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INTRODUCCION

La presente investigaciéon tuvo como objetivo indagar en la historia y
percepciones sobre la condicion de la fibromialgia y las repercusiones que genera
en el area socio/sexo afectiva de personas diagnosticadas.

En vista de aquello, se desarrolld el contexto actual de la enfermedad,
agregando los relatos de mujeres chilenas atendidas en el sector publico,
obteniendo una mayor claridad y precisidon en torno a sus experiencias con la
fibromialgia, las repercusiones y las alteraciones que esta ocasiona en sus vidas.

La fibromialgia es una condiciéon crénica que afecta mayoritariamente a
mujeres, se caracteriza por dolores generalizados y otros sintomas asociados, la
persona puede padecerla en cualquier etapa de su ciclo vital sin embargo, se
reconoce que posterior de los 30 es cuando mas se diagnostica. Esta patologia
desencadena en quién la padece variadas repercusiones precisamente en la
dimension socio-sexo afectiva. Segun lo investigado, las mujeres sufrian el
impacto de esta condicidon en sus relaciones interpersonales, sociales y laborales,
puesto que, el dolor y agotamiento que percibian iba deteriorando su capacidad
funcional, provocando a su vez un aislamiento social y disminucién de redes de
apoyo.

Junto a lo comentado, la experiencia en el proceso de diagnostico y
tratamiento de la fibromialgia no es facil y tiende a ser desgastante vy
tormentosa, con una alta inversion de tiempo y economica. Tras lo abordado, se
encuentra una estigmatizacién y desconocimiento en el proceso de diagndstico
y tratamiento de las personas con fibromialgia, esto debido a que no se le da
credibilidad a sus sentires y malestares lo que interfiere en como es abordado el
trastorno. Por lo demas, esta situacién no sélo se generaba en el area de salud
en donde se trabaja con fibromialgia si no que de igual forma, en su entorno
social y mas cercano, convirtiendose en un escenario complejo para quien lo
padece.

En ese sentido, se realizd6 un recorrido por los antecedentes empiricos
relacionados a la fibromialgia, indagando sobre el contexto de la enfermedad en
Europa, Sudamérica y por supuesto Chile, que es el pais en el cual centraremos
este trabajo investigativo.

Para el desarrollo de lo anterior comentado, la estructura de esta
investigacion se considerd en 5 capitulos, siendo en primera instancia, el capitulo
1 en donde se plantea el problema, antecedentes, relevancia y pregunta de
investigacion como también, aquellos objetivos que la
justifican.

De ese modo, el objetivo general del presente trabajo es “conocer los
relatos de mujeres diagnosticadas con FM que son atendidas en el sector publico
de salud, con relacién a su vida sexo afectiva. Desde el cual, se despliegan 3



objetivos especificos, el primero corresponde a *caracterizar a mujeres
diagnosticadas con fibromialgia, mientras que, el segundo objetivo es *describir
los cambios en sus relaciones socio/sexo afectivas, a partir de los sintomas de
fibromialgia y, el ultimo que alude a *identificar las estrategias de didlogo sobre
la fibromialgia con relacién a la dindmica sexo afectiva.

En un segundo momento, se habla de los conceptos tedricos que sustentan
este estudio, de los cuales encontramos el concepto de mujeres, fibromialgia y
el de la dimension socio/sexo afectiva en donde se aborda principalmente la
autoestima y autonomia de las personas, terminando con las experiencias de
personas con fibromialgia y las repercusiones socio-sexo afectivas provocadas a
causa de la condicion.

En tercer lugar, se menciona la estrategia metodoldgica que se considerd
en el desarrollo del trabajo. El cual fue el de un enfoque cualitativo, de tipo
exploratorio-descriptivo, en donde, se utilizd la técnica de entrevista
semiestructurada para la produccidon de informacién, de esa manera, se tuvo
acceso de forma voluntaria a los relatos de 4 mujeres entre un rango de edad
de 29 a 65 afios, residentes de Chile.

Continuamente, se expone el cuarto capitulo perteneciente a los resultados
obtenidos de los andlisis del trabajo (analisis de contenido y analisis
interpretativo reflexivo). Finalizando con la quinta parte, en donde se observan
las conclusiones de cada objetivo especifico y objetivo general.



I. CAPITULO I, EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

Por medio del presente capitulo, se desarrollaran aquellas referencias
tedricas que guian el trabajo investigativo. En primera instancia, se hara un
recorrido por lecturas y estudios en torno a la FM, a partir de las percepciones
europeas, latinoamericanas y chilenas, permitiendo conocer el contexto de la
enfermedad en cuanto a su abordaje en la practica de la salud, el conocimiento
que se tiene de la condicién en la sociedad, y la realidad de quienes son
diagnosticados/as. Esta narrativa surge a partir de una mirada sociocultural y
sanitaria.

1.1 ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

La fibromialgia es una condiciéon reumatica cronica manifestada en un dolor
generalizado en los musculos y el tejido fibroso. Se puede desarrollar en la etapa
de la nifilez, adolescencia y/o adultez, pero de lo que se conoce, se da con
regularidad en la adultez y con mayor frecuencia son mujeres las mas
diagnosticadas con la condicién.

En relacidn con su etiologia, esta es desconocida, lo que hace aun mas
dificultosa su asistencia como su comprensiéon. Sin embargo, muchos son los
autores que estudian sobre FM, y que coinciden en que los factores bioldgicos,
psicoldgicos y/o externos, como experiencias negativas que generan estrés
emocional, son de importante influencia para el desarrollo del sindrome.

Por otro lado, en la actualidad, aun no se hallan indicios de una cura
definitiva, pero si se incluye su tratamiento que sera establecido a partir de la
sintomatologia y subjetivacién de cada paciente.

Son variadas las investigaciones y estudios que buscan dar a conocer las
posibles causas de la enfermedad, como del diagndstico y tratamiento, no asi de
las consecuencias que ocasiona en la vida de la persona. No obstante, a nivel
europeo se encuentra un alcance de un 66% en investigaciones, relacionadas a
la calidad de vida de la persona con FM (Hernandez-Petro, 2014).

Por lo que, para contextualizar de mejor manera la realidad de aquel
continente respecto a la patologia, a continuacion, se abordara de aquello.

I.1.1 Perspectivas europeas en torno a la FM

En el ultimo tiempo, en Europa precisamente en el pais espafiol, la FM ha
ido en aumento en cuanto a su prevalencia, convirtiéndose en una tematica
preocupante que advierte un complejo escenario. En ese sentido, Ldopez y
Mingote (2008) en el articulo que tiene por nombre Fibromialgia sefald que: "La
fibromialgia es frecuente, ya que la padece entre el 2 y el 3% de la poblacion,



lo que supone entre 400.000 y 1.200.000 personas con fibromialgia en Espafa”
(parr. 6) y se ha registrado que esta dentro de las enfermedades reumaticas
mas diagnosticadas del pais (Ramos, 2021).

La Revista Espafiola de Salud Puablica, bajo la linea del estudio:
“Epidemiologia y caracterizacion sociodemografica de la fibromialgia en la
comunidad Valenciana” nos brinda nuevas actualizaciones del sindrome, en
relacion con su epidemiologia, sefialando como resultado una alta prevalencia
de la condicién, y especificamente en hombres residentes de la mencionada
comunidad, lo cual sorprende a términos comparativos con otras investigaciones
gue muestran menor prevalencia en hombres. Sin embargo, en la misma
investigacion se dio a conocer que las mujeres fueron las mas perjudicadas en
ser diagnosticadas con la FM, con un porcentaje del 63% y en un rango etario
de 51 a 70 afnos.

Continuando con Espafia, y lo referido del diagndstico de la FM se reconoce
gue este se rige por los criterios diagnosticos que se han ido estableciendo a lo
largo de la trayectoria de la condicién, a cargo de la Academia Americana de
Reumatologia, en donde se analiza el historial de la persona, su estado fisico y
emocional. Pese a la existencia de estos criterios diagndsticos, se ha evidenciado
que se encuentra una tardia en entregar un diagndstico certero y las personas
se encuentran en la obligacién de recurrir regularmente a servicios de salud para
encontrar una solucién a su malestar, sin obtener respuestas eficaces, lo que
influye en el posible desarrollo de disfunciones psicoldgicas, al experimentar
incertidumbre, angustia, estrés y ansiedad como de una importante inversion
econdmica en el proceso (Casado, 2015).

Ahora bien, en cuanto al tratamiento, en Espafia se apuesta por un trabajo
multidisciplinar, que cuente con una intervencion farmacolégica y no
farmacoldégica mencionando por lo demas, evitar realizar intervenciones no
reconocidas dentro de los tratamientos tradicionales (Uclés, 2020). Entre esas
recomendaciones no farmacoldgicas se encuentran: actividad fisica y terapia
psicoldgica (cognitivo conductual) que son las que se encuentran como las mas
acertadas en el pais para la disminucion del dolor y efectos positivos en el
paciente, dando como resultado una mayor capacidad de afrontamiento de la
enfermedad. (Jiménez, 2021).

Si bien dentro de las sugerencias profesionales se encuentra el tratamiento
farmacoldgico, segun las agencias sanitarias espafiolas de medicamentos ninguin
farmaco ha sido aprobado especificamente para tratar la FM, sino que mas bien,
estos ayudan a la disminucion de algunos sintomas que puedan presentar los
pacientes. Entre estos medicamentos se encuentran, los antidepresivos
(amitriptilina, duloxetina y fluoxetina), ciclobenzaprina, pregabalina, tramadol,
paracetamol y antiinflamatorio (Ministerio de Sanidad, Politica social e Igualdad,
2011).



Lo anterior para que logre ser eficaz requiere de un trabajo multidisciplinar
gue pueda abarcar su atencion en los distintos aspectos afectados en la vida del
paciente, por lo mismo se necesita de una alta demanda de recursos que propicie
un abordaje integral y de calidad, como también del compromiso de los mismos
profesionales de la salud, en ir actualizando sus conocimientos constantemente
para que al momento de intervenir cuenten con las herramientas necesarias.

En ese sentido, en el afo 2003 el Ministerio de Sanidad y Consumo en
Espafia, oficié un documento que propiciaba informacion sobre el diagndstico y
tratamiento de la FM. Aquel documento buscaba que los profesionales de salud
se instruyeran para establecer un adecuado manejo de la condicion y a que a la
vez sirviera para la educacion de la poblacién general. Posteriormente, en el afio
2009 aquel documento fue modificado, siguiendo los parametros de nuevas
investigaciones que brindan conocimientos actualizados en torno al diagndstico
y tratamiento de la FM, lo que evidencié diferentes opiniones de los profesionales
de la salud en cuanto a la aceptacion de la FM como una enfermedad de origen
fisiopatoldgico, pero con una perspectiva distintiva (Ministerio de Sanidad,
Politica social e Igualdad, 2011).

Continuando con el contexto sanitario en Espafa, se visibiliza que el
abordaje de la FM es gratuito en la salud publica, pese a aquello se refleja que
no estd dentro de las principales politicas sanitarias en problematicas de salud.
Asi ha quedado demostrado en el estudio asignado con el titulo "La construccidn
social de la fibromialgia como problema de salud a través de las politicas y la
prensa de Espafna” realizado en el aino 2014, en donde pudieron conocer si la
visibilizacién de la FM era un problema en materias de salud, en politicas
sanitarias, parlamentarias o en el contexto de periodismo espafiol, demostrando
que si lo era en todas las anteriores areas.

En lo referido a la salud y politicas sanitarias, los autores encontraron que
la FM no era prioridad dentro de sus estrategias, por lo que se caracterizaba por
la escasez de los recursos distribuidos para el tratamiento como para la
educaciéon de esta, generando desinformacién y poco reconocimiento social
(Briones et al., 2014).

De ese modo, la revision de los autores al contexto del periodismo espafol
demostré que la imagen promovida de aquellas diagnosticadas con FM era de
un estereotipo “de enferma pasivas y resignada"” (Briones et al., 2014, p.192).
Lo cual se tensiona con la realidad de ellas, ya que, gracias a su lucha y activismo
social, se habian desprendido frutos en el parlamento y politicas dirigidas hacia
la condicidon (Briones et al., 2014).

Esta situacion de estigmatizacion y estereotipo se repite, y esta vez por

parte de los mismos profesionales de salud encargados de intervenir en la
enfermedad, ya que se evidencidé que no cuentan con la educacién necesaria
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para abordarla y tienden a realizar un estereotipo de género del paciente con
FM. De esa forma, lo dio a conocer el trabajo investigativo presentado como "Las
pacientes problematicas”: discursos profesionales sobre las personas afectadas
de fibromialgia en Espafa, alli sefialan que los profesionales de salud suelen
abordar la enfermedad con prejuicios y estereotipos de género, creyendo que la
FM solo es una enfermedad desarrollada en mujeres (dado que son quienes mas
la padecen), provocando una desigualdad social y baja concientizacion de la FM,
dificultando en su atencién, diagndstico y tratamiento (Briones 2014).

Por otra parte, se analizé en el anterior estudio que las mujeres con FM
sufrieron repercusiones las cuales se reflejaron en la calidad de vida de ellas,
esto en el entendido de que su capacidad funcional se vio limitada, ocasionando
dificultades en el desenvolvimiento en distintas aristas de su vida; como lo es
en lo psicoldgico, social y laboral. De acuerdo con lo anterior, se deduce que la
limitacién funcional en algunas personas se expandio a lo laboral y al desempefo
dentro de aquella area, puesto que, fueron notando que sus capacidades iban
disminuyendo y en algunas ocasiones provocé incluso una incapacidad laboral,
tal como se evidencia a continuacién: "el 78 % de los pacientes con fibromialgia
que tiene trabajo remunerado ha estado en algun momento en situacion de
incapacidad temporal por la fibromialgia” (Herrero, 2011, p. 513).

Soucase (2004) da cuenta de las complicadas vivencias de mujeres
diagnosticadas con FM, comentando que dentro de ellas se evidencia el
desconocimiento que tuvieron que presenciar en el ambito de la salud, con los
mismos funcionarios de la salud, pero no solo eso, sino que este
desconocimiento se despliega hasta la poblacion general y en su mismo nucleo
familiar. De ese modo, Ubago (2015) menciona que los vinculos afectivos de las
mujeres se identificaban desde una incomprensién y falta de credibilidad hacia
su sintomatologia y malestar; los familiares o personas cercanas dudan de la
situacion que las perjudica, cuestionando e inhabilitando sus sentires, lo que
hacia empeorar aln mas sus experiencias con la enfermedad, influenciando por
lo demds a que estuvieran expuestas a disfunciones psicoldgicas; estan fueron
determinantes en la mantencion de la percepcién del dolor, en la forma en cémo
fueron afrontando la condicion y la manera de cédmo establecieron y mantuvieron
sus vinculos afectivos.

Todo aquello anterior revisado, lleva a resumir que, en el continente
europeo se observa una falta de reconocimiento de la FM en las practicas
sanitarias, los familiares y en la poblacién general, lo que, en consecuencia, ha
potenciado en que se siga incrementando el desconocimiento en torno a la
psicoeducacién de la condicién; afectando en un posible abordaje asertivo y
completo, como en la misma presencia de apoyo social y/o afectivo hacia los
diagnosticados/as con la patologia.
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Finalmente, de esta forma, se da por finalizado este apartado referente al
contexto europeo, y se da comienzo a las perspectivas latinoamericanas
respecto a la enfermedad.

1.1.2 Perspectivas Latinoamericanas

En referencia a las percepciones latinoamericanas que comprenden la
prevalencia de la FM, en la ciudad de Lambayeque-Per(, la enfermedad registra
una prevalencia de 4,2% (Quesquén, 2019). Mientras tanto, en el Hospital alta
complejidad Virgen de la puerta de Trujillo-Perd, la FM es recurrente, segun sus
antecedentes atendieron a la totalidad de 130 pacientes (FM), hallando la
abismante diferencia de las cifras de diagnosticados entre hombres (5) y
mujeres (125). Por ultimo, se encuentra Brasil con un porcentaje superior al pais
vecino de un 8% (Terrones, 2020).

Su diagndstico en América Latina estd establecido por los criterios
diagnodsticos creados por los expertos de esa area (Colegio Americano de
Reumatologia). Pese a eso, reumatdlogos colombianos afirmaron que no logran
ser suficientes para un diagndstico certero de la condicién (Fernandez et al.,
2021, parr. 3).

Segun los datos revisados en este continente, no se diferencian muchos de
las perspectivas europeas, ambas coinciden en lo complejo que es el diagndstico
de la FM a raiz de la etiologia desconocida, repercutiendo en un proceso extenso
gue provoca un desgaste psicoldgico, emocional y econdémico.

Otra similitud hallada en los hallazgos investigativos entre ambos
continentes se da en el tratamiento, en Perd-Trujillo se rige desde el enfoque
multidisciplinar, comprendiendo la necesidad de distintos profesionales que
intervengan en la condicion (Terrones, 2020). Dentro de las sugerencias en el
tratamiento, se encuentra la terapia psicoldgica (cognitivo conductual), que ha
dado gran resultado en la percepcién del dolor, como a los pensamientos
negativos, tal como se dejo expuesto en la investigacién a cargo de Guzman en
el afo 2013, en donde se pretendia estudiar las percepciones de mujeres
panamefas con FM en relacién a la eficacia de la terapia psicoldgica (cognitivo
conductual); ellas indicaron que si obtuvieron resultados positivos en ellas,
especificamente en la desaparicidon de los sintomas depresivos. Ahora bien, otra
alternativa de este tratamiento multidisciplinar es la farmacologia que ha
demostrado ser la mas demandada dentro de estas sugerencias profesionales.

En ese sentido, siguiendo con la practica sanitaria se visibilizé en el estudio

realizado en Perd-Lambayeque y Chiclayo en el afio 2016 que los profesionales
de salud contaban con un nivel de conocimiento adecuado sobre la condicion.
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No obstante, pese a aquello, las lecturas revisadas a nivel latinoamericano
dan a entender que la FM es un desafio en su intervencidén y aln se encuentran
indicios de desinformacion en los profesionales de salud lo que retrasa su
diagnostico, intervencidon y comprension de la enfermedad (Quesquén, 2019).

Por otra parte, se observé que en mujeres residentes de Colombia la
sintomatologia que presentaban se identificaba principalmente en la experiencia
de dolor y las repercusiones en el aspecto psicolégico, social y laboral
(Hernandez-Petro y Cardona, 2015) y (Sanabria y Gers, 2018).

En el estudio llamado "Implicaciones del dolor crénico en la calidad de vida
de mujeres con fibromialgia” los autores hacen un analisis de la informacidn
obtenida, categorizando las distintas percepciones de malestar que tienen en
torno a la condicién, las entrevistadas presentaban dolor prolongado que les
impedia la realizacion de actividades diarias o ejercicios fisicos y acusaban un
gran cansancio que no les permitia llevar un funcionamiento muy activo,
ocasionando dificultades en la socializacién y en cdmo vincularse; reconocian
que esto posiblemente también podria generarse por no saber gestionar sus
pensamientos, impactando negativamente en sus emociones e interfiriendo en
el momento de reaccionar ante cualquier situacidén cotidiana. Esta situacidn
termina causando que personas cercanas se alejaran y tuvieran que vivir el
afrontamiento de la enfermedad con una evidente falta de apoyo, incrementando
un nivel de malestar elevado.

Sin embargo, siguiendo con el analisis del estudio, también se reflejé que
el exceso de apoyo de los familiares o parejas también hablaba de una
problematica hacia las mujeres diagnosticadas, ya que algunas lo percibieron
como una sobreproteccién, aflorando en ellas pensamientos de dependencia y/o
limitacién personal. (Sanabria y Gers, 2018).

Lo anterior comentado influencid directamente en las estrategias de
afrontamiento que siguieron, torndndose deficientes o inadecuadas y, por ende,
conllevando a una situacién delicada y una apreciacion del dolor mas intensa,
fomentando a una dependencia farmacoldgica con el fin de evitar sentir malestar
e incomodidad.

Se concluye que la realidad de la FM en América Latina se asimila a la
realidad europea, esto debido a que, se halla un desconocimiento e
incomprensién de la FM en la practica sanitaria, nucleo familiar y social de
quienes padecen la condicion, agudizando aun mas la situacion de aquellos/as,
demostrando que aun sigue siendo un desafio la posible identificacién y
comprension de la enfermedad.

En modo de continuacién, se dara paso a la revision de las perspectivas
chilenas respecto a la condicién de la FM.
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I.1.3 Perspectivas chilenas

En Chile, son escasas las investigaciones y estudios en donde, indican la
prevalencia de esta enfermedad. No obstante, se conoce que entre el afio 2000
y 2014 se dio una totalidad de 6559 casos en un rango de edad comprendido
entre los 33 y 55 afios. En ese sentido, segin el MINSAL (2016) citado en
Lampert (2019) la FM afecta aproximadamente al 1 y 2 % de la poblacion
chilena, siendo las mujeres con mayor incidencia de la enfermedad.

En términos sanitarios el abordaje de la FM es complejo, y asume un alto
costo para aquellos diagnosticados, una de las causas de esto se da en
consecuencia de que la condicién no estd considerada dentro del plan AUGE
establecido por el sistema de salud publico y privado. Este plan mencionado
tiene por nombre Acceso Universal con Garantias Explicitas (AUGE) y consiste
en garantizar a las personas diagnosticadas con alguna enfermedad el acceso a
los servicios de salud de calidad resguardando los gastos econdmicos.

Actualmente este plan abarca la cantidad de 85 enfermedades, de las
cuales como se comentd con anterioridad la FM no esta incluida. No obstante,
se encuentran distintos proyectos en el Congreso los cuales buscan el ingreso
de la FM al AUGE.

En lo referido al diagnédstico de la FM en Chile, en similitud con Europa y
América Latina este se rige por los criterios diagnosticos ya existentes.
Especificamente hablando, en el sector publico el Departamento de Discapacidad
y Rehabilitacion, de la Subsecretaria de Salud Publica, cred un instrumento
orientador respecto a la deteccidn, derivacion e intervencion de la FM para un
abordaje mas integral de la misma, llamada la Orientacién Técnica de Abordaje
de la Fibromialgia (Lampert 2019).

La autora nos hace una contextualizacidén sobre esta estrategia orientadora,
explicando que actia como referencia para las personas diagnosticadas con FM.
En ese sentido, la ministra Carmen Castillo en el afio 2018, expresa que, pese a
la creacion de este modelo orientador, la FM no tiene una atencién especifica,
asegurando que,

va a depender del nivel de atencidon de salud que correspondan y a
través de los programas, intervenciones y atenciones de
especialidad existentes en la red de salud del territorio respectivo a
las acciones dirigidas al abordaje de la persona con la enfermedad
(Lampert, p. 9, 2019).

Asi mismo, también se encuentra una capacitacién dirigida a los

profesionales de salud, con el objetivo de brindarles recursos y herramientas, de
modo que sirvan para enriquecer sus capacidades y conocimientos; logrando
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gue sus intervenciones y/o atenciones resulten mas asertivas y eficaces,
priorizando el bienestar en el paciente y procurando mantener la empatia y
sensibilidad que corresponde durante la atencion. Esta capacitacion tiene una
duracion de 20 horas y se divide en 4 mddulos. De los cuales se espera que los
profesionales de salud se puedan instruir y de esa forma conocer cémo detectar
la patologia, el diagndstico y el tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico.

Lampert (2019) también da cuenta de 41 unidades de dolor en el sector
publico y privado que se encargan de la atencidén a pacientes con dolor crénico
de origen musculo esquelético, de las cuales 18 unidades de dolor corresponden
a la Region Metropolitana y el resto (23) a lo largo del pais.

Ahora bien, respecto al tratamiento, este se caracteriza por Ilo
multidisciplinar y se centra especificamente en la disminucién del dolor y en
mejorar la calidad de vida de los pacientes logrando generar un cierto bienestar,
existiendo un tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico.

De ese modo, en 2010 el Documento de Consenso Interdisciplinar para el
Tratamiento de la Fibromialgia dio a conocer 5 recomendaciones para un
tratamiento adecuado;

manejo educativo
ejercicio fisico
intervencion psicoldgica
terapia ocupacional
farmacos

O O O O O

Dada la complejidad de la FM, el tratamiento debe ser integral a fin de
adecuarse a la necesidad de cada persona para afrontar asi las repercusiones
gue genera el malestar que vivencian. De esa manera, notamos que lo que busca
el tratamiento es mejorar la calidad de vida del paciente, buscando un equilibrio
entre lo fisico y psicoldgico; para lograr un bienestar general en la persona.

Sin embargo, aun se encuentran dificultades y especificamente en los altos
costos que ocasiona la FM, puesto que, para costear un tratamiento se debe
contar con una alta inversion econdémica.

Con respecto a la calidad de vida y relaciones socio afectivas de las
personas diagnosticadas con FM en Chile, no se encontré mucha informacion,
por lo que, no queda claro el contexto en esa area de las personas afectadas.
1.2 RELEVANCIA DEL PROYECTO

Las distintas investigaciones indicaron que las mujeres diagnosticadas con
FM presentan un deterioro en su calidad de vida y normalidad de ella,
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experimentando una inestabilidad emocional, la cual produce importantes
repercusiones en el area socio-sexo afectivo de ellas.

Cabe destacar que, hay poca informacién vinculada a la calidad de vida,
repercusiones y autoestima de los pacientes diagnosticados con FM, por lo que,
aumenta el desconocimiento en la poblacién general, profesionales del sector de
la salud y familiares provocando una incomprension, estigmatizacién social e
invisibilidad. En consecuencia, a esta problematica, se genera una dificultad en
el avance de un adecuado diagndstico y tratamiento, como al recibimiento de un
optimo apoyo familiar y social.

Por lo que, es importante abordar el problema de investigacion para brindar
conocimientos que puedan ayudar a comprender y psicoeducar, respecto a de
gue se trata, como se manifiesta, las limitaciones y las repercusiones que
acarrea el padecimiento de esta enfermedad.

1.3 PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cuales son los relatos de las mujeres diagnosticadas con FM que son atendidas
en el sector publico de salud, con relacién a su vida sexo afectivo?

1.4 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION
I.4.1 Objetivo general

Conocer los relatos de mujeres diagnosticadas con FM que son atendidas en el
sector publico de salud, con relacion a su vida sexo afectivo.

I.4.2 Objetivos especificos

o Caracterizar a las mujeres diagnosticadas con fibromialgia.

o Describir los cambios en sus relaciones socio/sexo afectivas, a partir de
los sintomas de fibromialgia.

o Identificar las estrategias de didlogo sobre la fibromialgia con relacién a
la dindmica sexo afectivo.
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II. CAPITULO II, REFERENCIAS TEORICAS LA INVESTIGACION

En el siguiente capitulo se da a conocer aquellos lineamientos tedricos que
fueron tomados en cuenta para el desarrollo de la investigacidon; el primero de
ellos corresponde al concepto de mujeres, en el cual se hara un recorrido desde
la invisibilidad y desigualdad social-cultural que se ha vivenciado durante la
historia respecto a ellas.

En segunda parte, se infiere al concepto de fibromialgia, en donde se
seflalara su definicion, la experiencia de dolor y sintomas asociados, como
también el diagndstico y tratamiento de la condicion.

Por ultimo, se delimitara el concepto socio-sexo afectivo de una persona,
abordando principalmente dos de sus habilidades pertenecientes (autoestima y
autonomia).

Lo detallado anteriormente, sera desde las experiencias de mujeres, ya que
es en ellas donde se centra este trabajo investigativo y son quienes mas
desarrollan el Sindrome de Fibromialgia (FM).

I1.1 Hacia la nocién de “Mujeres”

En este apartado se abordara el concepto de mujer, haciendo un recorrido
breve de su contexto histérico y la relacién con el concepto de género que ha
sido desarrollado por distintas corrientes epistemoldgicas, en este caso, se
abordara desde la perspectiva del feminismo.

El concepto tedrico de mujer ha sido estudiado por distintos autores, siendo
un tema muy complicado especificamente por su definicién, la percepcién social
e invisibilidad que se le atribuye.

En la edad media, se registra que las experiencias de las mujeres eran
influenciadas por los rasgos masculinos existentes en la época, a esto me refiero
al pensamiento patriarcal que estaba presente y se expresaba en distintas
aristas sociales, una de ellas era en la relacién que se daba en la sociedad entre
hombres y mujeres; relaciéon caracterizada por la nocion de predominancia
masculina por sobre la femenina, trascendiendo a un nivel tan alto que, la
representacién de la mujer en la realidad social, era de alguien débil incapaz de
decidir y cuidarse por si misma, en efecto, negandole su presencia en distintos
derechos sociales, civicos y politicos, significando una pérdida de su libertad
como autonomia personal y social (Labarge, 1989).

En ese sentido, se encuentra en la década de los 60 estudios dirigidos hacia

la mujer, los cuales demostraron que en el transcurso de los hechos histéricos
que marcaron a la sociedad occidental y mundial, la figura de la mujer estaba
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invisibilizada y omitida, pudiendo notarlo en las lecturas misdginas y machistas
como en el lenguaje utilizado en distintas investigaciones que se desarrollaron,
las cuales se caracterizan por la presencia masculina, esto al observar el término
de “hombre” para referirse al ser humano y obviar el término de mujer
(Gonzélez, 2002). En términos de actualidad, aun se hace uso de este lenguaje
subordinado por lo masculino, asi lo registra La Real Academia, cuando agrega
que usar el término masculino para hacer alusién a mujeres y hombres es la
manera correcta de expresarse.

Mientras que, en la realidad Occidental las experiencias de mujeres se
asimilaban al contexto de la Edad Media; la figura de mujer no estaba
considerada en términos sociales y politicos. En la investigacion nombrada como
"Mujer y educacion” se confirma lo anterior comentado y se explica a grandes
rasgos las evidentes diferencias en la realidad social, las cuales perjudican a las
mujeres. La autora nos comenta que, a causa de esto, movimientos feministas
promovieron la equidad social, dejando legados significativos, por eso mismo en
gran parte, se les atribuye el reconocimiento de los derechos sociales que hoy
en dia gozamos las mujeres, ya que, en agradecimiento a su lucha, es que se
pudo ser obtenidos (Gonzalez, 2002).

Bajo esa logica, antes de continuar, dada la significacion del feminismo en
la historia de la mujer es necesario argumentar de qué trata y cuando surge,
por lo que, en respuesta a aquello se comenta que, es un grupo de activistas
gque se remonta a los comienzos del siglo XIX, quienes manifestaron el interés
por la defensa de la mujer y sus derechos, con el fin de buscar equidad entre
hombres y mujeres, debido a la desigualdad que se registraba desde ese
momento (Gomariz, 1992).

Siguiendo con este interés dirigido al estudio de la realidad de las mujeres,
se indica alli que se afloran distintas concepciones, una de ellas principalmente
fue de grupos feministas, quienes buscaban erradicar la desigualdad y aumentar
la participacion de la mujer en distintos desenvolvimientos sociales y politicos.
De igual manera, aportando a nuevos conocimientos, como lo es en el caso de
Gayle Rubin, antropdloga feminista quién molded el concepto de género (Cobo,
2005). El cual refiere,

A la existencia de una normatividad femenina edificada sobre el
sexo como hecho anatémico. En segundo lugar, esta normatividad
femenina reposa sobre un sistema social en el que el género es un
principio de jerarquizacidn que asigna espacios y distribuye
recursos a varones y mujeres. Este sistema social sera designado
por la teoria feminista con el término de patriarcado. (p. 250).

Gracias a este aporte, la categoria de género se tornd influyente en las
principales ideologias feministas (Gomariz, 1992). El concepto de género tiene
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una connotaciéon compleja, dado que, su comprensién requiere de tomar en
cuenta dos percepciones; a esto me refiero a la reconstruccién de género desde
su ambito conceptual, en donde se entiende que se caracteriza por las
caracteristicas sexuales que le son atribuidas al cuerpo desde la normativa social
en base de la naturaleza de la anatomia entre hombres y mujeres. Y al concepto
de género entendido, desde una vinculacidon de poder masculina en la sociedad,
a raiz, de como se ha comentado previamente, la significativa falta de igualdad
para las mujeres en contraste con los hombres, en términos generales y
socioculturales (Cobo, 2005).

Al respecto, cabe sefalar que, dentro de este constructo social de género,
coexiste la nocién de rol y estereotipo de género. Esto quiere decir que,
dependiendo el sexo del ser humano seran los roles culturales y sociales que se
les asignaran, un ejemplo en concreto de aquello es cuando se sefala que, las
mujeres solo por el hecho de serlo deben realizar actividades del hogar, como
cocinar y/o lavar y los hombres dedicarse al trabajo para proveer el dinero y
“mantener a la familia” (Secretaria técnica de Igualdad de Género, 2020).

Bajo esa ldgica, en Chile, esta concepcién social y cultural de rol y
estereotipo de género, concebido hacia hombres y mujeres no es distinta, y se
reconoce que esta problematica aun esta vigente actualmente y repercute en las
vivencias de las mujeres. La creencia que se observa concretamente en la
sociedad es, por tanto, que mujeres se dediquen solo a cuidar la casa e hijos, lo
que, en consecuencia, significa dejar de lado su realizacién personal, social y
laboral (OECD, 2023).

En ese entonces, se evidencia una presente subordinacion masculina, lo
que acarrea una relacion de control y poder hacia las mujeres expresada en
distintos ambitos sociales, uno de ellos es el laboral, en donde se observa una
desigualdad en las oportunidades laborales y salariales en contraste con los
hombres. Esto ultimo comentado, queda demostrado en una encuesta que
evalud la caracterizacion socioecondmica de mujeres y hombres, la cual en sus
resultados reflej6 una marcada brecha salarial entre género, lo que, en
consecuencia, constituia en una dificil estabilidad econdmica, que afectaba el
poder costear servicios basicos para solventarse cotidianamente, como por ej.
Uno de ellos es el acceso a los servicios de salud (CASEN, 2017).

Siguiendo con la realidad de mujeres en Chile, en términos politicos-
sociales, se observa que, bajo la participacién de El Servicio Nacional de la Mujer
y la Equidad de Género, se crea el programa llamado Programa Mujer y
participacion politica y social, el cual se encarga de entregar recursos a las
mujeres, para su desenvolvimiento en la sociedad, centrando sus convicciones
en evidenciar la participacién de la mujer; tanto en el aspecto social como
politico. Brinda recursos que promueven la autonomia y empoderamiento en la
toma de decisiones (Servicio Nacional de la Mujer y Equidad de género, s.f).
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No obstante, cabe mencionar que, pese a los grandes cambios que ha
generado los estudios y/o investigaciones, las luchas feministas, como distintos
disefios de politicas publicas a lo largo del tiempo dirigidas hacia las mujeres,
aun no se logra ser suficientes, hallandose actualmente deudas con tematicas
culturales, sociales, econdmicas, juridicas y politicas. Lo que confirma que va en
algo mas profundo; la ensefianza y educacién que se le brinda a la sociedad, en
donde lo principal a ensefar es la igualdad en el trato y las oportunidades hacia
todas y todos. Puesto que, el no considerar lo anterior comentado ocurre lo que
ha se ha evidenciado en el transcurso de la historia; la desigualdad hacia las
mujeres.

Ya brevemente contextualizado el concepto de mujer y la implicancia de su
representacidén en la sociedad, seguiremos con otros de los conceptos tedricos
de la presente investigacion; la fibromialgia (FM).

I1.2 De la Fibromialgia

La FM es una condicion crénica de naturaleza desconocida, que afecta la
calidad de vida de quien la padece, esto a consecuencia del dolor generalizado,
acompafiado de otros sintomas asociados. En el ultimo tiempo, su prevalencia
ha aumentado, siendo una de las enfermedades reumaticas mas diagnosticadas,
lo que propone un desafio en términos sanitarios. Su reconocimiento en tanto
ha sido un camino marcado por la imprecision y modificacién (luego se
profundiza en aquello). Pese a lo comentado, finalmente fue considerada como
enfermedad segun la Organizacion Mundial de la Salud en el afio 1992 y
“clasificada con el cédigo M79.0 por la Clasificacién Internacional de
Enfermedades”. (Collado, 2011. p. 2).

Sus primeras producciones de conocimientos fueron mediante nociones
alemanas cuando en “principios de siglo ya hablaban de reumatismo muscular
crénico” (Merayo, 2007. p.4).

Pero fue tiempo después, en 1904 cuando Gowers describid la experiencia
de dolor muscular con el concepto fibrosis (Lopez y Mingote, 2008), acercandose
de mejor manera a la definicién del concepto actual de FM, pero no fue hasta la
década de los 70 cuando se daria a conocer el término de Fibromialgia para dejar
sin uso el término de fibrosis y explicar qué se trataba de una enfermedad en la
cual estaba presente un dolor musculo esquelético crénico y otros sintomas
asociados (Lépez y Mingote, 2008).

De acuerdo con lo anterior sefalado, luego de este periodo de identificacion
de la FM como enfermedad, se incrementaron sus estudios, siendo el periodo
entre 1998 y 2003 donde mayor registro se encuentra (Merayo, 2007). En ese
entonces, explicaban de una problematica en aumento que ocasiona malestar
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en la vida de la persona, a causa del dolor generalizado como sintoma
protagonista y la incomprensién de esta en la realidad social.

Como se comentod previamente, la FM no tiene una etiologia conocida, sin
embargo, investigaciones describen que hay ciertos factores que pueden influir
al desarrollo de la condicidn, Restrepo et al., (2009) al respecto da cuenta de
los factores de riesgo que se encontraron en investigaciones que abordan esta
problematica, identificando los siguientes:

Genética

Estrés

Experiencias traumaticas fisicas y emocionales

Antecedentes bacteriales infecciosos

Antecedentes familiares

Antecedentes socio estructurales

Género (predominantemente son mujeres quienes desarrollan la
condicién)

Refiriéndonos al estrés y situaciones traumaticas que es donde se
concentra la mayor parte de investigaciones en relacion con la FM, encontramos
que las experiencias adversas durante la infancia o cualquier etapa del ciclo vital,
como el sufrimiento emocional a causa del maltrato, abuso sexual, o cualquier
situacion que pueda generar factores estresantes, influye en el
desencadenamiento del inicio de los sintomas de la patologia, denominandola en
ese sentido, una patologia “del estrés”. Pero pese a que, estos son factores que
ayudan al desarrollo, no son ellos como tal los encargados de desencadenar la
condicién, puesto que, debe existir una predisposicion genética de la persona,
en donde se vea alterada la modulacién central del dolor (Vidal, 2003).

Sobre el particular, dada la implicancia del dolor en las personas con FM,
se hace fundamental profundizar sobre qué trata y como se da, esta experiencia
de dolor en personas diagnosticadas con la condicién.

I1.2.1 Dolor y Fibromialgia

El dolor en la FM se manifiesta de una forma generalizada y crénica, con
una sensibilizacidon en articulaciones y tejidos. Las personas generalmente lo
suelen percibir como una experiencia de dolor alta, que produce una sensacion
de quemazdén y en algunos casos, se expande por todo el cuerpo (Lépez y
Mingote, 2008).

Cuando se refiere que el dolor se da de manera generalizada, se quiere
decir que, los pacientes presentan puntos sensibles a la exposicién del dolor
repartidos en todo el cuerpo, entre ellos se encuentran “el cuello, gluteos,
hombros, brazos, espalda y pecho” (Chavez, 2013, parr. 2).
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La experiencia de dolor estd directamente relacionada a los habitos,
contexto y ambiente de la persona, esto quiere decir que, el dolor puede variar
dependiendo de las actividades diarias que se realice y las vivencias que se
atraviesan, los autores Lopez y Mingote (2008), afirman,

Con frecuencia los sintomas varian en relacién con la hora del dia,
el nivel de actividad, los cambios climaticos, la falta de suefio o el
estrés. Frecuentemente, el dolor y rigidez empeoran por la mafiana
y pueden doler mas los musculos que se utilizan de forma repetitiva
(parr. 28).

Al conocer que esta experiencia de dolor empeora segun los factores
externos de la persona, es decir el contexto de su realidad, vale la pena
cuestionarse, si el dolor variaria de un sexo a otro, quiero decir entre hombres
y mujeres. En respuesta a esta interrogante, un estudio que exploré las vivencias
de mujeres y hombres se asegurd que solo se encontraria una diferencia en la
experiencia de dolor y se daria especificamente en la tolerancia al dolor, ya que
las mujeres tuvieron una disminucion de esta tolerancia en comparacion de los
hombres (Mird et al., 2012).

Se afirma de ese modo, que el dolor en los pacientes altera su estabilidad
fisica, emocional y psicoldgica. En suma, a esta experiencia de dolor, se agrega
los sintomas asociados que genera la FM. Es por eso, que se hace relevante
abordar sobre cudles son algunos de ellos y cédmo afectan a la persona, de
manera que queden mejor explicitos.

I1.2.2 De los sintomas y la fibromialgia

Los sintomas asociados que se desprenden de la experiencia de dolor en la
FM han sido abordados por distintas lecturas cientificas, segun las
investigaciones de Trivifio (2018), Villanueva et al., (2004) y Lépez y Mingote
(2008), se llega a un consenso en que los principales sintomas expresados por
los pacientes serian fatiga, rigidez, alteraciones del suefio y “pérdida de
memoria”. De forma mas detallada, si hablamos del sintoma asociado a la fatiga,
se comprende por aquellos diagnosticados con FM, como una sensaciéon de
cansancio mental que no se elimina con el descansar (Trivifio, 2014).

En el caso de la rigidez, se entiende como la dificultad en la realizacion de
un movimiento y se incrementa de peor manera por la mafiana en aquellos
musculos mas utilizados (Chavez, 2013). Mientras que, las alteraciones del
suefio se manifiestan en la dificultad de poder conciliar el suefio y tener la
percepcion de haber descansado de manera insuficiente (Lépez y Mingote,
2008).
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Por ultimo, otros preocupantes sintomas asociados hallados en los
pacientes corresponden a las disfunciones psicoldgicas y sexuales:

o Disfunciones psicoldgicas: Las mas frecuentes son el estrés, ansiedad vy
depresién (Chavez, 2013). Estos problemas cognitivos condicionan la vida
social y afectiva del paciente, desencadenando debilidades en sus vinculos
y en como establecerlos, al igual que el desenvolvimiento en la vida
(Trivifio, 2014).

o Disfunciones sexuales: En la sexualidad se genera una disminucion del
placer a consecuencia del dolor, viéndose interrumpido el goce y/o
disfrute en la practica sexual, lo que, en consecuencia, limita la
experiencia del orgasmo.

Por otro lado, como si fuera poco los sintomas vy dificultades que ocasiona
la condicidn, su diagndstico también es complejo y la mayoria de los casos,
tardio. Debido a aquello, es que se hace oportuno conocer sobre el proceso de
diagnostico y cédmo se logra identificar la patologia.

I1.2.3 Acerca del dagndstico

El Colegio Americano de Reumatologia fijo ciertos criterios de diagndstico
gue se deben tener en consideracion para el diagndstico de la FM. De los cuales,
se debe hacer un seguimiento del:

Dolor generalizado y crénico de mas de 3 meses de evolucidn, y se
considera como tal el que se produce por encima o por debajo de
la cintura y en todo el esqueleto axial, descartando la existencia de
otras patologias. Dolor a la presion (Aprox. de 4 Kg.) en al menos
11 de los 18 puntos sensibles situados de forma especifica a lo largo
del cuerpo: Occipital (insercién de m. Suboccipitales), cervical bajo
(cara anterior de espacios intertransversos C5-C7), trapecio (punto
medio del borde superior), supra espinoso (origen muscular encima
de la espina de la escapula, cerca del borde medial), union
condrocostal de la segunda costilla, epicondilo lateral (dos cm distal
a los epicondilos), gluteo (cuadrante superior externo de las nalgas,
pliegue anterior del muslo), trocanter mayor (posterior a la
prominencia trocantérea), rodilla (almohadilla grasa medial,
proximal a la linea articular) (Lépez y Mingote, 2008, parr. 36).

Pese a la creacion de los criterios diagndsticos, estos no logran ser
suficientes, y se explica tal vez por el desconocimiento del origen de la
enfermedad. Es ahi, cuando los pacientes demandan un largo recorrido para
llegar a un diagnodstico eficaz, acusando ir de especialista en especialista, sin
obtener respuesta a su malestar lo que va aumentando su nivel de angustia
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como desgaste emocional, fisico y financiero (Trivifo, 2018). En la investigacién
de percepciones de la FM: Estrategias de auto atencidén de las enfermas vs. la
(des)atencidon médica, realizado por Carrasco y Jiménez (2015) se evidencia a
mujeres diagnosticadas con la condicién, argumentando que al consultar sobre
su sintomatologia son derivadas a otros profesionales, iniciando un proceso largo
y complejo de gastos econdmicos altos, en donde se incrementan mas los
pensamientos de desesperanza en encontrar una solucion.

Ahora bien, hasta el momento, solo se ha hablado de los criterios de
diagnéstico en los sintomas fisicos, pero de igual forma, es importante tener a
consideracion el estado psicolégico y emocional de las personas, esto propicia
un alcance mas acertado en el diagndstico, como a la eleccion de un tratamiento
para el paciente.

En ese sentido, a continuacidén, se abordara sobre el actual tratamiento
sugerido para abordar la FM.

I1.2.4 Respecto al tratamiento

Es preciso sefialar que no existe una cura para la FM, pero se encuentra el
tratamiento que se orienta en la disminucion del dolor y aumento del bienestar
de la persona. Este tratamiento esta contemplado en un trabajo multidisciplinar,
tras la presencia de alteraciones fisicas y psicoldgicas en pacientes. En ese
entonces, el tratamiento se identifica en uno farmacoldgico y no farmacoldgico.

Lopez y Mingote (2008) comentan que el tratamiento farmacoldgico incluye
medicamentos como la “gabapentina, pregabalina y paroxitona” (parr. 61). Pero
en la realidad generalmente, el paracetamol como analgésico simple, es
recetado para tener un control de la experiencia de dolor.

Ahora bien, respecto al tratamiento no farmacoldgico, consiste en ejercicio
fisico de manera paulatina combinado con una psicoterapia, fisioterapia y/o
masajes. Es aqui donde la disciplina de la Psicologia (cognitiva conductual) se
hace relevante, su trabajo estd centrado en acompanar y contener al paciente
en su proceso de afrontamiento, el terapeuta es encargado de brindar
conocimientos que sean de ayuda para aliviar su angustia e incertidumbre, como
también de entregarle recursos Utiles para el fortalecimiento de su autonomia,
autoestima y establecimiento de vinculos sociales, ya que generalmente aquellas
areas son las mas dafiadas (Chavez, 2013).

En continuacidon, otras de las recomendaciones en este tratamiento no
farmacoldgico, es la terapia ocupacional y kinesiologia, ambas intervenciones
relevantes para un tratamiento completo. Por lo demds, se agrega a esto, la
existencia de terapias alternativas que son adoptadas en algunos casos.
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Pese a estas estrategias, aun continlta siendo un problema el mismo
proceso de diagndstico al igual que, el tratamiento definitivo, esto porque
muchas personas expresan haber experimentado cambios en su tratamiento
para asi llegar a un tratamiento definitivo (Fernandez et al., 2021).

Por lo cual, cabe destacar que, cada tratamiento debe ser contemplado
desde la subjetividad del malestar y/o sintomatologia que presente el/la
paciente, y es importante seguir las recomendaciones sugeridas por un
profesional de cada disciplina previamente comentadas para llevar un
alineamiento entre las recomendaciones que puedan ser brindadas.

En el siguiente apartado, se dard inicio al Ultimo concepto contemplado
para este trabajo investigativo.

I1.3 Sobre la dimension socio-afectiva

Antes de abordar la dimension socio afectiva, se debe mencionar que, solo
se tomaran en cuenta dos habilidades pertenecientes a ella, estas serian la
autoestima y autonomia ya que son las mas afectadas en las personas con FM.

La dimensidon socio afectiva radica en las primeras etapas de la vida, en
donde se involucran distintas experiencias; como emocionales, sociales,
culturales y motivacionales, estas actian como mediadoras en el modo de
vinculacién con pares, de igual manera en cdémo se van moldeando sus
creencias, ideologias, costumbres, normas, entre otras.

Cuando se habla de la dimensién socio afectivo, implica entender por lo
demas, que se trata de habilidades sociales, las cuales no son adquiridas
genéticamente, sino que mas bien, son aprendidas por medio de la estimulacién
asignada en los primeros afios del ciclo vital como en su continuo desarrollo.

Estas habilidades son las encargadas de brindarnos herramientas que nos
sirven a la hora de enfrentar la vida cotidiana, en lograr desenvolverse
optimamente en los espacios cotidianos familiares, sociales, educativos y
laborales. Ya que permite resolver conflictos o problematicas de una forma
asertiva, mantener y establecer relaciones interpersonales saludables, actuar de
una manera mas consciente, pudiendo gestionar emociones y sentimientos que
procuren no dafar a los demds. (Romagnoli et al., 2007).

Sin embargo, el cumplimiento de todo lo previamente comentado, se debe
al adecuado desarrollo de estas habilidades. De lo contrario, cuando la persona
carece de estimulos y ensefianzas en el transcurso de su desarrollo evolutivo,
son mas propenso a sufrir disfunciones psicolédgicas, por lo que, los recursos que
brindan confianza en la capacidad de si mismo se disminuyen, impactando
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negativamente en la fortaleza de la personalidad, autoestima y autonomia
(Romagnoli et al., 2007).

Estas habilidades nombradas (autoestima y autonomia) son las mas
afectadas en aquellas personas diagnosticadas con FM, por lo mismo, es que se
hace fundamental realizar una contextualizacion a grandes rasgos de los
conceptos pertenecientes a la dimensidn socio afectiva de una persona.

I1.3.1 Autoestima

La realidad de su definicidon no es clara y se caracteriza de la imprecision,
sin embargo, (Sandy, 2017) la definen como la confianza de las capacidades de
si mismo, para concretar objetivos o metas que realcen nuestras percepciones
positivas. En otras palabras, es la valoracidon junto al reconocimiento que se le
atribuye a nuestro actuar, pudiendo ser este en el aspecto familiar y/o social.

Pero équé es lo que hace fortalecerla?, respondiendo esta pregunta los
factores que inciden en su incrementacién, son los cuidados y estimulacién a
temprana edad y durante su proceso evolutivo, en donde estos deben ser
manifestados a través del respeto, la ensefianza, comprension, comunicacion,
entre otras. La persona debe percibir esta experiencia positiva de cercania y
calidez, de quienes son sus figuras de apego para desarrollar esa confianza,
autonomia y seguridad en sus capacidades (Dialnet Métricas, s.f).

Sin embargo, las experiencias adversas y/o hechos traumaticos como
maltrato, abandono y enfermedades dafa directamente a la autoestima,
ocasionando que la persona dude de sus herramientas y fortalezas, reflejando
inseguridad y desvalorizacion, perjudicando la integridad de la persona, en cdmo
relacionarse con los demdas y generalmente conllevando a establecimiento de
relaciones interpersonales complejas y poco sanas.

II.3.2 Autonomia

Hablar de autonomia, requiere condicionar sus percepciones al
pensamiento racional de la persona, entendiendo que es la habilidad la cual da
la opcién de escoger nuestras decisiones, proyectos, metas y/o suefos, es decir,
las inclinaciones personales en la vida. Esta autonomia correspondiente a un
factor interno de la persona va acompanada del factor externo sociocultural, esto
dado que, la persona se encuentra influenciada para concretar sus preferencias
en la vida por este contexto, precisamente a las normas vigentes establecidas
en la sociedad. Por lo que, su libertad sobre decidir en intereses personales se
encuentra limitada (Scatolini, 2012).

Junto a aquello, la autonomia se encuentra ligada al concepto de
independencia, Alvarez (2015) bajo su investigacién nos hace un recorrido por
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lo que él define como la independencia, agregando que es un trabajo personal
posicionado a la toma de decisiones en aspectos fundamentales en el desarrollo
de su existencia, implica la capacidad de auto valerse y no depender de la
disposicidon de otras personas, aportando beneficios irrefutables en la capacidad
afectiva y cognitiva de la persona. No obstante, las repercusiones negativas
generadas en la autonomia, causa pérdida de libertad y/o dependencia de la
persona en poder resolver problematicas y/o desenvolverse en la realidad
cotidiana, afectando su realidad viéndose deteriorado su bienestar, influyendo a
disfunciones psicoldgicas y sentimientos de devaluacién.

Ya en modo de finalizar, se indica que estas habilidades comentadas de la
dimension socio afectiva, son esenciales para el sano desarrollo vital del ser
humano, también se incluye la experiencia en la dimensién de la sexualidad. Es
por aquello, a continuacién, se da inicio con los argumentos de la dimensién
sexo afectivo, explicando su definiciéon e importancia en el ser humano.

I1.4 De lo sexo-afectivo

Continuando con la dimension sexo afectivo, encontramos, en primera
parte que “La vinculacién afectiva es la capacidad humana de establecer lazos
con otros seres humanos que se construyen y mantienen mediante las
emociones” (Organizacién Panamericana de la Salud y Organizaciéon Mundial de
la Salud, 2000, p. 7). Mientras que, la sexualidad es de etiologia bioldgica,
psiquica y social; y es expresada mediante la atraccidén sentida entre personas
(Caffarra, 1987).

La sexualidad es un derecho del ser humano, en donde se involucran
distintas aristas. Pérez (2008), en su trabajo de Sexualidad Humana: una mirada
desde el adulto mayor nos permite indagar mas sobre sus fundamentos y las
implicancias de la sexualidad en la vida de las personas y sociedad. El autor
sefiala, que la sexualidad es un constructo bioldgico, psicoldgico y social del ser
humano, del cual se desprende un intercambio de conocimientos entre las
personas y una relacién de poder, junto a otras caracteristicas principales, entre
ellas estan, el sexo, genero, erotismo, el vinculo afectivo y/o la reproductividad,
estas caracteristicas se manifiestan en la practica a través de distintas
sensaciones y percepciones que son influenciadas por el contexto sociocultural.
Esto quiere decir, que la experiencia de la sexualidad sera vivida de manera
distinta dependiendo de la subjetividad de la persona en torno a sus valores,
creencias, pensamientos y sentimientos.

Seguidamente, la investigacion alude que la sexualidad se compone de 3
factores esenciales, lo bioldgico que corresponde a lo conocido fisiolégicamente
de la anatomia, mientras que, lo psicolégico incorpora las sensaciones,
emociones, sentimientos y pensamientos que afloran en la practica de la
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sexualidad, lo que el autor denomina “la interpretacion del yo” (Pérez, 2008 parr.
3), Y, por ultimo, el factor social.

Todo lo anterior comentado respecto a la sexualidad, se expresa en el
deseo, erotismo y placer, de los cuales se le afiaden las siguientes sensaciones:
el disfrute o goce sexual de la persona y la experiencia del orgasmo.

Por lo mismo, en este apartado se orienta en describir aquellas experiencias
centrales de la sexualidad: el deseo, placer y orgasmo, puesto que, son aquellos
componentes mas dafiados en la practica de la sexualidad en mujeres con FM.

I1.4.1 Deseo

Daneri (2015) en su investigacion “La cuestidon del deseo en psicoanalisis”
aborda las nociones de Freud respecto al deseo. Menciona que Freud sefiala al
deseo en el inconsciente de la persona y lo caracteriza como algo que no logra
ser saciado, quedando esa experiencia de insatisfaccion. No obstante, comenta
también que si se hallan momentos en donde se logra sentir esa satisfacciéon o
plenitud del deseo, llamado por Freud como el “cumplimiento de deseo” y que
pasa a tener la significacion de alucinacion en la persona.

Pero si nos remontamos a las palabras del autor Ramos (2021) en donde
despliega las ideas de Hegel y da a conocer como él ha concebido este concepto
de deseo, se indica que, es aquel por el cual la conciencia conoce lo que afuera
existe (mundo exterior), y, en ese proceso de conocer lo exterior, se va
encontrando con objetos los cuales en algin momento desea. Pero es ahi,
cuando el deseo se convierte en una controversia para el psicoanalisis debido a
que, al ir conociendo y/o descubriendo estos objetos que existen en la realidad
exterior, pasan a ser deseados por la consciencia, y al ocurrir esto, lo deseado
se va consumiendo, llegando a un punto en el cual ya no se desea mas ese
objeto, agotandose por completo y buscando a otro objeto para poder desear
nuevamente. Es en esta busqueda cuando se infiere que, ese deseo nunca logra
ser resuelto puesto que, no se logra satisfacer, en otras palabras, esto quiere
decir que, el ser humano como ser deseante sufre porque no puede satisfacer lo
que desea, desencadenando una frustracién y sufrimiento permanente; en
resumen, se puede afirmar que el ser humano experimenta la vida desde el
sufrimiento, esto siendo explicado desde la concepcion de que el deseo es
simplemente una exposicion de una falta que nos habita.

Pero también, se halla el deseo sexual el cual se comprende por el impulso
gue nos lleva a dar comienzo a la practica sexual y todo lo que se ubica en ella,
pues, se expresa a través de distintas sensaciones. No obstante, este deseo
sexual se puede ir deteriorando a causa de la influencia de factores fisioldgicos,
psicoldgicos y socioldgicos.
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En ese sentido, de las investigaciones anteriores se visibilizd que, en
mujeres con FM, una de las tantas repercusiones se encuentra en la disfuncién
sexual.

11.4.2 Placer

Freud (1920) en el estudio que tiene por nombre “Mas alla del principio del
placer” indica que la teoria psicoanalitica plantea que cuando se refiere a la
sensacion de placer, se explica que es la parte animica de la persona vy la
cantidad de excitacién presente alli, pudiendo manifestarse en una experiencia
placentera o displacentera. Esto quiere decir que, si se encuentra un aumento
de excitacion; se habla de displacer y, al contrario, cuando se encuentra
disminuida se infiere a la sensacidon de placer.

En ese sentido, una sensacién de agrado, de bienestar o de goce hacia una
actividad, situacion o incluso hasta en la accidon de comer, es denominado una
experiencia placentera. Esto debido a que, la realizacion de estas actividades
produce la sensacién de disfrute, generando una experiencia positiva en la
dimension fisica, mental o espiritual. Esto es en respuesta de un proceso
consciente de satisfaccion del ser humano, por el hecho de cumplimiento de
algun deseo (Unién Asociaciones Familiares UNAF, 2023). Al respecto de aquello,
Villarroel (2005) comenta que el placer es un “tipo de experiencia primaria de
caracter agradable, producto de una satisfaccion real o anticipada de una
necesidad o un deseo” (parr. 7).

En esa ldgica, el placer también se asocia a la sexualidad, pasando a ser
uno de sus aspectos centrales. El placer en la practica sexual se caracteriza por
factores fisicos, psicoldgicos y sociales. Este placer sexual debe ser comprendido
desde la compleja subjetividad de las personas, mediante las sensaciones
provocadas entre la interaccidn de la excitacion sexual, erotismo, emocionalidad
y afectividad. Es decir, es un proceso de sexualidad humana que abarca las
sensaciones corporales vividas desde la practica sexual, estd ultima pudiendo
ser ejercida en una vida en pareja o de manera solitaria (masturbacién). Desde
la concepcidn bioldgica, el placer sexual es el encargado de preservar la especie
ya que es el proceso por el cual se da la reproduccion humana. En ese entonces,
el hecho de que se pueda concretar lo anterior, se da por medio de las estaciones
nerviosas que residen en los érganos reproductores femeninos y masculinos, y
que provocan el placer sexual; pero este mismo al estar expuesto a alteraciones,
o enfermedades debido a ser parte de un mecanismo genético, genera fallas y/o
problemas en las personas para dar respuesta a una estimulacion recibida, al
respecto de aquello Lépez (2021) comenta,

Al ser el placer sexual un mecanismo de evolucion y al hacer parte

de un sistema mecanico cuya funcionalidad esta predeterminada
genéticamente, también estd sujeto a fallas, patologias o
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enfermedades susceptibles de ser tratadas y curadas. Por lo tanto,
se traza una division entre lo normal y lo patoldgico del placer
sexual. Esta patologizacion de ciertas formas de placer es descrita
en los manuales de psiquiatria como parafilias, o bien, se da una
regulacion del placer sexual desde la medicina cuando el cuerpo-
maquina no funciona como se supone deberia responder a un
estimulo, por ejemplo, cuando se habla de las mujeres
anorgasmicas. (parr. 52).

II 4.3 Sobre el Orgasmo

El orgasmo estad vinculado a la dimensién psiquica y fisioldgica de la
persona, comunmente se conoce como la sensacién de eyacular y se describe
como una percepcion placentera originadas en las zonas genitales del ser
humano. En esta experiencia de orgasmo coexisten sensaciones cambiantes y
temporales, esto se explica, debido a que, la persona atraviesa activaciones
corporales; como contracciones y movimientos sin voluntad en la musculatura
pélvica en simultaneidad, con activaciones en el area cognitiva; ya que su
conciencia entra en un proceso de perturbacion durante la practica sexual. La
activacion fisiolégica y cognitiva que genera el orgasmo queda plasmado de la
siguiente manera,

El recuerdo del placer vivido que tienen una generacion cortical, asi
como la predeterminacion de la realizacion de un objetivo sexual
(corteza frontal y prefrontal) parecen ser parte de los factores
involucrados en la puesta en marcha de este complejo proceso
psicosomatico. El sistema limbico subcortical integra esos estimulos
con centros apetitivos (nucleo accumbens) y consumatorios (area
hipotaldmica predptica medial —~APOM-) interviniendo la amigdala y
el area ventral tegmental como estaciones de relevo e integracion
(Martinez, 2004 parr. 17).

Este orgasmo tal como fue detallado, no se asimilara de la misma manera
en las personas, de forma que, serd percibida segun la vivencia personal, la
sensacion y reconocimiento que surgen en el momento, es por eso que
dependerd de cada persona y en concordancia con aquello se encuentra que,
“Se ha encontrado que la experiencia subjetiva del orgasmo se relaciona con la
capacidad para alcanzar el orgasmo y con la satisfaccion asociada a dicha
respuesta sexual” (Arcos Romero et al., 2018; Hevesi et al., 2020; Paterson et
al., 2014, como se citdé en Arcos, 2022, p. 7).

Ahora si nos referimos como se experimenta el orgasmo en el ser humano,
damos cuenta del estudio realizado por Freire, et al., 2021 que muestra que la
experiencia orgasmica es vivida diferente, dependiendo de la edad y el sexo,
dado que, son las mujeres y personas jovenes quienes la sienten de manera mas
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profunda y no solo eso, sino que, también cambia al estar en pareja o solitaria
(masturbacion).

Ya al haber terminado el concepto relacionado a la dimensidn socio afectiva,
en modo de sintesis, se agrega que las complicaciones evidenciadas en la
sexualidad y sus areas centrales como deseo, placer y orgasmo causa en las
personas un malestar que provoca consecuencias en sus relaciones
interpersonales, como a su estilo de vida, esto referente a distintos aspectos
sociales.

I1.5 Repercusiones en la dimensién socio/sexo afectivo

La FM es una condicion compleja, dificil de diagnosticar y de tratar, aquellas
diagnosticadas mencionan que el dolor es el sintoma principal y el cual es el
encargado de perjudicar distintas areas de la vida de las mujeres (Sanchez,
2011).

Referido al proceso de diagnostico y tratamiento de la FM en la practica del
sistema de salud, se encuentra una falta de conocimiento y concientizacién, lo
gue provoca una atenciodn precaria, retrasando su diagndstico y tratamiento. Al
respecto, Lampert (2019) informa que Karol Cariola actual diputada de Chile,
menciona que, en los centros de salud las guias técnicas destinadas para el
abordaje de la FM no estarian puestas en practica, incumpliendo su utilizacién y
aumentado asi la incomprension de la condicién, esto finalmente, origina que los
pacientes sufran de una experiencia dolorosa, que conlleva a una
estigmatizacién y exclusidon social, como también, a un coste econdmico alto
(Sanchez, 2011).

Este gasto econdmico genera problematicas en las mujeres, esto dado que,
no todas las pacientes cuentan con los recursos necesarios para costear la
condicion, produciendo una dificultad en optar a un diagndstico y tratamiento
adecuado. De lo conocido de las investigaciones, lo anterior podria deberse a la
desigualdad en los ingresos salariales entre hombres y mujeres, teniendo las
ultimas menor cantidad de recursos, por ende menores posibilidades de un
tratamiento completo, pero no solo eso sino que también esta situaciéon podria
generarse debido a que, la persona sufre de una limitacién funcional a causa del
dolor, impidiéndole un desenvolvimiento 6ptimo en el dmbito social y laboral y
que, en algunos casos, desencadena una incapacidad laboral, disminuyendo el
nivel socioecondmico de la persona. En el estudio dirigido por Cabo et al., (2019)
el cual pretendia identificar la caracterizacion sociodemografica de personas con
FM, se afirmd que las personas diagnosticadas con FM se caracterizaron por una
baja situacion econdmica, es decir un ingreso precario de recursos en
comparacién con aquellos no diagnosticados.
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En ese sentido, con el fin de comprender si la FM afectaba la vida laboral
de las personas, la investigacion de Vozmediano (2014) dieron cuenta de que la
mayoria de sus participantes eran mujeres y fueron las cuales indicaron una
disminucidon en su desempefio laboral, como también, el estar de acuerdo con
una reduccion de su jornada de trabajo.

Lo que da a entender como la FM es una enfermedad limitante en todas las
areas de la vida de las mujeres, especificamente por el dolor y sintomas
asociados; esta sintomatologia termina repercutiendo de tal manera que va
aislandolas, generando sentimientos de tristeza, soledad y desvalorizacién,
generalmente influyendo a una pérdida de autoestima, al ver como sus
relaciones interpersonales se van deteriorando y se ven reducidas sus
capacidades y confianza para la realizacion de sus actividades cotidianas.

Acerca de eso, son escasas las investigaciones sobre la autoestima de las
mujeres con FM. No obstante, en un estudio realizado a personas con y sin FM,
con objetivo de comparar sus experiencias, demostrd que la mayoria de quienes
colaboraron fueron mujeres las cuales su nivel de autoestima se encontraba
disminuida en contraste con la autoestima de aquellas sin la condicidn
(Garaigordobil y Govillard, 2013).

Siguiendo, con la limitacién funcional indicada previamente, se infiere que
repercute en el desempeno de la persona, provocando, la anulacién de las
expectativas a futuro; los planes y metas propuestas. Por lo que, su realidad
cambia abruptamente en los aspectos sociales-familiares, y en algunas
oportunidades, las personas vivencian una falta de libertad, dependiendo del
cuidado de familiares o su circulo mas cercano, generando sentimientos de
desvalorizacidon e incapacidad, disminuyendo directamente la autonomia de
quién padece la condicién. En confirmacién de lo desarrollado, se encontrd la
investigacion realizada por Sanabria y Gers (2018) la cual indica que, “La
aparicion de la fibromialgia afecta el desarrollo de sus actividades diarias,
interfiere en su funcionamiento social, laboral y familiar y altera la percepcion
de sus capacidades fisicas e intelectuales” (p.6).

En consecuencia, las mujeres evitan o postergan salidas, impactando en
sus vinculos afectivos sociales y ocasionando problemas en ellos,
especificamente en la dinamica familiar, puesto que, son las mismas personas
pertenecientes a ella quienes dudan de su sintomatologia, tachandolas y
estigmatizandolas de “exageradas, histéricas o alharacas”. Esto refleja, el
desconocimiento que hay en torno a esta condicion y el poco apoyo que reciben
aquellas diagnosticadas con FM.

Bajo esa ldgica, si precisamos en el caso de mujeres con parejas, se pudo

indagar que ellas preferian ocultar el dolor para evitar asi cuestionamientos de
sus parejas en torno a este, como también, evitar la sobreproteccién, ya que
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causaba la percepcion de insuficiencia en sus capacidades, por ende, la
sensacion de dependencia (Sanabria y Gers, 2019). Esto termina ocasionando
problematicas en sus relaciones, deteriorandolas en mayor parte de los casos.
Esta presencia de dificultades en sus relaciones interpersonales acarrea una
inestabilidad emocional, lo que conlleva a un inadecuado manejo de sus
emociones, impactando en como interactuar con los demas y en la disminucion
de interés o satisfacciones de sus preferencias personales que antes de la
enfermedad existian, factores que, en compafiia del dolor, repercuten en todos
los aspectos de las mujeres, como es en la dimension sexo afectiva de ellas, ya
gue se evidencia una marcada disfuncién sexual.

Las investigaciones de Schelesinger (1996), Kalichman (2009), Poblete,
(2017) y Sanabria y Gers, (2019) afirman que, la experiencia en la practica
sexual de mujeres con FM se vivencia desde el dolor, impidiendo el goce y
gatillando una falta de deseo sexual, placer y orgasmo.
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III. CAPITULO III, ESTRATEGIA METODOLOGICA

En este momento, se delimita el disefio metodoldgico el cual, sirvié como
fundamento para el desarrollo de la investigacién presentada.

II1.1 Enfoque de investigacién

Sanchez y Anselmo (2019) explican que el enfoque cualitativo se orienta
en la comprension de la vida social del sujeto y las significaciones generadas por
éste. Por ende, se caracteriza por percibir el fendomeno de manera profunda, con
el objetivo de entenderlo mediante realizaciones de métodos y técnicas que sean
de caracter epistémicos; alguna de ellas la fenomenologia y la hermenéutica.

En ese entonces, que a través del enfoque cualitativo se rigid la presente
investigacion, en consideracion de que este posibilita inicialmente cémo las
personas perciben y experimentan fendmenos de diversa indole; a través de sus
propias experiencias, desde su contexto social y cultural. Por lo que, fue el
enfoque idéneo para dar cuenta de los relatos de mujeres con FM respecto a las
repercusiones en el Aarea socio/sexo afectivo, tal como se comentd
anteriormente.

II1.2 Nivel de investigacion

Asi mismo, el nivel de estudio utilizado fue el exploratorio-descriptivo, ya
que este permitid abordar el problema de investigacién, poco estudiado.
Posibilitando la integracién de conocimiento de este mismo y por lo demas,
adaptandose a los intereses de esta investigacion.

Los estudios exploratorios buscan identificar variables fundamentales de
una problematica especifica y hallar los métodos pertinentes para la elaboracion
de una posterior investigacion (Ortega, 2017). Este nivel se aplica a fendmenos
poco abordados y que son de gran interés a investigar (Ramos, 2020).

Pese a que, en esta investigacion se encuentran estudios sobre la condicion
y también de las experiencias de personas diagnosticadas con FM. AUn son
escasos los estudios especificamente sobre mujeres y su impacto en las
relaciones interpersonales, sexuales y afectivas de ellas, por esta razon se opté
por este nivel de investigacién.

Nivel descriptivo dado que, este se caracteriza por centrarse en lo que dice
la persona sea esta de manera verbal, escrita y/o de lo observado en ella (Taylor
& Bogdan, 1992). Por lo que, se buscé desde sus propios relatos comprender
sus sentires en relacion con la FM, lo que permitié entonces abordar los distintos
procesos de subjetivacién en torno a la enfermedad.
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II1.3 Dimension de control

La presente investigacion es considerada no experimental, dado que se
centrd en la subjetividad de los relatos en la realidad de las participantes y no
pretende desarrollar manipulaciones de tipo ambiental, de escenarios y/o
mediciones.

II1.4 Dimensidon temporal

Respecto a la dimension temporal, este estudio pertenece al tipo
transversal, puesto que, Sanchez (2022) afirma que en este se recolectan datos
en un solo momento especifico y en un tiempo Unico. Asi como lo es, en el caso
de esta investigacion que aborda el tema en una aproximacion en tiempo y
espacio.

IT1.5 Participantes

Debido a que, la investigacion es de caracter cualitativo, corresponde a un
proceso deliberado e intencional a la hora de escoger a las participantes, en
donde fueron ajustandose criterios y/o atributos considerados previamente y
que forman parte del problema de investigacion. Por lo que, se trabajé desde la
técnica de muestreo no probabilistico, ya que como da a conocer Sampieri citado
en Otzen y Manterola (2017) se orienta en un juicio subjetivo del investigador/a
al momento de seleccionar el muestreo y no al azar. En ese sentido, se propicio
la produccion de discursos particulares a través de las narrativas de mujeres.
Por lo demas, se optd por el muestreo de sujetos tipo. Este tipo de muestreo
facilita la definicidon de una totalidad de criterios a tener en cuenta que el sujeto
debe cumplir.

A continuacién, se detalla los criterios de seleccién que se tuvieron en
consideracion:

Mujeres diagnosticadas con FM hace mas de un afio

Atendidas o que se hayan atendido en el sector publico de salud
(con y sin tratamiento)

Rango etario de 20 a 65 afnos

Residentes en Chile

Las participantes fueron 4 mujeres chilenas diagnosticadas con FM, de
distintos niveles socioecondmicos, educacionales y laborales que fueron
atendidas en el sector publico de salud, de una edad comprendida entre los 20
a 65 afos y residentes en Chile.
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Criterios Atributos

Género Femenino

Rango etario De 20 a 65 afos

Diagnosticadas Hace mas de 1 afio

con FM

Tratamiento Con tratamiento y sin tratamiento

Experiencia sexo Con experiencia actualmente

afectiva Con experiencia, pero no en pareja

Chile Poblacidon atendida o que se haya atendido
en el sector publico

Fuente: elaboracidn propia
II1.6 Técnicas de produccidon de informacién

En el presente trabajo investigativo, desde las narrativas propias de
mujeres con FM se pudo indagar mas informacién que ayudd a conocer las
repercusiones en las areas socio y sexo afectiva de ellas, por esto, fue necesario
utilizar técnicas que facilitaron aquella produccion de informacion. En ese
sentido, se consideré que la entrevista se acomodaba a nuestros objetivos
investigativos, principalmente porque permitié tener una aproximacién a las
sujetas de estudio, desde una manera comprensiva.

La entrevista se entiende como la ejecucién de mecanismos que nos facilita
la obtencion de datos, estos nos guian y logran ser coherentes con el método de
investigacion (Solis, 2020). Bajo esa légica, para el presente trabajo se utilizé la
técnica de entrevista semiestructurada de caracter biografico la cual permitié
tener una claridad en cuanto a las distintas experiencias de las mujeres
voluntarias entrevistadas.

Por consiguiente, se muestra a continuacién los aspectos éticos
considerados para la investigacion.

II11.7 Aspectos éticos

Los aspectos éticos en un proyecto o investigacion corresponden a “la
competencia, la integridad y la responsabilidad profesional y cientifica del
psicologo, el respeto por los derechos y la dignidad, la preocupacién por el
bienestar de los otros, y una activa responsabilidad social en la comunidad”
(Acevedo, 2002, p.14). En ese sentido, los aspectos éticos fueron elementos
fundamentales durante el proceso investigativo. Por lo que, las siguientes
directrices fueron tomadas en cuenta para lo anterior comentado:

36



Confidencialidad y resguardo de la identidad de las participantes de
la investigacion

Elaboracion de consentimientos informados

Escucha activa, sensibilidad y empatia con el fin de resguardar la
integridad de cada una de las participantes

Devolucidn de informacién a participantes
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IV. CAPITULO 4, ANALISIS Y PRINCIPALES RESULTADOS

En el siguiente apartado, se presentan los principales resultados del
proceso de investigaciéon ordenados analiticamente por medio de los objetivos
de investigacién previamente establecidos, de esa forma se logra que la lectura
sea mas fluida.

IV.1 Analisis de contenido por categoria

Para el desarrollo de este capitulo, se considerara la informacién adquirida
a través de la técnica de produccién de informacion utilizada y la matriz de
vaciado, la cual facilité la organizacidon de aquella informacion, en donde se
desprendieron categorias y subcategorias que seran desarrolladas a
continuacion.

IV.1.1 Categoria 1: Caracterizacion de las entrevistadas

A continuacién, se presentara la descripcion de las diferenciadas
caracteristicas de las sujetas de estudio, siendo en esta oportunidad, mujeres
chilenas a quienes, por medio de la entrevista, se les consultd sobre sus datos
socio estructurales, familia y relaciones, el nivel educacional y trabajo. Siguiendo
luego, con el al abordaje de la FM, para evidenciar la trayectoria de la condicion
en las sujetas como también, el proceso que generd el diagndstico y la
percepcion de ellas al momento de ser diagnosticadas, saber por lo demas si en
la actualidad cuentan con algun tratamiento; y si este le ha ayudado a mejorar
su sintomatologia, finalizando con la concepcién y/o nocién que tienen ellas
respecto a la fibromialgia.

Subcategoria 1A: Datos socio estructurales

En la presente subcategoria se pudo conocer la edad de las entrevistadas,
las personas con quienes viven y el lugar que actualmente residen. Por lo que,
con relacién a la edad de ellas, se observa que son diferentes y cada una
pertenece a una generacion distinta.

Ahora bien, respecto a la composicion familiar, se encuentra que
predominantemente las mujeres viven solo con sus hijas e hijo. Mientras que,
en un unico relato se halla una familia compuesta por la entrevistada, su pareja
y mascota.

Por otra parte, referido al lugar en donde residen, se evidencia que la

entrevistada 1 y 3 viven en la ciudad de Santiago, pero en diferentes comunas
con un nivel socioeconémico medio-bajo.
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A diferencia de la entrevistada 2, que vive en un sector rural, ubicado en el
sur del pais. Y, en el caso de la entrevistada 4, se da cuenta de que reside
actualmente en el norte del pais y ambas pertenecientes a lugares con un estrato
socioecondmico bajo.

En ese sentido, la entrevistada 1, comenta la experiencia del proceso que
tuvo que pasar para finalmente vivir donde vive en el presente, senalando que
residid un tiempo en Espafa, y, que posteriormente regresé a Chile a vivir a la
ciudad de Valdivia cercanamente al contexto del estallido social.

Subcategoria 1B: Familia y relaciones

En esta sub-dimension, las entrevistadas facilitan antecedentes de su
familia y las relaciones establecidas en ella. El relato de la entrevistada 1
evidencia que, no le gustan los hijos/as y que por lo demds, a consecuencia de
la noticia recibida durante la adolescencia de que no podia tenerlos influencié a
gue se mantuviera este estilo de vida, pese a que posteriormente se le indico
que, si era posible el concebir uno/a, ella optd finalmente por la decisién de no
tenerlos al sentir que ya se le habia pasado el tiempo y su pareja quién convive
con ella también esta de acuerdo con ello.

"no, yo no tengo hijos, no me gustan, pero yo tengo 46 afios sabes,
cuando yo cumpli 19 me dijeron que yo jamas iba a tener hijos (...)
después de los 35 me dijeron que ohh! no nos dimos cuenta de que
si podrias tener (...) pero ya supongo que era muy tarde (...) y mi
pareja tampoco los quiere.” (Entrevistada 1).

En ese sentido, la entrevistada 1 Unicamente compone una dindmica
familiar con pareja y sin hijos/as. No obstante, durante una etapa de su vida
pasada si vivio la experiencia de estar al cuidado de su hermano y llevar adelante
las responsabilidades y preocupaciones que aquello genera, llevandose una
carga emocional y fisica que terminé afectandola, dado que, nota ser mas
ansiosa la comparacién con el resto, de esta manera lo deja asignado, "mis
padres a lo mejor trabajaban y yo tenia que preocuparme de mis hermanos
cuando era nifia yo hice otras cosas soy mucho mas ansiosa que los demas.”

Mientras que, las entrevistadas 2, 3 y 4 relatan una estructura familiar
monoparental, siendo ellas las que estan a cargo de la crianza de sus hijos/as y
sin un vinculo afectivo de pareja.

Referente a la relacion con sus familiares, la entrevistada 1, da cuenta que
la relacién que mantenia con su pareja era buena, muy activa, de compartir y
salir mucho, pero que posterior al diagnéstico de la FM cambié rotundamente
puesto que, el dolor percibido la desanimaba para realizar cosas que antes
hacian, esto llevd a que se desarrollardn dificultades en la comunicacion,
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convivencia, sexualidad y por lo demas, a que ella lidiara con la condicién de
manera solitaria, pero esta soledad y falta de apoyo también se desencadend
debido a que, su pareja trabaja mucho y se ausenta la mayor parte del dia, no
logrando percibir estas crisis y malestares en ella, por ende incrementando esa
sensaciéon de soledad. Por otro lado, y centrdndonos en las principales
dificultades que experimentd y experimenta en la sexualidad se evidencia que
no logra sentir un orgasmo hace un largo tiempo, no obstante, ha buscado la
forma de que esta situacién se mejore y poder concluir esta practica sexual.

"nos llevabamos bien una relacion muy franca muy divertida muy
de salir muy de conocer (...) nuestra relacion era muy cercana y
sexualmente muy muy activa yo siempre fui una mujer muy muy
activa (...) pero en 2020 en octubre me diagnosticaron FM (...) mi
relacion cambié porque yo siento mucho dolor porque yo me siento
muy diferente entonces seguimos siendo muy amigos tengo suerte
de que él trabaja mucho entonces es como que no percibe mis
estados de crisis no las ve no las pasa conmigo sabes yo las paso
muy sola (...) el fin de semana aun cuando yo a lo mejor han pasado
meses gue no tengo un orgasmo yo si intento disfrutar con él, él ha
dejado de preguntar si yo termine eeh... y yo como ya lo conozco
sé hasta donde puedo y digamos que mmm... hago que finalmente
termine y esto concluya en un abrazo, en una conversacion y pueda
salir a un paseo sabes, pero ha cambiado muchisimo en este
tiempo, asi que eso”,

Las demas sujetas no brindan mucha informacién sobre cémo son estas
relaciones, sin embargo, manifiestan que cuentan con el apoyo de sus hijas, y
consideran como buena la relacion entre ellas, “bien con mis hijas, nos
apoyamos". (Entrevistada 2). En el caso de la entrevistada 4 refiere que convive
junto a su hija y sus nietos, pero no da mayor antecedentes sobre como es la
relacién con él ya que solo comenta sobre su vinculo con su hija, "mmm bien...
nos apoyamos las dos en realidad mutuamente porque ella estad con su hijo
chiquitito porque mi nieto menor esta en la universidad entonces estamos solas
y nos apoyamos.” (Entrevistada 4).

Por ultimo y por lo contrario a los anteriores relatos, se refleja en la
entrevistada 3 que carece de vinculos sociales y solo cuenta con la compaiiia de
su hijo, "bien mi hijo es lo unico que tengo.” (Entrevistada 3). Lo que deja en
evidencia el escaso apoyo familiar y social con el que cuenta pese a la condicién
que la afecta.

Ahora bien, siguiendo con el concepto de familia en las entrevistadas, es
necesario contextualizar que se entiende de aquello; es aquel sistema que
moldea a la persona, puesto que, alli se relinen los valores y normas que limitan
el comportamiento y pensamientos del miembro perteneciente al grupo familiar,
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lo que tiene un caracter determinante en distintos aspectos de la vida, pudiendo
incidir al momento de establecer vinculos, tomar decisiones, en la educacién de
la persona, etc. (del Picoé Blanco, 2011). En el caso de las experiencias de las
entrevistadas en la dindamica familiar, se hallan ciertos espacios en donde se
instaura un pensamiento machista, que son expresados especificamente en el
area de la educacién y estudios de ellas. Por lo que, a continuacidn, se iniciara
con la siguiente subdimension, la cual habla de lo anterior comentado.

Subcategoria 1C: Nivel educacional y trabajo

Adentrandonos, en el nivel educacional de las entrevistadas, se observa un
nivel educacional bajo, en donde solo una de ellas logré terminar la educacién
superior, titulandose de la carrera de Ingenieria Comercial. La entrevistada 3 si
logré llegar al nivel educacional superior, cursando la carrera de Enfermeria,
pero no pudo terminarla porque queddé embarazada y no contaba con el apoyo
necesario para afrontar la nueva vida que le esperaba, "estudié, alcancé a hacer
un afno de enfermeria y quedé embarazada y tuve que abandonar la carrera.”
(Entrevistada 3) Las entrevistadas 2 y 4 solo alcanzaron a cursar la ensefianza
media por falta de recursos en sus familias, en la entrevistada 2 la cantidad de
hermanos que eran imposibilitaba que su madre y padre pudieran costear los
estudios a todos/as, generando que ninguno pudiera tener acceso a un nivel de
educacién superior, "me quede por recursos porque mi papa no tuvieron para
seguir dando estudios porque éramos 5 hermanos entonces ninguno siguio
estudiando asi para tener una profesion.” (Entrevistada 2). "vo haber estudié
hasta tercero medio.” (Entrevistada 4).

Pero este contexto de su vida en la entrevistada 4, no solo se debe a la
falta de recursos, sino que, asimismo a experiencias familiares precisamente por
el pensamiento del padre caracterizado por sesgos machistas, los cuales
impidieron la continuidad de sus estudios, puesto que, solo les dio la oportunidad
a sus hermanos por ser hombres y quienes a pesar de aquello no supieron
aprovechar esta oportunidad brindada. Sin embargo, la entrevistada decidié por
mérito propio terminar sus estudios, llegando a cursar hasta tercero medio, pero
en el proceso se presentd la enfermedad de su nieta, lo que generd que todo
guedara estancado.

"vo en mi edad de estudiante estudié hasta octavo basico y de ahi
mi papa dijo que las mujeres no debian seguir estudiando, en el
fondo dijo que no le iba a dar a nadie estudios solamente hasta la
enseflanza bdsica y mis hermanos lo demdas reprocharon su
oportunidad y yo no la tuve (...) asi que ya hasta... yo ahora saqué
mi tercero medio, pero yo después estudié en la noche pensaba
sacar la ensefianza completa, la ensefanza media pero después se
enfermd mi hija y quedd todo truncado.” (Entrevistada 4).
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En ese sentido, la entrevistada 1 igualmente acusa haber tenido una
experiencia caracterizada por sesgo patriarcal y machista, en este caso, en el
ambito de la educacién y laboral de su vida.

En la educacion relata haber estudiado en un colegio el cual ensefiaba cosas
diferenciadas entre hombres y mujeres y siendo a estas ultimas, una ensefanza
sobre actividades relacionadas a lo doméstico,

"sabes en la época que yo estudie en la dictadura las nifas
aprendian a bordar y tejer y hacer ropa de guagua sabes yo estudie
en el colegio me ensefaron eeh economia doméstica o sea una
educacion super distinta que probablemente no iba a llegar nunca
a la universidad.”

Mientras que, en lo laboral expresa haber vivenciado ciertas situaciones
de desigualdad en el salario y la cantidad de horas trabajadas, sin el beneficio
de contar con vacaciones "siempre tuve trabajos de articulo 22 o sea trabajo
muchas horas 24/7 sin vacaciones, mal pagada, mujer sabes.”

En esa ldgica, con referente al area laboral de las entrevistadas 3 y 4, se
indica que ellas estan trabajando, en un rubro eso si totalmente distinto una de
la otra, y ante la pregunta sobre si le gusta su lugar de trabajo, sus relatos se
diferenciaron. Dado que, la entrevistada 3 manifiesta no gustarle su trabajo,
pero tiene que hacerlo de igual manera puesto que, no cuenta con recursos
econdmicos, ni apoyo social, por ende, evidenciandose que el trabajo lo percibe
como una responsabilidad obligada mas que por gusto. Al contrario, de la
entrevistada 4, que afirma estar cdmoda en su lugar de trabajo, y ha optado por
mantenerse en el mismo lugar, tras el vinculo afectivo que se ha generado con
la abuela que cuida, tal como se contextualiza a continuacion,

"si soy ejecutiva de ventas, de gustarme no, pero tengo que hacerlo
por mi hijo ya que no tenemos apoyo. (Entrevistada 3). s/, como
cuidadora de adulto mayor si, si me gusta he tenido oportunidades
de irme a otro lado, pero como que me encarifié con abuelitos
fallecié el caballero ahora poco y yo me quedé con la abuelita
nomas. asi es que esa es mi actividad laboral” (Entrevistada 4).

Ahora bien, las entrevistadas 1 y 2 son quienes actualmente se encuentran
sin actividad laboral. En el caso, de la entrevistada 1, expresa que su cesantia
se dio, primeramente, por el inicio del estallido social en Chile y posteriormente
agrega algunas de sus experiencias, recordando cuando le encontraron una
hemorragia a causa de un mioma y le diagnosticaron FM, expresando que estas
situaciones fueron provocando malestar en distintos aspectos de su vida
deteriorando poco a poco sus capacidades e influenciando a una incapacidad
laboral. En ese sentido, cabe mencionar que, durante el transcurso de su relato
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se presencia temor al reincorporarse a un trabajo y esto a causa de sentir que
en cualquier momento se pueda producir una crisis que la pueda desestabilizar.
Por otro lado, y continuando con el relato de la entrevistada 1, se observa que
pese a estar sin un trabajo formal, ha buscado otras opciones para generar
ingresos y costear la condicién de FM.

“estaba a punto de firmar un contrato cuando el estallido se hizo
muy fuerte se retiraron las ofertas el reclutador me dijo que las
empresas todas estaban retirando las ofertas que no habia mucho
que hacer (...) me fui deteriorando y desvalorizando a través del
tiempo (...) he estado muy enferma porque entre medio me
descubrieron como un coso con hemorragia muy grande no se ha
podido operar porque estabamos en plena pandemia y tuve que
esperar un aho y medio ehh... casi en cama (...) no ha sido
agradable buscar empleos es muy complejo porque llevo mucho
tiempo parada todos piden los ultimos cinco afos, los ultimos cinco
afnos estudié y luego estuve enferma de FM en mi casa (...)ahora yo
tenia un dinero guardado ehh... muy poquito y me compre un fardo
de disfraces para nifios los vendo por internet con eso junto y tengo
que pagar el reumatdlogo (...) no me gusta estar asi pero si tengo
mucho miedo de ir a trabajar mucho miedo de tener una crisis”
(Entrevistada 1).

La entrevistada 2 por tanto, comunica que esta situacion de estar sin
trabajo fue a consecuencia de la pandemia del virus covid-19, dado que su jefa
tomo precauciones por vivir con adultos mayores, quienes eran personas que
pertenecian al grupo de riesgo, pidiéndole que no continuara con su trabajo, sin
embargo, expresa estar dispuesta a volver a trabajar en el mismo lugar puesto
gue, mantienen una buena relaciéon y es un lugar en el cual se siente cémoda
como también, cuenta con la certeza de que la estan esperando para que pueda
reingresar nuevamente debido a la confianza que le tiene la familia con la cual
trabajaba.

"no, yo deje de trabajar desde que empezd la pandemia estaba
trabajando dos dias a la semana y por la pandemia mi jefa me dijo
te quiero afuera porque igual ella tenia sus papas que eran adulto
mayores y estaban en estado de cuidado y yo igual , entonces yo
todavia no puedo salir a trabajar porque ahora ella me llama y me
llamé el otro dia y le contaba yo lo de mi mama po y me dice que
me va a esperar otro tiempo acaso si la mama se recupera y ahi
continuamos el trabajo porque yo no quiero buscar a nadie mas tia
porque yo... me tiene plena confianza, me entrega la casa incluso
yo todavia tengo las llaves y yo también me siento muy a gusto con
ella y su hijo, era un ambiente laboral muy grato.” (Entrevistada
2).
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En ese entonces, se pudo observar que solo dos del total de las
entrevistadas, tenian una ausencia laboral, que, si bien la FM se ha ido
encargando de que esta situacién permanezca, no ha sido el motivo por el cual
guedaron sin trabajo.

En el caso, de las sujetas con actividad laboral, se reflejé6 que es una
necesidad y responsabilidad obligada puesto que, no le es posible optar a la
opcion de dejar el trabajo pese a no contar con las capacidades éptimas que se
requieren para un desenvolvimiento efectivo.

Subcategoria 1D: Trayectoria de la fibromialgia

Continuando, en esta dimensidn se refleja la trayectoria de la fibromialgia
en la vida de las mujeres.

Se da cuenta que atraviesan una experiencia de afios con la FM, en donde
la mas reciente es de 2 afios y la mas antigua de 11 afos. Sin embargo, sélo la
entrevistada 3 refiere un periodo mas reciente con la FM de un ano:

“en octubre del 2020.” (Entrevistada 1). "yo fui diagnosticada como
en el 2012.” (Entrevistada 2). "El diagndstico me lo dieron hace un
afno exactamente.” (Entrevistada 3).

Al responder cdmo fue el proceso de descubrimiento de la FM, la
entrevistadas respondieron que el experimentar dolor y no saber qué les pasaba
las llevé a consultar sobre su malestar, teniendo que comenzar un recorrido sin
respuesta, lleno de incertidumbre y de pasar de especialista tras especialista
buscando una solucidon a su sintomatologia sin obtener respuestas prontas,
implicando en ese proceso un desgaste psicoldgico y fisico.

"bueno después de muchos afos de sufrir dolores y no saber que
era y pasar por muchos profesionales que me veian y no sabian qué
es lo que tenia me daban medicamentos y no se pasaba (...) el
proceso fue largo la incertidumbre de no saber qué es lo que era,
pasé por momentos de depresion, subida de peso, baja de peso, en
fin, muchas cosas hasta que yo creo que pasaron cinco afios y me
detectaron la fibromialgia.” (Entrevistada 2). “fue porque sufria
muchos dolores entonces tenia que ir hacerme examen tras
examen, tuve que escuchar hartas opiniones que como le decia me
decian puede que sea fibromialgia, hasta que llegue donde una
traumatdologa que me dio el diagndstico de fibromialgia.”
(Entrevistada 4).

Esto deja en evidencia que a pesar de sufrir dolores hace un tiempo largo
y de haber consultado a distintos especialistas, no fue posible obtener soluciones
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y/o0 respuestas a tiempo, teniendo que esperar afhos, influenciando a un
deterioro evidente.

Subdimensidon 1E: Percepcion del diagnéstico

En esta subdimensidn, los relatos de las entrevistadas permiten identificar
la reaccidn de ellas frente al diagnostico de la condicidén. Por lo que, se observa
repetidamente en las entrevistadas que tuvieron emociones y sentimientos
negativos al escuchar el diagndstico, sintiendo mucha tristeza, impacto y en
algunos casos, desencadenando a crisis mayores. Especificamente, en las
entrevistadas 3 y 4 sus relatos se igualan, ya que manifestaron una resignacion
y la idea de tener que lidiar con esta condicién de manera permanente,

"sabes no se explicarlo, pero como yo conocia eso dije mierda me
qguede helada y yo que estaba tan molesta con ese medico por cémo
me habia tratado antes era como que hasta la molestia me habia
desaparecido me fui caminando a mi casa con los ojos llenos de
lagrimas.” (Entrevistada 1). Me voy a poner a llorar... Creo que lloré
por una semana y empecé con mas crisis terminé dos dias en el
hospital, llegué al trabajo con ataque al colon, mal y ahi fue cuando
dije esta cuestion me va a acompafar toda la vida o asumo que
esta y sigo peleando o me voy a sentir cada vez mas mal.”
(Entrevistada 3). uff muchas emociones pena rabia porque era
como que yo iba a vivir eternamente con esto.” (Entrevistada 4).

Por otro lado, en lo referido a si las entrevistadas sintieron alguna compania
al momento de saber el diagndstico, se registr6 que ninguna sintié el
acompafnamiento de alguien cercano, por lo que, todas sefalaron la ausencia de
una red de apoyo que les brindard una contencién y acompafiamiento que se
requeria en aquel momento, “pues no tengo red de apoyo en mi familia no tengo
(Entrevistada 1). “no, no me he sentido acompafada, yo no tengo red de apoyo
ehh podia decir mi familia hasta cierta parte.” (Entrevistada 4).

En ese sentido, las entrevistadas indicaron sentir una incomprension, dudas
y minimizacidon a su malestar y sintomatologia por parte de su nucleo familiar,
reflejando una falta de empatia y sensibilidad hacia ellas,

"le digo @ mi mama me acaba de pasar esto y el médico me dijo
esto otro y ella me mira y me dice pucha lo siento tanto le conté
después a mi hermana y me dice ahh weas y es un poco lo que uno
siempre escucha sabes que no tiene importancia porque uno no se
ve tan mal, pero oye que cuesta poner los pies en el suelo cuando
quiero hacer pipi en la mafana sabes (Entrevistada 1). "Es como la
incomprension lo mas que molesta, la empatia porque lo Unico que
mas necesita (...) falta mas la empatia del resto, la falta de empatia

45



es la mas que molesta.” (Entrevistada 2). "como todas las familias
po que no se si alomejor en un momento dudan porque en algunos
momentos yo me siento muy sola porque es como asi esta cosa
porque no todo el mundo a uno como que no le creen en el fondo.”
(Entrevistada 4).

Por otra parte, las entrevistadas comentaron que luego del diagndstico, en
términos médicos optaron por hacer caso a las sugerencias de los especialistas
y asi poder encontrar y comenzar con un tratamiento adecuado:

“fui inmediatamente al consultorio, no ese mismo dia, pero digamos
gue en la medida que me controlé un poquito fui donde mi médico
hice la cita hice mi super fila de madrugada y le dije mira traigo
esto me dijeron esto y necesito que me ayudes.” (entrevistada 1).

Mayoritariamente se encontrd que, el malestar vivenciado se prolongd
durante anos, en el cual no tuvieron acceso a una respuesta de aquello, teniendo
que invertir gastos y tiempo que implicd que distintas areas de sus vidas se
fueran afectando. No obstante, al momento de encontrar la soluciéon a su
sintomatologia, se movilizaron rapidamente para encontrar la intervencién y
tratamiento adecuado para ellas, teniendo en cuenta su subjetividad.

Subcategoria 1G: Tratamiento de la fibromialgia

A continuacion, se abordard el contexto de las sujetas en cuanto al
tratamiento, las entrevistadas dan a entender que, si cuentan con la existencia
de uno, salvo la entrevistada 4, la cual refiere que frente a la existencia de otras
enfermedades asociadas (hipotiroidismo y diabetes) le impide tomar la
medicacién sugerida para la FM, dado que se contraponen y genera un riesgo
para ella.

En ese sentido, en el caso de las demas entrevistadas que, si cuentan con
tratamiento, se evidencia que el tratamiento se diferencia, a partir de la
sintomatologia que presenta cada una:

"Si estoy con la prebalatina, la duloxetina y prasilbria y tengo que
ir a control mental ahora a fines de septiembre”. (Entrevistada 2).
“Por el sistema de salud publico no, pero con la nutricionista hicimos
una dieta antiinflamatoria. me dejo con melatonina de 10.”
(Entrevistada 3).

De ese modo, la entrevistada 1 agrega que antes de estar con el
tratamiento actual enfrentd un periodo de busqueda extensa para encontrar el
tratamiento mas acertado para ella, "si mira después de pasar por miles de
tratamientos porque hay que ir buscando qué sirve y no sirve”.
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Por otra parte, el tiempo que llevan con el actual tratamiento, es breve y
no pasa de un periodo de meses, por lo que, sus respuestas al consultarle sobre
la eficacia de este no logran ser sodlidas, pero si evidencian que han notado
cambios favorables que han ayudado en cierta parte a afrontar la condicion,

“si si me comparo con la semana pasada ando mejor un poquito
mejor bueno yo llegué fui a la nutri porque pensé que habia subido
como 10 kilos porque me sentia muy gorda y a la final eran 800
gramos y estaba muy inflamada y por ejemplo ya ayer me levanté
y me pude mover sin tanto dolor en la mafiana y en eso se me di
cuenta y no estaba tan palida.” (Entrevistada 3).

En el caso de la entrevistada 2, ella refiere que, considera que el
tratamiento si ayuda, pero no lo ha logrado seguir dptimamente, ya que los
medicamentos que debe tomar hace que duerma profundamente y no le permite
estar atenta y alerta en caso de cualquier inconveniente que pueda ocurrir con
sus padres, dado que, son adultos mayores dependientes y ella junto a su
hermana son quienes estan a cargo de ellos,

"no si de ayudar ayuda mucho, pero soy yo el tema que yo como
paciente soy irresponsable con mi tratamiento, porque el
tratamiento es bueno (...) estoy a media cuadra de mi hermana con
mis papas eh que mi hermana me hable porque ella esta sola con
las dos y ellos no son autovalentes, entonces si yo me tomo la
pastilla yo duermo po me olvido del mundo y si mi hermana me
necesita, si de repente mi mama se resbala.”

Por ultimo, al preguntarles si es que alguna cuenta con una terapia
psicoldgica; se reconoce una escasez de esta, dando cuenta que su tratamiento
no logra abordar el area psicoldgica de ellas. Pese a lo precario de las atenciones
psicoldgicas se apunta a que, si le han favorecido siendo un soporte emocional
para ellas, "una vez una psicéloga que me atendié en el san Borja me ayuddé
mucho me hizo muy bien, pero esa fue una vez y nunca mas como le digo.”
(Entrevistada 4). "yo he ido controlando porque no es solo la medicacidn, sino
que tus citas al psicélogo, aunque una vez cada un montén (...) (Entrevistada
1).

La entrevistada 2, por su lado refiere estar a la espera de una cita
psicoldgica recomendada por el médico tratante de la FM, “"no, voy a ir a fines
de septiembre me tiene agendada el doctor para una atencion psicoldgica.”

Pese a que solo de una de ellas no se encuentra con tratamiento, si se
puede deducir que este si ha sido percibido como favorable en cierto punto.
Contrariamente a la parte psicoldgica que debe tener un tratamiento, ya que
este no ha sido entregado y contemplado eficazmente.
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Subcategoria 1F: Concepcion de la fibromialgia

Los relatos de las entrevistadas al consultarle sobre qué entendian por la
condicién estan asociados a la experiencia de dolor, junto a la percepcidon de que
es una enfermedad que va deteriorando y limitando sus vidas en todo aspecto,
mas que a la definicidn conceptual de la FM,

“ay! una enfermedad maldita que no se la doy a nadie y que uno
no tiene que dejarse estar porque si se deja estar termina invalida
porque cuando uno anda con crisis le duele todo todo y le duele con
remedio le duele sin remedios.” (Entrevistada 4).

De acuerdo con aquello, la percepcién que tienen de la FM carece de una
definicidn tedrica y mas bien, tiene una connotacién negativa y catastrofica, algo
que ha influido en como la comprenden y como fueron y la van enfrentando.

IV.1.2 Categoria 2: Descripcion de los cambios en sus relaciones socio/sexo
afectivas, a partir de los sintomas de fibromialgia

En esta categoria se registrara los relatos de las mujeres entrevistadas,
quienes fueron describiendo los cambios que han ido experimentado,
precisamente en la dimensién socio-sexo afectivo, a consecuencia del desarrollo
de la FM.

Subcategoria 2.A: Cambios en las relaciones socio/sexo afectivas a partir de los
sintomas de la FM

Ante la pregunta sobre si la condicidon ha afectado la capacidad funcional
de ellas, la entrevistada 1, 2 y 3 expresaron que si y que esto se debe a causa
del dolor y cansancio provocado por la FM, impidiéndoles ejecutar ciertas
actividades cotidianas que antes existian, entre las mas repetidas fueron el
poder levantarse, cuidar de su higiene personal, salir a pasear y/o compartir en
reuniones familiares/sociales, ya que implicaba un esfuerzo y desgaste elevado,

"pues bien a la hora que tu te levantas en cdmo te levantas ehh tu
propia higiene si bien yo soy buena para lavarme y todo me lavaba
el pelo (...) me lo peinaba y yo suelo andar asi y mi madre me dice
no te peinas no te lavas el pelo, pero es un dolor tan grande un
esfuerzo tan enorme... cocinar amaba cocinar (...) (Entrevistada 1)

La entrevistada 4 por su parte, aunque infiere si sentir que la experiencia
de dolor es muy alta e interfiere en su vida cotidiana, asegura no centrar su
atencion en aquello y que asi de esa forma, no aumente su malestar para no
llegar al punto de desencadenar una discapacidad total en ella, reflejando una
actitud de esfuerzo y lucha contra la condicion:
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“eh mire yo trato de que no, ehh porque he seguido trabajando si
a veces empezar es muy doloroso, pero yo trato de que no porque
sé gue si yo me dejo va a hacer peor (...) me hubiese quedado igual
estaria postrada porque me costé mucho pararme porque yo sé que
me tengo que parar porque a veces mis despertares mi caminar es
muy doloroso, pero hay que seguir.” (Entrevistada 4).

Estas dificultades en su capacidad funcional fueron modificando sus
intereses, motivaciones y la manera en cémo establecen sus vinculos. En ese
sentido, las entrevistadas 1, 2 y 3 sefialan un deterioro acerca sobre cémo
consideraban sus relaciones interpersonales y, en algunos casos, se expreso una
pérdida total de estas, por el hecho de que se aislaron debido a la desmotivacién
y cansancio que les genera la condicidn, junto por lo demas, a la verglienza de
padecerla; impidiendo de esa forma una adecuada mantencidon de los vinculos
afectivos, tal como se menciona a continuacioén:

“casi nulas... casi nulas yo me he aislado muchisimo porque no sé
qué hablar porque a veces siento vergiienza sabes siento mucha
frustracion, pero sobre todo verglienza (Entrevistada 1). "no si no
en todo sentido uno ve el deterioro... si.” (Entrevistada 2). "si/,
porqgue como es posible que no se te sintai mal, cdmo es posible
que no tengai ganas.” (Entrevistada 3).

Se puede observar de igual manera, que no sintieron el apoyo y
comprension de quienes son sus familiares mas cercanos, lo que finalmente,
ocasiond comentarios carentes de empatia y poca credibilidad a su
sintomatologia. Lo anterior se explica debido a que, pese a sentir todo aquel
malestar igualmente debe continuar con la realizacién de actividades, entonces
es ahi cuando los familiares dudan del dolor que padecen las sujetas,

es que pienso que con mi entorno cercano como no viven la
enfermedad porque es diferente vivirla que verla porque yo a veces
digo mis dolores, mis codos, pero me ven de pie entonces verme
de pie a mi me hacen pensar que no me creyeran que no es real mi
enfermedad o que a veces dicen que es mental que uno se imagina
la enfermedad, como uno se va a inventar la enfermedad.”

En ese entonces, las entrevistadas 2 y 3 recuerdan como eran estas
relaciones interpersonales antes de la condicidon y hacen una comparacién de
como son actualmente, lo que fue reflejando un evidente cambio negativo en
estas relaciones, pero no solo en eso, sino que, de igual manera en ellas y en la
actitud que fueron desarrollando, ya que se fue notando una desmotivacién a la
hora de compartir y socializar con quienes antes lo hacian,
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"si antes eran mejores ... si eran mas cordiales, incluso yo me
considero que yo estoy muy apatica también ehh... (...) me pasa
con muchos WhatsApp no se po pueden estar un dia hay los wasap
y digo ahh es que no tengo ganas de expresar como estoy hoy dia
entonces siento que yo contribuyo a eso po a que las relaciones
interpersonales se deterioren, yo soy el problema digo yo
(Entrevistada 2).

Bajo esa ldégica, la entrevistada 3 complementa por lo deméas en su
respuesta que no se siente cdmoda en compartir ni conocer a alguien; al no
tener las ganas ni paciencia de lidiar con algo mas que la propia FM, "y lo otro
es mas que nada por el tema que no aguanto quizds cosas que antes si
aguantaba, el trato (...) claro... entonces para no calentarme la cabeza y no
pesco a nadie... no tengo ganas de lidiar con nadie.”

De forma seguida, cuando se les consultd sobre cudles eran las emociones
gque mas sienten a diario, la emocién de tristeza fue protagonista en ellas. En
cambio, solo en las entrevistadas 1 y 3 se observé una gran desmotivacién para
seguir afrontando la realidad de la vida:

“pena, rabia, odio, desmotivacion, en simples palabras sin ganas de
nada ni de vivir me siento tan sola, me siento atrapada en esta
enfermedad.” (Entrevistada 1). “eehh en estos momentos mas la
pena, la nostalgia.... si nostalgia, pena, me angustio.” (Entrevistada
4

2). "tristeza y esas ganas de tirar la toalla, de ya no seguir.”
(Entrevistada 3).

Al respecto de la autoestima de las sujetas, se logra evidenciar una
disminucidn en ella, esto se explica porque ya no tienen la misma confianza en
sus capacidades ni sobre si mismas, dado que, no se sienten la misma persona
gque eran antes y constantemente tienen sentimientos de desvalorizacion y
rechazo, tal como se consigna a continuacion:

La mia esta por el suelo, porque no puedo hacer las mismas cosas,
no se me darian ganas de moverme mas pero no puedo (...) si
mucho, disminuida totalmente en 100%, como que de cierta forma
siento que pierdo mi valor porque ni puedes rendir como
normalmente, el cansancio, como que dejas de ser una persona
normal.” (Entrevistada 3).

En esa ldgica, la entrevistada 4, expresa no sentir una disminucion de la
autoestima, si no que asocia su malestar a la incomprensién del exterior sobre
sus sintomas, precisamente al dolor percibido, ya que este le impide conciliar el
suefo, generando un cansancio, pero a pesar de aquello, obligadamente tiene
que seguir con las actividades diarias, y es ahi, donde se genera esta
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problematica de poca credibilidad en sus familiares, ya que al verla de pie
realizando las cosas de manera normal les hace creer que esta bien e ignoran el
malestar que vivencia,

"no porque cuando mas me bajonea es que siento como que nadie
creyera con los dolores que uno vive a diario porque hay noches
gue uno no duerme a veces siento tanto el suefio, pero no puedo
dormir y al otro dia tengo que trabajar igual entonces pareciera que
nadie cree por el hecho de uno estar de pie.”

Continuando, se infiere que, sus vinculos sexo afectivos también han
sufrido modificaciones, en el caso de la entrevistada 1 quién es la Unica con
pareja, se demuestra que su sexualidad se ha visto dafiada y que no es capaz
de experimentar placer ni disfrutar de la actividad. Por lo demas, menciona que
debido a las inyecciones recibidas dentro de su tratamiento no logra percibir
sensaciones que antes existian. No obstante, toda esta complejidad vivida no
solo es a causa de la FM, sino que del mioma desarrollado el cual le genera
malestar e incomodidad durante la practica sexual y por ultimo agregandole, por
cierto, el cansancio del marido producto del trabajo, posibilitando en ese
entonces a que se postergue la sexualidad entre ellos.

"si, pero digamos que yo me justifiqué un poco primero con el tema
del mioma a pesar de nosotros mantuvimos relaciones habia dias
que podiamos dias que no podiamos por la ubicacion del mioma,
habia mucho dolor entonces buscaba la forma para una penetracion
mas segura (...) empecé a justificar asi pero no es mucho mas y
Alejandro sigue diciendo que esta un poco cansado y prefiere
panoramas mas relajados” (Entrevistada 1).

Mientras que, la entrevistada 2 por su parte menciona que, si ha notado
cierto cambio, pero no es algo relevante en su vida debido a que, no cuenta con
una pareja y una vida sexual activa,

"si claro obvio si yo me doy cuenta, pero como no tengo
experiencia en pareja no ha sido un problema.” (Entrevistada 2).

Ahora bien, la entrevistada 3 da cuenta de que en la misma practica sexual
no ha notado un cambio como tal, pero si luego de esta, ya que comienza con
temblores en el cuerpo y ciertos dolores en la parte del Utero que lleva a recordar
el proceso de nacimiento de su Unico hijo,

“ehhh ... mira sabes que en la practica no, pero si hay como sucesos
de repente mas dolor o después del acto en si es algo que es raro
pero mi cuerpo empieza a tiritar, has visto los perros que tiritan los
perros? una cosa asi en los brazos, las piernas todo, me ha pasado
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como 5 veces y me duele el utero se me inflama, es como dolor de
contracciones me acuerdo mucho cuando tuve a mi hijo”.

La entrevistada 4, en su relato Unico sefala no experimentar cambios en la
sexualidad, por lo que, no tiene una descripcion muy clara de los cambios en
esa area, pero si agrega que la edad, la ausencia de pareja y la dinamica que
lleva en la actualidad ha impedido una vida sexual activa,

"no he tenido experiencia luego del diagndstico en ese sentido no,
porque estando sola, yo creo que por mi edad yo pienso como le
digo si estuviese con alguien si podria ser, pero con el entorno que
estoy me voy a encerrar al trabajo me voy a encerrar a la casa.”

Por otro lado, la entrevistada 2 recuerda sus experiencias sexuales pasadas
en compafia de su exmarido, expresando lo complejo que era mantener
relaciones sexuales, ya que implicaba un esfuerzo para luchar contra el dolor
posterior en todo el cuerpo que ocasionaba esta practica y esto, generaba una
ausencia de motivacién para la realizacion de la actividad sexual, y ella preferia
no mantener relaciones sexuales para evitar el malestar que experimentaba. Sin
embargo, reconoce las ganas de tener sexualidad ya que lo define como una
escapatoria en su vida,

"en las relaciones yo siempre quedaba asi como dice uno como
trapo viejo que dolores pa alla que dolores pa aca entonces como
qgue no me daban ganas de relaciones y yo decia pa qué si al otro
dia voy andar muerta que me duele aqui que me duele alla que me
duelen los gluteos las piernas y uno va arrancando de la relacion
por lo mismo po pero ahora como estoy sola entonces no eso me
ayuda también a estar bien yo digo no me maltrato (risa) por decir
pero igual hace falta, hace falta tener eso porque es la via de escape
de uno” (Entrevistada 2).

Las entrevistadas 3 y 4 coinciden en sus relatos y consideran que la
sexualidad se percibe desde el afecto, la necesidad de amar y la compafiia con
la cual viven esta experiencia sexual: "porque yo digo que esa necesidad viene
de una caricia, esas cosas (...) yo creo que mi necesidad puede pasar en el vacio
que siente mi corazdn necesidad de amar a alguien yo creo que con eso viene la
necesidad de sexo cosas asi.” (Entrevistada 4).

Finalmente, por otra parte, y pasando a cémo perciben los cambios
comentados anteriormente, las entrevistadas, mencionan que lo consideran
negativamente, puesto que, han sido los cuales han ido deteriorando su
bienestar sexual y calidad de vida, haciéndolas ser mas dependientes de los
farmacos para lograr evitar o adormecer el dolor y poder concretar finalmente
el acto sexual:
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“"pues yo lo encuentro malo, ahora eeh siempre tengo la esperanza
a ver yo sé que el tramadol me hace yo sé que si tengo sexo antes
del tramadol probablemente sienta mas soy una persona
adormecida si tomo tramadol a veces supongo que mi ansiedad me
gana y creo que voy a llegar y no quiero perder el momento y lo
pierdes igual entonces trabajo sobe eso, pero como tengo tan poca
presiones que es que nunca logro profundizar en ello.”
(Entrevistada 1) "malos, va deteriorando mi calidad de vida.
(Entrevistada 2).

”

Sin embargo, se observa las ganas de remediar esta situaciéon y que en un
futuro cercano se pueda modificar y recuperar la sexualidad experimentada
antes del desarrollo de la FM, aunque también reconoce que sea probable que
no la pueda recuperar completamente, pero cuenta con las ganas de poder
intentar y modificar esta problematica,

"no es bueno para mi, pero si estoy trabajando en eso (...) yo me
voy a esforzar por recuperar algo de mi sexualidad a lo mejor puede
qgue no la recupere toda pero tal vez encuentre formas o alternativa
de disfrutar (...) lo voy a volver a intentar sabes.” (Entrevistada 1).

A modo de finalizacion, todas concluyen que la experiencia de dolor en la
FM es alta y no encuentran una descripcién de aquella. Este dolor percibido en
ellas es el culpable de deteriorar la calidad de vida como sus capacidades
significativamente, es decir, conlleva a repercusiones en distintos aspectos de
sus vidas:

"No es que yo al menos cuando mis crisis son un dolor que no tienen
descripcion po porque no puedo decir me duele la espalda porque
me duele ahora en estos momentos puedo estar con el dolor en la
espalda y a la media hora a los 5 minutos estoy con los gluteos que
me duelen, que me duelen los brazos y asi se va cambiando
entonces es como un dolor impredecible, inexplicable”.
(Entrevistada 2). “"cdmo le dijera que yo antes si tenia dolores que
me dijeran de calificar dolores son mas de 10 los dolores porque ya
no se si es tanto el dolor que uno ehh como le dijera yo no sé antes
quizas toleraba, pero ahora casi se hace intolerable el dolor. En una
palabra, yo diria... intolerable.” (Entrevistada 4).

Segun lo analizado en esta subcategoria, el dolor ocasionado por la FM ha
sido protagonista en sus vidas, el cual se prolonga e interfiere en todas sus
actividades diarias, salidas sociales, relaciones interpersonales y sexualidad por
lo que, ha tenido un gran impacto en ellas, incluso llegando a ser irremediable.
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IV.1.3 Categoria 3: Identificacion de las estrategias de dialogo sobre la
fibromialgia con relacion a la dinédmica socio/sexo afectiva

El objetivo de esta dimension es encontrar si en las entrevistadas existen
estrategias de didlogos para afrontar la condiciéon de FM en la dimensidn socio-
sexo afectiva de sus vidas.

Subcategoria 3.A: Identificacién estrategias de dialogo sobre la FM en relacién
con la dindmica socio/sexo afectiva

En ese sentido, se les consultara sobre las estrategias utilizadas en el
ambito social, familiar y médicos para el afrontamiento de la condicién desde lo
socio sexo afectivo de ellas. En relacion con lo anterior, las entrevistadas
respondieron que las estrategias del tratamiento actual no contemplan la
dimension socio-sexo afectiva de ellas, y en el caso de la entrevistada 1, ella
comenta no haber con ningun especialista sobre esta problematica en la
sexualidad y tampoco nadie le ha consultado sobre aquello y que solo en una
ocasion se le consultd, pero no a causa de la condicidon, quedando consignado
de esta manera:

"no, nunca nadie me ha preguntado nunca nadie me ha sugerido
(...) nunca nadie me ha preguntado (...) la Unica que me pregunto
fue la matrona, pero fue a raiz de la concepcion si sentia
resequedad sabes, pero ha sido como la Unica pregunta que me han
hecho relacionada con eso, pero no.” (Entrevistada 1). "no, es mas
que nada como fisico”. (Entrevistada 3).

Bajo esa légica entonces, no han podido conversar y/o expresar sus
dificultades en la sexualidad con algun profesional de la salud, y en el caso de la
entrevistada 2, comenta no tener la confianza para poder expresarlo, ya que es
considerado como algo que solo ella debe saber, puesto que forma parte de su
intimidad y vida privada,

"No, para nada.” (Entrevistada 1). "mm... no en realidad con nadie,
eso igual lo siento mas intimo, mas personal mio.” (Entrevistada
2). "no, nunca.” (Entrevistada 3). “no, nunca.” (Entrevistada 4).

Con relacién a las estrategias de didlogo en el ambito familiar, se evidencia
que no existen en ninguna de las entrevistadas y esto por diferentes motivos,
siendo en el caso de la entrevistada 1 el evitar ser directa con su pareja y hacerlo
sentir mal por esta disminucién de deseo, placer y orgasmo durante la practica
sexual,

"mm pues con mi pareja (...) o sea yo no le digo a él que no disfruto
al 100 por 100 o sea yo le digo eso cuando en realidad disfruto un

54



poquito (muestra con sus manos algo pequefo) porque se te van
durmiendo las caderas vas sintiendo dolor.” (Entrevistada 1).

La entrevistada 2 da hincapié en que este asunto de compartir sus
experiencias sexuales a otra persona le incomoda, dado que lo describe como
algo solo de ella, y puede explicarse que eso ha interferido en el desarrollo de
estrategias de didlogo con la familia, junto también a que refiere que no es algo
gue tenga presente y sea primordial en su vida por las diferentes cosas que debe
realizar:

"no, con nadie porque como le dije me da verglenza siento que es
algo mio que solo debo llevar yo y aparte que con todo lo que tengo
que hacer eso es en lo ultimo que pienso.” (Entrevistada 2).

Mientras que, la entrevistada 3 seflala que no cuenta con relaciones
interpersonales a quién poder confiar sus dificultades, ya que su nucleo familiar
se compone solo por su hijo menor de edad, a quien no le compartiria estas
problematicas. Por ende, no ha podido generar estrategias de didlogo en el
ambito familiar:

"'no, porque la unica persona que tengo es mi hijo de 9 afos y no
puedo decirle me siento mal, estoy mal, no tengo relaciones
afectivas” (Entrevistada 3).

Finalmente, la entrevistada 4 refiere que debido a la incomprensién en su
nucleo familiar ha optado por la decisidon de no compartir su experiencia y tratar
de afrontar por si sola la condicion, "mm no ... trato de aguantarme y motivarme
sola ya que nadie entiende mi situacion.” (Entrevistada 4).

Para saber sobre las estrategias que han utilizado para lidiar con la FM, en
relacion con la dindmica sexo afectiva, las entrevistadas comentaron tener
algunos momentos a solas para autosatisfacerse sexualmente: "Mm.... pucha de
utilizar estrategias ninguna, pero uno igual a veces cuando esta sola hace un par
de cositas si igual esta la autosatisfaccion, pero tampoco desesperada, pero si
lo hago a veces.” (Entrevistada 2).

Otras de las estrategias utilizadas por la entrevistada 1, refiere al uso de
estrogenos, que es una via que le sirve para sentirse mas comoda, en compafia
de los preservativos sin latex los cuales les sirve para hacer mas facil y suave la
penetracion durante la practica sexual, logrando una disminucién del dolor en el
roce y un aumento de bienestar y goce, "y el estrégeno que a mi me ayuda (...)
que me ayuda a sentirme mejor o a sentir mas suavidad e increiblemente lo que
te comentaba me gusta usar el preservativo sin latex porque se siente mas suave
me produce menos dolor y lo disfruto mas.”
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Las entrevistadas 3 y 4 indicaron no tener estrategias de afrontamiento en
la sexualidad, no obstante, la entrevistada 3 da a entender que un libro puede
servir posiblemente como una estrategia de distraccion, debido a que, no cuenta
con un circulo social cercano en el que pueda expresarse y compartir "no,
ninguna porque no tengo relaciones. O sea, para mi puedo leer un libro, no hay
nada, yo no salgo, no comparto.” (Entrevistada 3). "mmm... no, es que como le
dije que no tengo pareja no tengo esa necesidad.” (Entrevistada 4).

En el caso de la entrevistada 3, se desprenden mas preguntas
genuinamente al finalizar la entrevista, pudiendo observar que se ha visto escasa
su red de apoyo, pero no a raiz de una decisién propia y que eso la ha terminado
afectando, "en que me ha traido soledad (...). “"pésimo, porque no es una soledad
no se dé opcional o que me aisle, no es estar solo de verdad estar solo.”

Se observa en esta subcategoria que la incomprensién y escasa red de
apoyo ha influido notoriamente en las estrategias de didlogo que puedan
desarrollar las sujetas en relaciéon con su vida sexo afectiva. Por lo que, ha
perjudicado e influenciado a que vivan el proceso de su condicién solitariamente
y con una disminucion de recursos y/o herramientas fundamentales.

IV.2 Analisis interpretativo reflexivo

Por medio de las siguientes paginas, se abordara el analisis interpretativo
reflexivo de la investigacion, esto a partir de las dimensiones y subdimensiones
establecidas previamente con relacion a los objetivos especificos.

IV. 2.1 Objetivo especifico: Caracterizar a las mujeres diagnosticadas con
fibromialgia.

Es necesario hacer un bosquejo de las historias de las entrevistadas, el cual
permita revisar las caracteristicas mas significativas de sus relatos, tomando en
cuenta sus distintas experiencias en el drea educacional y laboral como también,
sus vinculos sociales y sexuales como a la manera de relacionarse. Al igual que,
conocer los cambios, percepciones y vivencias en torno a la condiciéon de FM.

Todo lo comentado, sera analizado tal como se anticipd, desde la
interpretaciéon y reflexiéon, lo que finalmente permitira saber si es que se halla
similitud o tensiones en sus relatos con los antecedentes empiricos y tedricos
utilizados anteriormente en el presente trabajo.

En ese sentido, se evidencia entonces, que tenemos la participacion de

sujetas de edades variadas que residen en diferentes zonas del pais, de las
cuales atraviesan particularmente contextos y experiencias distintas.
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IV.2.1.A Familia y relaciones

En esta subdimensidon se logré observar en los relatos de las mujeres,
caracteristicas sobre la composicién de sus estructuras familiares, reflejandose
un tipo de familia monoparental, puesto que, son ellas quienes estan a cargo del
cuidado de sus hijos/a, lo que a la vez implica una carga emocional y fisica en
ellas, en efecto, estando mas expuestas a una disminucidén de su bienestar.

Esta situacion de las sujetas mantiene una similitud con la realidad de las
mujeres en Chile, ya que socialmente son ellas quienes estan a cargo de la
crianza de los/as hijos/as y la preocupacion de los quehaceres domésticos
(OECD, 2023).

"vivo esporadicamente con una hija porque son 2 semanas que esta
fuera, y dos semanas con... bueno trabaja todos los dias, ...pero en
la noche, pero esta conmigo, tiene domicilio conmigo asi que vive
conmigo mi hija menor” (Entrevistada 2). “"bien mi hijo es lo unico
que tengo (...) porque yo no tengo apoyo del papa de mi hijo
entonces es como la mochila super hiper mega cargada.”
(Entrevistada 3). “en la casa con mi hija y mi nieto.” (Entrevistada
4).

La entrevistada 1 pese a ser la Unica sin la responsabilidad de tener y criar
hijxs, si vivid la experiencia de estar a cargo de su hermano y las
responsabilidades del hogar, estando expuesta a situaciones de estrés y
desgaste tanto fisico como emocional.

Por otra parte, con lo referido a las relaciones familiares que se reflejan,
estas no logran ser tan cercanas y tienden a ser un tanto débiles, dado que, en
algunas la convivencia solo se da de manera esporadica.

IV.2.1.B Nivel educacional y trabajo

Se visibiliza un nivel educacional bajo, en donde solo una de ellas logré
terminar la educacién superior y las demas no pudieron por falta de recursos y
la influencia machista que tuvieron que vivenciar en la dinamica familiar, motivos
que fueron los encargados de truncar la continuidad de sus estudios,
estancandolas e incrementando los sentimientos de mediocridad y poca valia
personal y profesional.

De lo relacionado a su vida laboral, ellas dan cuenta que el no contar con
algun trabajo en la actualidad ha sido algo desfavorable y ha incidido en ser un
obstaculo para su desarrollo personal. Sin embargo, en una de las entrevistadas
pese a estar de acuerdo con lo anterior, si reconoce que no quiere prontamente
iniciar actividades laborales debido a que, le genera gran temor volver
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nuevamente a trabajar, por el motivo de sufrir alguna crisis provocada por la FM
y no saber resolverla.

Respecto a lo relacionado de lo laboral y la FM en las mujeres, la
enfermedad no fue el motivo por el cual hayan quedado sin trabajo, sin embargo,
si ha sido influyente en que sus capacidades se vayan deteriorando y que, en
consecuencia, no tengan la facilidad de conseguir algun trabajo por no cumplir
con los estandares solicitados, acarreando a una inestabilidad econdmica y la
incrementacion de situacion de pobreza, tal como se refleja en las siguiente cita:

"no ha sido agradable no trabajar pero he estado muy enferma para
hacerlo porque entre medio me descubrieron como un coso con
hemorragia muy grande no se ha podido operar porque estabamos
en plena pandemia y tuve que esperar un afio y medio ehh... casi
en cama subi 25 kilos si quieres después te muestro las fotos
porque ni como me veo ahora soy la persona que fui alguna vez
todavia debo tener unos 15 kilos demas y mmm... y bueno la ropa
que traia para dar una entrevista no existe esta guardada con
etiqueta en cajas plasticas entonces no ha sido agradable buscar
empleos es muy complejo porque llevo mucho tiempo parada todos
piden los ultimos cinco afios, los ultimos cinco afos yo estudié y
luego estuve enferma en mi casa y no le puedo decir a la gente que
estuve y estoy enferma sabes y me veo una persona triste.”
(Entrevistada 1).

IV.2.1.C Trayectoria de la FM

En ese sentido y en concordancia con las investigaciones de Carrasco y
Jiménez (2015) y Trivino (2018), se encontré en las respuestas de las
entrevistadas, que el descubrimiento de la FM comienza por el inicio de
experiencia de dolor en ellas, provocando la busqueda de una respuesta a su
sintomatologia.

En este proceso de busqueda, al igual que, en el trabajo de Casado (2015)
se observd un recorrido extenso y complejo en las entrevistadas dado que,
tuvieron que visitar especialista tras especialista, al no poder encontrar una
significacion a su malestar, generando en ellas cierta incertidumbre, alteraciones
emocionales y fisicas, como también, una alta demanda de recursos, de tiempo
y energia. Por lo que, se puede evidenciar un diagndstico tardio y doloroso:

"después de muchos afos de sufrir dolores y no saber que era y
pasar por muchos profesionales que me veian y no sabian que es
lo que tenia me daban medicamentos y no se pasaba y cada dia era
peor ehh un dia en el consultorio me vio en medicina general y me
dijo posiblemente usted tenga fibromialgia (...) El proceso fue largo
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la incertidumbre de no saber qué es lo que era pase por momentos
de depresion, subida de peso baja de peso, en fin, muchas cosas.”
(Entrevistada 2).

Este proceso de busqueda del diagndstico influydé a que su malestar siguiera
incrementando, viéndose afectada su capacidad de relacionarse, por ende,
alterando sus relaciones interpersonales, y peor aun sin tener una respuesta de
aquel cambio.

IV.2.1.D Percepcidn del diagndstico

Al momento de la entrega del diagndstico, en la entrevistada 1 se evidencia
que la experiencia pasada de haber trabajado con personas con FM, se
homogeniza con la sensacién sentida al recibir el diagndstico, ya que, de cierta
manera, manejaba ciertos indicios a lo que se iba a enfrentar:

"vo trate en valdivia a pacientes enfermos de FM entonces ellos
como tu a ver... cuando tu le das espacios suelen hablar porque son
personas que estan muy solas y se miran muy tristes (...) tu tienes
FM fue como como que por primera vez no tenia nada que decir
recordé a mis pacientes recordé cémo se sentian como ellos
trataban de transmitir porque en las manos tu puedes sentir su
dolor sabes no se explicarlo, pero como yo conocia eso dije mierda
me quede helada.” (Entrevistada 1).

Las emociones de la entrevistada 3 en el momento de entrega del
diagnéstico, se asocia a la incomprensidon proveniente del profesional de salud,
debido a que, en la entrega de la informacion no tuvo la capacidad de
sensibilidad y empatia que se requiere. Lo que coincide con Fernandez et al.,
(2021) y Quesquén (2019) quienes comentan la falta de comprensién y
conocimientos de los profesionales de salud en torno a la FM.

Por otro lado, en cuanto a la percepcion del diagndstico en los familiares,
se dio cuenta de que, fue de incomprensién y poco involucramiento en el proceso
de las mujeres, "pues no tengo red de apoyo en mi familia no tengo porque que
Alejandro diga que él entendid que yo no era una persona feliz que me iba a
sentir mas enferma, pues no note el apoyo mucho.” (Entrevistada 1).

"no me he sentido acompafada yo no tengo red de apoyo ehh podia
decir mi familia hasta cierta parte que como todas las familias po
qgue no se si a lo mejor en un momento dudan porque en algunos
momentos yo me siento muy sola porque es como asi esta cosa
porque no todo el mundo a uno como que no le creen en el fondo.”
(Entrevistada 4).
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Coincidiendo con los aportes investigativos de Ubago (2015) y Sanabria y
Gers (2018) quienes ya hablaban sobre la poca comprensién, apoyo vy
credibilidad de la sintomatologia de los familiares y/o entorno social cercano
hacia las personas con FM.

Terminando concluye en que, todas perciben sensaciones y emociones de
tristeza, expresando una resignacién a tener que lidiar de manera permanente
con la condicion, pero igualmente mostrando una resiliencia para afrontar lo que
les esperaba, “"pucha yo dije tan joven y con esta enfermedad, pero después
pensé me la tengo que poder porque tenia a mi hija y todo entonces tenia que
luchar y empecé a buscar informacioén.” (Entrevistada 2).

IV.1.2.E Tratamiento de la FM

Como se reportd en la literatura, en el tratamiento de FM se sugiere un
trabajo multidisciplinar (Lépez y Mingote, 2008, Lampert, 2019, Uclés, 2020 vy
Terrones 2020). Pero en el tratamiento de las sujetas esto no esta puesto en
practica y solo cuentan con tratamiento farmacoldgico,

"si, por la mafana tomo 50 tramadol lo primero que tomo si el dolor
aumenta poquito no se agregd un ketorolaco (...) paracetamol, pero
me hace vomitar y lo cambio por eso que me funciona super bien
(...) hasta la noche que tomod los 150 de pregabalina.” (Entrevistada
1). "si (...) estoy con la prebalatina, la duloxetina y prasilbria.”
(Entrevistada 2). "“con la nutricionista hicimos una dieta
antiinflamatoria. me dejo con melatonina de 10.” (Entrevistada 3).

Este tratamiento incompleto, se atribuye a distintos factores, como la falta
de recursos para costearlo, el plan de salud que tienen, el poco apoyo y
comprension recibida y otras enfermedades asociadas que acentlan esta
problematica de impedimento a una asistencia adecuada.

De acuerdo con la falta de recursos se pudo conocer que no podian acceder
a un plan de salud adecuado, por ende, imposibilitaba una atencién que satisfaga
sus necesidades, generando como consecuencia, no seguir las recomendaciones
profesionales, resignandose a solo una parte del tratamiento, lo que estaria
retardando su mejoria y bienestar.

El poco apoyo también interfiri6 al momento de recibir un tratamiento
debido a que, la carga de lidiar con su condicién de manera solitaria, como la
misma situacién de vida y las responsabilidades llevadas, impidieron llevar a
cabo completamente estas estrategias de salud:

“la verdad es que no estoy siguiendo (...) yo no puedo tomar todos
los dias porqgue yo duermo si yo me tomo la pastilla yo duermo po
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me olvido del mundo (...) estoy al pendiente de mi hermana con mis
papas eh que mi hermana me hable porque ella esta sola con los
dos y ellos no son autovalentes”. (Entrevistada 2).

En ese sentido, y dando continuacién a las investigaciones nombradas
sobre FM, se encuentra que el tratamiento debe ser adaptado para cada paciente
dependiendo de su sintomatologia, lo que significa un abordaje complejo. Y de
lo conocido de la realidad de muchos paises, es que no se logra abarcar una
atencion completa, teniendo dificultades en el tratamiento y en la eficacia de
este, el mismo contexto es reflejado en las mujeres, y en el caso, de la
entrevistada 1, antes de llegar al tratamiento actual, tuvo que pasar por distintos
tratamientos para ir comprobando el adecuado para ella, "mira después de pasar
por miles de tratamientos porque hay que ir buscando qué sirve y no sirve.”

Pese a lo anterior, los relatos de las entrevistadas se contradicen con la
lectura previa de Lampert (2019) quién indica una poca eficacia del tratamiento,
dado que, ellas consideran el tratamiento como bueno, pese al breve tiempo de
tenerlo y a lo incompleto de este: "de ayudar ayuda mucho (...) porque el
tratamiento es bueno.” (Entrevistada 2). “"Llevo super poquito, pero si si me
comparo con la semana pasada ando mejor un poquito mejor.” (Entrevistada 3).

Se encuentra una controversia con las lecturas previas y los relatos de las
mujeres sobre el tratamiento, ya que de lo leido se encontraba que el
tratamiento no era bien percibido, en algunos casos, era descrito como
deficientes. Caso contrario a la realidad de las sujetas, que tal como se sefialé
anteriormente lo definieron adecuado y que ha sido favorable para ellas.

IV.2.1.F Concepcién de la FM

Continuando con la siguiente subdimension respecto a la concepcidon de la
FM, se analiza en los estudios citados previamente que, este desconocimiento
es alto, tanto en las personas diagnosticadas, sus familiares, circulo social y
funcionarios de salud (Briones et al., 2014 y Quesquén, 2019). Asimilandose de
esa manera a los relatos de las entrevistadas, ya que dan cuenta que sus
conocimientos al momento del diagndstico eran vagos e incluso nulos "yo antes
no sabia qué significaba la FM” (Entrevistada 2). Reflejando la poca claridad de
lo que entendian de la condicidn; sus respuestas se refugian mas bien, en la
propia sintomatologia, expresién de dolor y malestar, “"esta enfermedad te roba
la vida cada dia un poco mas (...) yo tengo dolor me duele todo me duele todo
pero este dolor yo no lo habia tenido nunca este dolor me supera y no sé como
explicartelo. (Entrevistada 1). "ay! una enfermedad maldita que no se la doy a
nadie (...) cuando uno anda con crisis le duele todo todo y le duele con remedio
le duele sin remedios.” (Entrevistada 4).
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De lo anterior, se deduce que esta falta de conocimiento ha posibilitado que
tengan un inadecuado manejo para afrontar la condicién, como también, poder
gestionar sus propias emociones, por lo que, ha provocado que aumente esta
situacién de vulnerabilidad y negatividad en ellas.

IV.2.2 Objetivo especifico: Describir los cambios en sus relaciones socio/sexo
afectivas, a partir de los sintomas de fibromialgia

IV. 2.2.G Cambios en las relaciones socio/sexo afectivas a partir de los sintomas
de la FM

En equivalencia a Sanabria y Gers (2018 y 2019), cuando refieren que
mujeres presentan dificultades en realizar sus actividades cotidianas a causa de
la FM, las mujeres participantes de este estudio también acusan la misma
experiencia, expresando que el dolor y cansancio le impide realizar actividades
diarias, principalmente a la hora de levantarse por las mafianas y tener un
cuidado personal éptimo,

"a la hora que tu te levantas en como te levantas ehh tu propia
higiene (...) mi madre me dice no te peinas no te lavas el pelo, pero
es un dolor tan grande un esfuerzo tan enorme (...) amaba cocinar
(...) hacia cosas maravillosas, hacia tortas pero que pereza hacerlo
porque me duele cortar he perdido la fuerza en las manos se me
cae todo.” (Entrevistada 1). "s/ po obvio en salir yo trato de igual
de disimular el dolor, pero si afecta por ejemplo al querer
levantarme me duele (...) afecta y mucho, es lo que mas se ve
afectado yo creo.” (Entrevistada 2). "mis despertares y mi caminar
es muy doloroso, pero hay que seguir.” (Entrevistada 4).

Pero no solo se ve dafada la capacidad de realizar las actividades diarias,
sino que, también sus relaciones interpersonales, ya que ellas la percibieron
como deterioradas en comparacion con el pasado. La razén de lo anterior se
debe a varios motivos, entre de los que se reconocieron fueron, la desmotivacién
en socializar y la manera en la cual comenzaron a relacionarse, esto produjo,
dificultades en cobmo mantenian o establecen sus vinculos afectivos,

“casi nulas ... casi nulas yo me he aislado muchisimo porque no sé
qué hablar porque a veces siento verglienza sabes siento mucha
frustracion, pero sobre todo verglienza por estar enferma.”
(Entrevistada 1). "no si no en todo sentido uno ve el deterioro... si
antes eran mejores ... si eran mas cordiales, incluso yo me
considero que yo estoy muy apatica también ehh (...) es que no
tengo ganas de expresar como estoy hoy dia entonces siento que
yo contribuyo a eso po a que las relaciones interpersonales se
deterioren, yo soy el problema digo yo.” (Entrevistada 2). "no tengo
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relaciones interpersonales, yo creo que se rompieron las pocas que
habian (...) como es posible que no se te sintai mal, como es posible
qgue no tengai ganas.” (Entrevistada 3).

Asimilandose de esa forma, a Ubago (2015) y Sanabria y Gers (2018)
cuando senalan que las alteraciones psicolégicas que desencadena la FM en
personas diagnosticadas con la condicién alteran la manera en cdmo se vinculan
y se desenvuelven afectivamente.

En ese entonces, Sanabria y Gers (2019) mencionan que estas
problematicas en la vida de las mujeres las lleva a aislarse y ha silenciar su
malestar, tal como lo experimentd la entrevistada 1, quién optd por la omisién
de su situacion, y evitar compartir aquellos espacios con su pareja en donde se
llevara a cabo la experiencia de FM vivida hasta aquel momento para no tener
que escuchar comentarios indeseados ni cuestionamientos sobre su malestar:

"mi madre cocinaba para que Alejandro no se diera cuenta que yo
estaba enferma 6 dias asi, el sabado (...) cuando él se va a la
tienda a las 8 de la mafana el sale y yo estaba a tres cuadras de
la urgencia me pongo ropa y parto (...) y si me voy a dormir un
ratito porque me duele la cabeza... claro yo me pongo a cocinar
para que podamos salir y tu te pones a dormir siempre estas
enferma siempre, es lo que uno siempre escucha simplemente uno
no se queja y te tomas unos analgésicos mas y sonries ahora con
la mascarilla no se nota”.

En ese sentido, se refleja en las entrevistadas que sus relaciones
interpersonales se basan desde la poca comprension, falta de credibilidad y
empatia a su malestar, “"siempre estaban como que los comentarios malas
ondas, porque también he escuchado eso, ah no, pero igndralo, como lo ignorai,
como ignorai si te duelen los pies al caminar, no podi ignorar” (Entrevistada 3).
Lo que ha hecho que vivan la enfermedad de manera incomprendida y solitaria,
a tal punto de disminuir o incluso anular todos aquellos vinculos afectivos que
existian.

"no tengo relaciones interpersonales, yo creo que se rompieron las
pocas que habian (...) yo también entendi lo mismo si no suman
mejor no calentarse la cabeza porque si me afectaba, pero por e€so
mi nucleo es solamente mi hijo, porque de mi familia cuando me
enfermaba o estaba mal de repente me han visto mal, mal y ahi
dicen no si era verdad... me tenian que ver en los hospitales y
decian si era verdad”.

Esta situacién en la vida de las sujetas ha provocado que su calidad de vida
empeore y aumente la percepcion de emociones diarias mayoritariamente
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negativas, desarrollando a las ya mencionadas alteraciones emocionales y
psicoldgicas, lo que, en la medida, ha determinado la manera en la cual llevan
afrontando la condicion,

"pena, rabia, odio, desmotivacion, en simples palabras sin ganas de
nada ni de vivir me siento tan sola, me siento atrapada en esta
enfermedad.” (Entrevistada 1). “en estos momentos mas la pena,
la nostalgia.... si nostalgia, pena, me angustio.” (Entrevistada 2).
“Tristeza y esas ganas de tirar la toalla, de ya no seguir.”
(Entrevistada 3)

En efecto, sus relaciones se consideran poco saludables lo que ha incidido
en que la auto valia personal de cada una se vea disminuida, junto a la
inseguridad de sus capacidades,

“Alejandro necesitaba la visa porque cualquiera de los dos podia
postular y pues yo tenia un pie atras postuld él, quedo él a lo mejor
yo no hubiese quedado o a lo mejor lo hubiera hecho muy mal (...)
y no fue agradable porque me fui deteriorando y desvalorizando a
través del tiempo (Entrevistada 1).

Esta disminucién de la autoestima ha generado en ellas desvalorizacion y
una pérdida de amor propio. En concordancia con Gonzalez y Lopez (2001) que
afirman que una experiencia adversa o traumatica genera en las personas una
mantencidn insana de vinculos afectivos, como también, ciertas dudas hacia sus
herramientas y recursos, por lo tanto, incrementando la presencia de un
autoconcepto y autoestima baja.

"vo soy la mujer que hacia toples en la playa en valencia porque
tenia una figura estupenda sabes y porque se sentia super guapa
pero hoy dia yo no siento eso no lo siento (Entrevistada 1). "s/
mucho, disminuida totalmente en 100%, como que de cierta forma
siento que pierdo mi valor porque ni puedes rendir como
normalmente, el cansancio, como que dejas de ser una persona
normal.” (Entrevistada 3).

Las repercusiones de la FM han deteriorado sus capacidades, truncando las
aspiraciones y realizaciones personales y sociales de las entrevistadas, lo que, a
la vez, ha provocado una cierta pérdida de su libertad, impactando directamente
en su autonomia,

“porque siempre pienso que los ojos son el reflejo del alma sabes y
yo cuando me miro en el espejo yo miro a la mujer enferma, a la
mujer que se ha entristecido porque se siente sola porque se siente
desvalida o porque se siente adolorida.” (Entrevistada 1). "s/
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mucho, disminuida totalmente en 100%, como que de cierta forma
siento que pierdo mi valor porque ni puedes rendir como
normalmente, el cansancio, como que dejas de ser una persona
normal.” (Entrevistada 3).

En resumen, de lo anterior, se deduce entonces que en las mujeres si hubo
cambios en sus relaciones socioafectivas, pero no solo aquello, sino que, de igual
forma, en la dimensidn sexo afectiva, interfiriendo en el bienestar de la
sexualidad y contribuyendo al malestar y empeoramiento de la calidad de vida,
"no son buenos, no me gustan, si pudiera cambiarlo lo haria... mira de hecho
esto es un ejemplo estos dias estaba con un amigo y como a las 1 de la mafana
empecé con ataque al colon, con vémitos no me podia ni parar entonces también
eso evita, porque no es lindo que te vean asi.” (Entrevistada 3).

Esto termina por afirmar los aportes de (Schelesinger, 1996, Kalichman
2009, Poblete, 2017, Sanabria y Gers, 2019) quienes mencionan que la
experiencia de goce y bienestar en la sexualidad de las personas con FM se veia
interrumpida debido al dolor que percibian.

De acuerdo con lo anterior, las mujeres presentan una dificultad en
experimentar deseo sexual, placer sexual y lograr finalmente el orgasmo puesto
gue, su concentracion se desviaba al dolor y molestia:

"si, por el mismo dolor me concentro mas en eso, que en disfrutar
o tener placer, espero que el termine para que después no me diga
qgue siempre me duele todo.” (Entrevistada 1). "dolores pa alla que
dolores pa aca entonces como que no me daban ganas de relaciones
y yo decia pa qué si al otro dia voy a andar muerta que me duele
aqui que me duele alla.” (Entrevistada 2).”

La implicancia que genera el dolor en la vida de las mujeres es alta, dado
que, la mayoria de sus experiencias estan relacionadas a este, percibiendo
intensamente a tal punto de no poder describirlo. Este dolor es protagonista en
sus vidas y en el impedimento del funcionamiento diario, lo cual mantiene en lo
cierto las concepciones previas de Lépez y Mingote (2008) quienes aseguraban
lo intenso de estos dolores descritos por los propios pacientes diagnosticados
con la condicion,

“"Horrible, lo peor que me ha pasado en la vida, simplemente me
cago la vida, todo lo que era antes no existe me ha dafado en todos
los aspectos, no me siento yo.” (Entrevistada 1). "un dolor que no
tienen descripcién po porque no puedo decir me duele la espalda
porque me duele ahora en estos momentos puedo estar con el dolor
en la espalda y a la media hora a los 5 minutos estoy con los gluteos
qgue me duelen, que me duelen los brazos y asi se va cambiando
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”

entonces es como un dolor Iimpredecible, inexplicable.
(Entrevistada 2). "yo no sé antes quizas toleraba, pero ahora casi
se hace intolerable el dolor. En una palabra, yo diria... intolerable.”
(Entrevistada 4).

El dolor ha escalado de tal manera, que ha ido cambiando a las sujetas en
distintas areas de sus vidas, una de ellas es la sexualidad, puesto que, ha sido
un impedimento para percibir sensaciones que antes del desarrollo de la
condicién habia y ha hecho que sufran molestias, provocando que no tengan
ganas de concretar el acto sexual y evadiendo finalmente.

IV.3.1 Objetivo especifico 3: Identificacion estrategias de dialogo sobre la FM en
relacion con la dinéamica socio/sexo afectiva

Esta categoria permitié poder indagar sobre la existencia de estrategias de
dialogo en lo relacionado a lo sexo afectivo en ellas; se encontré que ninguna de
las entrevistadas contaba con alguna estrategia y tampoco habian tenido la
oportunidad de poder comunicar y conversar sobre ese aspecto de su vida, y la
problematica que alli existia, ni con los profesionales de salud, ni alguien
perteneciente a su nucleo familiar. Ninguna de ellas contaba con apoyo
emocional que les brindara una contencién empatica y una sensibilizacién de la
condicién que comprendiera los sintomas y limitaciones que experimentaran,
imposibilitadas entonces en sentir un espacio seguro y de confianza, reprimiendo
Sus emociones, sentimientos, preocupaciones y/o temores.

En efecto, sus tratamientos no abarcan esta dimensidon sexo afectiva
alejando la opcidén de expresar sus malestares en la sexualidad para evitar
también, los cuestionamientos provenientes de los funcionarios de salud o
familiares,

"yvo no le digo a él que no disfruto al 100 por 100 dsea yo le digo
eso cuando en realidad disfruto un poquito (muestra con sus manos
algo pequefio) porque se te van durmiendo las caderas vas
sintiendo dolor.” (Entrevistada 1) “"no, con nadie porque como le
dije me da vergiienza siento que es algo mio que solo debo llevar
yo y aparte que con todo lo que tengo que hacer eso es en lo ultimo
gue pienso.” (Entrevistada 3).

Finalmente, esto afectdé aun mas la dimensidn socio sexo afectiva de ellas,
causando que se incrementaran las dificultades en la practica sexual, el no
comunicar su malestar generd que no contaran con estrategias para afrontar la
condicién, por ende, quitando la posibilidad de buscar soluciones en conjunto
con familiares, en la dindmica de parejas o profesionales de la salud, que
pudieran darles herramientas para adaptarse y optar por cambios significativos
favorables para mejorar la calidad de vida y sexualidad.
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Es decir, esta problematica se expandid a un nivel tan alto que fue
influyendo en el mantenimiento de una comunicacion abierta y clara sobre sus
necesidades y principales limitaciones que pudiese aliviar y evitar
malentendidos e interfiriendo en el afrontamiento activo de ellas en buscar una
opciodn de tratamiento, estilo de vida adecuada, en cédmo se van relacionando o
gestionando sus emociones y facilitando la evasion de sus sensaciones,
sentimientos o pensamientos y posible manejo de los sintomas, reflejando
disfunciones psicoldgicas que ayudaron a obstaculizar aun mas el afrontamiento
y capacidad de resiliencia de aquellas entrevistadas participantes.
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V. CAPITULO V, CONCLUSIONES

Finalmente, se dara comienzo a las conclusiones que han sido generadas
por la informacién recolectada en el transcurso del presente trabajo
investigativo, por medio de los antecedentes brindados por las entrevistadas
participantes se permitié dar respuesta al objetivo general propuesto de
“conocer los relatos de mujeres diagnosticadas con FM que son atendidas en el
sector publico de salud, con relacién a su vida sexo afectiva”.

Y, con el fin de esclarecer y ordenar todo aquello, se hace necesario
distribuir las conclusiones hacia cada objetivo especifico, y luego terminar, con
una acotacion general.

V. 1 Caracterizar a las mujeres diagnosticadas con fibromialgia

Antes que nada, es relevante mencionar que la construccion vital de las
sujetas se da por medio de distintas experiencias, vinculos familiares e
interpersonales, como de distintos constructos sociales y psicoldégicos que
vivencia cada una, lo que finalmente determina su singularidad en la sociedad.

En esta constitucion de la persona, la familia juega un rol fundamental, alli
se transmite y/o ensefa los valores, creencias y normativas que rigen a la
poblacion, por lo cual, influencia el actuar y desenvolvimiento de la persona.

Considerando lo anterior, las experiencias de las mujeres entrevistadas son
caracterizada por sesgos machistas, extendiéndose a otras dimensiones de la
vida de ellas, como es en el caso de la educacién, puesto que, se les impidid por
parte de sus padres poder acceder a estudios por el hecho de ser mujer.

Mientras que, en otro caso, la ensefianza brindada estaba interferida por
un estereotipo de género, vale decir, que se les ensefiaba a mujeres cosas
relacionadas al hogar, como por €j. economia doméstica, tejer y bordar ropa de
bebé. En esa ldgica, sus historias de vida han estado expuestas a la carga social
de ser mujer, las responsabilidades y la diferencia de igualdad de derechos entre
los hombres en la realidad social.

Por otro lado, el escenario educacional y laboral de las mujeres
entrevistadas se distinguen y, se demostré que, la enfermedad que las perjudica
no fue un factor limitante en ellas pese al dolor que acusaban. Sin embargo, si
ha sido influyente en la disminucidon de vinculos, en las ganas de asistir a salidas
sociales y el acarrear una inestabilidad econdmica e incrementaciéon de pobreza;
impidiendo sus desarrollos personales y profesionales.

Referente a lo anterior, podemos notar cierta similitud en sus experiencias,
pero se debe recordar que todas vivieron y viven la enfermedad de manera
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distinta, esto depende de varios motivos, uno de ellos lo encontramos en la
trayectoria de la FM; ya que en algunas es diferente y varia desde un periodo
de meses y otro de afios.

Ahora bien, entendiendo que todas viven y sienten la condicidon de distinta
manera, se destaca que se hayan similitudes en sus experiencias, esto porque
acusaban de una sintomatologia y malestar de afios que no se lograba eliminar,
pero que luego al intensificarse deciden asistir a un centro de salud en busca de
una solucion, teniendo que iniciar una travesia compleja y extensa, en donde se
encontraron con profesionales de la salud con un bajo conocimiento sobre la
condicion, sensibilidad y empatia. Esto llevd a que las entrevistadas tuvieran un
diagnédstico tardio que impacté en ellas de manera psicoldgica, fisica y
econdmica, pero que también a la vez pudieron disminuir la incertidumbre que
ocasiond esta busqueda y finalmente tener una respuesta a sus molestias.

De ese modo, posterior al diagndstico las mujeres siguieron las
recomendaciones brindadas por el médico tratante y buscaron ayuda
profesional, en ese proceso encontraron un tratamiento, pero no el definitivo,
debido a que, han tenido cambios de tratamientos y la mayoria centrados en la
parte farmacoldgica; situacién generada por el dificil acceso que existe en Chile
para un tratamiento completo y asertivo.

Por otro lado, la concepcidn que tenian las sujetas sobre la FM era nula por
lo que, al momento del diagndstico desconocian sobre de qué trataba y las
complicaciones que generaba. No obstante, se reconoce que posterior a aquello
buscaron informacién para entender de mejor forma la FM. De esa manera, se
fueron involucrando mas con su proceso y conociendo mas sobre la condicién
que las afectaba. Ellas, la describieron como una enfermedad que ha ido
empeorando distintas dreas de su vida, causandole inestabilidad, aumento de
inseguridad y disminucion de su autoestima y bienestar.

Por lo que, a continuacion, se aborda el siguiente objetivo especifico que
visibiliza los cambios que esta condicién ha generado en ellas.

V. 2 Describir los cambios en sus relaciones socio/sexo afectivas, a partir de los
sintomas de fibromialgia

Los sintomas tuvieron un impacto significativo en la vida de las mujeres
entrevistadas como en sus relaciones socio/sexo afectivas, sin embargo, a pesar
de la similitud en sus relatos en cuanto al malestar que les ocasionaba cada una
experimentod la condicion de manera distinta, y los cambios en sus relaciones
variaron segun sus propias circunstancias individuales.
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Teniendo en cuenta lo antes indicado, las experiencias de las mujeres en
torno a la FM han permitido comprender los cambios que ha causado la patologia
en sus relaciones socio-sexo afectivas.

En ese sentido, se pudo evidenciar que los sintomas de la FM como el dolor
generalizado, fatiga, dificultades en el suefio y la sensibilidad incrementada
tienen un protagonismo en sus vidas y ha sido percibido como algo inexplicable,
el cual las ha ido afectando a lo largo del tiempo, impactando significativamente
en la calidad de vida de ellas, incluidas sus relaciones personales y sociales.

Siguiendo esa ldgica, las principales dificultades se evidenciaron en la
realizacién de actividades diarias; como el levantarse, tener la preocupacion de
su cuidado personal, entre otras. Todo esto a la vez les impedia salir y participar
en eventos sociales debido a la baja energia que presentan, por ende, carecen
de vinculos sociales generandoles un deterioro y un cambio en la manera de
vincularse y en cdmo siguen manteniendo estos vinculos; ya que perdieron la
motivacién de socializar y sostener relaciones estables. En ese entonces, la
fibromialgia también afectd las relaciones de pareja. Los sintomas de la fatiga y
el dolor crénico disminuyen la capacidad de las sujetas en querer participar en
actividades conjuntas, en mantener una comunicacién que permitiese el
entendimiento entre la pareja, gatillando que experimentaran sentimientos de
culpa o inutilidad, impactando en su autoestima y dindmica de la relacion.

Estos cambios que produce la FM en las mujeres influyen en su entorno,
puesto que, el nlcleo familiar o mas cercano no comprende la situacion de ellas
y no se involucran en el proceso de afrontamiento de la enfermedad, reflejando
un escaso apoyo Yy una baja credibilidad a sus sintomas, significando que sus
relaciones interpersonales se basen desde la incomprensidn, poca sensibilidad y
empatia, influyendo en que se aislaran y silenciaran su malestar, teniendo que
vivir la enfermedad solas y poco comprendidas.

En efecto, facilitdé que desarrollaran disfunciones psicolégicas y se
incrementaran las emociones diarias negativas, sin embargo, no solo eso si no
gue también, fue un factor que determinéd la capacidad de afrontamiento de la
condicién en las sujetas. Provocando en ellas inseguridades y una disminucion
en la autoestima, reflejando por lo demds un autoconcepto de ellas mismas
desvalorizado, y tener la sensacién y percepcién de no sentirse representadas
y/o identificadas con la persona que se han ido convirtiendo, ya que no coincide
con la persona activa que eran antes de padecer la patologia, por ende,
incrementando la sensacidon de pérdida de su valia personal y autonomia.

Ahora bien, aparentemente no solo presentan disfunciones psicolégicas
sino que, de igual forma desarrollaron disfunciones sexuales, debido a que, el
dolor y las dificultades que les ocasiona la FM produjo que perdieran el deseo
sexual, viéndose disminuido el placer durante la practica e impidiendo la
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sensaciéon de goce y disfrute, lo que las ha excluido de la experiencia del
orgasmo, dando cuenta que el bienestar de las sujetas en la sexualidad esta
interrumpido a causa del malestar y cansancio que provoca la sintomatologia de
la condicidn.

V.3 Identificar las estrategias de didlogo sobre la fibromialgia con relacion a la
dinamica sexo afectiva

Es fundamental considerar que el contexto cultural, social y la subjetividad
de las experiencias de cada una de las sujetas determind las estrategias de
didlogo que adoptaron. Es por ello que comprender la FM es algo muy complejo
e implica la nocidn de un proceso variado para cada persona; por lo mismo,
estas estrategias de didlogo o de afrontamiento de la condicion difieren por
caracteristicas como la individualidad de la persona, en este caso de las mujeres,
su contexto y situacion.

En ese sentido, se evidencia que el afrontamiento de la enfermedad en las
mujeres ha estado ausente de estrategias que le permitan lidiar con estos
problemas ocasionados en la dimension sexo afectiva; situacion generada por
diversas razones, una de ellas es la carencia de vinculos afectivos que le puedan
brindar un ambiente de confianza y apoyo suficiente para ir desarrollando
estrategias, o la verglenza que sienten en compartir aquello que les dificulta
precisamente en la sexualidad, permitiendo que no hayan espacios de didlogo
con sus familiares, gente cercana y los profesionales de la salud, ocasionando
por lo demas que esta tematica no estuviera contemplada en sus tratamientos.

La falta de educacién ya sea de los familiares, cercanos, profesionales de
la salud y de las mismas sujetas con relacién a la FM, facilitd el resultado de lo
anterior, puesto que la mayoria ignoraban los sintomas, malestares y las
limitaciones que produce esta condicién. La falta de involucramiento de los
familiares en interesarse en buscar informacion en torno a esta misma genero
una mayor incomprension y una ausencia de apoyo. Perjudicando notoriamente
a la comunicacién; considerada fundamental para afrontar el proceso de la FM;
en ese entonces, no existia un didlogo sincero y oportuno, influenciando a que
las mujeres repriman sus sentires, emociones, sentimientos y pensamientos,
llevando una sobrecarga emocional que fue aumentando el pesimismo,
negatividad y las preocupaciones en ellas.

De ese modo, el no compartir sus dificultades origind que no buscaran
estrategias ni soluciones a la problematica existente en la sexualidad, dejando
a un lado las necesidades de cada una, como el goce y disfrute sexual,
centrandose solamente en el dolor y sufrimiento, fortaleciendo a que se
acentuara mas la sintomatologia y fuese dificil de entender la patologia.
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En consecuencia, esto ha contribuido a que desencadenen disfunciones
psicoldgicas; las cuales fueron determinantes en como afrontan la condicién y
en como se desenvuelven socialmente.

Al estar expuestas a esta inestabilidad emocional, se potencié a que sus
relaciones interpersonales y sociales disminuyeran y a la vez, su capacidad de
sobrellevar estas situaciones tan complejas de manera solitaria, forzando a una
débil mantencidn, creacidon, manejo y gestidén de estrategias.

V.4 Conclusién general

Se hipotetiza que, las distintas experiencias traumaticas y dolorosas en el
transcurso de sus vidas, junto al hecho de ser mujer pudo haber influenciado al
desarrollo de la FM en las entrevistadas. Esto se explica, primero, porque existe
una predisposicion genética en ellas para desencadenar la condicién, y lo
segundo, por la presion social que prevalece en las mujeres y las tareas y
demandas que le son asignadas, estando mas expuestas a desarrollar
enfermedades. Debido a que, en el caso de las participantes, ellas son quienes
estan a cargo del ndcleo familiar y la responsabilidad que ello implica, lo que
significa una alta carga emocional y fisica.

La condicion de la FM es crénica, dificultosa de comprender vy
mayoritariamente son mujeres las mas afectadas, esta provoca un dolor
generalizado intenso y otros sintomas asociados como fatiga, alteraciones del
suefio, dificultades cognitivas, emocionales y psicolégicas. Dentro de sus
complejidades se encuentra el desconocido origen que la desencadena, la
ausencia de una cura definitiva y el impacto significativo de los sintomas que
interfiere en sus vidas cotidianas y relaciones sociales, lo que perjudica a las
sujetas en su dimension socio sexo afectiva. En el presente trabajo investigativo
se da cuenta que las mujeres participantes viven aquella experiencia antes
comentada y enfrentan varios desafios que van deteriorando su calidad de vida
por lo que, las repercusiones de la FM se tornan relevantes, ya que han sido las
protagonistas en este proceso.

En consideracién de lo anterior, los sintomas que genera la FM son de
caracter limitantes en su vida diaria y ha provocado que ellas se aislaran
socialmente, teniendo dificultades en que pudieran participar de actividades o
reuniones sociales y pudieran mantener vinculos cercanos, estables vy
significativos. Por lo que ha impactado directamente en la dinamica de la
comunicacién y comprension en sus relaciones interpersonales y de esa forma
reduciendo sus circulos y apoyos sociales.

Esto a la vez, provoco que se sintieran incomprendidas por parte de sus

familiares o circulo social mas cercano, puesto que, la constante que mas se
repetia en los relatos de las mujeres es la falta de comprensién y credibilidad a
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sus sintomas y dolor, generando un estigma social hacia la realidad vividas por
ellas.

Por otro lado, en el caso de las sujetas en pareja, la FM ocasiond desafios
en la relacién precisamente en el dmbito sexual y emocional, las limitaciones
presentadas por las mujeres impide que se concrete una practica sexual en la
cual se sientas cdmodas y a gusto dado que, sus experiencias se basan
principalmente en el dolor y desgaste, olvidando disfrutar, sentir el placer y goce
de la practica sexual y en efecto, provocandoles una sensacion de devaluacion
personal y disminucién de autoconcepto y autoestima.

En ese sentido, se observd que en todas las sujetas tuvieron una
disminucidon de autoconcepto y autoestima, el constante esfuerzo por lidiar con
la condicién y en el proceso de afrontamiento de cada una causo que surgieran
sentimientos y pensamientos de frustracién, negatividad y limitacién, afectando
a su vez la nocidon de si mismas y la confianza en sus capacidades auténomas.

Estas dificultades psicoldgicas, hizo en ellas que atravesaran por periodos
de repentinos cambios de animos, tales como, tristeza, angustia, miedo,
depresién y/o ansiedad, lo que a la vez potenciaba a que surgieran en ellas
pensamientos catastréficos respecto a su situacién con la enfermedad.

En consecuencia, a todo lo previo comentado, se evidencia que las sujetas
también tuvieron dificultades en el ambito laboral debido a que los sintomas les
generaba malestar y debilitamiento, por ende, no podian mantener empleos y
rendir Optimamente, deteriorando su estabilidad emocional y econdmica.

Esta situacidon dificulta que las mujeres pudieran tener un tratamiento
adecuado y completo, asi mismo el proceso de busqueda para saber qué les
pasaba y obtener algun diagndstico fue complejo y de un valor econédmico alto.
Este proceso de busqueda y acceso a la salud fue dificultoso, alli se encontraron
con profesionales de la salud que no contaban con las competencias suficientes
para determinar un diagndstico asertivo y que pudieran comprenderlas a partir
de su sintomatologia; por lo que generd que su bienestar emocional y social se
encuentre afectado.

Por consiguiente, esto provocd que no lograsen adaptarse adecuadamente
a la condicién, provocando un desequilibrio en el mismo afrontamiento de la
patologia.

Entonces, a modo de finalizacidon se hace necesario que se apueste por el
reconocimiento de la FM en la sociedad, promoviendo mas informacion sobre la
condicién para que tanto los profesionales de la salud como la poblacién general
o los mismos afectados tengan una claridad respecto a la patologia. Por lo
mismo, es de suma importancia que se pueda brindar una psicoeducacién de la
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FM para que se obtengan herramientas claras y sélidas para enfrentar,
acompafar y contener a quienes tengan la condicidon, generando un espacio de
mayor empatia con aquellas/os afectadas/os con la enfermedad.

En ese sentido, se sugiere que estas estrategias consideren una formacion
adecuada hacia los profesionales de la salud para procurar que logren un
adecuado manejo de los criterios de diagndstico y el tratamiento de la FM, vy, de
esa forma, agilizar los tiempos en ambos procesos y en efecto, reduciendo los
costos econdmicos desembolsados. De esa manera, se hace éptimo que puedan
ampliar y seguir actualizando sus conocimientos para brindar mayores recursos
a las personas diagnosticadas y que se logre abarcar todas las problematicas
provocadas por la patologia, desde la disfuncién psicoldgica a la disfuncién
sexual, dado que, son aquellas areas de su vida que mas perjudica la FM. Como
también, el poder considerar en la practica de aquellos funcionarios el desarrollo
de la capacidad de empatia y sensibilidad hacia el paciente. Por lo mismo, se
hace oportuno la creacion de politicas publicas que logren abordar las
necesidades de cada paciente, entendiendo que cada persona requiere de una
atencion diferenciada comprendiendo la subjetividad y la sintomatologia que
presentan.

Se concluye igualmente que es necesario destacar la importancia que tiene
el seguir sumando nuevas propuestas investigativas que se interesen por
indagar mas sobre las repercusiones en las dimensiones socio-sexo afectivas y
sexual de las personas diagnosticadas, esto a causa de la escasez de
investigaciones relacionadas a esta problematica. De esa forma se lograra que
el nacleo familiar, el sistema sanitario y los mismos profesionales de la salud
puedan comprender dptimamente la problematica que estan experimentando,
validando su malestar y potenciando a la misma persona en el proceso de
afrontamiento de la condicién de FM.
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ANEXOS

Consentimientos informados

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, NN C:.!: d= Identidad [N declaco que he
sido mformadx sobre mi participacion en la investizacion que lava por nombre “Relatos de
mujerez chilena: disgnosticadas con fibromialgia, atendidaz en el zector publice
respecto a laz repercusiones en la dimenszion zocio/zexo-afectiva™, v que ez parts del
procezo hacia la obtencion de grado académico de licemciztura em paicologia da la
Universidad Academuz de Humanizmo Cnstiano, de la actual estudiante Camila Vilde
Alvarado, puiado por la docents Dira. JTaviera Sierralta Uva.

Entiendo gue el trabajo investizative busca conocer loz relatoz de mmpjeres chilenas
diagnosticadas con fibromuzalzia, atendidas en el sactor publico rezpecto 2 las repercusionss
en la dimenzion socio/sexoafectrva v daclaro a contimmacion los objetivos especificos:

1) Caracterizar a las mujeres diagnosticadas con fibromialgia.

2) Describir los cambios en sus relacionss sexo afactivas, a partir de los sinfomas

de fibromialzia

3) Identficar las estrategias de dilogo zobre la fibromualsia en relacion con la

dinamica zexo afactiva.

Wi parfticipacion comsistira en realizar una entrevista semiestructurada mdividuoal, la cual
tendri una duracion minima de una hora v maama de dos horas que zerd audio grabada. La
enfrevista serd andmima v confidencial, v que una vez transcrita, los audios z2 conservaran
come respaldo para este sstudie. Por lo tanto, raconozee que la informacion que he facilitade
para este estudic no sera usada para ningun otro proposito distmto a los objetivos expresados
v en todo momento se verd resguardadz mi 1dentidad.

Por ofro lado, 22 ma ha mformado que puedo negarme a participar de la entravista o retirarme
cuando estime convaniente.

Acepto participar voluntaniamente de esta investigacion v de recibir unz copia de este
documento.

Jombre Prof Guia: Javiera

itarralta Uva
Firma de Participante Firma Investizador Principal
] Camilz Vilda Akraradn
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CONSENTIMIENTO INFOEMADO

Yo, NN ::ul: d= Identidad N d-clzro qus he
zido mformadyx sobre mi participacion en la ivvestizacion que llava por nombre “Relatoz de
mujeres chilena: diagnosticadaz con fibromialzia, atendidaz en el zector pablico
rezpecto a laz repercuziones en la dimenzidn zocio/zexo-afectiva®™, v que ez parte del
proceso hacia la obtencion de grade académice de licenciztura en paiceologiz de la
Umiversidad Academuz de Humanizme Cnstiano, de la actoal estudiante Camula Vilde
Alvarads, puiado por la docents Dra. Taviera Sierralta Urva.

Entiendo gue el trabajo imvestigative busca conocer loz relatoz de mjeraz chilemas
diagnosticadas con fibromuzalzia, atendidas en el sactor publico rezpecto 2 las repercusionss
en la dimension socio’sexoafectiva v declare a continuacion los objetrvos especificos:

1} Caractanizar a las mujeres diaznosticadas con fibromialgia.

21 Deseribir loz cambios en sus relacionss saxo afsctivas, a partir de los sinfomas

da fibromialzia

3) Identficar las estrategias de didlogo sobre la fibromualzia en relacion con la

dindmica zexo afactiva.

M participacion comsistira en realizar una entrevista semiestructurada mdimaduoal, la cual
tendri una duracidn minmma de una hora v mawma de dos horas que zerd audio grabada. La
enfrevista zerd andmima v confidencial, v que una vez transcrita, los audios s2 conservaran
como respalde para este estudio. Por lo tanto, reconozeo que la informacion que he facilitado
parz =zte estudio no serd usada para ningun otro proposito distinto a los objetivos expresados
¥ en todo momento se vera resguardads mi identidad.

Por ofro lado, 22 me ha mformado que puedo negarme a participar de la entravista o retirarme
cuzndo estime convaniente.

Acepto participar voluntanamente da esta investigaciom v de recibir unz copia de aste
documento.

Jombre Prof Guia: Javiera

ierralta Uva
Firma de Participante Firma Investicador Principal
| Camila Vilda Alwaradn
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CONSENTIMIENTO INFOEMADO

Yo, NN ::ul: d= Identidad N d-clzro qus he
zido mformadyx sobre mi participacion en la ivvestizacion que llava por nombre “Relatoz de
mujeres chilena: diagnosticadaz con fibromialzia, atendidaz en el zector pablico
rezpecto a laz repercuziones en la dimenzidn zocio/zexo-afectiva®™, v que ez parte del
proceso hacia la obtencion de grade académice de licenciztura en paiceologiz de la
Umiversidad Academuz de Humanizme Cnstiano, de la actoal estudiante Camula Vilde
Alvarads, puiado por la docents Dra. Taviera Sierralta Urva.

Entiendo gue el trabajo imvestigative busca conocer loz relatoz de mjeraz chilemas
diagnosticadas con fibromuzalzia, atendidas en el sactor publico rezpecto 2 las repercusionss
en la dimension socio’sexoafectiva v declare a continuacion los objetrvos especificos:

1} Caractanizar a las mujeres diaznosticadas con fibromialgia.

21 Deseribir loz cambios en sus relacionss saxo afsctivas, a partir de los sinfomas

da fibromialzia

3) Identficar las estrategias de didlogo sobre la fibromualzia en relacion con la

dindmica zexo afactiva.

M participacion comsistira en realizar una entrevista semiestructurada mdimaduoal, la cual
tendri una duracidn minmma de una hora v mawma de dos horas que zerd audio grabada. La
enfrevista zerd andmima v confidencial, v que una vez transcrita, los audios s2 conservaran
como respalde para este estudio. Por lo tanto, reconozeo que la informacion que he facilitado
parz =zte estudio no serd usada para ningun otro proposito distinto a los objetivos expresados
¥ en todo momento se vera resguardads mi identidad.

Por ofro lado, 22 me ha mformado que puedo negarme a participar de la entravista o retirarme
cuzndo estime convaniente.

Acepto participar voluntanamente da esta investigaciom v de recibir unz copia de aste
documento.

Jombre Prof Guia: Javiera

ierralta Uva
Firma de Participante Firma Investicador Principal
| Camila Vilda Alwaradn
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CONSENTIMIENTO INFOEMADO

Yo, NN ::ul: d= Identidad N d-clzro qus he
zido mformadyx sobre mi participacion en la ivvestizacion que llava por nombre “Relatoz de
mujeres chilena: diagnosticadaz con fibromialzia, atendidaz en el zector pablico
rezpecto a laz repercuziones en la dimenzidn zocio/zexo-afectiva®™, v que ez parte del
proceso hacia la obtencion de grade académice de licenciztura en paiceologiz de la
Umiversidad Academuz de Humanizme Cnstiano, de la actoal estudiante Camula Vilde
Alvarads, puiado por la docents Dra. Taviera Sierralta Urva.

Entiendo gue el trabajo imvestigative busca conocer loz relatoz de mjeraz chilemas
diagnosticadas con fibromuzalzia, atendidas en el sactor publico rezpecto 2 las repercusionss
en la dimension socio’sexoafectiva v declare a continuacion los objetrvos especificos:

1} Caractanizar a las mujeres diaznosticadas con fibromialgia.

21 Deseribir loz cambios en sus relacionss saxo afsctivas, a partir de los sinfomas

da fibromialzia

3) Identficar las estrategias de didlogo sobre la fibromualzia en relacion con la

dindmica zexo afactiva.

M participacion comsistira en realizar una entrevista semiestructurada mdimaduoal, la cual
tendri una duracidn minmma de una hora v mawma de dos horas que zerd audio grabada. La
enfrevista zerd andmima v confidencial, v que una vez transcrita, los audios s2 conservaran
como respalde para este estudio. Por lo tanto, reconozeo que la informacion que he facilitado
parz =zte estudio no serd usada para ningun otro proposito distinto a los objetivos expresados
¥ en todo momento se vera resguardads mi identidad.

Por ofro lado, 22 me ha mformado que puedo negarme a participar de la entravista o retirarme
cuzndo estime convaniente.

Acepto participar voluntanamente da esta investigaciom v de recibir unz copia de aste
documento.

Jombre Prof Guia: Javiera

ierralta Uva
Firma de Participante Firma Investicador Principal
| Camila Vilda Alwaradn
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Transcripcion de entrevistas
ENTREVISTA 1

o ¢Edad?
46 afos

e ¢Con quién vives?
vivo con mi pareja y con mi perrito

e ¢éDonde vives?
Mira vivimos en Santiago centro estamos aqui hace 3 meses en un
departamento de una habitacidn, bueno él trabaja yo no ehhh... yo soy de
valdivia él es espafiol, nos conocimos cuando yo vivia en Espafa donde
estudiaba ehhh y cuando regresamos al pais como nos toco el estallido social
nos fuimos a vivir a valdivia yo tengo una cabafita muy sencilla detras de la
casa de mis padres y entonces vivimos ahi ese tiempo él encontré empleo y lo
trasladaron y ya pues estamos aqui en Santiago centro.

e (¢Tienes hijos?
no, yo no tengo hijos, no me gustan, pero yo tengo 46 anos sabes, cuando yo
cumpli 19 me dijeron que yo jamas iba a tener hijos, la medicina evoluciond
después de los 35 me dijeron que ohh! no nos dimos cuenta de que, si podias
tener, porque estudiaron un no sé qué y era muy barato pero ya supongo que
era muy tarde uno avanza en su estilo de vida y en su forma y pues ya nos los
tuve y mi pareja tampoco los quiere asi que tenemos un perro.

e (Tienes pareja?
Si

e ¢Como te relacionas con ellos?
pues a ver... lo que pasa es que a mi me diagnostican la FM cuando yo ya
estaba con Alejandro a pesar de que mi FM tiene 10 afios ehhhh mmmm
entonces mi relacién con él era de una manera y ahora es de otra écudl es la
que quieres saber?

e Ambas...
vale, cuando nos conocimos Alejandro es menor que yo pero es como si fuese
un sefior mayor ahhh entonces nos llevamos bien , era super divertida ehh
vivir en Espana es muy facil bueno yo siempre he sido super alegre me gusta
salir de fiesta siempre fui muy juvenil y me gusta ehh disfrutar de la vida
digamos estudiar, hacer cosas, trabajar bastante, esa persona era yo y cuando
nos conocemos claro entablamos una gran amistad nos llevabamos bien una
relacién muy franca muy divertida muy de salir muy de conocer el espafol es
muy asi, viaje un poco ehh nuestra relacién era muy cercana y sexualmente
muy muy activa yo siempre fui una mujer muy muy activa ehh de piel muy
caliente digamos ehh.. no es que me anduve acostando con cualquiera sabes
pero si muy activa ehh... pero en 2020 en octubre me diagnosticaron FM
recien es cuando se dan cuenta que es muy antiguo pero es cuando recién me
diagnosticaron mi relacion cambio porque yo siento mucho dolor porque yo me
siento muy diferente entonces seguimos siendo muy amigos tengo suerte de
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que él trabaja mucho entonces es como que no percibe mis estados de crisis
no las ve no las pasa conmigo sabes yo las paso muy sola y como él esta
cansado y siempre tiene algo que hacer mirar una pelicula siempre es una
opcidn y entonces nuestra vida se ha vuelto mas tranquila y el fin de semana
aun cuando yo alomejor han pasado meses que no tengo un orgasmo Yo Si
intento disfrutar con él, él ha dejado de preguntar si yo termine eehh.. y yo
como ya lo conozco sé hasta donde puedo y digamos que mmmm... hago que
finalmente termine y esto concluya en un abrazo, en una conversacién y pueda
salir a un paseo sabes, pero ha cambiado muchisimo en este tiempo, asi que
eso.

e Respecto a la educacidn, éestudiaste, estudias, estudiaras? épor

qué?

yo soy ing. comercial, eeehh... siempre tuve trabajos de articulo 22 o sea
trabajo muchas horas 24/7 sin vacaciones, mal pagada, mujer sabes ehh
entonces me he dedicado a eso po como no podia tener hijos bueno los novios
tampoco me duraban porque eran muchas horas de trabajo prepararte, yo soy
de colegio de monjas sabes en la época que yo estudie en la dictadura las
nifias aprendian a bordar y tejer y hacer ropa de guagua sabes yo estudie en el
colegio me ensefiaron eeh economia doméstica o sea una educacion super
distinta que probablemente no iba a llegar nunca a la universidad y sin
embargo fui a estudiar eeh yo tengo un master internacional en direccién y
gestion de recursos humanos, estudie en la universidad de valencia 2 afios
presencial trabaje porque hice mi practica como dos meses no pude trabajar
mas porque tuve problemas con mi visado por un error de la universidad
entonces Espana me prohibid trabajar pero esa es mi profesion siempre
estudio un poco, entre el estallido social luego la pandemia, mi enfermedad mi
enfermedad me nubla mucho la mente... si yo te dijera que recuerdo master
seria mentira tengo momentos de luces no es que este idiota ni mucho menos
pero olvido las palabras practico mucho en objetos y nimeros ese tipo de
cosas pero mi memoria esta super perdida super perdida asi que siempre igual
tratado de estudia de hacer cositas cortas si tienen cursos gratis de repente te
regalan premios y te meten en alguna cosita pero me es dificil y a veces hasta
conversar me es dificultosos entonces supongo que el master es lo Unico
formal que haré y nada po eso esa es mi formacion

e ¢Actualmente te encuentras trabajando? ¢En qué? éTe gusta?
pues no, estoy cesante porque como llegue del extranjero de estudiar estaba a
punto de firmar un contrato cuando el estallido se hizo muy fuerte se retiraron
las ofertas el reclutador me dijo que las empresas todas estaban retirando las
ofertas que no habia mucho que hacer y cuando regreso a valdivia aparece una
oferta de empleo porque valdivia es una ciudad en donde la gente se va a
jubilar tu no vas a buscar empleo sabes puedes ir a doblar ropa sin desmerecer
a quien dobla la ropa pero no es una capital del empleo entonces aparecié una
oferta ehh.. Alejandro necesitaba la visa porque cualquiera de los dos podia
postular y pues yo tenia un pie atras postulé él, quedd él alomejor yo no
hubiese quedado o alomejor lo hubiera hecho muy mal eso no lo sabemos, no?
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y no fue agradable porque me fui deteriorando y desvalorizando a través del
tiempo, estuvimos dos afios alld como te dije llegamos hace 3 meses ehhh...
no ha sido agradable no trabajar pero he estado muy enferma para hacerlo
porque entre medio me descubrieron como un coso con hemorragia muy
grande no se ha podido operar porque estabamos en plena pandemia y tuve
gue esperar un afio y medio ehh.. casi en cama subi 25 kilos si quieres
después te muestro las fotos porque ni como me veo ahora soy la persona que
fui alguna vez todavia debo tener unos 15 kilos demas y mmm... y bueno la
ropa que traia para dar una entrevista no existe estd guardada con etiqueta en
cajas plasticas entonces no ha sido agradable buscar empleos es muy complejo
porgue llevo mucho tiempo parada todos piden los ultimos cinco afios los
ultimos cinco afos yo estudié y luego estuve enferma en mi casa y no le puedo
decir a la gente que estuve y estoy enferma sabes y me veo una persona triste
ahora yo tenia un dinero guardado ehh... muy poquito y me compre un fardo
de disfraces para nifios los vendo por internet con eso junto y tengo que pagar
el reumatdélogo porque llevo dos afios en lista de espera para una cita la
primera cita con el reumatdlogo entonces parte lo ve el sistema publico que es
lo que ve con toda la gente yo creo que ya te lo han dicho las otras entrevistas
te dan un paracetamol un tramadol sabes y atencion mental 4 veces al ano
porgue no alcanza para mas Y el resto lo tienes que agarrar tu y es asi como
funciona sabes entonces no me gusta estar asi pero si tengo mucho miedo de
ir a trabajar mucho miedo de tener una crisis ayer y antes de ayer tuve una
crisis después de varios meses no es que el dolor no esté el dolor siempre esta
pero de alguna forma tu no te puedes quejar no puedes decir nada entonces
me da miedo de ir a una oficina y sentir dolor ayer tuve que dar una prueba
para el poder judicial no podia ni siquiera mirar las letras me enviaron un
correo hoy dia que quede super descartada porque saque 9 de 20 puntos
porgue no podia ni leer tenia mucho dolor entonces eso

e ¢Hace cuanto tiempo fue diagnosticada?
en octubre de 2020

¢ Si me pudieras contar resumidamente. éComo fue que descubriste

que tenias FM? / ¢Como fue ese proceso?

yo me rompi una pierna en el 2012 me trataron aqui en la clinica indisa un
especialista a todo cohete porque en esa época yo tenia Isapre entonces te
arregla la pierna pero te duele siempre entonces y claro yo tuve mucho estrés
porgue tuve rehabilitacion aprender a caminar mi empresa en realidad fue muy
mala gente muy mal empleador porque me obligaban a tomar solo media
jornada de licencia para que trabajara en mi puesto de trabajo en el de mi jefe
gue habian despedido entonces me daban una carga de trabajo donde no podia
comer no podia rehabilitarme era un desastre una empre buena y vale no
importa lo hacia asi y luego me presionaron para que dejara la licencia deje la
licencia y ese mismo dia en la tarde me despidieron porque no querian trabajar
conmigo ya.. ehh... fue una etapa dura me fui a trabajar a otros lados como a
la semana siguiente con super buen sueldo y yo super contenta y resulta que
la empresaria era una porqueria era una porqueria porque trabajaba mucha

87



gente poco calificada y en realidad eran cufas y mira yo ahora vivo con tu
mujer y te cuido al hijo entonces ahora voy hacer gerente y mucho maltrato
laboral porque de eficiencia y productividad tenian bien poco entonces me
trataron muy mal y tuve que renunciar 3 veces y la ultima vez en la inspeccién
de trabajo para poder irme y sali fatal de ahi bueno fue un afio muy complejo y
yo empecé a notar que cuando despertaba me dolia mucho las mufiecas y los
codos y hable con mi traumatdélogo mira me pasa esto a quien me recomiendas
me dijo un especialista en codo fui a un especialista en codo y me dijo no esto
debe ser artritis u alguna cosa anda al reumatologo la consulta del
reumatdlogo esta bien que yo tuviese ahorro que ganara bien 150 mil pesos
estoy hablando yo del 2012 siento que 150 mil pesos me parecid un disparate
y dije ya y después los veo porque mierda ir a examenes de eso de factor ..
gue ya me habian hecho cuando fui a eso de la rodilla y me salié negativo me
parecié muy raro que fuera hacer esto bueno yo siempre tenia el dolor de la
rodilla, el dolor de la rodilla, después empezaba el dolor de la cadera, luego el
dolor de la cola, me molestaba mucho el cuello y empecé con el dolor de
cabeza empezaron a pasar los aflos y yo es que soy super ansiosa, es que me
duele la cabeza porque alomejor necesito lentes es que siempre un algo
siempre dando justificaciones estaba en Espafia y me compre un Sprite un
analgésico lo llevaba en la cartera me lo echaba aqui en el poto en la rodilla
caminaba 9 k al dia zapatillas mi vida era otra y yo feliz no me daba ni cuenta
como empecé a tomar muchas pastillas y a echarme mucho encima pero
estaba realizando mi tesis y la cabeza me reventaba no importa fisioterapeuta
siempre un algo llego a chile y mira como son las cosas y tuve que nunca
habia tenido problema y tuve un dolor en la penetraciéon mientras tenia sexo
con mi pareja y le digo no me fui a tratar al médico yo estaba en el consultorio
un médico venezolano muy bueno el hombre, me habia hecho unos controles
cuando llegue y yo le digo no es infeccién no hay esto, me vio la matrona y
no.. no habia nada tuve hemorragia asi gordota se dieron cuenta que tenia
mucoso en la urgencia del hospital mi urgencia es que me ha salvado todo
empieza a pasar esto y la matrona no a que te operen no importa que operen
de aqui a un afio pero tu dile la urgencia sangras un poco vas todo para estar
siempre estar al tope en la lista y en cuanto se abran los cupos te pueden
operar y asi fue porque a mi me operaron y me atendieron muy bien y estaba
en todo esto cuando de repente empecé con dolor de cabeza y yo decia seran
las hormonas pero me habian hechos los estudios y mis hormonas estaban
bien , dolor.. lo que te dije denante era algo que nunca habia sentido las
cortinas cerradas mi madre cocinaba para que Alejandro no se diera cuenta
gue yo estaba enferma 6 dias asi, el dia sabado cuando él va a la tienda
porque trabaja para una multitienda era jefe bueno era jefe de recursos
humanos ahora es de ehh... cuando él se va a la tienda a las 8 de la mafiana el
sale y yo estaba a tres cuadras de la urgencia me pongo ropa y parto y ahi
paso lo que te comente ahi llego un médico que me trato super mal que me
mira asi como de 3 metros porque tu no los podias tratar ni de tu ni de nada
yo suelo tutear a todo el mundo pero es mi costumbre y me dice yo no soy tu
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amigo no sé qué pero muy mal y cuando yo le describo lo que sentia me dice
ven parate y me toca y me hace el examen de los puntos y me dice yo creo
que tu tienes FM me dijo una enfermedad que no tiene cura no tiene
tratamiento solo paliativo me dijo pero te voy a dar la lista te voy hacer todo
me dijo lo que es necesario para que en el consultorio te hagan los exdmenes
y te den hora con el traumatélogo, no me diagnostico ese traumatélogo me
diagnostico el que yo pago pero el que me recomendé el doctor que me veia
en el consultorio el que yo te dije que era venezolano me dijo anda con este
porque siempre tiene citas atiende por Fonasa no cobra demasiado caro es
pagable y nosotros hemos tenido buenos resultados y efectivamente fui donde
él y me dijo ohh! tu FM estd muy avanzada yo calculo que por el grado de
avance tu FM debe tener 10 afios sacando la cuenta desde antes empieza claro
en esa etapa que para mi fue muy dura porque mi familia imaginate yo vivia
con mi hermano menor aqui en Santiago en este mismo edificio mis padres
vivian en el sur y yo no tenia quien cuida de mi hermano se iba mi hermano es
pequefio al lado mio unos 15 afos menor que yo entonces él era un
adolescente se iba al estadio a jugar a la chile y yo quedaba sin agua vamos
con las muletas tuve hasta un incendio al lado y tuve que bajar por las
escaleras porque ningun bombero me ayudo a bajar entonces creo que fue una
época muy dura muy dificil muy dolorosa muy muy dolorosa en todo los
aspectos emocionales de la vida de una persona ehh.. y creo que yo nunca
terminé de reponerme de ahi y empecé a sentir los dolores crecieron, crecieron
y crecieron y luego se convirtieron en lo que es hoy.

e Al momento de saber el diagnéstico (de la FM) éCuales fueron las
sensaciones, emociones y pensamientos que desplegaron en ese
momento?

mira yo mmm cuando renuncie a ese trabajo malo que te dije, dije me voy a
tomar un tiempo tenia ahorros sabes e hice curso para hacer masaje de
relajacion, aprendi a hacer las ufias yo sabia mucho de peluqueria porque
siempre pienso que uno tiene que tener una profesién pero hay momentos de
crisis en los paises y tienes que tener un oficio si no da uno te puede dar el
otro y como se llama... y yo trate en valdivia a pacientes enfermos de FM
entonces ellos como tu a ver... cuando tu le das espacios suelen hablar porque
son personas que estan muy solas y se miran muy tristes entonces cuando a
mi el Dr. malo me dice yo creo que tu tienes FM fue como como que por
primera vez no tenia nada que decir recordé a mis pacientes recordé como se
sentian como ellos trataban de transmitir porque en las manos tu puedes
sentir su dolor sabes no se explicarlo pero como yo conocia eso dije mierda me
guede helada y yo que estaba tan molesta con ese medico por cdmo me habia
tratado antes era como que hasta la molestia me habia desaparecido me fui
caminando a mi casa con los ojos llenos de lagrimas y llego a la casa y le digo
a mi mama me acaba de pasar esto y el medico me dijo esto otro y ella me
mira y me dice pucha lo siento tanto le conté después a mi hermana y me dice
aah weas y es un poco lo que uno siempre escucha sabes que no tiene
importancia porque uno no se ve tan mal pero oye que cuesta poner los pies
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en el suelo cuando quiero hacer pipi en la mana sabes pero eso yo creo que
fue asi como .. y solo después le vas tomando el peso porque tienes que ir
estudiando tienes que ir leyendo ehh yo pertenezco en Facebook encontré un
grupo de ayuda por ejemplo y de todo el mundo y lo administra una dra una
medica colombiana que sufre de FM y por eso yo creo hemos tenido charlas y
cosas incluido una amiga mia que es muy mayor y le diagnosticaron FM
también porque también tuvo una vivencia de crisis muy fuerte y nada y ella
se ha sentido mejor ha sido un poco mas persona digamos desde que
pertenece a este grupo pero es mucho leer mucho interiorizarte pero la vida es
la FM porque tienes que aprender a vivir y a decir muchas cosas que no saben
hay gente que no puede programarse para el dia siguiente bueno yo me tomo
mi analgesia a veces mas temprano que otros dia pero lo intento porque a ver
mmm no puedo quedarme en cama estuve un afo y medio en cama no puedo
no puedo seguir asi debo intentar algo porque siempre fui una persona muy
curiosa y muy trabajolica y no puedo solo estar aqui pero muchas veces si que
prefiero solo estar aqui no se si lo explico a veces solo quiero paz tranquilidad
que nadie me moleste muchas veces mi teléfono suena y no tengo ganas
porque hablar es un esfuerzo, eso.

e ¢(Te sentiste acompaiada? si es asi écual fue tu red de apoyo?
pues no tengo red de apoyo en mi familia no tengo porque que Alejandro diga
que él entendié que yo no era una persona feliz que me iba a sentir mas
enferma, pues no note el apoyo mucho porque para él tienes que tener tiempo
es muy demandante un tiempo porque él trabaja toda la semana entonces
para algo que quiero hacer el fin de semana y tu te sientes mal y si me voy
dormir un ratito porque me duele la cabeza claro yo me pongo a cocinar para
gue podamos salir y tu te pones a dormir siempre estas enferma siempre es lo
qgue uno siempre escucha simplemente uno no se queja y te tomas unos
analgésicos mas y sonries ahora con la mascarilla no se nota. Mi hermana por
ej y te lo puedo mostrar son como ejemplos ehh que tu puedes observar yo
me puse a llorar mira... (muestra un video subido de su hermana burlandose
de la FM) esa es mi hermana no conocemos a nadie mas familiarmente que
tenga FM mi hermana es dentista y trabaja en un hospital sabes entonces
cuando tu vez esas reacciones ehh sola po te sientes sola o sea apenas
entiendo yo que me pasa a pesar de todo lo que uno estudia porque nunca
termina de encajar todas las piezas entonces tu dices ehh y mi hermana sobre
todo que es del area de salud donde ve a persona que padecen y nisiquera
tiene un poco de misericordia con su propia hermana mi hermano menor me
abrazo yo creo que el Unico que nunca pregunta mucho y me abrazo y me dijo
a esta bien pero cuando yo digo algo me duele algo me molesta y me dicen ay
ya de nuevo siempre una nueva enfermedad pero como me comunico sabes y
yo a veces estoy contenta porque me han visto mejor y entonces te sientes
sola ahora yo tengo una amiga de afios que si yo no le escribo no le hablo me
llama estas bien te sientes bien alomejor no entiende la FM pero ella me
conversa sabes y me escucha ehh me da animo entonces creo que ella la
siento cercana y es una gran amiga y la quiero mucho por eso pero nadie mas
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mm yo creo que en la enfermedad estas muy solo y yo lo que leo en los grupos
y todo es que la gente de verdad estd muy sola porque todo el mundo se
aburre de ti se aburre de lo que cambia. yo a ver yo me levanto por la mafana
yo voy a la vega central y yo camino hago mis compras no tomo metro ni
micro sabes y voy con mis perros a todo el lado mi perro es mi asistente
emocional, pero yo con ella voy a todas partes porque 0 si no es como si me
sintiera sola.

e ¢éQué hizo luego de ser diagnosticada en términos médicos y

personales?

fui inmediatamente al consultorio no ese mismo dia pero digamos que en la
medida que me controle un poquito fui donde mi medico hice la cita hice mi
super fila de madrugada y le dije mira traigo esto me dijeron esto y necesito
que me ayudes porque a ver ehh mi consultorio en valdivia era muy bueno
entonces ehh yo llegaba y le decia a las chiquillas sabes que no quiero citas
con este médico quiero con este pero esta semana no quedan no importa
vuelvo a la otra volvia a la otra pero en vez de estar contandole el cuento a 10
personas distintas me veia con uno solo no importa el rango del tiempo que
fuera entonces me vi solo con ese el me ayudd mucho si bien el no llego al
diagndstico él fue clave en este proceso de intentar salir bueno estaba el tema
del mioma que me afectaba mucho porque hay un estudio de médicos en el
area de sector de Catalufia que dice que afecta mas a las mujeres pero es por
un tema hormonal porque sabes cuando me llega la regla tenemos mas dolor y
todo y efectivamente uno tiene mas dolor de cabeza mas hinchazén no sé qué
y Yo me senti peor cuando estaba con el mioma y cuando me operan el
ginecdlogo me dice maria eugenia vamos a tarar tu método anticonceptivo
porgue quedaste 0 kildbmetros asi que aunque tengas 45 ehh puedes quedar
embarazada asi que dime altiro quieres hijos o no quieres hijos y yo le dije si
hijos significa dejar mi energia porque no quiero dolor no necesito mas dolor
yo tengo entendido tal y tal cosa y se me dijo algo de que dicen que no es
nada muy cierto como no se sabe muy bien con la FM yo no quiero ver una
regla por mucho tiempo para eso me dijo te vamos a inyectar te vamos a
quitar los estréogenos pero eso significa que tu cuerpo durante un afio no se va
desintoxicar las hormonas y no podras quedar embarazada y yo le dije no
importa y al quitarla los estrégenos nos mantienes jovenes sabes y mi matrona
porgue pase por el ginecélogo y después con la matrona una hora para que te
atenda una hora la matrona perfecto Maria eugenia yo te voy a quitar
estréogenos intrauterinos la pongo por 2 veces a la semana y lo pongo en una
jeringuilla y me lo pongo asi entonces no es lo mismo pero es mejor no se si
me lo explico entonces fui tomando como esas decisiones Alejandro quiere que
vuelva lo nuestro yo creo que el nota la diferencia pero soy la que decido por
mi cuerpo sabes pero yo no quiero dolor a él le gusta salir el sdbado perfecto si
al le gusta salir yo no quiero estréogenos y ha sido esas pequenas decisiones
ahora ehh en el intertanto entre mi diagndstico y ahora murié mi tia de COVID
mi tia era como mi otra mama fue duro murié su marido de COVID también su
hijo lo contagio porque salié a tomar unos tragos con unos amigos eso antes
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de la vacuna, no la vi pero sabes que uno la escucha y hablar con sus hijas fue
muy duro, pero tu notas como tu cuerpo duele cuando tu te emocionas si yo
me tenso y yo siento mas duro si yo me angustio yo siente mas dolor y no es
gue me lo imagine es que a veces siento mas dolor y producto de sentir mas
dolor me doy cuenta que tengo estas otras emociones se supone que debiera
revisarlo al revés pero es asi entonces entre tener una vida mas tranquilas me
encantaria ir a bailar pero ahora alejando me invito fuimos a Espafia a ver a su
familia en marzo fue un esfuerzo pa mi tremendo porque viajar una hora en el
avién toda tiesa yo me trastornaba del dolor y ya me habia tomado ya las
precaucion y eso fuimos a bailar un dia me fui a la mitad quédate con nuestros
amigos yo me voy porque lo necesito porque habiamos estado de la mafana
en la calles en bares y restaurantes como son los espafioles ehh viaje por
todos lados camine a pesar de la FM ehh me desordene un poco con la comida
porque yo bueno te voy a mostrar una foto para la mires yo subi 25 kilos te
dije si repito algo tienes que decirmelo porque yo no lo voy a recordar vale,
subi 25 kilos y entonces para ir a Espafia y no irme tan fea y ver a los padres y
amigo de Alejandro como me habian conocido flaquita meti una dieta
intermitente junto a una dieta inflamatoria y resulta que baje 8 kilos y llegue a
Espafia y como no le podia decir que no a todos los almuerzos que tuvimos que
hacer yo reventaba de comida pues subi de nuevo los kilos que habia bajado.
se me fue el hilo de lo que te iba a decir... sin contar que esa no era yo y la de
ahora tampoco soy yo.

e Actualmente, ése encuentra en tratamiento? écual?
si mira después de pasar por miles de tratamientos porque hay que ir
buscando qué sirve y no sirve pues yo por la mafiana tomo 50 tramadol lo
primero que tomo si el dolor aumenta poquito no se agregar un ketorolaco el
médico dice que paracetamol pero me hace vomitar y lo cambio por eso que
me funciona super bien pero si es crisis no va a funcionar pero nada entonces
da igual no vuelvo a tomar nada mas hasta la noche que tomé los 150 de
pregabalina empezamos con 75 la dosis minima estuve un tiempo asi hasta
qgue le aumentaron y llevo casi un ano ahi en esa dosis ehh bueno yo le
pregunte por €j. a mi médico porque yo o tomo tramadol por la mafana que
entiendo que son para los dolores neuropaticos porque la FM es un dolor asi
entonces que significa que hay algo que no funciona si me dijo vamos a ir
descartando pero tienen que derivarte con un neurdlogo y entonces tengo que
esperar un informe para introducir ese informe en el hospital porque mi FM
como sabes el tratamiento no esta en el auge.

e ¢Cuanto lleva con el tratamiento?
es que como te lo describi desde marzo porque antes el tramadol era sos y en
la mafiana tenia que tomar un gramo de paracetamol pero no me hacia pasar
el dolor y tenia que tomar otro y luego a otro y como me fui a Espafia y era
tanto el esfuerzo y el tramadol era lo Unico que me contenia y podia funcionar
todo el dia porque la familia de Alejandro no podia enterarse y luego lo supo la
madre y la madre llama a Alejandro preguntando si encontré trabajo y le dice
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que mejor se busque a otra joven y que no esté enferma entonces nada por
eso te digo que es una mierda

e <¢Siente de alguna manera que el tratamiento le ha ayudado a

enfrentar la enfermedad? épor qué?

si bien el tratamiento es paliativo porque nunca quitar el dolor porque un dia
esta mas enferma que otro porque yo he ido controlando porque no es solo la
medicacidn sino que tus citas al psicélogo aunque una vez cada un montdn yo
llego y voy anotando todo tengo una lista en el iPhone y cuando llego a las
citas médicas voy por parte entonces no se me puede olvidar nada entonces
igual si tengo una cosa en especial le pongo estrellita yo sé que por ahi parte o
entonces esta contenciéon emocional que no la tengo afuera pero la tengo en
privado con la psicdloga tenia las citas de salud mental que después con lo que
te dije me la empez6 a cancelar y mis reumatdlogo dicen que lo mas
importante mas que tus pastillas es tu control mental que tengas herramientas
para poder funcionar porque los enfermos de FM toman duloxatina por ej. o
alguna regulador del animo pero yo no puedo tomar ninguno porque me hace
fatal y probamos con un monto y a la tercera pastilla me estaba muriendo y
tenia que llegar a la clinica entonces yo soy la Unica que tiene que poner de su
parte entonces por eso trabajar con el psicdlogo para mi es tan importante
porque me ayuda para tener herramientas no para contener si no que para
manejar mis emociones y al trabajarla ayudar a estabilizar la enfermedad,
digdmoslo asi.

e En la actualidad, écuenta con una terapia psicologica?
pues no la ultima vez que me vieron fue en abril y resulta que el traslado a
este consultorio es super largo entonces me dice que primero tiene que verme
un médico general una enfermera e incluso la enfermera antes que la matrona
y recien ahi el médico general y que la enfermera diga cuales son los
examenes que hay que sacar y recien van a ver qué hacer con mi tratamiento
de fm y eso me tiene super nerviosa por eso no quiero ir sin mi informe
médico pero no me contestan porque mi reumatélogo es extranjero que
estudié en EE.UU. y resulta que ha tenido que viaja por la muerte de su madre
y quizas cuando vuelve porque no contesta y me dijeron que me haga un
informe y lo mande por correo y sabes no es tanto

e ¢&Qué entiende por FM?
équieres una respuesta técnica?

e No con tus propias palabras y tus vivencias
pues esta enfermedad te roba la vida cada dia un poco mas entiendo que es
algo neuroldgico o al menos que se cree que puede ser neuroldgico en las
terminaciones pero que el dolor cronico musculo esquelético y que machaca la
vida sabes algunos dicen que porque le pregunte una vez a mi reumatdlogo
oye le digo yo porque estoy enfermera dime porque estoy enferma porque
algunos dicen una cosa otros dicen otra pero dime tu porque estoy enferma
entonces empezd con la explicacién que era un condicidon un poco emocional
pero yo no tengo depresidén nunca he tenido depresién si soy un poco ansiosa
pero porque tenia que demostrar muchas mas cosas porque mis siempre he
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tenido trabajos super estresantes donde muchas veces no tuve vacaciones
donde trabajaba muchos mas pero me pagaba mucho menos que un hombre y
mis padres alomejor trabajaban y yo tenia que preocuparme de mis hermanos
cuando era nifia yo hice otras cosas soy mucho mas ansiosa que los demas y
me dice el medico es una condicién es una caracteristica de quienes
padecemos FM ehh... pero nadie sabe mucho y al final todos creen igual tener
la verdad lo que yo dije es cuando descubri que yo tenia FM lo que le dije
antes al médico que me diagnostico en una urgencia del hospital lo que yo le
dije al tengo tanto dolor pero este dolor no es como siempre porque yo me
rompi en una rodilla entonces tengo dolor permanente en la rodilla pero que
ahora no lo siento pero entonces le digo pero yo tengo dolor me duele todo me
duele todo pero este dolor yo no lo habia tenido nunca este dolor me supera y
no sé como explicartelo y es verdad sabes yo leia el diccionario de sindnimos vy
anténimos porque me gustaba mucho el diccionario normal porque me
encantaba aprender palabras nuevas me encantaba hablarle a la gente y usar
palabra muy corrector y no tengo las palabras para describir lo que a mi me
ocurre porque es tan doloroso por dentro por fuera que no se decirlo solo te
puedo decir que yo siempre y a pesar de que esta super controlado segin yo y
mi medico pero siempre tengo tanto dolor que es como que ya nunca mas
puedo ser feliz porque siempre hay algo que cuesta pulsar que cuesta caminar
que cuesta subir las escaleras que no puedo bajar esto y siempre hay un dolor
yo antes de abrir los o0jos ya siento el dolor entonces es algo que no te deja en
paz y que todos los dias te quita algo nuevo todos los dias pierdes alguna
nueva habilidad entonces te vas convirtiendo en algo mas pequefos a pesar de
que luches todos los dias lo intentes todos los dias pero te vas convirtiendo en
alguien que no conocer en un despojo de lo que alguna vez fuiste y no es justo
no es nada justo.

e ¢Considera que la enfermedad ha influido en sus actividades

cotidianas?

claro, cien por cien (risas..) te refieres a todo tipo de actividades cotidianas
pues bien a la hora que tu te levantas en cémo te levantas ehh tu propia
higiene si bien yo soy buena para lavarme y todo me lavaba el pelo como se
de peluqueria dos veces a la semana esta bien pero me lo peinaba y yo suelo
andar asi y mi madre me dice no te peinas no te lavas el pelo pero es un dolor
tan grande un esfuerzo tan enorme... cocinar amaba cocinar cocino cosas por
ej. ahora hice una cazuela de ave hace frio ha llovido pero algo sencillo en la
olla de presién pero yo antes hacia cosas maravillosas, hacia tortas porque me
encanta cocinar pero que pereza hacerlo porque me duele cortar he perdido la
fuerza en las manos se me cae todo antes de ayer se me cay¢ la tapita del 12
3 se me quebrd, todo se me cae en las mafianas mas que nada pero se me cae
bueno yo te conté que caminaba 9k ahora camino dos horas a paso lento pero
voy al menos que sea constante y camino con mi perra y antes hacia cosas
mas dindmicas por ej. yo que sé ehhh.. subia el cerro san Cristébal iba llegaba
hasta la cima después vamos a almorzar y vamos a bailar no sé qué no se
trata que tenga mas edad se trata simplemente que un dia sentir que me
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duelen las manos que me duelen los huesos que me duelen los musculos que
veo menos ehhh que me duele la cabeza tengo nauseas sufro de estrefiimiento
después me da diarrea ehh no tengo ganas de conversar porque se me olvidan
las palabras cuando vas a entrevistas tu hablas asi de lento porque aqui te
estoy hablando coloquial pero si te das cuenta yo pierdo el hilo o se me van las
ideas pero muchas veces no me sé las cosas que estan en la mesa y le digo a
Alejandro por favor no ,me digas porque yo tengo que por favor recordarlas ,
soy lenta pero a pesar de ello me levanto, cocino hago la limpieza lavo la ropa
ehh salgo veo peliculas en la noche, cocino , estudio, busco trabajo me meto
en la cama cuando me tomo la pregabalina antes no me daba suefno pero
ahora puedo dormir, porque estoy agotada, ya no quiero estar afuera
tomandome una cerveza o jugo, lo que sea y mi vida sexual es que para la
sexualidad siempre fue importante.

e En cuanto a sus relaciones interpersonales, écomo las

considera?

casi nulas ... casi nulas yo me he aislado muchisimo porque no sé qué hablar
porgue a veces siento vergilienza sabes siento mucha frustracién pero sobre
todo verglienza por estar enferma yo sé que no es mi culpa bueno nadie busca
una enfermedad sabes pero la gente desarrollo una vida y yo ni siquiera se
decir que tengo una vida propia yo mira no lo tomes literal pero te lo voy a
decir asi yo le he dicho varias veces a la psicéloga el cancer al menos te mata
yo voy a tener que sufrir hasta el dia que me muera y yo n o se quién va llegar
ese dia que persona voy hacer yo no sé cuanto me va durar Alejandro sabes
no lo sé si él me quiere si él quiere estar toda la vida conmigo pero no lo sé
entonces me siento sola y aislada de las otras personas no tengo ganas de
salir con otras personas para que para escuchar cdmo se sienten de bien
cuando yo todo lo que tengo es sentirme mal entonces me quedo mas
tranquilan en mi casa viendo un serie o leer un libro pero puedo alomejor estar
en un grupo de gente de confianza porque no mucha gente sabe que estoy
enferma pero puedo estar sintiéndome a gusto protegida.

e &Y cuadles son las emociones que mas sientes a diario?
pena, rabia, odio, desmotivacién, en simples palabras sin ganas de nada ni de
vivir me siento tan sola, me siento atrapada en esta enfermedad.

e ¢Se siente con suficiente autoestima o siente alguna disminucion

en ella?

hay disminucién muchos enfermeros me dicen que subo mucho de peso dicen
gue son los medicamentos pero definitivamente uno se vuelve mas lento y por
ej. como estaba tan ansiosa porque estoy sin mi medicacion siento hambre
todo el dia yo no me dejo mucha cosas aqui lo que hay son frutas pero yo
comeria una torta sabes pero mm en el fondo se me olvido lo que me dijiste
perdi el hilo y entonces es lo que finalmente lleva a que el pantaldn te abroche
menos entonces todo ese tipo de cosas por ej. hubo un tiempo cuando subi de
peso que yo no me vestia adelante de Alejandro él me decia te ves igual de
siempre y yo después le decia como tu pudiste ver a esa persona igual que
siempre si esa persona no soy yo 0 sea yo soy la mujer que hacia toples en la
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paya en valencia porque tenia una figura estupenda sabes y porque se sentia
super guapa pero hoy dia yo no siento eso no lo siento porque siempre pienso
que los ojos son el reflejo del alma sabes y yo cuando me miro en el espejo yo
miro a la mujer enferma a la mujer que se ha entristecido porque se siente
sola porque se siente desvalida o porque se siente adolorida a veces claro yo
vivo un montén de cosas pero en el fondo no soy yo misma y eso.

e ¢Ves cambios en tus relaciones sexo afectivas desde el inicio de
los sintomas hasta el dia de hoy?

si pero digamos que yo me justifique un poco primero con el tema del mioma a
pesar de nosotros mantuvimos relaciones habian dias que podiamos dias que
no podiamos por la ubicacion del mioma, habia mucho dolor entonces buscaba
la forma para una penetracién mas segura ocupabamos preservativo, yo soy
alérgica al latex asi que hice bien es suavecito sabes que va bien y me sentia
mas comoda podiamos y buscabamos posiciones ademas en que no me
entrara mucho tampoco y cuando tenia mucha hemorragia simplemente que..
ademas fue una época de mucho estrés porque él trabajaba en horario rotativo
como trabajo de lunes a viernes ,la pandemia mucho trabajo y cosas entonces
estaba tan cansado que yo decia que se duerme que me decia estoy tan
cansado y yo vale duérmete pero en el fondo era yo que no podia y queria
sabes y entonces empecé a justificar asi pero no es mucho mas y Alejandro
sigue diciendo que estd un poco cansado y prefiere panoramas mas relajados
pero a veces igual llega con alguna cosita como por €j. algun tipo de rapidito
pero ha mejorado un poquito porque yo también creo que pongo esfuerzo en
ello, yo soy muy directa entonces a veces le pregunto todavia te gusto, que te
gusta de mi, yo soy esa persona y siempre he sido esa persona franca sabes
porgue necesito saber y a veces le digo todavia tienes ganas de tener sexo
conmigo y todo ese tipo de cosas 0 a veces le digo no se simplemente
aparezco sin ropa porque claro estoy mas delgada y me siento mas segura de
mi cuerpo y también hay en que me siento mal pero si converso mas cosas
aunque él dice que me he vuelto una persona un poco mas negativa como mas
corta de genio como que ataca mas verbalmente a otros no es la calle sino que
es lineal entonces igual cuando estoy con el me contengo mas con esas cosas.

e ¢Qué le parecen estos cambios?
pues yo lo encuentro malo, ahora eeh siempre tengo la esperanza a ver yo sé
que el tramadol me hace yo sé que si tengo sexo antes del tramadol
probablemente sienta mas soy un persona adormecida si tomo tramadol a
veces supongo que mi ansiedad me gana y creo que voy a llegar y no quiero
perder el momento y lo pierdes igual entonces trabajo sobe eso pero como
tengo tan poca presiones que es que nunca logro profundizar en ello pero me
parece que no es bueno para mi sabes para mi ehh porque nosotros sabes el
termina contento igual pero no es bueno para mi pero si estoy trabajando en
eso si asi como me esfuerzo para cocinar asi como me esfuerzo para ir a la
vega yo me voy a esforzar por recuperar algo de mi sexualidad alomejor puede
que no la recupere toda pero tal vez encuentre formas o alternativa de
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disfrutar y eso fue lo que le dije a Alejandro en un inicio fue que le dije que
alomejor mis orgasmos se eligen mucho mas ahora porque mi cuerpo esta mas
pendiente a otras sensaciones pero eso no quiere decir que no disfrute de
estar contigo, no sé si me explico no le quise decir que alomejor no disfruto
todo el tiempo y solo de una cosita asi pero si puedo disfrutar de una cosita asi
(indica algo pequefio) lo voy a volver a intentar sabes.

e ¢Cual ha sido su experiencia después de diagnosticada respecto a
la sexualidad?
lo que pasa es como me diagnosticaron el mioma entonces como que se
confundié un poco el tema entonces me seria dificil definirlo con claridad creo
yo, pero he tenido dificultad en la sexualidad porque como lo comentaba antes
la analgesia no solo te quita dolor sino que te pierde sensaciones es como Ssi
adormeciera un poco mas mi cuerpo para que yo pueda funcionar eso es 1
segundo siempre estoy pendiente porque la penetracidén es dolorosa entonces
lo hacemos lento lo hacemos con pausa para luego como tomar vuelo digamos
y estd mejor pero si me siento en gran parte doloroso entonces no me hace
bien.
e ¢Ha tenido dificultad en experimentar placer durante la practica
del sexo? épor qué?
si, por el mismo dolor me concentro mas en eso, que en disfrutar o tener
placer, espero que el termine para que después no me diga que siempre me
duele todo.
e Ahora, en cuanto a la percepcion del dolor me gustaria saber
écomo describe la experiencia del dolor a causa de la condicion?
Horrible, lo peor que me ha pasado en la vida, simplemente me cago la vida,
todo lo que era antes no existe me ha dafiado en todos los aspectos, no me
siento yo.
e En tu tratamiento ées considerado lo sexo afectivo o no?
no, nunca nadie me ha preguntado nunca nadie me ha sugerido y en la parte
psicoldgica como son tan pocas las sesiones voy tan atrds en ese aspecto que
no he logrado llegar, pero nunca nadie me ha preguntado cémo me siento que
siento la Unica que me pregunto fue la matrona, pero fue a pero fue a raiz de
la concepcidn si sentia resequedad sabes pero ha sido como la Unica pregunta
gue me han hecho relacionada con eso pero no.
e ¢Has podido conversar con los profesionales de salud sobre lo que
te pasa, lo que sientes con relacion a lo sexo afectivo?
mm pues con mi pareja solo las cosas que te he comentado en esta busqueda
franca de tener una conversacién ehh, pero son como que no he sido tan
franca por lo que te decia o sea yo no le digo a él que no disfruto al 100 por
100 o sea yo le digo eso cuando en realidad disfruto un poquito (muestra con
sus manos algo pequefio) porque se te van durmiendo las caderas vas
sintiendo dolor.
e ¢Has podido conversar sobre lo afectivo con tu pareja o alguien de
tu entorno cercano? éComo ha sido?
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pues mira yo antes o en el periodo que no tenia parejas estables ehh mm
usaba vibrador pues el mismo vibrador no el mismo bueno digamos Alejandro
sabe que yo tengo uno que yo no lo uso pero a veces lo he usado porque me
produce curiosidad saber si yo tengo capacidad de sentir orgasmo y entonces
como me he dado cuenta que si no siempre pero muchas veces usando un
vibrador entonces por eso te digo creo que son muchas las emociones en el
acto sexual, las expectativas o lo que sea que hacen que tu cuerpo se
desconcentre o se poco relaje o se poco entregue digadmoslo asi entonces ehh
yo he usado esa estrategia para mi pero bueno y el estrogeno que a mi me
ayuda a en el fondo , dame un segundo se me va a apagar.. que me ayuda a
sentirme mejor o sentir mas suavidad e increiblemente lo que te comentaba
me gusta usar el preservativo sin latex porque se siente mas suave me
produce menos dolor y lo disfruto mas entonces le he comentado y nosotros
mantenemos emm... preservativos en el armario y a veces le digo sabes que
esta vez con preservativos vale con preservativos y me va mejor.

ENTREVISTA N°2

e ¢Edad?
58 afios

e ¢Con quién vives?
Vivo esporadicamente con una hija porque son 2 semanas que esta fuera, y
dos semanas con... bueno trabaja todos los dias, pero en la noche, pero esta
conmigo, tiene domicilio conmigo asi que vive conmigo mi hija menor

e ¢éDonde vives?
YO Vivo en santa rosa de lavadores un sector rural de la comuna de maule
provincia de Talca

e (¢Tienes hijxs?
si, tuve 4 hijos, el mayor que esta fallecido, después sigue una que es una
perdida y después tengo a Katherine y génesis.

e <¢(Tienes pareja?
no

e Para conocer igual la dinamica entre ustedes ... écOmo se

relaciona con ellos?

bien con mis hijas, nos apoyamos

e Respecto a la educacion, é¢estudiaste estudias o estudiaras?
no, yo estudié hasta cuarto medio y ahi me quedé por recursos porque mi
papa no tuvo para seguir dando estudios porque éramos 5 hermanos entonces
ninguno siguié estudiando asi para tener una profesion.

e ¢éNo hubo dificultades en el momento que tuviste a tu primer

hijo?

sipo, yo a mi primer hijo lo tuve soltera, obviamente que la etapa que se vivia
antes de una mama soltera siempre era mal visto en la familia entonces igual
se generan conflicto, la aceptacion de los papas, con mi papa igual hubo
conflicto porque mi papa igual hubo conflicto en la parte paterna porque él
también fue hijo de madre soltera , entonces yo ahora lo comprendo digo yo
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alomejor el veia todo lo que conlleva ser hijo de mama soltera, lo que le pasa a
uno de criar a un hijo sola, entonces también hubo ahi una parte dolorosa para
mi, el resto de la familia aceptd bien pero a mi papa le costd

e En relacion con lo laboral, actualmente te encuentras trabajando,
éen qué? y si estas trabajando, si te gusta y épor qué?

no, yo deje de trabajar desde que empezd la pandemia estaba trabajando dos
dias a la semana y por la pandemia mi jefa me dijo te quiero afuera porque
igual ella tenia sus papas que eran adulto mayores y estaban en estado de
cuidado y yo igual , entonces yo todavia no puedo salir a trabajar porque ahora
ella me llama y me llamo el otro dia y le contaba yo lo de mi mama po y me
dice que me va a esperar otro tiempo acaso si la mama se recupera y ahi
continuamos el trabajo porque yo no quiero buscar a nadie mas tia porque yo..
me tiene plena confianza, me entrega la casa incluso yo todavia tengo las
llaves y yo también me siento muy a gusto con ella y su hijo, era un ambiente
laboral muy grato.

e Ahora me gustaria abordar sobre el tiempo que lleva con el
diagnodstico de la condicion y de la trayectoria posterior que
debid afrontar en el proceso, por eso ¢hace cuanto tiempo fue
diagnosticada con FM?

yo fui diagnosticada como en el 2012 mas menos, porque de antes si yo tenia
esos dolores, pero no tenia idea que era que pasaba en mi cuerpo decirle yo no
sé porque me siento asi y empecé a ir donde el doctor y ahi me diagnosticaron
me mandaron al servicio publico del hospital que el traumatdlogo me hiciera
del examen que hacen de los puntos especificos del dolor y ahi fui
diagnosticada con FM.

¢ Si me pudieras contar resumidamente. ¢Como fue que
descubriste que tenias FM? / éComo fue ese proceso?

bueno después de muchos anos de sufrir dolores y no saber que era y pasar
por muchos profesionales que me veian y no sabian qué es lo que tenia me
daban medicamentos y no se pasaba y cada dia era peor ehh un dia en el
consultorio me vio en medicina general y me dijo posiblemente usted tenga
fibromialgia, pero para descartar me dijo la voy a mandar a un traumatélogo
asi que me mando al hospital regional de Talca y ahi me hicieron el examen
del punto de dolor y ahi me detectaron la fibromialgia. El proceso fue largo la
incertidumbre de no saber qué es lo que era pase por momentos de depresién,
subida de peso, baja de peso, en fin, muchas cosas hasta que yo creo que
pasaron cinco afos y me detectaron la fibromialgia.

e Al momento de saber el diagnostico (de la FM) éCuales fueron las
sensaciones, emociones y pensamientos que desplegaron en ese
momento?

es que como le decia anteriormente yo antes no sabia que significaba la FM me
decian los doctores de aca del servicio publico de la ronda del sector alomejor
es una enfermedad degenerativa de tus musculos y cuando ya me
diagnosticaron ahi recien el doctor el traumatélogo me intento explicar un poco
qué era lo que significaba y que era una enfermedad de por vida y que no
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tenia cura y que solo iba a tener calmantes.. pucha yo dije tan joven y con
esta enfermedad, pero después pensé me la tengo que poder porque tenia a
mi hija y todo entonces tenia que luchar y empecé a buscar informacion.

e Qué sinti6 ... principalmente cual fue la primera percepcion,

llanto, tristeza...

de llorar no, pero igual la incertidumbre de primera como voy a enfrentar esto
como le digo a la hija, les cuento o no les cuento después encontré mas
palabras me dijeron que era esto y esto y yo siempre he sido asi que como que
he normalizado las cosas y que mi hija siempre me critica y yo digo no siempre
hay una forma de ser y todo... yo angustiada tenia angustia de no saber lo que
vendria mas adelante ... si iban a hacer mas grandes las crisis como decia si
iba a ser capaz de enfrentar la enfermedad.. la angustia, la incertidumbre.

e ¢(Te sentiste acompafiada? si es asi écual fue tu red de apoyo?
en un principio no era mucho el apoyo porque era un proceso desconocido para
todos, no sabiamos nada que significaba incluso un hermano menor me decia
oye y esa enfermedad que teni tu no sera que te la hayai contraido por otra
persona que te hayas contagiado... no le dije yo porque se desconocia
totalmente si ni siquiera los doctores sabian nada de la enfermedad... no, le
decia yo que era una enfermedad de los nervios que se van debilitandolos
musculos y eso produce dolor, fatiga le decia yo que no dan ganas de caminar
de levantarse pero mi red de apoyo era mas mi hija y mi hermana y
obviamente mis papas pero ellos igual desconocian.

e ¢Qué entiendes por la FM?
ahora entiendo un poco mas pero cuando a mi me la diagnosticaron no sabia
nada no sabia que era ahora sé que es una enfermedad neuro degenerativa
pero antes no tenia idea yo antes decia me dolia todo el cuerpo nomas cuando
me preguntaban qué te pasa? de FM me dijeron y qué es lo que es me duele
todo el cuerpo de la parte muscular pero ahora he ido viendo documentales,
entrevistas de personas, historias y ahi va comprendiendo mas uno porque de
primera pensaba que era yo nomas y después ahora voy sabiendo que es
muchas, eeh de primera siempre fui el conejillo de indias porque de los afos
gue tengo esta patologia de primera era el conejillo de indias porque ni lo
mismos doctores sabia que realmente sucedia en el cuerpo humano con esta
patologia.

e ¢Actualmente te encuentras con tratamiento? écual?
Si ahora tuve con el doctor la semana anterior y el doctor me encontré mal
entonces ahora me dio control para la salud mental y estoy con la pregabalina,
duloxetina y prasilbria y tengo que ir a control mental ahora a fines de
septiembre.

e Ya... ahora refiriéndonos al tratamiento en cuanto a los

medicamentos, écuanto llevas con ese tratamiento?

llevo ... voy a llevar 2 semanas, pero la verdad es que no estoy siguiendo es
gue también eso también le decia denante a mi hermana... yo no puedo
tomarme todos los dias la pregabalina porque el doctor me las dio para todos
los dias en la noche y yo no puedo tomar todos los dias porque yo duermo si
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yo me tomo la pastilla yo duermo po me olvido del mundo y estoy al pendiente
de que mi... estoy a media cuadra de mi hermana con mis papas eh que mi
hermana me hable porque ella esta sola con los dos y ellos no son
autovalentes, entonces y si mi hermana me necesita, si de repente mi mama
se resbala denante mismo mi hermana estaba con mi papa en el bafio y el
bafno ortopédico lo usamos para los dos, mi papa y mama po entonces le puse
un recipiente a mi mama y se me resbalo y yo gritaba y gritaba porque somos
las dos nomas po y ella estaba con mi papa en el bafio entonces cémo iba a
dejar solo a mi papa en el bano para ir a verme a mi, entonces hay que ser
fuerte po no es facil estar con dos personas que necesitan de uno.

e Entonces éno estas cumpliendo con el tratamiento completo por
la situacion de tus padres?

si, yo creo que también por eso no avanzé mucho porque si yo siguiera como
el doctor me dice mis remedios mejor iba avanzando un poco mas rapido, pero
como no puedo tomarmelo como debe de ser yo pienso que por eso también
me planteo ahora las crisis.

e Bueno... la pregunta que viene ahora tiene relacion con esto y es
si es que ésientes que de alguna manera el tratamiento ha
ayudado a enfrentar la enfermedad y por qué?

no si de ayudar ayuda mucho, pero soy yo el tema que yo como paciente soy
irresponsable con mi tratamiento, porque el tratamiento es bueno

e ¢éPor qué?

porgue yo cuando la semana que esta la hija yo me tomo mis remedios como
deben de ser y me siento bien po, no ando con tanta crisis no ando tan
angustiada no ando tan llorona porque la duloxetina igual me ayuda un poco
pero cuando no nopo, por eso yo digo que el tratamiento me hace bien.

Es como la incomprensién lo mas que molesta, la empatia porque lo Unico que
mas necesita es no se po... quédate un ratito mas en la casa entonces eso
parte a uno los molesta duele ... porque yo siempre le digo a las chiquillas a la
mas chica me gustaria quedarme no se po medio dia acostada y no puedo po
por eso falta mas empatia del resto, la falta de empatia es la mas que molesta.

e Ya... entonces qué hizo luego de ser diagnosticada en términos
médicos y personales

seguir el tratamiento que me dieron en el servicio publico me tomaba mis
remedios, si avancé un tiempo con esos remedios andaba bien y no tenia
tampoco tanto dramas emocionales entonces... anduve un buen tiempo un par
de afios asi con el tratamiento super bien y como no tenia problemas
emocionales asi grandes que dijeran que afectaran tanto andaba bien

e En la actualidad, écuenta con una terapia psicologica?

no, voy a ir a fines de septiembre me tiene agendada el doctor para una
atencion psicoldgica

e <¢considera que la enfermedad ha influido en sus actividades
cotidianas?

si po obvio en salir yo trato de igual de disimular el dolor pero si afecta por
ejemplo al querer levantarme me duele pero igual tengo que hacerlo para
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ordenar, limpiar y todo y tengo que hacerlo porque si no quien pero claro que
afecta y mucho, es lo que mas se ve afectado yo creo, eso pienso yo
e Ya... ahora en cuanto a las relaciones interpersonales... écOmo
las considera?
no si no en todo sentido uno ve el deterioro... si antes eran mejores ... si eran
mas cordiales, incluso yo me considero que yo estoy muy apatica también
ehh... yo antes eh por poner un ejemplo tengo mi padrino de matrimonio que
él siempre esta ahi pendiente de como estd la ahijada los papas y todo y de
repente me deja un wasap y asi me pasa con muchos WhatsApp no se po
pueden estar un dia hay los wasap y digo ahhh es que no tengo ganas de
expresar como estoy hoy dia entonces siento que yo contribuyo a eso po a que
las relaciones interpersonales se deteriore, yo soy el problema digo yo
e Entonces, si compartias mas, ¢salias mas?
Si participaba, aparte que con el tema de la pandemia a uno le afecto mas,
sipo antes era mas sociable participaba mas en los grupos sociales que habia
aca y todo va contribuyendo también la enfermedad ayuda, pero los temas
familiares también van a uno dejandola mal la casa y no relacionarse tanto ...
se pone apatica uno.
e ¢Cuales son las emociones que mas siente a diario?
eehh en estos momentos mas la pena, la nostalgia.... si nostalgia, pena, me
angustio
e Entonces, ise siente con suficiente autoestima o siente alguna
disminucion en ella?
si, hay dias que ando con autoestima pero yo a mi mama siempre le miento,
yo en la mafana siempre le digo regia y estupenda eso es siempre lo que digo,
pero de regia y estupenda de repente ando como perdonando la expresion
pero como el forro pero la regia y estupenda (risas) pero si pasa la cuenta de
repente digo yo, hace meses que no me arreglaba el pelo, el otro dia las
chiquillas me dijeron mama que te pasa... ella arréglate un poco el pelo, sipo
de verdad ayuda harto se ve distinta uno y asi po y como de repente uno esta
aqui mismo en la misma casa como con la misma ropa y se te olvida que teni
ropa guardada y que te vas a poder ver mejor si te pones ropa de otro color
gue te sienta mas viva a uno se le olvida po como la rutina también te pasa la
cuenta en la autoestima porque siempre lo mas facil sacar los blue jean y una
calza y ponérselo con una polera y la otra semana la misma calza los mismos
jean y la misma polera
¢ Y entonces ési sientes una disminucion en la autoestima?
si, lo importante es cuando uno se da cuenta y tiene que buscar ayuda
e ¢Ves cambios en tus relaciones sexo afectivas desde el inicio de
los sintomas hasta el dia de hoy?
si claro obvio que, si yo me doy cuenta, pero como no tengo experiencia en
pareja no ha sido un problema
e ¢Qué le parecen estos cambios?
Malos, va deteriorando mi calidad de vida
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e Claro... Ahora vamos a hablar sobre la sexualidad y el placer
écuadl ha sido su experiencia después del diagnostico respecto a
su sexualidad? éhas tenido problemas en la practica misma?

de primeras sipo... yo no entendia cuando estaba con mi matrimonio si un
poco deteriorado pero todavia existia el matrimonio pero en las relaciones yo
siempre quedaba asi como dice uno como trapo viejo que dolores pa alla que
dolores pa aca entonces como que no me daban ganas de relaciones y yo decia
pa qué si al otro dia voy andar muerta que me duele aqui que me duele alla
gue me duelen los gluteos las piernas y uno va arrancando de la relacién por lo
mismo po pero ahora como estoy sola entonces no eso me ayuda también a
estar bien yo digo no me maltrato (risa) por decir pero igual hace falta, hace
falta tener eso porque es la via de escape de uno.

e ¢Ha tenido dificultad en experimentar placer durante la practica
del sexo? épor qué?

si, cuando estaba con mi marido, pero no tanto en sentir placer si no el saber
gue después al otro dia ibas a estar mal con dolor entonces uno evade de
tener la relacion.

e ¢Pero no costaba experimentar el placer?

En la primera veces no... pero ya después si porque ehh uno pierde la
concentracidon po ehh después ya va costando... si eso el dolor no te deja
sentir el placer.

e Entonces... me decias que, si has tenido dificultades en
experimentar placer y debido al dolor, écierto?

si, exacto
e En ese sentido, écoOmo describirias la experiencia del dolor, desde
tu sentir?

no es que yo al menos cuando mis crisis son un dolor que no tienen
descripcion po porque no puedo decir me duele la espalda porque me duele
ahora en estos momentos puedo estar con el dolor en la espalda y a la media
hora a los 5 minutos estoy con los gluteos que me duelen, que me duelen los
brazos y asi se va cambiando entonces es como un dolor impredecible,
inexplicable.
e Entonces podriamos decir que el dolor es lo principal de esta
condicion, éno?
si, si porque todo sale las fatigas, musculares son dolor
e En tu tratamiento ées considerado lo sexo afectivo o no?
no, nada
e ¢Has podido conversar con los profesionales de salud sobre lo
que te pasa, lo que sientes en relacion con lo sexo afectivo?
mm.... no en realidad con nadie, eso igual lo siento mas intimo mas personal
mio
e ¢Has podido conversar sobre lo afectivo con tu pareja o alguien
de tu entorno cercano? éComo ha sido?
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no, con nadie porque como le dije me da vergienza siento que es algo mio que
solo debo llevar yo y aparte que con todo lo que tengo que hacer eso es en el
ultimo que pienso

e ¢Qué estrategias has utilizado para lidiar con la FM en la

dinamica sexo afectiva?

Mm.... pucha de utilizar estrategias ninguna, pero uno igual a veces cuando
esta sola hace un par de cositas si igual esta la autosatisfaccion, pero tampoco
desesperada, pero si lo hago a veces

ENTREVISTA N°3
PAOLA
o ¢Edad?
29 afos
e ¢Con quién vives?
con mi hijo
e ¢éDonde vives?
arriendo un departamento en la granja
e <¢(Tienes hijxs?
si, uno
e <¢(Tienes pareja?
no
e ¢éCOmo te relacionas con ellos?
bien mi hijo es lo Unico que tengo
e Respecto a la educacion, éestudiaste, estudias, estudiaras? ¢Por
qué?
Estudié, alcancé a hacer un afio de enfermeria y quedé embarazada y tuve que
abandonar la carrera no tenia apoyo
e ¢Actualmente te encuentras trabajando? ¢En qué? éTe gusta?
éPor qué?
Si soy ejecutiva de ventas, de gustarme no, pero tengo que hacerlo por mi
hijo ya que no tenemos apoyo
e Ahora me gustaria abordar sobre tu proceso de diagnostico de la
enfermedad y la trayectoria posterior que debio afrontar en el
proceso.
e Por eso, ¢hace cuanto tiempo fue diagnosticada?
El diagndstico me lo dieron hace un afio exactamente pero hace 7 afios mas o
menos yo empecé con sintomas, hace 7 anos fue la primera vez que escuche
un que puede ser, quizas y bueno en el hospital me dieron el diagnéstico y no
fue de la mejor forma que a alguien le pueden decir porque la doctora me hizo
llamada telefénica porque no estaban haciendo atencidon presencial y me dijo
tengo buenas y malas noticias, las buenas que no tienes nada autoinmune lo
malo tienes fibromialgia no tiene cura si quieres te puedo dar pastillas que te
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pueden ayudar y de ahi no he tenido ninglin control o sea este afio tuve en
abril un neurélogo que me dejo con pastillas para dormir y nada mas me
derivaron al psicélogo me cancelaron todas las horas el mismo dia que yo iba a
la hora y de ahi que no me han vuelto a llamar o sea cero ni acompafiamiento
ni ensefiarte algo nada, hace dos semanas fui a medico porque me siento mal
me siento muy mal porque me dijo que tenia inflamado. Esto fue mira el
viernes tuve control con nutricionista me dieron los resultados de mi examen
me mando a ver porque también empezaron a ver otras fallas porque eso es lo
otro, una cosa lleva a la otra. Pero particular y eso es un gasto, es un temay a
mi me complica porque yo no tengo apoyo del papa de mi hijo entonces es
como la mochila super hiper mega cargada.

e Entonces por el sector publico éte cancelaron las horas con la
psicdéloga?

si y la Unica hora que me dieron fue porque me puse a pelear y me dieron hora
con médico general y me receté unas pastillas para dormir zopiclona y
paracetamol cada 8 horas todos los dias que yo no me las tomo porque no
guiero andar empastilla o sea hay dias que el dolor es mas soportable qué
otros entonces siento que ay! y no sé, tomar pastilla cada 8 horas no me
gusta, pero eso tampoco es una solucién y un tratamiento.

e Si me pudieras contar resumidamente. ¢Como fue que
descubriste que tenias FM? / éComo fue ese proceso?

Mmm fue porque estaba con muchos sintomas y cualquier cosa que comia me
hacia mal entonces me empecé a preocupar y decidi asistir a un doctor para
ver que tenia.

e Al momento de saber el diagnostico (de la FM) éCuales fueron las
sensaciones, emociones y pensamientos que desplegaron en ese
momento?

Me voy a poner a llorar... Creo que lloré por una semana y empecé con mas
crisis terminé dos dias en el hospital, llegué al trabajo con ataque al colon, mal
y ahi fue cuando dije esta cuestion me va a acompafar toda la vida o asumo
gue esta y sigo peleando o me voy a sentir cada vez peor. Hay dias que ando
todo el dia con nduseas y no quiere comer por eso fui a la nutricionista para
gue me ayudara con eso porque hay dias que como solo jalea.

e Entonces étuviste estas emociones encontradas al momento del
diagnostico?

si es que tampoco fue la forma en la que me lo dijo. ah me falté una parte me
dijo que no tiene cura, pero no te va a matar, esa fue su frase. No sé, siento

gue no es un buen argumento para decirlo porque si tU me preguntas prefiero
mil veces que me mataran, si porque no hay soluciones. ni tratamiento, nada

e Asi es con la entrevista de informacion es tenido acceso todas
coinciden con eso que me esta mencionando el desconocimiento
de los mismos profesionales de la salud

Gracias y por lo mismo Cuando yo vi me ofreci a ser voluntaria, por lo mismo
porque ahora hay mas médicos qué la visualiza, pero no hay mas nada

e ¢(Te sentiste acompanada? si es asi écual fue tu red de apoyo?
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Es que no tengo
e ¢&Qué hizo luego de ser diagnosticada en términos médicos y
personales?
esperar qué me llamaran, ya me enfermé en el afio 2019 yo cai hospitalizada y
me realizaron examenes de alimentos para ver qué cosa me caia mal para
quedar en el hospital, yo no como fideos yo no como atin y no como ningun
tipo de procesado, pero fue porque eran cosas que me di cuenta de que me
mandaban al hospital, pero tampoco es una opcién no es la opcidn que tu
misma te restringido no comer nada. Entonces busque hora con una
nutricionista y me dijo que con una dieta desinflamatoria y ahora como desafio
tengo el comer atun y fideos porque la nutricionista dijo que podia estar en mi
mente y por eso me cae mal y ayer se me ocurri6 comerme dos cucharadas de
atun y me levante vomitando.
e ¢&Qué entiende por la FM?
que es una enfermedad que te caga la vida, no puedes vivir tranquila y
siempre estas con dolores
e Actualmente, ése encuentra en tratamiento? écual?
Por el sistema de salud publico no, pero con la nutricionista hicimos una dieta
antiinflamatoria. me dejo con melatonina de 10 pero aun no encuentro donde
comprarlas
e ¢Cuanto lleva con el tratamiento?
No ni siquiera o sea hoy dia cumplo una semana
e Habia comentado que el médico general habia recetado
Paracetamol y ese doctor era eso por publico
Me dejé con Zopiclona de 10 y 2 Paracetamol cada 8 horas
e ¢Siente de alguna manera que el tratamiento le ha ayudado a
enfrentar la enfermedad? épor qué?
Llevo super poquito, pero si me comparo con la semana pasada ando mejor un
poquito mejor Bueno yo llegué fui a la nutri porque pensé que habia subido
como 10 kilos porque me sentia muy gorda y a la final eran 800 gramos y
estaba muy inflamada y por ejemplo ya ayer me levanté y me pude mover sin
tanto dolor en la mafana y en eso se me di cuenta y no estaba tan palida
e En la actualidad, écuenta con una terapia psicologica?
no
e ¢Considera que la enfermedad ha influido en sus actividades
cotidianas?
Si
e ¢En cuales?
en las diarias, en levantarme todos los dias, en salir a trabajar y ahora con el
calor, me afecta mucho el calor y si pudiera tirar la toalla ya lo habria hecho
porque me encantaria no sé tirarme a la cama y dormir un mes y no soy
mayor tampoco tengo 29 afios entonces es fome no puedes hacer nada
e Ahora vamos a profundizar en tus relaciones interpersonales. En
cuanto a ellas, écomo las consideras?
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no tengo relaciones interpersonales, yo creo que se rompieron las pocas que
habia

e &Y esto producto de la condicion?

si, porque como es posible que no se te sintai mal, como es posible que no
tengai ganas. Antes de tener la enfermedad dsea siempre estaban como que
los comentarios malas ondas, pero ya después que aparte yo también entendi
lo mismo si no suman mejor no calentarse la cabeza porque si me afectaba,
pero por eso mi nucleo es solamente mi hijo, porque de mi familia cuando me
enfermaba o estaba mal de repente me han visto mal, mal y ahi dicen no si
era verdad... me tenian que ver en los hospitales y decian si era verdad. Son
cosas como insignificantes, pero cuando uno las suma ahi son distintas.

e Claro... entiendo, entonces ésientes poca empatia del resto?

si, claro si no pensai en el dolor no lo senti porque también he escuchado eso,
ah no, pero igndralo, como lo ignorai, como ignorai si te duelen los pies al
caminar, no podi ignorar.

e Tranquila, toma tu tiempo

disculpa
e Tranquila, se agradece la confianza y cualquier emocion es
valida... algo que deseas agregar
no, gracias
e &Y cuadles son las emociones que mas sientes a diario?
Tristeza y esas las ganas de tirar la toalla, de ya no seguir

e Ahora abordando la autoestima, éte sientes con suficiente

autoestima o sientes alguna disminucion en ella?
si, la mia esta por el suelo, porque no puedo hacer las mismas cosas, no se me
darian ganas de moverme mas pero no puedo

e Entonces ésientes disminucion en tu autoestima, cierto?

Si mucho, disminuida totalmente en 100%, como que de cierta forma siento
que pierdo mi valor porque ni puedes rendir como normalmente, el cansancio,
como que dejas de ser una persona normal.

e Ya...y de esa forma entonces, preguntarte ési ves algin cambio
en tus relaciones sexo afectivas desde el inicio de los sintomas
hasta el dia de hoy?

eehhh ... mira sabes que en la practica no, pero si hay como sucesos de
repente mas dolor o después del acto en si es algo que es raro pero mi cuerpo
empieza a tiritar, has visto los perros que tiritan los perros? una cosa asi en los
brazos, las piernas todo, me ha pasado como 5 veces y me duele el Gtero se
me inflama, es como dolor de contracciones me acuerdo mucho cuando tuve a
mi hijo. Y lo otro es mdas que nada por el tema que no aguanto quizas cosas
que antes si aguantaba, el trato.

e (CEIl trato?

claro... entonces para no calentarme la cabeza y no pesco a nadie... no tengo
tangas de lidiar con nadie
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e Ahh ya... entonces por lo que entiendo estas comentado que, por
los sintomas, el dolor que te produce la FM no te da ganas de
iniciar algo con alguien

si, nada

e Ya... entiendo y équé te parecen estos cambios?

O sea, no son buenos, no me gustan, si pudiera cambiarlo lo haria... mira de
hecho esto es un ejemplo estos dias estaba con un amigo y como a las 1 de la
mafana empecé con ataque al colon, con vomitos no me podia ni parar
entonces también eso evita, porque no es lindo que te vean asi

e Claro comprendo ... entonces si te esta limitando en poder
compartir

si 100%

e ¢Cual ha sido su experiencia después de diagnosticada respecto

a la sexualidad?
disminuida ésea y cada vez disminuye mas porque cada vez me siento mas
mal

e ¢Ha tenido dificultad en experimentar placer durante la practica
del sexo?

no, o sea en realidad si, pero yo creo que es mas por la persona por la
conexion

e ¢Por qué?

No, no sé pero uno siempre puede decir si se disfruta o no se disfruta pero yo
creo que es mas con la persona que estas

e Ya... y ahora en cuanto a la percepcion del dolor me gustaria
saber écomo describe la experiencia del dolor a causa de la
condicion?

la verdad que ultimamente me he sentido pésimo muy mal o sea yo siento
gue todos los dias ya no como que estoy esperando el dia que ya no me pueda
levantar Entonces es como es bien desagradable porque los malestares son
varios no es solamente alguna cosa y no me puedo quedar tampoco sin hacer
nada porque estoy sola con mi hijo, entonces yo no puedo flaquear y yo creo
gue eso lo hace un poquito mas dificil o a la vez un poquito mas facil porque
no sé yo no me puedo dar 5 minutos de descanso, no puedo aunque lo
necesito pero no es posible y ya llevo como cuatro dias que despierto a las 4
dela manana y no sigo durmiendo entonces es todo.

e Y entonces, en ese tratamiento ées considerado lo sexo afectivo
o no?

no, es mas que nada como fisico

e ¢Has podido conversar con los profesionales de salud sobre lo
que te pasa, lo que sientes con relacion a lo sexo afectivo?

no, nunca

e ¢Has podido conversar sobre lo afectivo con tu pareja o alguien
de tu entorno cercano? éComo ha sido?

no, porque la Unica persona que tengo es mi hijo de 9 afios y no puedo decirle
me siento mal, estoy mal, no tengo relaciones afectivas
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e Ya... entonces como podrias denominar lo que ha sido eso en tu
vida
en que me ha traido soledad
e &Y como te sientes con eso?
pésimo, porque no es una soledad no se dé opcional o que me aisle, no es
estar solo de verdad estar solo
e Y esto éha sido a raiz del inicio de los sintomas o siempre has
tenido esta dinamica en tu vida?
no, creo yo que por los sintomas
e ¢Ya... ahi se increment6é mas?
si, porque yo estuve hospitalizada, sali del hospital y ahi fue todo asi
e Ya... entonces équé estrategias has utilizado para lidiar con la FM
en la dinamica socio y/o sexo afectiva?
no, ninguna porque no tengo relaciones. O sea, para mi puedo leer un libro, no
hay nada, yo no salgo, no comparto, y si me siento mal los comentarios no
sirven entonces ya no quiero vivir eso.

ENTREVISTA N°4

o ¢Edad?
61 afos

e ¢&Con quién vives?
Yo haber trabajo estoy 15 dias mi casa y 15 dias en el trabajo, entonces estoy
dividida acéa en el trabajo vivo con la abuelita que cuido y en la casa, en la casa
con mi hija y mi nieto

e Ya...
esa es mi realidad

e ¢Donde vives?
aca en Salamanca y usted se dird yo a esta altura no tengo casa la verdad es
gue hace algunos afios se quem¢é la casa y honestamente no he podido volver
a construir mi casa Asi que ando de llegar por todos lados...

e <¢(Tiene hijxs?
Si, tengo 5 hijos eran seis mis hijos, pero falleci6 mi hija menor y me quedaron
cinco

e (Tiene pareja?
no... no

e Para conocer igual la dinamica entre ustedes ... écOmo se

relaciona con ellos?

émi circulo cercano serian mis hijos y su entorno?

e Claro con quién usted mas frecuente
Si con mis hijos bien con mi nuera

e Por ejemplo, con la hija que vive los otros 15 dias, éCOmo se

lleva?

mm bien... nos apoyamos las dos en realidad mutuamente porque ella esta
con su hijo chiquitito Porque mi nieto menor esta en la universidad entonces
estamos solas y nos apoyamos
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e <CY con la abuela que cuida como se lleva?
(risa) Bien si

e Respecto a la educacion ... estudias, estudiaste o estudiaras ¢y

por qué?
yo haber estudié hasta tercero medio, yo en mi edad de estudiante estudié
hasta octavo basico y de ahi mi papa dijo que las mujeres no debian seguir
estudiando y el fondo dijo que no le iba a dar a nadie estudios solamente hasta
la ensefianza basica y al final fui yo la mas aplicada porque mis hermanos lo
demas reprocharon su oportunidad y yo no la tuve asi que por ser la mayor
quizas, asi que ya hasta... yo ahora saqué mi tercero medio, pero yo después
estudié en la noche pensaba sacar la enseifanza completa, la ensefnanza media
pero después se enfermd mi hija y quedé todo truncado

e Ya... anteriormente ya me habia comentado que esta trabajando,
cuidando una abuela, écierto? pero igual es necesario dejar el
registro de su respuesta, asi que le voy a hacer de todas
maneras la pregunta, y si es que actualmente usted ése
encuentra trabajando? y ési le gusta?

si, como cuidadora de adulto mayor si, si me gusta he tenido oportunidades de
irme a otro lado, pero como que me encarifié con abuelitos fallecié el caballero
ahora poco y yo me quedé con la abuelita nomas... asi es que esa es mi
actividad laboral

e En cuanto a la trayectoria de la enfermedad me gustaria abordar
ahora sobre el tiempo que lleva con el diagndstico y la
trayectoria posterior que tuvo que afrontar en el proceso por
eso, ¢hace cuanto tiempo fue diagnosticada?

mas o menos como 6 anos llevo ya diagnosticada con la enfermedad porque
antes era como que ahh se parece, antes me decian yo tenia pacientes que
tenia fibromialgia pacientes que han tenido fibromialgia una cosa y después ya
estaba con examenes un montdén de examenes cuando me metian a esas
camaras, yo me destruyo la noche yo despierto mi despertar son dolorosos son
terribles son de mucho dolor porque yo me quedo ya por decirle con el brazo
sobre la nuca o con un brazo doblado al estirarlo es del terror, entonces los
despertares yo siempre digo los despertares son de terror

e Si me pudieras contar resumidamente. ¢éComo fue que
descubriste que tenias FM éComo fue ese proceso?

fue porque sufria muchos dolores entonces tenia que ir hacerme examen tras
examen, tuve que escuchar hartas opiniones que como le decia me decian
puede que sea fibromialgia, hasta que llegue donde una dermatdéloga que me
dio el diagndstico de fibromialgia.

e Y cuando le entreg6 el diagndstico écuales fueron las
sensaciones, emociones y también los pensamientos que
surgieron?

uff muchas emociones pena rabia porque era como que yo iba a vivir
eternamente con esto y lo otro que bueno aparte de tener fibromialgia soy
diabética con una diabetes rebelde y aparte de eso tengo hipotiroidismo eso

110



esta controlado bien pero el tema de la diabetes es horrible y los
medicamentos que me daban a mi para la fibromialgia se contradicen con los
medicamentos o sea con el tratamiento de una persona diabética cdmo son los
corticoides para mi son venenos estuve alguna vez en un hospital por una
intoxicacién con mariscos y me pusieron porque yo ya no respiraba me
pusieron corticoides y con los corticoides tuve cuatro dias en la UCI porque de
ahi el doctor me dijo no puedes nunca de medicarte un corticoide porque te
puedes matar con esas palabras me dijo el doctor entonces cuando los
encuentros que tenia con mi reumatéloga cuando me dijo que el tratamiento
es a base de corticoides y yo no los puedo usar entonces ese es mi problema.
Y bueno de primera era que yo no sabia porque mucha gente me hablaba de
FM, pero yo no sabia yo lo Unico que sabia que eran como agujas finitas que
me clavaban por todo el cuerpo como que me pinchaban asi y es horrible po
me costé mucho entender el tema de la FM

e Entonces ésintidé pena, tristeza?
Si po pena, tristeza, rabia impotencia lo que siente yo creo la gran mayoria de
las personas que sufren fibromialgia yo creo que sufre lo que yo sufro de
repente hasta incomprension porque es como que a uno nadie le cree que esta
padeciendo estos dolores

e <Y se sintié acompaiada? y si es asi éCual fue su red de apoyo?
no, no me he sentido acompafiada yo no tengo red de apoyo ehh podia decir
mi familia hasta cierta parte que como todas las familias po que no se si
alomejor en un momento dudan porque en algunos momentos yo me siento
muy sola porque es como asi esta cosa porque no todo el mundo a uno como
que no le creen en el fondo, hasta que uno no se quede postrada yo creo que
si uno con todos estos dolores se queda porque si yo me hubiese quedado en
cama yo estuviera invalida esa es la realidad yo me ponia de pie como le digo
y mis pies se desintegraban entero y cuando ando asi con crisis también y
necesito caminar y me duele mucho y me duelen y me duelen y sigo
caminando y es como que ganarle al dolor en el fondo y alguna vez un doctor
gue me conocia mucho me dijo que o tenia que tener cuidado porque yo era
como no sé como explicarle la palabra que era como que mi dolor ... mi dolor
10 pa’ mi eran como 5 una cosa asi era como que ya estaba acostumbrada que
yo creo que esta cosa venia de antes y después se declaré6 mas quizas pero yo
siempre tenia muchos dolores y antes que yo fuera diabética yo tomaba mucha
dipirona ehh bueno todo lo que fuera antiinflamatorio que a mi me ayudara a
pasar los dolores yo tomaba mucho y después que ya fui diabética y todo eso
tuve que bajar las revoluciones y seguir asi nomas po no abusar de esos
medicamentos como lo hacia antes

e Y équé hizo luego de ser diagnosticada en términos médicos y
personales?

Llorar y patear y una vez mas ehh seguir nomas po qué mas si uno no tiene

otra alternativa, tiene que trabajar tiene que seguir viviendo, en el caso mio
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que yo no tengo casa porque vivo de allegada de mi hija entonces trabajar y
he pasado por hartas cosas dificiles po cuando fallecié mi hija de 18 afios, era
mi gran compafia después de eso falleci6 mi nieta que yo me habia refugiado
mucho en ella y ahi fue cuando a mi se me declaré la fibromialgia en el
proceso del tratamiento de mi nieta, entonces ahi era el dolor la rabia sentirse
abandonada hasta de Dios yo decia Dios no porque yo decia asi yo estaba de
mal podia haberme muerto yo y no mi nieta porque mi nieta fallecié de 9 afios
entonces toda una vida por delante, una nifia alegre, feliz y que un cancer en
tres meses hizo de ella cémo le dijera como una pelotita de grasa con los
medicamentos se hincho el cancer la fue atrapando le atrapd una manita una
pierna no camino lo Unico que hizo hasta el final habld, ella hablo nunca perdio
eso
e Y esto vino en conjunto con el diagnodstico écierto?
Si, si en ese proceso que ehh claro yo ahora después estoy en un grupo de
personas con fibromialgia y claro todas dicen lo mismo que hay noches que
uno no duerme que produce insomnio hay veces que lo Unico que uno quiere
es dormir y con tantos dolores y esas cosas
&Y en términos médicos que hizo?
ehhh... mmm, mire yo dejé de ir al tratamiento con la especialista que me
estaba viendo y ya después dejé de ir porque son contradicciones entre
meédicos porque como le digo yo, yo sé que yo no puedo tomar corticoides
porgue me va en contra de mi diabetes ... Mire yo como diabética le digo yo
priorizo algo de mi vida porque para mi no seria calidad de vida empezar a un
momento que yo tenga que empezar a dializarme ya con tantos medicamentos
tantas cosas que van a fallar mis rifiones o sea si me estoy inyectando 4 veces
al dia insulina no seria calidad de vida, yo estoy con entregada a vivir con el
dolor estoy entregada a todo eso yo lo Unico que le pido a dios es que yo no
puedo ser una persona dependiente de alguien porque eso si seria morirme en
vida
e Ya... Ahora ya profundizando en la condicion, me gustaria saber
équé entiende usted por la fibromialgia? desde sus propias
palabras
ay! una enfermedad maldita que no se la doy a nadie y que uno no tiene que
dejarse estar porque si se deja estar termina invalida porque cuando uno anda
con crisis le duele todo y le duele con remedio le duele sin remedios
e Ya... entiendo
yo me destruyd la noche yo despierto mi despertar son dolorosos son terribles
son de mucho dolor porque yo me quedo ya por decirle con el brazo sobre la
nuca o con un brazo doblado al estirarlo es del terror, entonces los despertares
yo siempre digo los despertares son de terror
e Ahora en cuanto al tratamiento de la FM, actualmente se
encuentra en uno y si es asi écudl seria?
no, no de tratamiento no tengo nada si yo estoy con lo Unico que yo estoy es
ahora con el tema de la diabetes, lo que yo tomo mire yo tomo la Eutirox que
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es de por vida ehh la insulina las 4 veces al dia ehh el otro por el tema de la
presion y la aspirina
e Ya... y écuando fue la Gltima vez que estuvo con un tratamiento
con relacion a la FM?
mire es que ahora con el tema de la pandemia y todo eso el Unico control que
tengo mas normal se puede decir es el de la diabetdloga, ella es la que lleva
mas o menos los controles cada 4 meses, me han dado los examenes y todo
eso, pero de lo demas no he tenido nada incluso me quede operandome la
vista y tampoco nada
e Yo sé que ud me comentd que a consecuencia de la diabetes ud
no puede tomar el medicamento que le dejaron para la FM, pero
igual tengo que dejar registro de la pregunta y si es écuando
estaba tomando aquel medicamento le sirvioé para enfrentar la
enfermedad? y épor qué?
no, no fue peor el medicamento porque se me descontrola mas la diabetes y
los sintomas, lo que yo siento es horrible, vémitos ehh por eso no lo deje
mejor
e Ya... entonces si tuviera que definir en una palabra ese
tratamiento, écual seria?
para mi, yo le voy a decir mire yo tenia pregabalina y todas esas cosas que me
hacian muy mal, pero en el momento que yo estaba con esas crisis fuertes yo
tomaba igual, me sentia peor y no me ayudaba en nada a calmar mis crisis,
seria lo peor la palabra porque las personas andan dopadas y la ayuda no es
tal... porque yo por lo menos veo en el grupo donde estoy donde muchas
personas publican que toman la pregabalina y en el fondo son puras cosas, asi
como pa doparla a uno, pero no ayuda mas alla
e Ya... entiendo. Me habia comentado que habia tenido algunas
sesiones con psicologo y psiquiatra, pero éactualmente cuenta
con una terapia psicologica?
no, Nno, creo que una vez una psicoéloga que me atendid en el san Borja me
ayuddé mucho me hizo muy bien, pero esa fue una vez y nunca mas como le
digo me quede me estaban operando la vista por el tema de la diabetes igual y
también desde la pandemia no he tenido nada mas, si de lo Unico que estoy
tranquila es que me entregan la insulina, los insumos y los medicamentos
e ¢Considera que la condicion ha influido en sus actividades
cotidianas?
eh mire yo trato de que no, ehh porque he seguido trabajando si a veces
empezar es muy doloroso, pero yo trato de que no porque sé que si yo me
dejo va a hacer peor porque como le decia yo hablaba con personas en el
grupo FM hay personas que estan postradas y si yo me hubiese quedado igual
estaria postrada porque me costd mucho pararme porque yo sé que me tengo
gue parar porque a veces mis despertares mi caminar es muy doloroso, pero
hay que seguir
e Ahora en cuanto a sus relaciones interpersonales, écomo las
considera?
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es que pienso que con mi entorno cercano como no viven la enfermedad
porque es diferente vivirla que verla porque yo a veces digo mis dolores, mis
codos, pero me ven de pie entonces verme de pie a mi me hacen pensar que
no me creyeran que no es real mi enfermedad o que a veces dicen que es
mental que uno se imagina la enfermedad, como uno se va a inventar la
enfermedad
e Pero éy como las consideras?
no se ha dado el caso que tenga una amiga cercana con la FM
e Ya... ud por ejemplo itiene amigas, amigos con quien salir?
si tengo una amiga
e Y écoOmo considera que es esa relacion con ella?
a ver es que somo amigas, mas que nada salimos juntas conversamos a veces
por chat, porque vivimos situaciones diferentes me imagino porque conocer
ella ahora me dice que sufre de un dolor de rodilla que a veces no puede
caminar ehh y me dice que lo pasa mal igual imagenes es un dolor en una
rodilla y uno que le duele todo que a veces siente que los pies se desintegran,
que le duele los pies pero hay que caminar que uno se para y las escaleras la
tienen fuera de su lugar sale caminando como pato para un lado para otro
como si de un lado doliera menos
e ¢Cuales son las emociones que mas siente a diario?
de repente pena no se con tanta no sé cémo decirle es que yo creo que la
realidad del mundo es asi po no es como de tanta injusticia, tanta maldad
e Pero desde su percepcion, écuales son las emociones que mas
siente a diario?
mi realidad nomas, no tengo mayores que mis dolores, la realidad de este
mundo yo creo que al final todos vamos a terminar enfermos con FM porque
son puras preocupaciones puros dolores ud vive entre rejas es como vivir en
una carcel, ud sale en la calle y tiene miedo de que nos roben, tiene miedo a
que le van a hacer cualquier cosa, entonces no se quien se pueda sentir feliz
en este mundo
e Y en ese sentido, con estos sintomas que me esta describiendo,
ése siente con suficiente autoestima o siente alguna disminucion
en ella?
no porque cuando mas me bajonea es que siento como que nadie creyera con
los dolores que uno vive a diario porque hay noches que uno no duerme a
veces siento tanto el suefio, pero no puedo dormir y al otro dia tengo que
trabajar igual entonces pareciera que nadie cree por el hecho de no estar de
pie.
e Entonces ésiente que no le ha afectado en la autoestima?
me gustaria que los dolores tuvieran unos colores, colores que se distinguieron
con los dolores, como los colores de cuando dicen del aura cuando ven que
esta sano, limpio
e Ya entiendo ... y ud éive cambios en sus relaciones sexoafectivas
desde el inicio de los sintomas de la FM hasta el dia de hoy?
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bueno desde el tiempo que yo tenia la fibromialgia yo no tenia pareja entonces
no te lo puedo contestar
e No necesariamente en pareja...
no, No porque a ver para mi nunca ha sido un tema yo creo que eso de una
relacién se da con los afectos con lo que uno siente por alguien, pero como yo
estoy sola (risa)
e Ud me dice que nunca le ha llamado la atencion por estar sola,
pero éud cree que eso es a causa de la FM?
no porgue ya paso mi tiempo también po, ya tengo 61 afios ehh estoy
acostumbrada sola también
e Entonces éno ha experimentado cambios?
en ese sentido no, porque estando sola, yo creo que por mi edad yo pienso
como le digo si estuviese con alguien si podria ser, pero con el entorno que
estoy me voy a encerrar al trabajo me voy a encerrar a la casa. El otro dia sali
con mi amiga que tenia un problema en la rodilla, salimos a bailar ehh yo
siento que me hace bien salir
e Ya... mire la siguiente pregunta tiene que ver con la pregunta
anterior y era que le parecen estos cambios, pero como siente
que no ha habido cambios no la realizaré, asi que seguimos con
la siguiente y es ¢Cual ha sido su experiencia después del
diagnodstico respecto a la sexualidad?
no he tenido experiencia luego del diagndstico
e Ud écomenzo con los sintomas estando en pareja o no?
no, después. Mire yo antes sufria muchos dolores, pero como yo le decia antes
de ser diabética incluso yo tomaba medicamentos para no sentir dolores,
ibuprofenos cosas antiinflamatorio que me ayudara a aliviar los dolores, pero
cuando se hizo fuerte fue en el proceso de mi nieta
e Ya... mire le voy a hacer estar pregunta igual, é¢ha tenido
dificultad en experimentar placer durante la practica del sexo?
es que como le decia denante nunca he sentido esa necesidad
e (Y esta necesidad estaba antes de tener estas molestias, estos
dolores de la FM o no?
nunca porque yo digo que esa necesidad viene de una caricia, esas cosas, pero
asi sola y como yo soy ultra trabajolica siempre estoy tan cansada y evitado
toda la vida jamas veo una pelicula porno que incite a una cosa asi, asi que no,
yo creo que mi necesidad puede pasar en el vacio que siente mi corazén
necesidad de amar a alguien yo creo que con eso viene la necesidad de sexo
cosas asi
e &Y con su ultima pareja no habia problemas en experimentar el
placer?
yO Creo que no porque yo creo que se dan por estar en pareja
e Ahora, en cuanto a la percepcion del dolor me gustaria saber
écomo describe la experiencia del dolor a causa de la condicion?
como le dijera que yo antes si tenia dolores que me dijeran de calificar dolores
son mas de 10 los dolores porque ya no se si es tanto el dolor que uno ehh
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como le dijera yo no sé antes quizas toleraba, pero ahora casi se hace
intolerable el dolor. En una palabra, yo diria... intolerable.

Categoria 3

e En tu tratamiento que me comentaste, ées considerado lo
sexoafectivo?
- no
e ¢CY has podido conversar con los profesionales de salud, sobre lo
que te pasa, como te sientes, en relacion con lo sexo afectivo?
- No, nunca
e ¢éHas podido conversar sobre lo afectivo con tu pareja o alguien
de tu entorno cercano? éComo ha sido?
- mm no ... trato de aguantarmela y motivarme sola ya que nadie entiende mi
situacion
e ¢Qué estrategias has utilizado para lidiar con la FM en la
dinamica sexo afectiva?
- mm.... N0 ninguna es que como le dije que no tengo pareja no tengo esa
necesidad.
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Matriz de vaciado de informacion textual

Categoria Subcategoria Ent. 1 Ent. 2 Ent. 3 Ent. 4
46 afos. Vivo con "58 afos. Vivo "29 afios. Con mi hijo. | "61 afos. Yo haber trabajo
mi pareja y mi esporadicamente con | Arriendo un estoy 15 dias mi casay 15

A. Caracterizacion
de las entrevistadas

A.1 Datos socio
estructurales

perrito. Mira
vivimos en Santiago
centro estamos aqui
hace 3 meses en un
departamento de
una habitacién,
bueno él trabaja yo
no ehhh... yo soy de
Valdivia él es
espafol, nos
conocimos cuando
yo vivia en Espafia
donde estudiaba
ehhh y cuando
regresamos al pais
como nos toco el
estallido social nos
fuimos a vivir a
Valdivia yo tengo
una cabafita muy
sencilla detras de la
casa de mis padres
y entonces vivimos
ahi ese tiempo él
encontré empleo y
lo trasladaron y ya
pues estamos aqui
en Santiago centro.

una hija porque son 2
semanas que esta
fuera, y dos semanas
con... bueno trabaja
todos los dias pero en
la noche pero esta
conmigo, tiene
domicilio conmigo asi
que vive conmigo mi
hija menor. Yo vivo en
santa rosa de
lavadores un sector
rural de la comuna de
Maule provincia de
Talca".

departamento en la
granja.

dias en el trabajo,
entonces estoy dividida
aca en el trabajo vivo con
la abuelita que cuido y en
la casa, en la casa con mi
hija con mi hija y mi nieto.
Aca en Salamanca y usted
se dird yo a esta altura no
tengo casa la verdad es
que hace algunos afos se
quemod la casa vy
honestamente no he
podido volver a construir
mi casa Asi que ando de
llegar por todos lados".




A.2 Familia y
relaciones

Si tengo pareja. No,
yo no tengo hijos,
no me gustan pero
yo tengo 46 afios
sabes, cuando yo
cumpli 19 me
dijeron que yo
jamas iba a tener
hijos, la medicina
evoluciond después
de los 35 me
dijeron que ohh! no
nos dimos cuenta
gue si podias tener,
porque estudiaron
un no sé qué y era
muy barato pero ya
supongo que era
muy tarde uno
avanza en su estilo
de vida y en su
forma y pues ya nos
los tuve y mi pareja
tampoco los quiere
asi que tenemos un
perro. vale, cuando
nos conocimos
Alejandro es menor
que yo pero es
como si fuese un
seflor mayor ahhh
entonces nos
llevamos bien , era
super divertida ehh

"Si, tuve 4 hijos, el
mayor que esta
fallecido, después
sigue una que es una
perdida y después
tengo a Katherine y
génesis. No. Bien con
mis hijas, nos
apoyamos".

"Si tengo uno. No.
Bien mi hijo es lo
Unico que tengo".

Si, tengo 5 hijos eran seis
mis hijos pero fallecié mi
hija menor y me quedaron
cinco. No... No si con mis
hijos bien con mi nuera.
mm bien... Nos apoyamos
las dos en realidad
mutuamente porque ella
esta con su hijo chiquitito
Porgue mi nieto menor
esta en la universidad
entonces estamos solas y
nos apoyamos".




vivir en Espafia es
muy facil bueno yo
siempre he sido
sUper alegre me
gusta salir de fiesta
siempre fui muy
juvenil y me gusta
ehh disfrutar de la
vida digamos
estudiar, hacer
cosas, trabajar
bastante, esa
persona era yo y
cuando nos
conocemos claro
estdbamos una gran
amistad nos
llevabamos bien
una relacion muy
franca muy
divertida muy de
salir muy de
conocer el espafol
es muy asi, viaje un
poco ehh nuestra
relacion era muy
cercanay
sexualmente muy
muy activa yo
siempre fui una
mujer muy muy
activa ehh de piel
muy caliente
digamos ehh.. No es




que me anduve
acostando con
cualquiera sabes
pero si muy activa
ehh... pero en 2020
en octubre me
diagnosticaron FM
recién es cuando se
dan cuenta que es
muy antiguo pero
es cuando recién
me diagnostican mi
relacion cambio
porque yo siento
mucho dolor porque
yo me siento muy
diferente entonces
seguimos siendo
muy amigos tengo
suerte de que él
trabaja mucho
entonces es como
qgue no percibe mis
estados de crisis no
las ve no las pasa
conmigo sabes yo
las paso muy sola y
como él esta
cansado y siempre
tiene algo que hacer
mirar una pelicula
siempre es una
opcion y entonces
nuestra vida se ha




vuelto mas
tranquila y el
findesemana aun
cuando yo alomejor
han pasado meses
que no tengo un
orgasmo yo si
intento disfrutar con
él, él ha dejado de
preguntar si yo
termine eehh.. Y yo
como vya lo conozco
sé hasta donde
puedo y digamos
que mmmm... Hago
que finalmente
termine y esto
concluya en un
abrazo, en una
conversacion y
pueda salir a un
paseo sabes pero
ha cambiado
muchisimo en este
tiempo, asi que eso.




A.3 Nivel
educacional y
trabajo

Yo soy ing.
comercial, eeehh...
siempre tuve
trabajos de articulo
22 o sea trabajo
muchas horas 24/7
sin vacaciones, mal
pagada, mujer
sabes ehh entonces
me he dedicado a
€S0 PO ComMo No
podia tener hijos
bueno los novios
tampoco me
duraban porque
eran muchas horas
de trabajo
prepararte, yo soy
de colegio de
monjas sabes en la
época que yo
estudie en la
dictadura las nifias
aprendian a bordar
y tejer y hacer ropa
de guagua sabes yo
estudie en el colegio
me ensefiaron eeh
economia doméstica
osea una educacién
super distinta que
probablemente no
iba a llegar nunca a
la universidad y sin

"no, yo estudié hasta
cuarto medio y ahi me
quede por recursos
porgue mi papa no
tuvieron para seguir
dando estudios porque
éramos 5 hermanos
entonces ninguno
siguié estudiando asi
para tener una
profesion. no, yo deje
de trabajar desde que
empezd la pandemia
estaba trabajando dos
dias a la semana y por
la pandemia mi jefa
me dijo te quiero
afuera porque igual
ella tenia sus papas
que eran adulto
mayores y estaban en
estado de cuidado y
yo igual , entonces yo
todavia no puedo salir
a trabajar porque
ahora ella me llama y
me llamo el otro dia y
le contaba yo lo de mi
mama po y me dice
que me va a esperar
otro tiempo acaso si la
mama se recupera y
ahi continuamos el
trabajo porque yo no

"Estudié, alcancé a
hacer un afio de
enfermeria y quede
embarazada y tuve
que abandonar la
carrera no tenia
apoyo. Si soy
ejecutiva de ventas,
de gustarme no pero
tengo que hacerlo por
mi hijo ya que no
tenemos apoyo".

"Yo haber estudié hasta
tercero medio, yo en mi
edad de estudiante
estudié hasta octavo
basico y de ahi mi papa
dijo que las mujeres en el
fondo dijo que no le iba a
dar a nadie estudios
solamente hasta la
ensefianza basica y al final
fui yo la mas aplicada
porque mis hermanos lo
demas reprocharon su
oportunidad y yo no la
tuve asi que por ser la
mayor quizas, asi que ya
hasta... Yo ahora saqué mi
tercero medio pero yo
después estudié en la
noche pensaba sacar la
ensefianza completa, la
ensefianza media pero
después se enfermd mi
hija y quedé todo
truncado. Si, como
cuidadora de adulto mayor
si, si me gusta he tenido
oportunidades de irme a
otro lado pero como que
me encarifie con abuelitos
fallecié el caballero ahora
poco y yo me quedé con la
abuelita nomas... Asi es




embargo fui a
estudiar eeh yo
tengo un master
internacional en
direccion y gestién
de recursos
humanos, estudie
en la universidad de
valencia 2 afios
presencial trabaje
porgue hice mi
practica como
vercaria y dos
meses no pude
trabajar mas porque
tuve problemas con
mi visado por un
error de la
universidad
entonces Espafia
me prohibid
trabajar pero esa es
mi profesion
siempre estudio un
poco porque
siempre llevo atras
y entre el estallido
social luego la
pandemia , mi
enfermedad mi
enfermedad me
nubla mucho la
mente... si yo te
dijera que recuerdo

quiero buscar a nadie
mas tia porque yo..
Me tiene plena
confianza, me entrega
la casa incluso yo
todavia tengo las
llaves y yo también
me siento muy a
gusto con ella y su
hijo, era un ambiente
laboral muy grato".

que esa es mi mi actividad
laboral.




master seria
mentira tengo
momentos de luces
no es que este
idiota ni mucho
menos pero olvido
las palabras practico
mucho en objetos y
numeros ese tipo de
cosas pero mi
memoria esta super
perdida sUper
perdida asi que
siempre igual
tratado de estudia
de hacer cositas
cortas si tienen
cursos gratis de
repente te regalan
premios y te meten
en alguna cosita
pero me es dificil y
a veces hasta
conversar me es
dificultosos
entonces supongo
que el master es lo
Unico formal que
hare y nada po eso
esa es mi
formacién. pues no,
estoy cesante
porque como llegue
del extranjero de




estudiar estaba a
punto de firmar un
contrato cuando el
estallido se hizo
muy fuerte se
retiraron las ofertas
el reclutador me
dijo que las
empresas todas
estaban retirando
las ofertas que no
habia mucho que
hacer y cuando
regreso a Valdivia
aparece una oferta
de empleo porque
Valdivia es una
ciudad en donde la
gente se va a jubilar
tu no vas a buscar
empleo sabes
puedes ir a doblar
ropa sin desmerecer
a quien dobla la
ropa pero no es una
capital del empleo
entonces aparecio
una oferta ehh..
Alejandro
necesitaba la visa
porque cualquiera
de los dos podia
postular y pues yo
tenia un pie atras




postulo él, quedo él
alomejor yo no
hubiese quedado o
alomejor lo hubiera
hecho muy mal eso
no lo sabemos, no?
y no fue agradable
porgue me fui
deteriorando y
desvalorizando a
través del tiempo
estuvimos dos afios
allda como te dije
llegamos hace 3
meses ehhh... no ha
sido agradable no
trabajar pero he
estado muy
enferma para
hacerlo porque
entre medio me
descubrieron un y
asi fue como
descubrieron mi FM
sabes tu era como
un coso con
hemorragia muy
grande no se ha
podido operar
porque estabamos
en plena pandemia
y tuve que esperar
un afio y medio
ehh.. Casi en cama
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subi 25 kilos si
quieres después te
muestro las fotos
porque ni como me
veo ahora soy la
persona que fui
alguna vez todavia
debo tener unos 15
kilos demas y
mmm... Y bueno la
ropa que traia para
dar una entrevista
no existe esta
guardada con
etiqueta en cajas
plasticas entonces
no ha sido
agradable buscar
empleos es muy
complejo porque
llevo mucho tiempo
parada todos piden
los dltimos cinco
anos los ultimos
cinco afios yo
estudie y luego
estuve enferma en
mi casa y no le
puedo decir a la
gente que estuve y
estoy enferma
sabes y me veo una
persona triste ahora
yo tenia un dinero
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guardado ehh...
muy poquito y me
compre un fardo de
disfraces para nifios
los vendo por
internet con eso
junto y tengo que
pagar el
reumatdlogo porque
llevo dos afios en
lista de espera para
una cita la primera
cita con el
reumatodlogo
entonces parte lo ve
el sistema publico
que es lo que ve
con toda la gente yo
creo que ya te lo
han dicho las otras
entrevistas te dan
un paracetamol un
tramadol sabes y
atencion mental 4
veces al afio porque
no alcanza para
mas vy el resto lo
tienes que pagar tu
y es asi como
funciona sabes
entonces no me
gusta estar asi pero
si tengo mucho
miedo de ir a
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trabajar mucho
miedo de tener una
crisis ayer y antes
de ayer tuve una
crisis después de
varios meses no es
qgue el dolor no esté
el dolor siempre
esta pero de alguna
forma tu no te
puedes quejar no
puedes decir nada
entonces me da
miedo de ir a una
oficina y sentir dolor
ayer tuve que dar
una prueba para el
poder judicial no
podia ni siquiera
mirar las letras me
enviaron un correo
hoy dia que quede
sUper descartada
porque saque 9 de
20 puntos porque
no podia ni leer
tenia mucho dolor
entonces eso
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A.4 Trayectoria de
la fibromialgia

"yo empecé a notar
que cuando
despertaba me dolia
mucho las mufiecas
y los codos y hable
con mi
traumatdlogo mira
me pasa esto a
quien me
recomiendas me
dijo un especialista
en codo fui a un
especialista en codo
y me dijo no esto
debe ser artritis u
alguna cosa anda al
reumatdlogo” (...)
"fui al doctor y yo le
describo lo que
sentia me dice ven
parate y me toca y
me hace el examen
de los puntos y me
dice yo creo que tu
tienes FM me dijo
una enfermedad
que no tiene cura
no tiene tratamiento
solo paliativo me
dijo pero te voy a
dar la lista te voy
hacer todo me dijo
lo que es necesario
para que en el

"Yo fui diagnosticada
como en el 2012 mas
menos, porque de
antes si yo tenia esos
dolores pero no tenia
idea que era que
pasaba en mi cuerpo
decirle yo no sé
porque me siento asi y
empecé a ir donde el
doctor y ahi me
diagnosticaron me
mandaron al servicio
publico del hospital
que el traumatdlogo
me hiciera del examen
que hacen de los
puntos especificos del
dolor y ahi fui
diagnosticada con FM.
Bueno después de
muchos afios de sufrir
dolores y no saber que
era y pasar por
muchos profesionales
que me veian y no
sabian que es lo que
tenia me daban
medicamentos y no se
pasaba y cada dia era
peor ehh un dia en el
consultorio me vio en
medicina general y me
dijo posiblemente

"El diagndstico me lo
dieron hace un afio
exactamente pero
hace 7 afos mas o
menos yo empecé con
sintomas, hace 7 afios
fue la primera vez que
escuche un que puede
ser, quizas y bueno en
el hospital me dieron
el diagndstico y no fue
de la mejor forma que
a alguien le pueden
decir porque la
doctora me hizo
llamada telefdnica
porque no estaban
haciendo atencion
presencial y me dijo
tengo buenas y malas
noticias, las buenas
que no tienes nada
autoinmune lo malo
tienes fibromialgia no
tiene cura si quieres te
puedo dar pastillas
que te pueden ayudar
y de ahi no he tenido
ningln control osea
este afio tuve en abril
un neurdlogo que me
dejé con pastillas para
dormir y nada mas me
derivaron al psicélogo

"Mdas o menos como 6
afios llevo ya
diagnosticada con la
enfermedad porque antes
era como que ohh se
parece, antes me decian
yo tenia pacientes que
tenia fibromialgia
pacientes que han tenido
fibromialgia una cosa y
después ya estaba con
examenes un montén de
examenes cuando me
metian a esas camaras, yo
me destruyd la noche yo
despierto mi despertar son
dolorosos son terribles son
de mucho dolor porque yo
me quedo ya por decirle
con el brazo sobre la nuca
0 con un brazo doblado al
estirarlo es del terror,
entonces los despertares
yo siempre digo los
despertares son de terror.
Ehh... a ver como se Ilama
la doctora mmm una
reumatodloga me dio el
diagnostico de fibromialgia
y me dio las indicaciones a
seguir".
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consultorio te hagan
los exdmenes y te
den hora con el
traumatologo, no
me diagnostico ese
traumatologo me
diagnostico el que
yo pago pero el que
me recomendo el
doctor que me veia
en el consultorio el
que yo te dije que
era venezolano me
dijo anda con este
porque siempre
tiene citas atiende
por fonasa no cobra
demasiado caro es
pagable y nosotros
hemos tenido
buenos resultados y
efectivamente fui
donde él y me dijo
ohh! tu FM esta
muy avanzada yo
calculo que por el
grado de avance tu
FM debe tener 10
aflos sacando la
cuenta desde antes
empieza".

usted tenga
fibromialgia pero para
descartar me dijo la
voy a mandar a un
traumatologo asi que
me mando al hospital

regional de Talca y ahi
me hicieron el examen

del punto de dolor y
ahi me detectaron la
fibromialgia. El
proceso fue largo la
incertidumbre de no
saber qué es lo que
era pase por
momentos de
depresion, subida de
peso baja de peso, en
fin muchas cosas
hasta que yo creo que
pasaron cinco afios y
me detectaron la
fibromialgia"

me cancelaron todas
las horas el mismo dia
que yo iba ala hora y
de ahi que no me han
vuelto a llamar o sea
cero ni
acompafamiento ni
ensefiarte algo nada,
hace dos semanas fui
a medico porque me
siento mal me siento
muy mal porque me
dijo que tenia
inflamado. Esto fue
mira el dia viernes
tuve control con
nutricionista me dieron
los resultados de mi
examen me mando a
ver porque también
empezaron a ver otras
fallas porque eso es lo
otro, una cosa lleva a
la otra. Pero particular
y eso es un gasto, es
un temay a mi me
complica porque yo no
tengo apoyo del papa
de mi hijo entonces es
como la mochila super
hiper mega cargada".
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A.5 Percepcion del
diagnostico

"cuando a mi el Dr.
malo me dice yo
creo que tu tienes
FM fue como como
que por primera vez
no tenia nada que
decir recordé a mis
pacientes recordé
como se sentian
como ellos trataban
de transmitir
porgue en las
manos tu puedes
sentir su dolor
sabes no se
explicarlo pero
como yo conocia
eso dije mierda me
quede helada y yo
que estaba tan
molesta con ese
medico por cémo
me habia tratado
antes era como que
hasta la molestia
me habia
desaparecido me fui
caminando a mi
casa con los ojos
llenos de lagrimas".
(...) "pues no tengo
red de apoyo en mi
familia no tengo
porque que

"pucha yo dije tan
joven y con esta
enfermedad pero
después pensé me la
tengo que poder
porque tenia a mi hija
y todo entonces tenia
que luchar y empecé a
buscar informacion.
De llorar no, pero
igual la incertidumbre
de primera como voy
a enfrentar esto como
le digo a la hija, les
cuento o no les
cuento después
encontré mas palabras
me dijeron que era
esto y esto y yo
siempre he sido asi
que como que he
normalizado las cosas
y que mi hija siempre
me critica y yo digo no
siempre hay una
forma de ser y todo...
Yo angustiada tenia
una angustia de no
saber lo que venia
mas adelante... Si
iban hacer mas
grandes las crisis
como decia si iba
hacer capaz de

"Me voy a poner a
llorar... Creo que llore
por una semanay
empecé con mas crisis
terminé dos dias en el
hospital, llegue al
trabajo con ataque al
colon, mal y ahi fue
cuando dije esta
cuestion me va a
acompafar toda la
vida o asumo que esta
y sigo peleando o me
voy a sentir cada vez
mas peor. Hay dias
que ando todo el dia
con nauseas y no
quiere comer por eso
fui a la nutricionista
para que me ayudara
con eso porque hay
dias que como solo
jalea. Tampoco fue la
forma en la que me lo
dijo. Ah me falt6 una
parte me dijo que no
tiene cura pero no te
va a matar, esa fue su
frase. No sé, siento
que no es un buen
argumento para
decirlo porque si tu me
preguntai prefiero mil
veces que me

"Uuf muchas emociones
pena rabia porque era
como que yo iba a vivir
eternamente con esto y lo
otro que bueno aparte de
tener fibromialgia soy
diabética con una diabetes
rebelde y aparte de eso
tengo hipotiroidismo eso
esta controlado bien pero
el tema de la diabetes es
horrible y los
medicamentos que me
daban a mi para la
fibromialgia se contradicen
con los medicamentos o
sea con el tratamiento de
una persona diabética
como son los corticoides
para mi son venenos
estuve alguna vez en un
hospital por una
intoxicacion con mariscos
y me pusieron porque yo
ya no respiraba me
pusieron corticoides y con
los corticoides tuve cuatro
dias en la UCI porque de
ahi el doctor me dijo no
puedes nunca de
medicarte un corticoide
porque te puedes matar
con esas palabras me dijo
el doctor entonces cuando
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Alejandro diga que
él entendié que yo
no era una persona
feliz que me iba a
sentir mas enferma,
pues no note el
apoyo mucho
porque para él
tienes que tener
tiempo es muy
demandante un
tiempo porque él
trabaja toda la
semana entonces
para algo que
quiero hacer el
findesemana y tu te
sientes mal y si me
voy dormir un ratito
porque me duele la
cabeza claro yo me
pongo a cocinar
para que podamos
salir y tu te pones a
dormir siempre
estas enferma
siempre es lo que
uno siempre
escucha
simplemente uno no
se queja y te tomas
unos analgésicos
mas y sonries ahora
con la mascarilla no

enfrentar la
enfermedad... La
angustia, la
incertidumbre. En un
principio no era
mucho el apoyo
porque era un proceso
desconocido para
todos po... no
sabiamos nada que
significaba incluso un
hermano menor me
decia oye y esa
enfermedad que teni
tu no sera que te la
hayai contraido por
otra persona que te
hayas contagiado...
no le dije yo porque
se desconocia
totalmente si ni
siquiera los doctores
sabian nada de la
enfermedad... no, le
decia yo que era una
enfermedad de los
nervios que se van
debilitandolos
musculos y eso
produce dolor, fatiga
le decia yo que no dan
ganas de caminar de
levantarse pero mi red
de apoyo era mas mi

mataran, si porque no
hay soluciones. Ni
tratamiento, nada. Es
que no tengo. Esperar
qué me llamaran, Ya
me enfermé en el afio
2019 yo cai
hospitalizada y me
realizaron examenes
de alimentos para ver
qué cosa me caia mal
para quedar en el
hospital, yo no como
fideos yo no como
atun y no como ningun
tipo de procesado pero
fue porque eran cosas
que me di cuenta que
me mandaban al
hospital pero tampoco
es una opcién no es la
opcién que td misma
te restringido no
comer nada. Entonces
busque hora con una
nutricionista y me dijo
que con una dieta des
inflamatoria y ahora
como desafio tengo el
comer atun y fideos
porque la nutricionista
dijo que podia estar en
mi mente y por eso
me cae mal y ayer se

los encuentros que tenia
con mi reumatdloga
cuando me dijo que el
tratamiento es a base de
corticoides y yo no los
puedo usar entonces ese
es mi problema. Y bueno
de primera era que yo no
sabia po que mucha gente
me hablaba de FM pero yo
no sabia yo lo Unico que
sabia que eran como
agujas finitas que me
clavaban por todo el
cuerpo como que me
pinchaban asi y es horrible
po me costé mucho
entender el tema de la FM.
Si po pena, tristeza, rabia
impotencia lo que siente
yo creo la gran mayoria de
las personas que sufren
fibromialgia yo creo que
sufre lo que yo sufro de
repente hasta
incomprension porque es
como que a uno nadie le
cree que estd padeciendo
estos dolores. no, no me
he sentido acompafiada yo
no tengo red de apoyo
ehh podia decir mi familia
hasta cierta parte que
como todas las familias po

17




se nota. Mi
hermana por €j. y
te lo puedo mostrar
son como ejemplos
ehh que tu puedes
observar yo me
puse a llorar mira...
(muestra un video
subido de su
hermana
burlandose de la
FM) esa es mi
hermana no
conocemos a nadie
mas familiarmente
que tenga FM mi
hermana es dentista
y trabaja en un
hospital sabes
entonces cuando tu
vez esas reacciones
ehh sola po te
sientes sola osea
apenas entiendo yo
que me pasa a
pesar de todo lo
gue uno estudia
porque nunca
termina de encajar
todas las piezas
entonces tu dices
ehh y mi hermana
sobre todo que es
del area de salud

hija y mi hermana y
obviamente mis papas
pero ellos igual
desconocian mucho
del tema. Es como la
incomprension lo mas
que molesta, la
empatia porque lo
unico que mas
necesita es no se po...
quédate un ratito mas
en la casa entonces
eso parte a uno los
molesta duele...
Porque yo siempre le
digo a las chiquillas a
la mas chica me
gustaria quedarme no
se po medio dia
acostada y no puedo
po por eso falta mas
la empatia del resto,
la falta de empatia es
la mas que molesta.
Seguir el tratamiento
que me dieron en el
servicio publico me
tomaba mis remedios,
si avance un tiempo
con esos remedios
andaba bien y no
tenia tampoco tanto
dramas emocionales
entonces... anduve un

me ocurrié comerme
dos cucharadas de
atln y me levante
vomitando".

que no se si alomejor en
un momento dudan
porque en algunos
momentos yo me siento
muy sola porque es como
asi esta cosa porque no
todo el mundo a uno como
que no le creen en el
fondo, hasta que uno no
se quede postrada yo creo
que si uno con todos estos
dolores se queda porque si
yo me hubiese quedado
en cama yo estuviera
invalida esa es la realidad
yo me ponia de pie como
le digo y mis pies se
desintegraban entero y
cuando ando asi con crisis
también y necesito
caminar y me duele
mucho y me duelen y me
duelen y sigo caminando y
es como que ganarle al
dolor en el fondo y alguna
vez un doctor que me
conocia mucho me dijo
que o tenia que tener
cuidado porque yo era
como no sé como
explicarle la palabra que
era como que mi dolor ...
mi dolor 10 pa’ mi eran
como 5 una cosa asi era
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donde ve a persona
que padecen y
nisiquera tiene un
poco de
misericordia con su
propia hermana"
(...) " te sientes
sola ahora yo tengo
una amiga de afios
que si yo no le
escribo mno le
hablo me llama
estas bien te sientes
bien alomejor no
entiende la FM pero
ella me conversa
sabes y me escucha
ehh me da animo
entonces creo que
ella la siento
cercana y es una
gran amiga y la
quiero mucho por
eso pero nadie mas
mm yo creo que en
la enfermedad estas
muy solo y yo lo
que leo en los
grupos y todo es
que la gente de
verdad esta muy
sola porque todo el
mundo se aburre de
ti se aburre de lo

buen tiempo un par de
afos asi con el
tratamiento super bien
y como no tenia
problemas
emocionales asi
grandes que dijeran
que afectaran tanto
andaba bien".

como que ya estaba
acostumbrada que yo creo
que esta cosa venia de
antes y después se
declaré mas quizas pero
yo siempre tenia muchos
dolores y antes que yo
fuera diabética yo tomaba
mucha dipirona ehh bueno
todo lo que fuera
antiinflamatorio que a mi
me ayudara a pasar los
dolores yo tomaba mucho
y después que ya fui
diabética y todo eso tuve
que bajar las revoluciones
y seguir asi nomas po no
abusar de esos
medicamentos como lo
hacia antes. Llorar llorar y
patear y una vez mas ehh
seguir nomas po qué mas
si uno no tiene otra
alternativa, tiene que
trabajar tiene que seguir
viviendo, en el caso mio
que yo no tengo casa
porque vivo de allegada
de mi hija entonces
trabajar y he pasado por
hartas cosas dificiles po
cuando fallecié mi hija de
18 afios, era mi gran
compafiia después de eso
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que cambia." "fui
inmediatamente al
consultorio no ese
mismo dia pero
digamos que en la
medida que me
controle un poquito
fui donde mi médico
hice la cita hice mi
super fila de
madrugada y le dije
mira traigo esto me
dijeron esto y
necesito que me
ayudes porque a ver
ehh mi consultorio
en Valdivia era muy
bueno entonces ehh
yo llegaba y le decia
a las chiquillas
sabes que no quiero
citas con este
médico quiero con
este pero esta
semana no quedan
no importa vuelvo a
la otra volvia a la
otra pero en vez de
estar contandole el
cuento a 10
personas distintas
me veia con uno
solo no importa el
rango del tiempo

fallecié mi nieta que yo
me habia refugiado mucho
en ella y ahi fue cuando a
mi se me declaro la
fibromialgia en el proceso
del tratamiento de mi
nieta, entonces ahi era el
dolor la rabia sentirse
abandonada hasta de Dios
yo decia Dios no porque
yo decia asi yo estaba de
mal podia haberme
muerto yo y no mi nieta
porque mi nieta fallecio de
9 afos entonces toda una
vida por delante, una nifia
alegre, feliz y que un
cancer en tres meses hizo
de ella cdmo le dijera
como una pelotita de
grasa con los
medicamentos se hincho
el cancer la fue atrapando
le atrapo una manita una
pierna no camino lo Unico
que hizo hasta el final
hablo, ella hablo nunca
perdié eso. Ehhh... mmm,
mire yo dejé de ir al
tratamiento con la
especialista que me
estaba viendo y ya
después dejé de ir porque
son contradicciones entre
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que fuera entonces
me vi solo con ese
él me ayudé mucho
si bien el no llego al
diagndstico él fue
clave en este
proceso de intentar
salir" (...) "asi que
aunque tengas 45
ehh puedes quedar
embarazada asi que
dime altiro quieres
hijos o0 no quieres
hijos y yo le dije si
hijos significa dejar
mi energia porque
no quiero dolor no
necesito mas dolor
yo tengo entendido
tal y tal cosa y se
me dijo algo de que
dicen que no es
nada muy cierto
€como no se sabe
muy bien con la FM
yO no quiero ver
una regla por
mucho tiempo para
eso me dijo te
vamos a inyectar te
vamos a quitar los
estrogenos pero eso
significa que tu
cuerpo durante un

médicos porque como le
digo yo, yo sé que yo no
puedo tomar corticoides
porgue me va en contra
de mi diabetes ... Mire yo
como diabética le digo yo
priorizo algo de mi vida
porgue para mi no seria
calidad de vida empezar a
un momento que yo tenga
que empezar a dializarme
ya con tantos
medicamentos tantas
cosas que van a fallar mis
rinones osea si me estoy
inyectando 4 veces al dia
insulina no seria calidad
de vida, yo estoy con
entregada a vivir con el
dolor estoy entregada a
todo eso yo lo Unico que le
pido a dios es que yo no
puedo ser una persona
dependiente de alguien
porque eso si seria
morirme en vida".
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afio no se va
desintoxicar las
hormonas y no
podras quedar
embarazada y yo le
dije no importa y al
quitarla los
estrégenos nos
mantienes joévenes
sabes y mi matrona
porque pase por el
ginecdlogo y
después con la
matrona una hora
para que te atienda
una hora la matrona
perfecto maria
Eugenia yo te voy a
quitar estréogenos
intrauterinos la
pongo por 2 veces a
la semana vy lo
pongo en una
jeringuilla y me lo
pongo asi entonces
no es lo mismo pero
es mejor no sé si
me lo explico
entonces fui
tomando como esas
decisiones".
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A.6 Concepcion de
la fibromialgia

"pues esta
enfermedad te roba
la vida cada dia un
poco mas entiendo
que es algo
neuroldgico o al
menos que se cree
que puede ser
neuroldgico en las
terminaciones pero
que el dolor crénico
musculo esquelético
y que machaca la
vida sabes algunos
dicen que porque le
pregunte una vez a
mi reumatologo oye
le digo yo porque
estoy enfermera
dime porque estoy
enferma porque
algunos dicen una
cosa otros dicen
otra pero dime tu
porque estoy
enferma entonces
empez6 con la
explicacidon que era
un condicién un
poco emocional
pero yo no tengo
depresion nunca he
tenido depresidn si
SOy un poco ansiosa

"ahora entiendo un

poco mas pero cuando

amimela
diagnosticaron no
sabia nada no sabia
qgue era ahora sé que
es una enfermedad
neuro degenerativa
pero antes no tenia
idea yo antes decia
me dolia todo el

cuerpo nomas cuando

me preguntaban qué
te pasa? de FM me
dijeron y qué es lo

que es me duele todo

el cuerpo de la parte
muscular pero ahora
he ido viendo
documentales,
entrevistas de
personas, historias y

ahi va comprendiendo

mas uno porque de
primera pensaba que
era yo nomas y
después ahora voy
sabiendo que es
muchas, eeh de

primera siempre fui el

conejillo de indias
porque de los afios
que tengo esta
patologia de primera

"ehh que dificil la

pregunta, un desafio.

Lo mismo yo diria
como lo mismo trato
de no hacerle mucho
sentido, pero no es
facil para nada".

"Ay! una enfermedad
maldita que no se la doy a
nadie y que uno no tiene
que dejarse estar porque
si se deja estar termina
invalida porque cuando
uno anda con crisis le
duele todo y le duele con
remedio le duele sin
remedios. Como, como
seria como una
enfermedad de terror
(risa) esta cuestion es
terrorifica
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pero siempre he
tenido trabajos
sUper estresantes
donde muchas
veces no tuve
vacaciones donde
trabajaba muchos
mas pero me
pagaba mucho
menos que un
hombre y porque
tenia que demostrar
muchas mas cosas
porque mis padres
alomejor trabajaban
y yo tenia que
preocuparme de mis
hermanos cuando
era nifia yo hice
otras cosas soy
mucho mas ansiosa
que los demas y me
dice el medico es
una condicion es
una caracteristica
de quienes
padecemos FM
ehh... pero nadie
sabe mucho y al
final todos creen
igual tener la
verdad". "Una
mierda".

era el conejillo de
indias porque ni lo
mismos doctores sabia
que realmente sucedia
en el cuerpo humano
con esta patologia.
Mmm... Bueno parte
de la palabra dolor no
se para mi dolor seria
como la palabra...
Dolor si po dolor pero
para mi ser guerrera
pero en la parte
cientifica y de la
enfermedad si es
dolor".
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A.7 Tratamiento de
la fibromialgia

"si mira después de
pasar por miles de
tratamientos porque
hay que ir buscando
que sirve y no sirve
pues yo por la
mafiana tomo 50
tramadol lo primero
que tomo si el dolor
aumenta poquito no
se agregd un
ketorolaco el
medico dice que
paracetamol pero
me hace vomitar y
lo cambio por eso
que me funciona
sUper bien pero si
es crisis no va a
funcionar pero nada
entonces da igual
no vuelvo a tomar
nada mas hasta la
noche que tomo los
150 de pregabalina
empezamos con 75
la dosis minima
estuve un tiempo
asi hasta que le
aumentaron y llevo
casi un afio ahi en
esa dosis ehh bueno
yo le pregunte por
ej. A mi médico

"Si ahora tuve con el
doctor la semana
anterior y el doctor
me encontré mal
entonces ahora me dio
control para la salud
mental y estoy con la
prebalatina, la
duloxetina y prasilbria
y tengo que ir a
control mental ahora a
fines de septiembre.
Llevo... Voy a llevar 2
semanas, pero la
verdad es que no
estoy siguiendo es que
también eso también
le decia denante a mi
hermana... yo no
puedo tomarme todos
los dias la pregabalina
porque el doctor me
las dio para todos los
dias en la noche y yo
no puedo tomar todos
los dias porque yo
duermo y estoy al
pendiente de que mi...
estoy a media cuadra
de mi hermana con
mis papas ehh que mi
hermana me hable
porque ella esta sola
con las dos y ellos no

"El doctor en el sector
publico me dejé con
Zopliconade 10y 2
Paracetamol cada 8
horas pero con la
nutricionista de
manera privada
hicimos una dieta
antiinflamatoria. Me
dejo con melatonina
de 10 pero aun no
encuentro donde
comprarlas. No ni
siquiera o sea hoy dia
cumplo una semana.
Llevo slper poquito
pero si me comparo
con la semana pasada
ando mejor un poquito
mejor Bueno yo llegué
fui a la nutri porque
pensé que habia
subido como 10 kilos
porque me sentia muy
gorda y a la final eran
800 gramos y estaba
muy inflamada y por
ejemplo ya ayer me
levanté y me pude
mover sin tanto dolor
en la mafiana y en eso
se me di cuenta y no
estaba tan palida. No".

"No, no de tratamiento no
tengo nada si yo estoy con
lo Unico que yo estoy es
ahora con el tema de la
diabetes, lo que yo tomo
mire yo tomo la eutirox
que es de por vida ehh la
insulina las 4 veces al dia
ehh el otro por el tema de
la presion y la aspirina.
Mire es que ahora con el
tema de la pandemia y
todo eso el Unico control
gue tengo mas normal se
puede decir es el de la
diabetologa ella es la que
lleva mas o menos los
controles cada 4 meses,
me han dado los
examenes y todo eso pero
de lo demas no he tenido
nada incluso me quede
operandome la vista y
tampoco nada. Publico, si
me atiendo en el san
Borja. No, no fue peor el
medicamento porque se
me descontrola mas la
diabetes y los sintomas, lo
gue yo siento es horrible,
vémitos ehh por eso no lo
deje mejor. Para mi, yo le
voy a decir mire yo tenia
pregabalina y todas esas
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porque yo o tomo
tramadol por la
mafnana que
entiendo que son
para los dolores
neuropaticos porque
la FM es un dolor
asi entones que
significa que hay
algo que no
funciona si me dijo
vamos a ir
descartando pero
tienen que derivarte
con un neurdlogo y
entones tengo que
esperar un informe
para introducir ese
informe en el
hospital porque mi
FM como sabes el
tratamiento no esta
en el auge". "es que
como te lo describi
desde marzo porque
antes el tramadol
era SOSyenla
mafiana tenia que
tomar un gramo de
paracetamol pero
no me hacia pasar
el dolor y tenia que
tomar otro y luego
a otro y como me

son autovalentes,
entonces si yo me
tomo la pastilla yo
duermo po me olvido
del mundo y si mi
hermana me necesita,
si de repente mi
mama se resbala
denante mismo mi
hermana estaba con
mi papa en el bafio y
el bafio ortopédico lo
usamos para los dos,
mi papa y mama po
entonces le puse un
recipiente a mi mama
y se me resbalo y yo
gritaba y gritaba
porque somos las dos
nomas po y ella
estaba con mi papa en
el bafio entonces
como iba a dejar solo
a mi papa en el bafio
para ir a verme a mi,
entonces hay que ser
fuerte po no es facil
estar con dos
personas que
necesitan de uno. Si,
yo creo que también
por eso no avanzo
mucho porque si yo
siguiera como el

cosas que me hacian muy
mal pero en el momento
gque yo estaba con esas
crisis fuertes yo tomaba
igual, me sentia peor y no
me ayudaba en nada a
calmar mis crisis, seria lo
peor la palabra porque las
personas andan dopadas y
la ayuda no es tal...
Porque yo por lo menos
veo en el grupo donde
estoy donde muchas
personas publican que
toman la pregabalina y en
el fondo son puras cosas
asi como pa doparla a uno
pero no ayuda mas alla.
No, no, creo que una vez
una psicéloga que me
atendio en el san Borja me
ayudd mucho me hizo
muy bien pero esa fue una
vez y nunca mas como le
digo me quede me
estaban operando la vista
por el tema de la diabetes
igual y también desde la
pandemia no he tenido
nada mas, si de lo Unico
que estoy tranquila es que
me entregan la insulina,
los insumos y los
medicamentos. No, no,
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fui a Espafa y era
tanto el esfuerzo y
el tramadol era lo
Unico que me
contenia y podia
funcionar todo el dia
porqgue la familia de
Alejandro no podia
enterarse y luego lo
supo la madre y la
madre llama a
Alejandro
preguntandole si
encontré trabajo y
le dice que mejor se
busque a otra joven
y que no esté
enfermedad
entonces nada por
eso te digo que es
una mierda". "si
bien el tratamiento
es paliativo porque
nunca quitar el
dolor porque un dia
esta mas enferma
que otro porque yo
he ido controlando
porque no es solo la
medicacion sino que
tus citas al
psicologo aunque
una vez cada un
monton yo llego y

doctor me dice mis
remedios alomejor iba
avanzando un poco
mas rapido pero como
no puedo tomarmelo
como debe de ser yo
pienso que por eso
también me planteo
ahora las crisis. No si
de ayudar ayuda
mucho pero soy yo el
tema que yo como
paciente soy
irresponsable con mi
tratamiento, porque el
tratamiento es bueno.
Porque yo cuando la
semana que esta la
hija yo me tomo mis
remedios como deben
de ser y me siento
bien po, no ando con
tanta crisis no ando
tan angustiada no
ando tan llorona
porque la duloxetina
igual me ayuda un
poco pero cuando no
nopo, por eso yo digo
que el tratamiento me
hace bien. No, voy a ir
a fines de septiembre
me tiene agendada el

creo que una vez una
psicéloga que me atendio
en el san Borja me ayudo
mucho me hizo muy bien
pero esa fue una vez y
nunca mas como le digo
me quede me estaban
operando la vista por el
tema de la diabetes igual
y también desde la
pandemia no he tenido
nada mas, si de lo Unico
que estoy tranquila es que
me entregan la insulina,
los insumos y los
medicamentos”.
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voy anotando todo
tengo una lista en el
iPhone y cuando
llego a las citas
médicas voy por
parte entonces no
se me puede olvidar
nada entonces igual
si tengo una cosa
en especial le pongo
estrellita yo sé que
por ahi parte o
entonces esta
contencion
emocional que no la
tengo afuera pero la
tengo en privado
con la psicéloga
tenia las citas de
salud mental que
después con lo que
te dije me la
empez0 a cancelar y
mis reumatologo
dicen que lo mas
importante mas que
tus pastillas es tu
control mental que
tengas
herramientas para
poder funcionar
porque los enfermos
de FM toman
duloxatina por ej. O

doctor para una
atencion psicoldgica.
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alguna regulador
del animo pero yo
no puedo tomar
ninguno porque me
hace fatal y
probamos con un
monto y a la tercera
pastilla me estaba
muriendo y tenia
que llegar a la
clinica entonces yo
soy la Unica que
tiene que poner de
su parte entonces
por eso trabajar con
el "psicélogo para
mi es tan
importante porque
me ayuda para
tener herramientas
no para contener si
no que para
manejar mis
emociones y al
trabajarla ayudar a
estabilizar la
enfermedad,
digamoslo asi".
"pues no la ultima
vez que me vieron
fue en abril y
resulta que el
traslado a este
consultorio es super
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largo entonces me
dice que primero
tiene que verme un
meédico general una
enfermera e incluso
la enfermera antes
que la matrona y
recién ahi el médico
general y que la
enfermera diga
cuales son los
examenes que hay
que sacar y recién
van a ver qué hacer
con mi tratamiento
de FM y eso me
tiene super nerviosa
por eso no quiero ir
sin mi informe
médico pero no me
contestan porque
mi reumatoélogo es
extranjero que
estuvo en EE.UU. y
resulta que ha
tenido que viaja por
la muerte de su
madre y quizas
cuando vuelve
porque no contesta
y me dijeron que
me haga un informe
y lo mande por
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correo y sabes no
es tanto".
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B. Descripcidon de
los cambios en sus
relaciones
socio/sexo
afectivas, a partir
de los sintomas de
fibromialgia

B.1 Cambios en las
relaciones
socio/sexo afectivas
a partir de los
sintomas de la FM

"claro, cien por
cien(risas...) te
refieres a todo tipo
de actividades
cotidianas pues bien
a la hora que tu te
levantas en como te
levantas ehh tu
propia higiene si
bien yo soy buena
para lavarme y todo
me lavaba el pelo
como se de
peluqueria dos
veces a la semana
esta bien pero me
lo peinaba y yo
suelo andar asi y mi
madre me dice no
te peinas no te
lavas el pelo pero es
un dolor tan grande
un esfuerzo tan
enorme... Cocinar
amaba consignar
COCino cosas por €j.
ahora hice una
cazuela de ave hace
frio ha llovido pero
algo sencillo en la
olla de presiona
pero yo antes hacia
cosas maravillosas,
hacia tortas porque

"si po obvio en salir yo
trato de igual de
disimular el dolor pero
si afecta por ejemplo
al querer levantarme
me duele pero igual
tengo que hacerlo
para ordenar , limpiar
y todo y tengo que
hacerlo porque si no
quién pero claro que
afecta y mucho , es lo
que mas se ve
afectado yo creo , eso
pienso yo". No, si no
en todo sentido uno
ve el deterioro... Si. Si
po eran mejores... Si
eran mas cordiales,
incluso yo me
considero que yo
estoy muy apatico
también ehh... Yo
antes eh por poner un
ejemplo tengo mi
padrino de matrimonio
que el siempre esta
hay pendiente de
como esta la ahijada
los papas y todo y de
repente me deja un
whatsapp y asi me
pasa con muchos
whatsapp no se po

"Si, en las diarias, en
levantarme todos los
dias, en salir a
trabajar y ahora con el
calor, me afecta
mucho el calor y si
pudiera tirar la toalla
ya lo habria hecho
porque me encantaria
no sé tirarme a la
cama y dormir un mes
Yy No soy mayor
tampoco tengo 29
afios entonces es fome
no puedes hacer nada.
No tengo relaciones
interpersonales, yo
creo que se rompieron
las pocas que habia.
Osea siempre como
que los comentarios
malas ondas pero ya
después que aparte yo
también entendi lo
mismo si ho suman
mejor no calentarse la
cabeza porque si me
afectaba pero por eso
mi nucleo es
solamente mi hijo,
porque de mi familia
cuando me enfermaba
0 estaba mal de
repente me han visto

"ehh mire yo trato que no,
ehh porque he seguido
trabajando si a veces
empezar es muy doloroso
pero yo trato de que no
porque sé que si yo me
dejo va hacer peor porque
como le decia yo hablaba
con personas en el grupo
FM hay personas que
estan postradas y si yo
me hubiese quedado igual
estaria postrada porque
me costé mucho pararme
porque yo sé que me
tengo que parar porque a
veces mis despertares mi
caminar es muy doloroso
pero hay que seguir. Es
que pienso que con mi
entorno cercano como no
viven la enfermedad
porque es diferente vivirla
que verla porque yo a
veces digo mis dolores,
mis codos, pero me ven
de pie entonces verme de
pie a mi me hacen pensar
gue no me creyeran que
no es real mi enfermedad
0 que a veces dicen que
es mental que uno se
imagina la enfermedad,
como uno se va inventar
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me encanta cocinar
pero que pereza
hacerlo porque me
duele cortar he
periodo la fuerza en
las manos se me
cae todo antes de
ayer se me cayo la
tapita del 12 3 se
me quebro, todo se
me cae en las
mafianas mas que
nada pero se me
cae bueno yo te
conté que caminaba
9k ahora camino
dos horas a paso
lento pero voy al
menos que sea
constante y camino
con mi perra y
antes hacia cosas
mas dinamicas por
ej. Yo que sé
eehhh.. subia el
cerro san Cristdbal
iba llegaba hasta la
cima después
vamos a almorzar y
vamos a bailar no
sé qué no se trata
que tenga mas edad
se trata
simplemente que un

pueden estar un dia
hay los whatsapp y
digo ahhh es que no
tengo ganas de
expresar como estoy
hoy dia entonces
siento que yo
contribuyo a eso po a
que las relaciones
interpersonales se
deteriore, yo soy el
problema digo yo. Si
participaba, aparte
que con el tema de la
pandemia a uno le
afecto mas, sipo antes
era mas sociable
participaba mas en los
grupos sociales que
habian aca y todo va
contribuyendo
también la
enfermedad ayuda
pero los temas
familiares también va
a uno dejandola mal la
casa y no relacionarse
tanto... Se pone
apatica uno. Eehh en
estos momentos mas
la pena, la nostalgia....
si nostalgia, pena, me
angustio. Si claro
obvio que si yo me

mal, mal y ahi dicen
no si era verdad... Me
tenian que ver en los
hospitales y decian si
era verdad. Son cosas
como insignificantes
pero cuando uno las
suma ahi son
distintas. Tristeza y
esas las ganas de tirar
la toalla, de ya no
seguir. Si, la mia esta
por el suelo, porgue
no puedo hacer las
mismas cosas, no se
me darian ganas de
moverme mas pero no
puedo, si mucho,
disminuida totalmente
en 100%, como que
de cierta forma siento
que pierdo mi valor
porque ni puedes
rendir como
normalmente, el
cansancio, como que
dejas de ser una
persona normal.
Eehhh... Mira sabes
que en la practica no,
pero si hay como
sucesos de repente
mas dolor o después
del acto en si es algo

la enfermedad. Si tenga
una amiga, a ver es que
somos amigas, mas que
nada salimos juntas
conversamos a veces por
chat, porque vivimos
situaciones diferentes me
imagino porque conocer
ella ahora me dice que
sufre de un dolor de
rodilla que a veces no
puede caminar ehh y me
dice que lo pasa mal igual
imaginese es un dolor en
una rodilla y uno que le
duele todo que a veces
siente que los pies se
desintegran, que le duele
los pies pero hay que
caminar que uno se paray
las escaleras la tienen
fuera de su lugar sale
caminando como pato
para un lado para otro
como si de un lado doliera
menos. De repente pena
no se con tanta no sé
como decirle es que yo
creo que la realidad del
mundo es asi po no es
como de tanta injusticia,
tanta maldad. No porque
cuando mas me bajonea
es que siento como que
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dia sentir que me
duelen las manos
que me duelen los
huesos que me
duelen los musculos
gue veo menos
ehhh que me duele
la cabeza tengo
nauseas sufro de
estrefiimiento
después me da
diarrea eehh no
tengo ganas de
conversar porque se
me olvidan las
palabras cuando vas
a entrevistas tu
hablas asi de lento
porgue aqui te
estoy hablando
coloquial pero si te
das cuenta yo
pierdo el hilo o se
me van las ideas
pero muchas veces
no me se las cosas
que estan en la
mesa y le digo a
Alejandro por favor
no ,me digas
porque yo tengo
que por favor
recordarlas , soy
lenta pero a pesar

doy cuenta pero como
no tengo experiencia
en pareja no ha sido
un problema. Malos,
va deteriorando mi
calidad de vida. De
primeras sipo... yo ho
entendia cuando
estaba con mi
matrimonio si un poco
deteriorado pero
todavia existia el
matrimonio pero en
las relaciones yo
siempre quedaba asi
como dice uno como
trapo viejo que
dolores pa alla que
dolores pa aca
entonces como que no
me daban ganas de
relaciones y yo decia
pa que si voy al otro
dia voy andar muerta
que me duele aqui
que me duele alld que
me duelen los gluteos
las piernas y uno va
arrancando de la
relacion por lo mismo
po pero ahora como
estoy sola entonces no
eso me ayuda también
a estar bien yo digo

que es raro pero mi
cuerpo empieza a
tiritar, has visto los
perros que tiritan los
perros? una cosa asi
en los brazos, las
piernas todo, me ha
pasado como 5 veces
y me duele el Utero se
me inflama, es como
dolor de contracciones
me acuerdo mucho
cuando tuve a mi hijo.
Y lo otro es mas que
nada por el tema que
no aguanto quizas
cosas que antes si
aguantaba el trato,
entonces para no
calentarme la cabeza y
no pesco a nadie... no
tengo tangas de lidiar
con nadie. osea, no
son buenos, no me
gustan, si pudiera
cambiarlo lo haria...
mira de hecho esto es
un ejemplo estos dias
estaba con un amigo y
como alas 1 dela
mafnana empecé con
ataque al colon, con
vomitos no me podia
ni parar entonces

nadie creyera con los
dolores que uno vive a
diario porque hay noches
que uno no duerme a
veces siento tanto el
suefio pero no puedo
dormir y al otro dio tengo
que trabajar igual
entonces pareciera que
nadie cree por el hecho de
no estar de pie. Bueno
desde el tiempo que yo
tenia la fibro yo no tenia
pareja entonces no te lo
puedo contestar. No, no
porque a ver para mi
nunca ha sido un tema yo
creo que eso de una
relacion se da con los
afectos con lo que uno
siente por alguien pero
como yo estoy sola (risa).
No porque ya paso mi
tiempo también po, ya
tengo 61 afios ehh estoy
acostumbrada sola
también. En ese sentido
no, porque estando sola,
yo creo que por mi edad
yo pienso como le digo si
estuviese con alguien si
podria ser pero con el
entorno que estoy me voy
a encerrar al trabajo me
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de ello me levanto,
cocino hago la
limpieza lavo la
ropa ehh salgo veo
peliculas en la
noche, cocino ,
estudio, busco
trabajo". "casi nulas
... casi nulas yo me
he aislado
muchisimo porque
no que hablar
porque a veces
siento vergilenza
sabes siento mucha
frustracion pero
sobre todo
verglienza por estar
enferma yo sé que
no es mi culpa
bueno nadie busca
una enfermedad
sabes pero la gente
desarrollo una vida
Y YO ni siquiera se
decir que tengo una
vida “propia yo
mira no lo tomes
literal pero te lo voy
a decir asi yo le he
dicho varias veces a
la psicéloga el
cancer al menos te
mata yo voy a tener

no me maltrato (risa)
por decir pero igual
hace falta, hace falta
tener eso porque es la
via de escape de uno.
Si, cuando estaba con
mi marido pero no
tanto en sentir placer
si no el saber que
después al otro dia
ibas a estar mal
entonces uno evade
de tener la relacion.
En la primera veces
no... Pero ya después
si porgue ehh uno
pierde la
concentracion po ehh
después ya va
costando.. Si eso el
dolor no te deja sentir
el placer. No es que
yo al menos cuando
mis crisis son un dolor
que no tienen
descripcion po porque
no puedo decir me
duele la espalda
porque me duele
ahora en estos
momentos puedo
estar con el dolor en
la espalda y ala
media hora a los 5

también eso evita,
porque no es lindo que
te vean asi como.
Disminuida ésea y
cada vez disminuye
mas porque cada vez
me siento mas mal.
No, osea en realidad si
pero yo creo que es
mas por la persona
por la conexién, no, no
Sé pero uno siempre
puede decir si se
disfruta o no se
disfruta pero yo creo
que es mas con la
persona que estas". la
verdad que
ultimamente me he
sentido pésimo muy
mal o sea yo siento
que todos los dias ya
no como que estoy
esperando el dia que
ya no me pueda
levantar Entonces es
como es bien
desagradable porque
los malestares son
varios no es solamente
alguna cosa y no me
puedo quedar tampoco
sin hacer nada porque
estoy sola con mi hijo,

voy a encerrar a la casa.
El otro dia sali con mi
amiga que tenia un
problema en la rodilla,
salimos a bailar ehh yo
siento que me hace bien
salir. No he tenido
experiencia luego del
diagndstico. Es que como
le decia denante nunca he
sentido esa necesidad.
Nunca porque yo digo que
esa necesidad viene de
una caricia, esas cosas
pero asi sola y como yo
soy ultra trabajolica
siempre estoy tan cansada
y evitado toda la vida
jamas veo una pelicula
porno que incite a una
cosa asi, asi que no, yo
creo que mi necesidad
puede pasar en el vacio
gue siente mi corazén
necesidad de amar a
alguien yo creo que con
eso viene la necesidad de
sexo cosas asi. mm no,
bueno una vez escuchaba
en un grupo que
hablabamos de todo y no
falta la que diga una cosa,
las que tienen experiencia
en pareja dicen que si hay
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que sufrir hasta el
dia que me muera y
yo n o sé quién va
llegar ese dia que
persona voy hacer
yo no sé cuanto me
va durar Alejandro
sabes no lo sé si él
me quiere si él
quiere estar toda la
vida conmigo pero
no lo sé entonces
me siento sola y
aislada de las otras
personas no tengo
ganas de salir con
otras personas para
que para escuchar
como se sienten de
bien cuando yo todo
lo que tengo es
sentirme mal
entonces me quedo
mas tranquilan en
mi casa viendo un
serie o leer un libro
pero puedo
alomejor estar en
un grupo de gente
de confianza porque
no mucha gente
sabe que estoy
enferma pero puedo
estar sintiéndome a

minutos estoy con los
gliteos que me
duelen, que me
duelen los brazos y asi
se va cambiando
entonces es como un
dolor impredecible,
inexplicable. si, si
porque todo sale las
fatigas, musculares
son dolor

entonces yo no puedo
flaguear y yo creo que
eso lo hace un poquito
mas dificil o a la vez
un poquito mas facil
porque no sé yo no me
puedo dar 5 minutos
de descanso, no puedo
aunque lo necesito
pero no es posible y
ya llevo como cuatro
dias que despierto a
las 4 dela mafiana y
no sigo durmiendo
entonces es todo.

dolor durante la relacion
sexual, entonces no sé.
Coémo le dijera que yo
antes si tenia dolores que
me dijeran de calificar
dolores son mas de 10 los
dolores porque ya no sé si
es tanto el dolor que uno
ehhh como le dijera yo no
sé antes quizas toleraba
pero ahora casi se hace
intolerable el dolor. En
una palabra yo diria...
intolerable.
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gusto protegida".
Pena, rabia, odio,
desmotivacion, en
simples palabras sin
ganas de nada ni de
vivir me siento tan
sola, me siento
atrapada en esta
enfermedad. "hay
disminucién muchos
enfermeros de m
dicen que suben
mucho de peso
dicen que son los
medicamentos pero
definitivamente uno
se vuelve mas lento
y por ej. como
estaba tan ansiosa
porque estoy sin mi
medicacion siento
hambre todo el dia
yo no me dejo
mucha cosas aqui lo
que hay son frutas
pero yo comeria
una torta sabes
pero mm en el
fondo se me olvido
lo que me dijiste
perdi el hilo y
entonces es lo que
finalmente lleva a
que el pantalén te
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abroche menos
entonces todo ese
tipo de cosas por €j.
hubo un tiempo
cuando subi de peso
gue yo no me vestia
adelante de
Alejandro él me
decia te ves igual de
siempre y yo
después le decia
como tu pudiste ver
a esa persona igual
que siempre si esa
persona no soy yo
osea yo soy la
mujer que hacia
toples en la paya en
valencia porque
tenia una figura
estupenda sabes y
porque se sentia
sUper guapa pero
hoy dia yo no siento
eso no lo siento
porque siempre
pienso que los ojos
son el reflejo del
alma sabes y yo
cuando me miro en
el espejo yo miro a
la mujer enferma a
la mujer que se ha
entristecido porque
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se siente sola
porque se siente
desvalida o porque
se siente adolorida
a veces claro yo
vivo un montén de
cosas pero en el
fondo no soy yo
misma y eso ". "si
pero digamos que
yo me justifique un
poco primero con el
tema del mioma a
pesar de nosotros
mantuvimos
relaciones habian
dias que podiamos
dias que no
podiamos por la
ubicacion del
mioma, habia
mucho dolor
entonces buscaba la
forma para una
penetracién mas
segura ocupabamos
preservativo, yo soy
alérgica al latex asi
que hice bien es
suavecito sabes que
va bien y me sentia
mas comoda
podiamos y
buscéabamos
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posiciones ademas
en que no me
entrara mucho
tampoco y cuando
tenia mucha
hemorragia
simplemente que..
ademas fue una
época de mucho
estrés porque él
trabajaba en horario
rotativo como
trabajo de lunes a
viernes ,la
pandemia mucho
trabajo y cosas
entonces estaba tan
cansado que yo
decia que se
duerme que me
decia estoy tan
cansado y yo vale
duérmete pero en el
fondo era yo que no
podia y queria
sabes y entonces
empecé a justificar
asi pero no es
mucho mas y
Alejandro sigue
diciendo que esta
un poco cansado y
prefiere panoramas
mas relajados pero
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a veces igual llega
con alguna cosita
como por ej. algin
tipo de rapidito pero
ha mejorado un
poquito porque yo
también creo que
pongo esfuerzo en
ello, yo soy muy
directa entonces a
veces le pregunto
todavia te gusto,
que te gusta de mi,
yO SOy esa persona
y siempre he sido
esa persona franca
sabe porque
necesito saber y a
veces le digo
todavia tienes
ganas de tener sexo
conmigo y todo ese
tipo de cosas o a
veces le digo no se
simplemente
aparezco sin ropa
porque claro estoy
mas delgada y me
siento mas segura
de mi cuerpo y
también hay en que
me siento mal pero
si converso mas
cosas aunque él

41




dice que me he
vuelto una persona
un poco mas
negativa como mas
corta de genio como
gue ataca mas
verbalmente a otros
no es la calle sino
que es lineal
entonces igual
cuando estoy con el
me contengo mas
con esas cosas ".
"pues yo lo
encuentro malo,
ahora eeh siempre
tengo la esperanza
a ver yo sé yo sé
que el tramadol me
hace yo sé que si
tengo sexo antes
del tramadol
probablemente
sienta mas soy un
persona adormecida
si tomo tramadol a
veces supongo que
mi ansiedad me
gana y creo que voy
a llegar y no quiero
perder el momento
y lo pierdes igual
entonces trabajo
sobe eso pero como
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tengo tan poca
presiones que es
que nunca logro
profundizar en ello
pero me parece que
no es bueno para
mi sabes para mi
ehh porque
nosotros sabes el
termina contento
igual pero no es
bueno para mi pero
si estoy trabajando
en eso si asi como
me esfuerzo para
cocinar asi como me
esfuerzo parair ala
vega yo me voy a
esforzar por
recuperar algo de
mi sexualidad
alomejor puede que
no la recupere toda
pero tal vez
encuentre formas o
alternativa de
disfrutar y eso fue
lo que le dije a
Alejandro en un
inicio fue que le dije
que alomejor mis
orgasmos se eligen
mucho mas ahora
porque mi cuerpo
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estd mas pendiente
a otras sensaciones
pero eso no quiere
decir que no
disfrute de estar
contigo, no sé si me
explico no le quise
decir que alomejor
no disfruto todo el
tiempo y solo de
una cosita asi pero
si puedo disfrutar
de una cosita asi
(indica algo
pequefo) lo voy a
volver a intentar
sabes ". "lo que
pasa es como me
diagnosticaron el
mioma entonces
como que se
confundié un poco
el tema entonces
me seria dificil
definirlo con
claridad creo yo,
pero he tenido
dificultad en la
sexualidad porque
como lo comentaba
antes la analgesia
no solo te quita
dolor sino que te
pierde sensaciones
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€s como si
adormeciera un
poco mas mi cuerpo
para que yo pueda
funcionar eso es 1
segundo siempre
estoy pendiente
porque la
penetracidn es
dolorosa entonces
lo hacemos lento lo
hacemos con pausa
para luego como
tomar vuelo
digamos y esta
mejor pero si me
siento en gran parte
doloroso entonces
no me hace bien ".
Si, por el mismo
dolor me concentro
mas en eso que en
disfrutar o tener
placer, espero que
el termine para que
después no me diga
que siempre me
duele todo.
Horrible, lo peor
gue me ha pasado
en la vida ,
simplemente me
cago la vida , todo
lo que era antes no

45




existe me ha
dafado en todos los
aspectos, no me
siento yo
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C. Identificacion de
las estrategias de
dialogo sobre la
fibromialgia en
relacion a la
dinamica socio/sexo
afectiva

C.1 Identificacion
estrategias de
dialogo sobre la FM
en relacion a la
dindmica socio/sexo
afectiva

"No, nunca nadie
me ha preguntado
nunca nadie me ha
sugerido y en la
parte psicoldgica
como son tan pocas
las sesiones voy tan
atras en ese
aspecto que no he
logrado llegar pero
nunca nadie me ha
preguntado cémo
me siento que
siento la Unica que
me pregunto fue la
matrona pero fue a
pero fue a raiz de la
concepcion si sentia
resequedad sabes
pero ha sido como
la Unica pregunta
que me han hecho
relacionada con eso
pero no". "No con
nadie". "mm pues
con mi pareja solo
las cosas que te he
comentado en esta
blusqueda franca de
tener una
conversacion ehh
pero son como que
no he sido tan
franca por lo que te

"No, nada. Mm.. No
en realidad con nadie,
eso igual lo siento
mas intimo mas
personal mio. No, con
nadie porque como le
dije me da verguenza
siento que es algo mio
que solo debo llevar
yo y aparte que con
todo lo que tengo que
hacer eso es en el
ultimo que pienso.
Mm.. Pucha de utilizar
estrategias ninguna
pero uno igual a veces
cuando esta sola hace
un par de cositas si
igual esta la
autosatisfaccion pero
tampoco desesperada
pero si lo hago a
veces".

"No, es mas que nada
como fisico. No,
nunca. No, porque la
Unica persona que
tengo es mi hijo de 9
afios y no puedo
decirle me siento mal,
estoy mal, no tengo
relaciones afectivas.
No, ninguna porque no
tengo relaciones. Osea
para mi puedo leer un
libro, no hay nada, yo
no salgo, no
comparto, y si me
siento mal los
comentarios no sirven
entonces ya no quiero
vivir eso".

"No. No, nunca. Mm No
ninguna es que como le
dije que no tengo pareja
no tengo esa necesidad".
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decia osea yo no le
digo a él que no
disfruto al 100 por
100 osea yo le digo
eso cuando en
realidad disfruto un
poquito (muestra
con sus manos algo
pequefio) porque se
te van durmiendo
las caderas vas
sintiendo dolor".
"pues mira yo antes
o en el periodo que
no tenia parejas
estables ehh mm
usaba vibrador pues
el mismo vibrado no
el miso bueno
digamos Alejandro
sabe que yo tengo
uno entre que yo no
lo uso pero a veces
lo he usado porque
me produce
curiosidad saber si
yo tengo capacidad
de sentir orgasmo y
entonces como me
he dado cuenta que
si no siempre pero
muchas veces
usando un vibrador
entonces por eso te
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digo creo que son
muchas las
emociones en el
acto sexual, las
expectativas o lo
gue sea que hacen
que tu cuerpo se
desconcentre o se
poco relaje o se
poco entregue
digamoslo asi
entonces ehh yo he
usado esa
estrategia para mi
pero bueno y el
estrégeno que a mi
me ayuda a en el
fondo , dame un
segundo se me va a
apagar.. Que me
ayuda a sentirme
mejor o a sentir
mas suavidad e
increiblemente lo
que te comentaba
me gusta usar el
preservativo sin
latex porque se
siente mas suave
me produce menos
dolor vy lo disfruto
mas entonces le he
comentado y
nosotros
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mantenemos
emm...
Preservativos en el
armario y a veces le
digo sabes que esta
vez con
preservativos vale
con preservativos y
me va mejor”.
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