarcal existente, que lleva a estas mujeres a desgastarse para
lograr cumplir con ese deber ser. Entonces, se plantea que este desgaste o sobrecarga, aqui llamado
maternal freight, causa una respuesta del cuerpo en forma de fibromialgia, con el fin de buscar

una delegacion de las responsabilidades asumidas innecesariamente.

9.4. Entre la nada y el algo

Anteriormente se coment6 al respecto de las experiencias traumaticas vivenciadas por las
participantes, y la manera en la que esto ha afectado sus vidas y la forma en que deciden vivirlas.
Para lograr sobreponerse de estas situaciones, estas mujeres han tenido que echar mano de su
resiliencia, que las ha impulsado a seguir adelante a pesar de su contexto. Como ya se ha planteado
en el presente escrito, la resiliencia ha sido utilizada como concepto para referirse a la capacidad
para seguir adelante a pesar de las circunstancias; si bien esto no deja de ser cierto, queda un vacio
en esta definicion, que se pretende llenar en el presente apartado, lo cual dara pie para la

reconceptualizacion que se desarrollard en el proximo.

En primer lugar, es importante rescatar el hecho de que los resultados de la presente
investigacion reflejan el hecho de que la resiliencia ha sido desarrollada de mayor manera en las
mujeres (Zarulli et. al., 2017), debido a que ha sido el género que mas la ha necesitado a lo largo
de la historia. Esto le da soporte a la hipotesis anteriormente planteada, que refiere a un tipo de

epigenética que surge a partir del contexto patriarcal en que las mujeres han tenido que
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desarrollarse, y que provoca cambios a nivel conductual en ellas, como forma de defensa ante estas

situaciones adversas ante las cuales han tenido que enfrentarse a lo largo de la historia.

Sin embargo, es importante referirse a la manera en que esta resiliencia opera en estas
mujeres, ya que no se trata de un proceso sencillo en €l que se aguantan situaciones adversas o
traumaticas durante toda la vida. Asi, el punto més importante a comentar es el del sentido de vida,
que fue uno de los temas que se tocod en la entrevista como punto central para comprender el
funcionamiento de la resiliencia en estas mujeres. Para comenzar, es importante rescatar el
planteamiento que hace Frankl (1994) con respecto a que el sentido de vida es dinamico, al igual
que las vidas de las personas, por lo que las personas no cuentan con un Unico sentido de vida

desde su nacimiento hasta su muerte.

La resiliencia es un tema eminentemente humano, que atraviesa lo mas esencial de cada