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Resumen

El objetivo de esta investigacion fue comprender las repercusiones del dolor crénico en las dindmicas de pareja, desde
la perspectiva de mujeres con fibromialgia. Se realiz6 un estudio cualitativo de disefio fenomenoldgico interpretativo
en el cual se entrevist6 a 15 mujeres. Las participantes reportaron inconformidad con el cambio de su rol en la relacion.
Ademas, ocultar el dolor fue una estrategia para evitar la sobreproteccion y los conflictos. Las repercusiones en la per-
cepcion de la relacion, los espacios compartidos, el apoyo de la pareja, la comunicacion y la sexualidad se asociaron
con la interferencia de los sintomas. Finalmente, la aparicion de la enfermedad fue una oportunidad para fortalecer o
fragmentar la relacion.

Palabras clave: dolor crénico, fibromialgia, género, investigacion cualitativa, pareja.

Repercussions of Chronic Pain on Couple’s Dynamics:
Perspectives of Women with Fibromyalgia

Abstract

The objective of this research was to understand the repercussions of chronic pain on the dynamics of couples, from
the perspective of women with fibromyalgia. A qualitative study with a phenomenological-interpretive design was
carried out, in which 15 women were interviewed. Participants reported dissatisfaction with their change of role in
the relation. Additionally, hiding their pain was a strategy used to avoid overprotection and conflicts. Repercussions
on the perception of the relation, shared spaces, support of the partner, communication, and sexuality were associ-
ated with the interference of symptoms. Finally, the onset of the illness was an opportunity to either strengthen or
break up the relationship.

Keywords: chronic pain, fibromyalgia, gender, qualitative research, couple.

Repercussoes da Dor Cronica nas Dindmicas de Casal:
Perspectivas de Mulheres com Fibromialgia

Resumo

O objetivo desta pesquisa foi compreender as repercussoes da dor cronica nas dinamicas de casal, sob a perspectiva
de mulheres com fibromialgia. Foi realizado um estudo qualitativo de desenho fenomenoldgico interpretativo no qual
foram entrevistadas 15 mulheres. As participantes relataram inconformidade com a mudanga de seu papel na relagao.
Além disso, ocultar a dor foi uma estratégia para evitar a superprotegdo e os conflitos. As repercussdes na percep¢io da
relagdo, os espagos partilhados, 0 apoio do companheiro, a comunicago e a sexualidade foram associadas com a interfe-
réncia dos sintomas. Finalmente, o surgimento da doenga foi uma oportunidade para fortalecer ou fragmentar a relagao.

Palavras-chave: dor cronica, fibromialgia, género, pesquisa qualitativa, casal.
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LA FIBROMIALGIA (FM) es un sindrome
cronico de origen desconocido que se caracteriza
por la presencia de un dolor musculo-esquelético
generalizado en puntos de presion especificos
(Wolfe et al., 2010). Investigaciones recientes han
demostrado que el diagnostico de la FM provoca
cambios significativos en las actividades de la vida
cotidiana, en las aspiraciones y en las relaciones
interpersonales de las mujeres afectadas por esta
condicion de salud (Armentor, 2017; Ataoglu,
Ankarali, Ankarali, Ataoglu, & Olmez, 2017; Bic-
cherii, Roussiau, & Mambet, 2016; Del Pozo et al.,
2015; Jiménez et al., 2017; Muller et al., 2017). La
aparicion del dolor crénico, la impredictibilidad de
los sintomas y las restricciones del cuerpo generan
incertidumbre respecto al futuro y aumentan la
sensacion de dependencia e incapacidad (Juuso,
Skar, Olsson, & S6derberg, 2014; Rodham, Rance,
& Blake, 2010; Sanabria & Gers, 2018; Safiudo,
Corrales, & Safiudo, 2013; Soderberg, Strand,
Haapala, & Lundman, 2003).

La adaptacion a los cambios ocasionados por
la M implica que las mujeres acepten la pérdida de
control y asuman la responsabilidad de construir
una vida placentera que sea consciente de las nuevas
condiciones fisicas de sus cuerpos (Soderberg &
Lundman, 2001). En este proceso de aceptacion,
algunos estudios han identificado que el apoyo
emocional ofrecido por la pareja se convierte en
un recurso fundamental para que las mujeres con
FM desarrollen estrategias de afrontamiento ante la
enfermedad, disminuyan su percepcion de dolor y
aumenten su autoeficacia (Keefe, Lumley, Ander-
son, Lynch, & Carson, 2001; Kerns, Rosenberg, &
Otis, 2002; Kiecolt, & Newton, 2001; Ubago, Ruiz,
Bermejo, De Labry, & Plazaola, 2005).

No obstante, el desbalance que se produce por
el aumento de responsabilidades en el hogar, la falta
de tiempo libre en pareja y las demandas constan-
tes de la persona enferma generan cambios en la
dindmica de la relacion e influyen, con el tiempo,
en el tipo de apoyo ofrecido por la pareja (Coyne,
Ellard, & Smith, 1990; Eriksson & Svedlund, 2006;
Paulson, Norberg, & Soderberg, 2003; Rodham
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et al., 2010; Soderberg et al., 2003). Los roles de
cuidado se trasladan, asi pues, de la interdepen-
dencia mutua a la dependencia en la pareja, lo que
provoca, por un lado, que la atencidén se focalice
la mayor parte del tiempo en la persona con M
¥, por el otro, que la pareja se convierta en una de
las principales fuentes de apoyo (Soderberg et al.,
2003; Wimberly, Carver, Laurenceau, Harris, &
Antoni, 2005). Esta situacién provoca que muchas
de estas mujeres tiendan a enaltecer las virtudes de
sus parejas como una forma de agradecimiento o
de compensacion por afrontar conjuntamente la
enfermedad (Eriksson & Svedlund, 2006; Garcia,
Garcia, Ballesteros, & Novoa, 2003; McCormick,
1999; Paulson et al., 2003; Rodham et al., 2010;
Wimberly et al., 2005).

Los cambios a los que deben adaptarse los
integrantes de la pareja se presentan como ba-
rreras o facilitadores de la satisfaccion percibida
con la nueva dindmica de la relaciéon (Loaring,
Larkin, Shaw, & Flowers, 2015; McCormick, 1999;
Schelesinger, 1996). En este sentido, las parejas
con mas estabilidad, flexibilidad y comunicacién
se adaptan de mejor manera a los cambios de la
enfermedad crénica. La irrupcion de la enfermedad
posibilita que las parejas aprendan a negociary a
mantener una comunicacion abierta que favorezca
el entendimiento mutuo. En cambio, las parejas
con dificultades previas al diagnostico perpettian
su diferencia al sumarse nuevos conflictos a la
dindmica de pareja (Loaring et al., 2015; McCor-
mick, 1999; Schelesinger, 1996). Los problemas que
surgen en las parejas a causa de las repercusiones
de la enfermedad favorecen la aparicion de con-
flictos y discriminaciones. La comunicacién, por
ende, se convierte en una fuente obstaculizadora
o dinamizadora de la relacion (Garcia et al., 2003;
Loaring et al., 2015).

Con el propésito de comprender los cam-
bios que se producen en las dindmicas de pareja
cuando uno de los integrantes es diagnosticado
con una enfermedad crénica, Coyne et al. (1990)
propusieron tres formas de apoyo frecuentes: (a)
el compromiso activo, en el que la pareja involucra
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a la persona afectada en la resolucién de conflic-
tos; (b) la sobreproteccion, en la que subestima
sus capacidades, ofrece una ayuda innecesaria
y demuestra una excesiva compasion ante las
quejas; y (c) la contencion protectora, en la que no
expresa las preocupaciones para evitar que piense
en su estado de salud. De estas formas de apoyo,
la sobreproteccion y la contencion protectora, da-
das sus caracteristicas de interaccion, estuvieron
asociadas con niveles mas bajos de satisfaccion
con la relacion (Coyne et al., 1990).

Kool, Woertman, Prins, Van Middendorp
y Geenen (2006) identificaron que, aunque el
compromiso activo es la forma de apoyo que mas
contribuye a mejorar la satisfaccion de la relacion,
no necesariamente esta asociada con el placer
sexual percibido. La pérdida del interés sexual
reportada en la literatura podria estar relaciona-
da, segun algunos autores, con la pérdida de la
autonomia y con el desequilibrio de los roles de
la pareja (Eriksson & Svedund, 2006; Garcia et
al., 2003; Juuso et al., 2014; Paulson et al., 2003).
Si bien el apoyo social y la percepcién favorable
de la relacion son factores claves que contribuyen
al afrontamiento de estas mujeres, la insistencia
sexual de la pareja incrementa la sensacion de dolor
y de culpabilidad. Las dificultades para equilibrar
el deseo entre tener mds intimidad y mantener
la independencia ocasionan un distanciamiento
progresivo frente a sus parejas (Blasquez, Alegres,
& Ruiz, 2009; Kool et al., 2006).

A pesar de que en los ultimos afos se ha
evidenciado un mayor interés por entender las
repercusiones que tienen las enfermedades cré-
nicas en las dinamicas de pareja, son pocas las
investigaciones a nivel nacional e internacional
que han tenido como propdsito principal inda-
gar estas implicaciones en mujeres con FMm. Este
estudio contribuye, por un lado, a disminuir
una brecha conceptual, porque la mayoria de las
investigaciones sobre el tema se han centrado
en inquirir las implicaciones de la enfermedad
desde la perspectiva de la pareja (Paulson et al.,
2003; Soderberg et al., 2003) 0 a explorarlas en

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA FACULTAD DE CIENCIAS HUMANAS

JUAN PABLO SANABRIA MAZ0O & MARIANA GERS ESTRADA

poblaciones con otras enfermedades cronicas
(Loaring et al., 2015; McCormick, 1999; Osborn
& Smith, 2006; Schelesinger, 1996); y, por el otro,
a superar una brecha metodoldgica, porque las
investigaciones existentes han priorizado explorar
esta problematica desde otro tipo de abordajes.

Considerando que la pareja es una de las
principales fuentes de apoyo de las mujeres
con enfermedades crénicas y que el tipo de
acompanamiento percibido se relaciona con
una mejor o peor adaptacién a la enfermedad,
resulta fundamental estudiar las repercusiones de
la FM en estas relaciones afectivas. El objetivo de
esta investigacion fue, por tanto, comprender las
repercusiones del dolor cronico en las dindamicas
de pareja, desde la perspectiva de mujeres con
EM. Para cumplir con este propdsito, se busco
reconocer la percepcion de las participantes frente
a la relacidn, los espacios que comparten como
pareja, el apoyo recibido durante el proceso de
la enfermedad, los temas de comunicacion y los
cambios en la sexualidad.

Método
Esta investigacion se realizé desde un enfoque
cualitativo de disefio fenomenoldgico interpretativo,
ya que este abordaje permite describir el significado
de las experiencias de las participantes y recono-
ce la funcioén constructiva del investigador en la
interpretacion de sus experiencias (Willig, 2013).

Participantes

La seleccion de las participantes se realiz6 de
manera intencional y estuvo determinada por el
criterio de saturacion. Esto significé que el tamafio
de la muestra se conformé gradualmente segun
la recoleccion y la interpretacion de los datos, e
implicé que los investigadores estuvieran en una
constante reflexion tedrica y metodoldgica du-
rante la investigacion (Hill et al., 2005). En total,
participaron 15 mujeres diagnosticadas con EM,
con edades comprendidas entre los 23 y los 60
afos. En la Tabla 1 se describen las caracteristicas
sociodemograficas de las participantes.
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Tabla 1

Caracteristicas Sociodemogrdficas de las Participantes
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Cédigo Edad soci::zzt]uésmico Estado civil Ocupacion di:;;enmégtci’co 2&22?\
EN1 46 Medio Union libre Ama de casa 2 afios 23 afos
EN2 41 Bajo Casada Ama de casa 3 aflos 22 afos
EN3 39 Medio Casada Ama de casa 2 aflos 25 afos
EN4 29 Alto Casada Abogada 5 aflos 9 afios
EN5 57 Medio Unién libre Asesora 15 afios 12 afios
EN6 60 Alto Casada Administradora 13 afios 35 afios
EN7 37 Alto Union libre Ama de casa 5 afos 10 afios
ENS 45 Medio Casada Ama de casa 16 afos 25 afios
EN9 54 Medio Casada Rectora 16 afos 30 afos
EN10 45 Bajo Casada Ama de casa 2 afios 29 afos
EN11 32 Medio Union libre Ama de casa 2 afios 7 afos
EN12 43 Bajo Casada Secretaria 20 afios 20 afios
EN13 23 Alto Soltera Asesora 2 afios 2 afos
EN14 52 Alto Casada Ama de casa 5 aflos 30 afos
EN15 45 Alto Casada Secretaria 20 afios 26 afos

Como criterios de inclusion, se tuvo en
cuenta que las participantes: (a) estuvieran diag-
nosticadas con M desde hace mas de un afio,
(b) se encontraran en una relacién de pareja
durante un tiempo no inferior a dos anos y (c)
sus edades oscilaran entre los 20 y los 60 afios, al
tratarse del rango de edad de mayor prevalencia
de la enfermedad.

Técnica de Recoleccion de Datos

Se selecciono la entrevista en profundidad
por tratarse de una técnica que permitia a los
investigadores comprender el fendmeno desde
la interpretacion de las participantes y porque
facilitaba la profundizacion de los significados
asociados a su condicién. La guia de preguntas
orientativas conté con la validacién de cuatro
jueces expertos en el tema, quienes verificaron
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la pertinencia, la coherencia y la redaccion de las
preguntas, segtn los objetivos del proyecto de
investigacion y las categorias de analisis estable-
cidas. A partir de los comentarios realizados por
los jueces y la aplicacion de una entrevista piloto,
se ajustaron las preguntas que conformaron la
guia final (ver Tabla 2). Las categorias de andli-
sis de esta investigacion fueron: (a) percepcién
de la relacidn, (b) espacios compartidos como
pareja, (c) apoyo recibido durante el proceso
de la enfermedad, (d) temas de comunicacién y
(e) cambios en la sexualidad. En el proceso de
analisis de las entrevistas, los investigadores no
identificaron categorias emergentes relacionadas
con el fendmeno de estudio. La categorizacion
se realizd acorde a los referentes conceptuales
identificados en la revision de la literatura y a los
objetivos propuestos en la investigacion.
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Tabla 2
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Preguntas Orientativas que Guiaron la Entrevista en Profundidad

Categoria

Pregunta

1. ¢Qué cambios percibié en su relacién después de ser diagnosticada de la

- . enfermedad?
Percepcion de la relacion

2. ¢Cémo describiria que es la dindmica de su relacion de pareja en la actualidad?

3. ¢Qué actividades suele realizar con su pareja?

Espacios compartidos como

pareja 4. ;Como considera que la enfermedad ha influido en las actividades cotidianas que

realiza con su pareja?

5. ¢Como describe el apoyo por parte de su pareja durante el proceso de la

5
Apoyo recibido durante el enfermedad:

proceso de la enfermedad

6. ¢De qué manera siente que las necesidades de la pareja han sido atendidas por

ambos antes y después del diagndstico?

7. ¢Coémo diria que es su relacién de pareja en términos de confianza y comunicaciéon?

Temas de comunicacion

8. ¢Cudles son los temas de conversacion mas frecuentes con su pareja?

Cambios en la sexualidad fibromialgia?

9. ¢Qué cambios se han producido en su sexualidad desde que le diagnosticaron

Procedimiento

Se establecid contacto con entidades de salud
privadas de Cali especializadas en el manejo de
dolor crénico con el fin de solicitarles autoriza-
cién para acceder a la poblacion de estudio. En
el momento de seleccionar a las participantes,
se aseguré que cumplieran con los criterios de
inclusién establecidos y que, una vez conocidos
y aceptados los alcances del estudio, firmaran el
consentimiento informado. Las entrevistas se
realizaron entre septiembre de 2015 y febrero de
2016, en un consultorio privado. Dependiendo de
las necesidades particulares de cada entrevista,
se programaron sesiones adicionales de profun-
dizacion. Esta decision estuvo ligada al principio
de saturacién establecido. En promedio, estas
entrevistas tuvieron una duraciéon aproximada de
una hora y media.

Analisis de Datos

Se transcribieron las entrevistas de forma
textual para luego analizarlas segtin las categorias
con el apoyo del programa Atlas.Ti (version 7.5).
Con el objetivo de reducir posibles sesgos en la
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interpretacion, los investigadores realizaron por
separado el andlisis de los datos, basandose en las
categorias de estudio y siguiendo el esquema de
organizacion, segmentacion y correlacién nece-
sario para conseguir la saturacion (Willig, 2013).
La triangulacion por investigadores se alcanzo
por medio de la técnica Consensual Qualitative
Research (cQr), lo que permitié ampliar las mi-
radas y no limitarse a la experiencia de uno de los
investigadores, asi como facilitar la comparacion
estandarizada en la observacion de las influencias
de otros investigadores en los resultados del estudio
(Hill et al., 2005).

Consideraciones Eticas

Esta investigacién estuvo orientada por la
Resolucién N°. 008430 de 1993 del Ministerio de
Salud que expone las normas cientificas, técnicas
y administrativas para la investigacion en salud
con seres humanos a nivel nacional. Del mismo
modo, se tuvieron en cuenta las consideraciones
éticas definidas en el Manual Deontoldgico y Bioético
de Psicologia y la Ley 1090 del 2006 que regula el
ejercicio de la Psicologia en Colombia.

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA
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Resultados

En este apartado se presentan los resultados
obtenidos en las entrevistas en profundidad, de
acuerdo a los objetivos establecidos en esta in-
vestigacion. En las categorias que se presentan a
continuacién se describe: (a) la percepcion que
tienen las participantes de la relacion, (b) los espacios
que comparten como pareja, (c) el apoyo recibido
durante el proceso de la enfermedad, (d) los temas
de comunicaciény (e) los cambios en la sexualidad.

Percepcion de la Relacion
Durante el desarrollo de las entrevistas, una
parte de las participantes asegurd que la percep-
cién de que su relacién estaba basada en la esta-
bilidad, el conocimiento mutuo, la consideracién
por el otro, la intimidad y la madurez, favorecié
que concibieran a sus parejas como una de sus
principales fuentes de apoyo. La otra parte, en
cambio, resalté que los antecedentes de la pareja
y los conflictos derivados de la aparicion de la
enfermedad habian influido en la forma en que
se relacionaban con su pareja.
Siento que después de todos estos afios la convi-
vencia ha mejorado mucho entre nosotros, pienso
que ahora nos entendemos mds, somos mds ami-
gos, conversamos. Siento que nos conocemos, que
sabemos lo que pensamos y sentimos (...) Con el
tiempo hemos aprendido a apoyarnos mutuamente;
todas estas cosas por las que hemos pasado nos han
fortalecido. (EN9)
He cambiado mucho con él en la parte sentimental,
durante estos afios he acumulado rencores hacia
él por diferentes motivos; entonces considero que
ya no siento ese amor que sentia antes (...) Ahora
estoy mds distante, menos carifiosa, mds consciente
de los problemas que tenemos. Todo esto nos ha
afectado. (EN8)

Espacios Compartidos

La mayoria asegur6 que en el tiempo que com-
partian con sus parejas solian asistir a reuniones
sociales o familiares. Senalaron, ademds, que la
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aparicion del dolor en sus vidas habia interferido
en las actividades que realizaban como pareja.
Las crisis de dolor podian ser tan intensas que
debian finalizar o postergar las actividades que
estaban realizando.
Es como si estuviera dormida todo el tiempo, literal-
mente yo peleo todo el tiempo con mis piernas para
caminar porque me duelen y me pesan, aunque lo
intente esto no me deja hacer muchas cosas, siempre

estd ahi. (EN2)

Ante estos cambios en los espacios y las acti-
vidades que compartian, parte de las participantes
manifestaron haber sentido comprension por parte
de su pareja. Al respecto, algunas afirmaron que
a pesar de que el dolor estaba presente, hacian un
esfuerzo para satisfacer a sus parejas y no renunciar
a sus actividades placenteras.

A mi esposo le gusta mucho salir a bailar los fines

de semana. El problema es cuando salimos los dos

es muy incémodo para mi porque no me hallo, me

siento mal, aburrida... El nota mi incomodidad y

me dice que hagamos otra cosa, que nos vayamos a

la casa, que no le importa (...) Yo siento que él me

comprende, que hace un esfuerzo muy grande para

situarse en mi dolor. Yo, al igual, procuro olvidar mi

dolor, poner de mi parte para que no renunciemos

a las cosas que le gusta hacer. (EN1)

La otra parte afirmé que, aunque en gene-
ral sus parejas comprendian esta circunstancia,
muchas veces tendian a restarle importancia a la
enfermedad o mostrarse escépticas frente a sus
dolencias. En estos casos, la falta de interés de sus
parejas por su estado de salud se percibié como
una falta de comprension.

El no cree en eso, dice que es una enfermedad que

tanto yo como la gente nos hemos inventado; él

piensa que los médicos se lo han inventado para
tener una entrada fija. Mi marido es muy escéptico
con los médicos, él tiene una posicion distinta con
lavida (...) El estd pendiente de que yo me tome la
droga... de resto él no le para como muchas bolas

a eso. (EN6)
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Apoyo de la Pareja
El apoyo brindado por sus parejas se valord
como una manifestacion del amor que ellos sentfan
por ellas. Para estas participantes el acompanamien-
to ofrecido se convirtié en un aspecto clave para
sobrellevar su condicion. En este sentido, percibir
las manifestaciones de afecto de las parejas hacia
que sintieran que eran capaces de sintonizarse con
su dolor y ofrecerles consuelo cuando se sentian
agobiadas.
Me llama, mantiene muy pendiente de mi siempre,
de mis necesidades, de mi dolor (...) Muchas veces,
él estd mds pendiente de mi que yo de él. Esa es una
formamuy linda y especial que tiene de demostrarme
dia a dia su amor y su apoyo. (ENs).
Mi esposo fue y es un apoyo total (...) El entiende
muchas cosas de mi incapacidad, él trata de cubrir
cosas que yo hago para que yo no las tenga que ha-
cer, para que no me canse de mds, para que no me

fatigue. En realidad, es muy especial conmigo. (EN14)

En general, las participantes refirieron que
sus parejas les demostraban su apoyo cuando las
ayudan en las actividades diarias y empatizaban
con sus necesidades fisicas y emocionales. El exceso
de apoyo de sus parejas ante sus limitaciones de
la vida cotidiana generaba un desbalance en la
relacion y reforzaba la sensacion de incapacidad.

Me siento como la parte débil de la relacion (...)

Me siento como la persona que debe ser cuidada,

y siento que eso es en parte bueno, pero también

en parte malo. Lo bueno es que tengo un novio

que me cuida, pero lo malo es que no me quiero
sentir débil (...) Sé que él me quiere, pero a veces
no sé si me ve como la “pobrecita que hay que

cuidar”, como con ese sentimiento de pesar que a

uno no le gusta (...) Yo siempre pienso que uno

debe estar al mismo nivel y que no debe generarse
ese sentimiento de pesar; o sea, siempre quiero que
me vea en mi lugar y que sea consciente de que

puedo hacer las cosas. (EN13)

Ahora bien, la falta de comprensién que
percibieron ciertas participantes ante su situacion
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de salud gener¢ la aparicién de conflictos con sus
parejas. Las dificultades iniciales para ajustar-
se a la enfermedad provocaron que algunas les
propusieran a sus parejas que se separaran para
evitar el tener que vivir con una persona en esas
condiciones o decidieran centrarse exclusivamente
en su satisfaccion.
Para mi si es muy doloroso, es como siempre, uno,
la mamd, la esposa, es la que tiene que renunciar a
todo por ellos. Las mujeres tenemos que renunciar
atodo lo que queremos para satisfacer a los demds,
para satisfacer a nuestras parejas, y eso no es justo

porque son muchos los sacrificios. (EN12)

Otras mencionaron que como consecuencia
de la M habian surgido temores en torno a la
separacion de sus parejas y ante las limitaciones
para compartir con ellos. Las crisis derivadas de
la enfermedad que vivian fueron una oportunidad
para fortalecer los sentimientos de la pareja.

Yo le digo a él que me tiene ldstima y él me res-

ponde que deje de decir bobadas, que él no me

tiene ldstima, que tiene muy claro que no estaria
con nadie por ldstima (...) Yo misma me pregunto
si serd que alguin dia me va dejar, porque puede
suceder, puede que se canse y venga otra que si
quiera salir, que si pueda hacer las cosas que él

quiere, que comparta con él. (EN7)

En cambio, las que concibieron su relacion
como rutinaria e inestable resaltaron que la apa-
ricién de la enfermedad, la falta de espacios en
pareja, los problemas de intimidad y la aparicién
de los conflictos contribuyeron al desgaste de
la relacion.

Comunicaciéon

Los temas de conversacion frecuentes con
sus parejas estaban relacionados con asuntos del
hogar, del trabajo y de la cotidianidad. La en-
fermedad se convirtié en un tema que preferian
evitar conversar con sus parejas. Las principales
razones por las que preferian callar a sus parejas
el dolor fueron no demostrar vulnerabilidad,
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procurar no preocuparlos, impedir comentarios,

evitar la sobreproteccion y no sobrecargar a sus

parejas con sus quejas.
Levantarme todos los dias y escuchar que me estd
doliendo aqui o alld, yo sé que debe ser desgastante.
Ya es suficiente que yo tenga que lidiar con esto a
diario como para hacer a otra persona lidiar con lo
mismo todos los dias (...) Yo entiendo que es canson
estar con alguien con esta condicién y por eso siempre
intento poner la buena cara, y evitar que él sepa lo

que me duele. (EN11)

Ocultar sus dolores les permitia impedir la
aparicion de posibles conflictos. En este sentido,
parte de las participantes aseguraron que habian
decidido unicamente expresar lo que sentian
cuando el dolor era insoportable.

Ya no le miento, porque antes le decia no, yo estoy

bien, no, tal cosa, pero ahora soy muy honesta. Yo

decidi no hablar de eso cuando lo puedo tolerar,
pero st hacerlo cuando me estd doliendo muchisimo.

Le digo, por favor, no quiero que te preocupes, pero

vdmonos ya mismo para la clinica. (EN4)

Cambios en la Sexualidad
La FM gener6 un desequilibrio en la forma en
la que la pareja expresaba su afecto. El dolor que
sentian actudé como una barrera en la relacién y
ocasiono que sus parejas se mostraran distantes
en el contacto fisico por miedo a lastimarlas. Al
respecto, varias afirmaron que debido a la M
habian experimentado cambios en su vida intima.
Los cambios que se produjeron en su vida sexual
fueron la disminucién en la frecuencia de las
relaciones sexuales, la falta de deseo sexual y las
dificultades para experimentar orgasmos.
Tengo muchos problemas de lubricacién y eso hace
que cuando queremos tener relaciones sexuales me
duela mucho (...) El dolor se concentra en la zona
vaginal y en el momento de la penetracion es real-
mente doloroso para los dos. Antes no teniamos esos
problemas, todo fue a raiz de que me diagnosticaron

fibromialgia. (EN10)
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El miedo que sentian al dolor se convirtié en
una barrera para conectarse con el placer. El dolor
y la falta de deseo que sentian al tener relaciones
sexuales con sus parejas ocasionaron que algunas
desarrollaran estrategias para evitar o posponer
estos encuentros. Mientras que algunas decidieron
expresarles abiertamente a sus parejas su decision
de no querer tener relaciones cuando tenian dolor,
otras decidieron reservarse el displacer para evitar
la sensacién de rechazo.

No es que diga no quiero, sino que hago todo lo

posible para que las cosas no se den (...) Desde la

tarde empiezo a decirle a mi esposo que me encuentro
muy mal y asi me aseguro que por la noche no vaya

a suceder algo sexual entre nosotros. (EN3)

A veces era rechazo abierto, yo le decia no de una

a mi pareja. Me daba demasiada rabia porque no

entendiera que no queria; yo decia este no entiende

que a mi me duele todo, que lo ultimo que quiero
es tener relaciones sexuales. Asi que un dia tomé la
decisién de decirle a él que no queria tener relaciones
porque no me sentia bien y que era algo que no sabia

si iba a cambiar. (EN15)

Las dificultades que tuvieron para expresar
la renuencia a tener relaciones sexuales generaron
conflictos con sus parejas. La comunicacion result6
ser una herramienta que ayudd a que ambos sintie-
ran placer y se ajustaran a las nuevas condiciones
que se derivaban frente a la enfermedad.

Discusién

El objetivo de esta investigacion fue com-
prender las repercusiones del dolor crénico en
las dindmicas de pareja, desde las perspectivas
de mujeres con M. Para lograrlo, se buscé reco-
nocer la percepcion de las participantes frente
a la relacion, los espacios que comparten como
pareja, el apoyo recibido durante el proceso de
la enfermedad, los temas de comunicacién y los
cambios en la sexualidad.

Como se ha reportado en la literatura, la
irrupcion de una enfermedad crénica en la vida
de una pareja implica, necesariamente, una serie
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de cambios en la dindmica de la relacién (Garcia
et al,, 2003; Godwin, 2000). Al igual que en la
investigacion de Garcia et al. (2003), se encontré
que las parejas con mayor estabilidad dispusieron
de mas estrategias para afrontar y ajustarse ala Fm
que aquellas que tenian crisis previas al diagnds-
tico. En el caso de estas ultimas, la aparicion de
la enfermedad se presenté como una experiencia
que potencializd los conflictos existentes en la re-
lacién. Sibien a raiz del diagnoéstico se generaron
conflictos en todas las parejas, en las relaciones
con baja capacidad de ajuste estas alteraciones se
convirtieron en barreras que interfirieron noto-
riamente en la dindmica de su relacion.

En concordancia con los estudios de Eriksson
y Svedlund (2006) y Soderberg y Lundman (2001),
se identificd que desde el momento en que se mani-
festaron los primeros sintomas de la enfermedad las
parejas comenzaron a experimentar un duelo. Este
proceso psicoldgico implicd, paraambos integrantes
de la diada, una adaptacién conjunta a los cambios
y una aceptacion de la nueva realidad (Gamba-
Collazos & Navia, 2017). La aparicién de estos
sintomas genero alteraciones en la comunicacion,
en el establecimiento de roles, en la distribucién de
responsabilidades en pareja y en la sexualidad. Las
nuevas costumbres y tipos de interaccién ocasiona-
ron formas de relacion que podian ser conflictivas
o adaptativas. Las formas de relacién conflictivas
se producian cuando alguno de los integrantes
se resistia a los cambios que emergian en alguna
de estas areas. En otras parejas, por el contrario,
el afrontamiento compartido de la enfermedad
fortalecié el vinculo (Eriksson & Svedlund, 2006;
Schlesinger, 1996; Soderberg et al., 2003).

Respecto alos espacios compartidos en pareja,
la aparicién de los sintomas restringio las activi-
dades cotidianas y disminuyd la espontaneidad en
la relacion, pues las parejas debian acomodar su
rutina y su tiempo libre segun a las necesidades
dela persona enferma. Las actividades sociales se
redujeron debido al malestar de las participantes
o a la necesidad de dedicar su tiempo libre al
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tratamiento de la enfermedad (Eriksson & Sved-
lund, 2006; Paulson et al., 2003). El acoplamiento
con la pareja exigi6 negociaciones para equilibrar
los roles y buscar otras actividades para preservar
la vida en pareja. Se encontrd que cuando las
mujeres asumian un rol més activo dentro de la
relacién también eran capaces de proponer ajustes,
considerando su punto de vista y el de la pareja.

En cuanto a la comunicacidn, se observo
que después del diagndstico muchas de las par-
ticipantes de este estudio se mostraron reacias
a comunicar a sus parejas sus emociones por
temor al rechazo. Aunque algunas mujeres no
expresaban claramente sus necesidades, sentian
que los esfuerzos de su pareja eran insuficientes
para satisfacer sus demandas. Por esta razon,
preferian reservarse para si mismas el malestar
que les generaban las incongruencias que perci-
bian entre la forma de actuar de sus parejas y las
expectativas depositadas. La actitud defensiva
que asumian conllevaba a que sus parejas se sin-
tieran rechazadas sin entender el motivo. Como
se encontro en la investigacion de Garcia et al.
(2003), cuando empezaron a expresar abierta-
mente sus necesidades, su pareja pudo entender
sus demandas y actuar de modo acorde a ellas. La
comunicacion de aspectos intimos relacionados
posibilité que las parejas llegaran a acuerdos que
beneficiaran a ambos.

El compromiso activo (Coyne et al., 1990)
brindado por la pareja a las participantes durante
su dolor posibilit6 a algunas validar la experiencia
subjetiva de la enfermedad. La aceptacion de estos
cambios contribuyd a mejorar la dindmica de pareja
y el acompanamiento al otro en el dolor facilitd
procesar juntos la experiencia e intercambiar
estados emocionales (Godwin, 2000; Juuso et al.,
2014; Soderberg & Lundman, 2001). El desarro-
llo de un lenguaje compartido para enfrentar la
enfermedad permitié que ambos integrantes de
la pareja participaran de la existencia del otro y
aprendieran a comunicar estados emocionales
(Godwin, 2000; Rodham et al., 2010).
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En este orden de ideas, se podria afirmar
que cuando las participantes establecian limites
claros, sus parejas los aceptaban con mas facilidad
que cuando ellas eran inconsistentes y no ofrecian
explicaciones sobre su actitud. Como en otras
investigaciones realizadas a poblaciones diagnos-
ticadas con enfermedades crénicas, se encontrd
que cuando las parejas discutian sus respectivos
puntos de vista empezaron a proponer soluciones
que permitian replantear diferentes dimensiones
de la relacion (Blazquez et al., 2009; Garcia et al.,
2003; Loaring et al., 2015). El acoplamiento con
la pareja exigi6 negociaciones y aprender nuevas
maneras de interaccion.

Aligual que Gonzalez, Garciay Botella (2014),
en este estudio se identificd que las participantes
percibieron que desde la aparicion de la enferme-
dad habian perdido una parte de su autonomia.
La sobreproteccion (Coyne et al., 1990) generé que
muchas de ellas se sintieran subestimadas, débiles
y dependientes. En estos casos, es posible que su
sentido de valor personal se afectara al creer que
las trataban como personas incapaces de valerse
por si mismas. De este modo, la sobreproteccion
de sus parejas para evitarles cualquier tipo de dolor
se interpreté como un recordatorio del dolor, de
la fragilidad y de la dependencia (Schelesinger,
1996). En esta investigacion se identifico, ademas,
un cambio de roles de la interdependencia a la
dependencia, en el que la pareja se focalizaba en
el bienestar de las participantes y asumia el rol
del cuidador, mientras que ellas asumian el rol
de enfermas y se centraban principalmente en
su salud (Kool et al., 2006; Rodham et al., 2010;
Schelesinger, 1996; Soderberg et al., 2003). Este
cambio en la dindmica de la relacién implico que
experimentaran una pérdida de la libertad en la
relacién. A largo plazo, esta dindmica terminé
abrumando a la pareja y acrecentd en las partici-
pantes la sensacién de minusvalia.

En otras participantes, callar el dolor, ade-
mas de ser una forma de autoprotegerse de la
incomprensién de los demds, era una manera
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de cuidar al otro. Rehusarse a quejarse de los
sintomas, si podian manejarlos, fue una forma
para establecer autocontrol sobre la enfermedad y
de no abrumar a su pareja (Paulson et al., 2003).
Por su parte, la contencion protectora (Coyne et
al., 1990) de la pareja se interpreté como una
falta de interés en su situacion de salud, lo que
gener6 inconformidad con la relacién y marcé un
distanciamiento entre ambos. Los resultados de
esta investigacion sugieren que incluso cuando
las mujeres padecen una enfermedad crénica
tratan de cuidar al otro, cumpliendo asi con los
roles de género tradicionales. En cierta medida,
la dindmica de pareja que genera la FM exige una
revisiéon de los roles establecidos socialmente
para evitar la tension y el malestar que surgen
inevitablemente.

En relacién a la sexualidad, la enfermedad
impuso un limite a sus cuerpos que afecto la for-
ma en que vivian la intimidad. En este sentido, las
mujeres que convirtieron el dolor en un asunto
central en sus vidas reportaron mds dificultades
en su vida sexual (Gonzalez et al., 2014; Jiménez et
al., 2017; Osborn & Smith, 2006; Sanabria & Gers,
2019). Schelesinger (1996) planted que la sexualidad
de las mujeres con Em implicaba la coexistencia de
dos sensaciones opuestas: el dolor y el disfrute. Al
igual que en otras investigaciones, se encontrd que
lavisién de que su cuerpo solo causaba dolor e inco-
modidad se habia enriquecido por la representacion
de que su cuerpo también podia producir placer y
satisfaccion (Garcia et al., 2003; Schelesinger, 1996).
Este cambio de concepcién de su propio cuerpo
requiri6 que aceptaran e integraran las limitaciones
y los cambios derivados de la enfermedad. De lo
contrario, podian anular toda su vida sexual como
una forma de desconectarse del cuerpo que tanto
dolor les producia (Osborn & Smith, 2006).

En la Figura 1 se presentan algunos aspectos
inmersos en las dindmicas de pareja que, segun el
analisis de los investigadores del presente estudio,
pudieron influir en los cambios en la sexualidad
de las participantes.
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AJUSTES

SEXUALIDAD

NO AJUSTES

e Percepcion del dolor como

e Percepcion del dolor como

controlable
e Blsqueda de actividades

Afrontamiento

incontrolable
e Evitacion de actividades

placenteras

e Percepcion de ser agentes de
placer

dolorosas

e Percepcion de minusvalia
e Negacion de las limitaciones

o Aceptacién de las limitaciones

Autopercepcion

derivadas de la enfermedad

derivadas de la enfermedad

e Roles interdependientes

e Participantes: rol pasivo

* Responsabilidad por el placer

Roles de pareja

e Parejas: rol activo

mutuo

¢ Concepcion del acto sexual como

e Roles interdependientes
[

e Concepcion del acto sexual como

un espacio de disfrute mutuo
e Ajustes sexuales mas alla de la ge-

Roles de género

una obligacion o un sacrificio para
satisfacer a la pareja

nitalidad y de la convencion social
[

AJUSTES

SEXUALIDAD

—» NO AJUSTES

Figura 1. Aspectos que influyen en la sexualidad de las mujeres con rm (Gers & Sanabria, 2017).

En conclusion, los resultados de esta investiga-
cion permitieron identificar dos principales tipos de
dinamicas: (a) aquellas en las que las repercusiones
de la irrupcién de la enfermedad se convirtieron
en oportunidades para fortalecer el vinculo con
la pareja o (b) aquellas en las que estos cambios,
por el contrario, favorecieron su deterioro. En este
ultimo tipo, la distancia emocional imposibilito
un acercamiento para la negociaciéon de otras
formas de relacionarse que fueran acordes a las
nuevas condiciones. Estas mujeres percibian al otro
como poco comprensivo, distante e intrusivo y, en
concordancia, tendian, por un lado, a no comu-
nicar abiertamente sus necesidades y, por el otro,
a compartir menos espacios intimos. Las parejas
que se adaptaron a la enfermedad, en cambio,
aprendieron a confiar su fragilidad, asi como a
buscar un rol distinto dentro de la relacién. Las
soluciones creativas a los desajustes permitieron
que la pareja se reencontrara a si misma en una
faceta diferente, lo que enriqueci6 la relacion y la

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA FACULTAD DE CIENCIAS HUMANAS

imagen de las participantes sobre si mismas. Las
parejas que no la incorporaron a su dinamica re-
lacional negaron las repercusiones de su existencia
¥, por ende, terminaron aislandose del otro para
evitar que los conflictos continuaran creciendo.
Sibien estos resultados son similares a los re-
portados en investigaciones con personas afectadas
por otro tipo de enfermedades crénicas, el aporte
novedoso de este articulo es que el analisis de la
informacion se centré en los roles de cuidado y
de género que forman parte de las dinamicas de
pareja. Los hallazgos del presente estudio destacan
la relevancia de los factores socioculturales en las
repercusiones del dolor crénico en las mujeres con
FM. También, reconocen la importancia de disefiar
programas de intervencion dirigidos a ambos
miembros de la diada que tengan como finalidad
disminuir las repercusiones de la enfermedad
en la relacion de pareja y proveer estrategias de
resolucion de conflictos que permitan fortalecer
la comunicacién y el equilibrio de roles. Teniendo
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en cuenta que en la enfermedad influyen facto-
res socioculturales como las construcciones de
género, los significados del cuerpo y los sentidos
alrededor de la salud y de la enfermedad, se debe
promover en el personal de la salud abordar estas
dimensiones desde la particularidad de cada caso
y no desde la homogenizacion.

En futuras investigaciones se recomienda
entrevistar a ambos miembros de la diada para
obtener una perspectiva completa del fenomeno
de estudio en el contexto de una enfermedad cré-
nica. Asimismo, seria interesante explorar la forma
en que las parejas de estas mujeres perciben los
cambios en la dinamica de la relacion, dado que
investigaciones han mostrado que los cuidadores
principales también experimentan estrés, rabia
y tristeza (Eriksson & Svedlund, 2006; Rodham
et al., 2010; Soderberg & Lundman, 2001). Otros
trabajos podrian considerar incluir mujeres de
orientacién homosexual u hombres con EM y sus
parejas, teniendo en cuenta que las conductas de
cuidado estdn influenciadas fuertemente por los
roles de género. Se podria abordar, del mismo
modo, estos cambios en mujeres que no se en-
cuentren en una relacion de pareja actual.

En esta investigacion se priorizé seleccionar
una poblacién homogénea para profundizar en
las narraciones de las participantes, por lo que
los resultados pueden ser transferibles a otras
poblaciones similares. En contextos diferentes,
es pertinente realizar este tipo de investigaciones
porque las particularidades socioculturales in-
fluyen tanto en los roles de género y de cuidado
como en la percepcién de la enfermedad. Se
sugiere estudiar este fendmeno en otras socie-
dades, pues los estudios transculturales pueden
generar aportes importantes a nivel global para
la evaluacién y el tratamiento de este fendmeno
en pacientes y parejas.
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