Impacto social y familiar de la
fibromialgia

Maria Luisa Grande Gascon

Directora de la UNED en Jaén. Profesora de la UJA. Dpto. Ciencias de la Salud
Maria José Calero Garcia

Profesora de la UJA. Dpto. Ciencias de la Salud

Ana Raquel Ortega-Martinez

Profesora de la UJA. Dpto. Psicologia

Resumen: La Fibromialgia, enfermedad caracterizada entre otros sintomas por
dolor musculoesquelético generalizado, constituye un importante
problema de salud publica, especialmente en mujeres, y genera un
fuerte impacto negativo sobre la calidad de vida, repercutiendo sobre
aspectos fisicos, emocionales y cognitivos, sociales, familiares, labo-
rales y los relacionados con la actividad cotidiana. Presenta ademas
considerables repercusiones econémicas y sobre el propio sistema
sanitario.
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Abstract: Fibromyalgia, a disease characterized among other symptoms by
generalized musculoskeletal pain, constitutes an important public
health problem, especially in women, and generates a strong negative
impact on the quality of life, affecting physical, emotional and cogni-
tive, social, family, work and those related to daily activity. It also has
considerable economic repercussions and on the health system itself.
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Introducciéon

A Fibromialgia (FM) podria definirse como una enfermedad atn

mal conocida; con un diagndstico que se basa fundamentalmen-
te en sintomas y un tratamiento complejo; con un seguimiento mal
definido y que cursa con un cuadro de dolor crénico generalizado de
prondstico incierto y que tiene una enorme repercusion en la calidad
de vida del paciente, en sus familiares y en la propia sociedad’. En los
pacientes con FM aparecen otros trastornos reumadticos y musculo-
esqueléticos, enfermedades sistémicas y desérdenes psicoldgicos que
aportan ain mayor complejidad a su abordaje. Sin olvidar el impacto
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que también presenta sobre el sistema sanitario, debido a los altos cos-
tes que se derivan tanto del diagndstico como del tratamiento y que,
en la mayorifa de las ocasiones, se alarga a lo largo de toda la vida, al
tratarse de una enfermedad crénica, que en la actualidad no tiene un
tratamiento curativo.

El documento de consenso de la Sociedad Espafiola de Reumatolo-
gia sobre la fibromialgia? incide en estas cuestiones considerando que
esta enfermedad se ha convertido en un “problema de salud publica de
primer orden” por varias razones: la alta prevalencia en la poblacién
adulta especialmente en las mujeres, el hecho de no se conozcan con
exactitud ni sus causas ni los mecanismos que la producen, la falta de
un tratamiento curativo y la gran insatisfaccién que produce en las
personas que la padecen y en los profesionales sanitarios.

Se han realizado numerosos estudios que han puesto de manifiesto la
alta prevalencia de la fibromialgia en la poblacién espanola. Entre los
mds referenciados se encuentran los estudios EPISER (2000 y 2016) **
de la Sociedad Espafiola de Reumatologia que sittian la prevalencia de
la fibromialgia en un 2,4%. De acuerdo con esta cifra, en Espafia hay
aproximadamente 1.100.000 personas afectadas, lo que supone que la
FM es uno de los trastornos musculo-esqueléticos con mds prevalen-
cia en Espana °. Si lo diferenciamos por sexos, de acuerdo con estos
estudios, la prevalencia entre las mujeres es muy superior a la de los
hombres, en concreto es de un 4,2% en el caso de las mujeres, mien-
tras que entre los hombres es de un 0,2%, afectando en mayor medida
a las mujeres entre los 40 y 49 anos de edad °.

Resultados similares se han encontrado en otras investigaciones. Asi,
el estudio EPIDOR indica que la prevalencia de la FM es del 2,2% en
el caso de los hombres y de un 15,8% en mujeres, siendo la relacién de
7:1 entre mujeres y hombres. También sefiala que es mds frecuente en-
tre los 45 y los 65 afnos de edad y en personas con bajos niveles socio-
educativos >7. Por otra parte, en el estudio EPIFFAC se hace referencia
al perfil del paciente con FM, estableciendo que en el 96,6% de los
casos afecta a mujeres con una edad media de 52 anos, que presentan
sintomas desde los 37 anos y llevan padeciendo la enfermedad una
media de 15 afios **.

Fuera de nuestro pais, los resultados encontrados van en la misma
linea. Diversos estudios sefialan que como promedio la prevalencia de
la FM se sittia en un 2,1%, existiendo claras diferencias entre hombres
y mujeres, siendo mayor en el caso de estas ultimas, aunque hay dispa-
ridad entre unos paises y otros. Las mujeres presentan una prevalencia
media de un 4,3% y los hombres de un 0,95%. Son los paises europeos



los que muestran una mayor prevalencia en comparacién con los pai-
ses asiaticos y americanos. No existen muchos datos en Africa y Ocea-
nia que permitan comparar con ellos estos resultados > 1°.

Todos estos datos indican que la FM es una enfermedad que afecta a
un gran numero de personas, especialmente a mujeres, que sufren un
deterioro importante en diferentes dmbitos de sus vidas.

Impacto sobre la calidad de vida

La calidad de vida, tal y como fue definida por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS, 1994) es “la percepcién del individuo de su situacién
en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en el que vive, y en
relaciéon con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. En ésta
influyen una gran cantidad de factores fisicos, psicolégicos, sociales y
culturales que modulan la calidad de vida percibida en cada momento.
En todo caso, la calidad de vida estd relacionada con el nivel de bienes-
tar percibido y el desarrollo de las potencialidades en el &mbito social
y cultural. Tal y como senalan Urzta y Caqueo-Urizar ", la calidad de
vida se puede definir “como un estado de bienestar general que com-
prende descriptores objetivos y evaluaciones subjetivas de bienestar
fisico, material, social y emocional, junto con el desarrollo personal y
de actividades, todas estas mediadas por los valores personales”.

En general, las enfermedades reumadticas y musculo-esqueléticas re-
ducen de manera considerable la calidad de vida de forma similar a
como lo hacen otras enfermedades crénicas actualmente mds pre-
valentes como son las neuroldgicas, cardiovasculares y respiratorias.
Tal y como se recoge en el Documento de Consenso sobre la Fibro-
mialgia® ésta es una de las enfermedades reumaticas que mas incide
en la calidad de vida de las personas que la padecen, afectando a su
capacidad fisica, actividad intelectual, estado emocional, relaciones
personales, carrera profesional y salud mental >© . Hasta el punto de
que algunos autores hablan de aumento de la dependencia y de la dis-
capacidad en personas con fibromialgia '**3, por lo que su tratamiento
es fundamental.

Es evidente que para lograr tener en cuenta todos los aspectos de la
FM se necesita tratarla de manera interdisciplinar pero resulta conve-
niente también priorizar unos tratamientos sobre otros. Parece existir
consenso entre los investigadores '* en cuanto a la necesidad de un
abordaje de la enfermedad multidisciplinar y adecuado a cada pacien-
te combinando terapias farmacolégicas y no farmacolégicas ya que el
tratamiento farmacolégico es un buen aliado solo a corto plazo y atn
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asf aparecen efectos secundarios. De entre los otros tratamientos, el
ejercicio fisico y la terapia cognitivo-conductual son los que han mos-
trado una mayor efectividad.

Habitualmente el tratamiento de la FM se centra en corregir el do-
lor crénico y la limitacién funcional pero es importante no olvidar
la repercusion de dicho dolor en la esfera psicopatolégica * ya que el
dolor crénico es una experiencia compleja sensorial y emocional que
varia ampliamente dependiendo del contexto y significado del dolor y
del estado psicoldgico de la persona. Asi, el modelo biopsicosocial del
dolor postula que la experiencia de dolor y su impacto en el individuo
es una funcién de las interacciones de dolor nocioceptivo, procesos
psicoldgicos (creencias, estrategias de afrontamiento y estados de hu-
mor), y contingencias medioambientales que incluyen a la familia, la
comunidad, las normas culturales o las expectativas.

Por ello, no es de extrafiar que exista una amplia literatura en la que
se ha puesto de manifiesto las importantes repercusiones que la FM
tiene sobre la calidad de vida de las personas que la padecen. Para
ello se han utilizado diferentes instrumentos como el Cuestionario de
Impacto de la Fibromialgia, el Cuestionario de Salud SF-36, el Perfil de
Salud de Nottingham, el Indice de Calidad de Vida o el Inventario de
Sintomas SCL-90-R, entre otros 61718 19,20,21,22

Ademads de este tipo de investigaciones, también se han realizado es-
tudios cualitativos, en los que se han utilizado como instrumentos de
recogida de datos la entrevista en profundidad o los grupos focales,
llegando a similares conclusiones en relacién al impacto que la FM
ha tenido en diferentes dmbitos de las vidas de las personas que la
sufren disminuyendo de manera considerable su calidad de vida. Esto
se debe, fundamentalmente, a la presencia crénica de los sintomas as{
como a la intensidad e imprevisibilidad de la aparicién de los mismos,
lo que dificulta un funcionamiento normal a nivel social, familiar y
laboral, unido a la incomprension y al estigma social que conlleva en
numerosas ocasiones esta enfermedad.

A este respecto, se ha encontrado que, desde la perspectiva de los pa-
cientes, las dreas en las que la FM tiene un mayor impacto son: el drea
fisica (dolor, fatiga y problemas de suefio), el area emocional/cognitiva
(depresién y ansiedad, disminucién de la concentracién y problemas de
memoria), el drea social (deterioro de las relaciones familiares y sociales
y aislamiento social) y el area laboral y de actividades cotidianas (dismi-
nucion de las actividades cotidianas, de ocio y de actividad fisica, pér-
dida de oportunidades en la promocién profesional o educativa) 2> .



Otros estudios se han centrado en identificar los diferentes ambitos
que deben ser evaluados en las personas con FM, especialmente para
usar en los ensayos clinicos, utilizando para ello la técnica Delphy con
pacientes, profesionales e investigadores y coinciden con el resto de
investigaciones en considerar la importancia de evaluar la calidad de
vida relacionada con la salud, asi como otros factores que inciden de
manera importante en la calidad de vida como son el dolor, la fatiga,
el sueno, la depresion, la ansiedad, la funcioén fisica, la disfunciéon cog-
nitiva, etc. 2% 2>26.:27

En definitiva, tal y como demuestran los numerosos estudios reali-
zados en torno al impacto en la calidad de vida, las personas con FM
tienen limitaciones fisicas, problemas laborales, cansancio, dolor cré-
nico e intenso, trastornos psicolégicos, disminucion de ingresos, pro-
blemas familiares y sociales, etc., o sea, presentan una gran cantidad
de sintomatologia fisica, psicolégica y social que afecta a su funciona-
lidad y a la realizacién de las actividades cotidianas, lo que disminuye
de manera importante su calidad de vida.

Impacto familiar

No hay muchos trabajos que se centren en las repercusiones familiares
que tiene la FM pero los que se han realizado ponen de manifiesto que
existe un importante impacto en este ambito 2. Al afectar a un gran
numero de mujeres que, en funcién de la divisién tradicional de roles,
siguen teniendo la responsabilidad del cuidado familiar, el ambito fa-
miliar se ve resentido. En parte debido a que en ocasiones sienten que
no son comprendidas en el seno familiar, al tratarse de una enferme-
dad que no siempre es reconocida socialmente. El desconocimiento
sobre la misma, la no existencia de pruebas diagndsticas especificas,
las controversias que ha habido sobre su entidad como enfermedad,
influyen en este sentido.

Tal y como refiere Briones-Vozmediano %, la aparicién de la enfer-
medad no suele modificar sustancialmente los roles familiares. Las
mujeres con FM intentan mantener las rutinas familiares y laborales
a pesar de los sintomas incapacitantes que padecen. No hacerlo asi
incrementa su sentimiento de culpabilidad el cual va acompanado por
las pérdidas sufridas en tanto en su rol de trabajadoras como en su
rol de cuidadoras de la familia, que no pueden desempeniar de mane-
ra satisfactoria. Esto hace que, en ocasiones, tengan que abandonar
estas tareas, siendo sustituidas en el dmbito familiar por algtin otro
miembro de la familia y pasando a desempefiar el rol de enferma. Este
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cambio implica necesariamente una redistribucién de las responsabi-
lidades domésticas entre otros miembros de la familia, lo que puede
ocasionar conflictos familiares %.

En el estudio EPIFFAC, el 86% de las pacientes sefialaron que tenian
muchas dificultades para realizar las tareas del hogar ® Algo que no
sucede en el caso de los hombres, donde no impera el mandato de
género en relacion al trabajo reproductivo. En el caso de los hombres,
por el contrario, la mayor pérdida que sufren esta relacionado con el
trabajo productivo.

Las actividades de ocio con la pareja y la familia también se ven afecta-
das, disminuyendo de manera considerable la participacion en eventos
familiares y sociales, lo que conlleva en ocasiones a la incomprensiéon
del resto de los miembros de la familia, especialmente de la pareja, por
lo que les crea sentimientos de culpa #°. Hasta el 73% de los pacientes,
segun el estudio EPIFFAC, indicaron que tenian problemas a la hora
de realizar actividades de ocio con su familia, y el 69% tenfan dificulta-
des para hacer planes familiares .

Los cambios en el estado de dnimo, en el cardcter y los cambios de hu-
mor son algunos de los argumentos que se sefialan como principales
factores que afectan a las relaciones de pareja y causan preocupacion
sobre una posible ruptura con la misma %.

En el dmbito de la sexualidad, las relaciones se ven afectadas al no
poder desenvolverse con normalidad, lo que causa remordimientos
al tener la sensacion de que sus parejas estan insatisfechas. Existe una
evidente pérdida del deseo sexual, que unida a otros sintomas como el
cansancio, el dolor, la limitacién en los movimientos y la sequedad va-
ginal, entre otros, produce no solo una disminucién de las relaciones
sexuales sino también el que estas sean menos placenteras. Especial-
mente las mujeres se siente culpables por no poder dar satisfaccién
sexual a sus parejas. Todo esto supone la necesidad de un proceso de
adaptacion por ambas partes y la busqueda de soluciones *.

En relacién al grado de disfuncion que se produce en las familias de
las personas afectadas por FM, hay que destacar los datos del estudio
EPIFFAC. Asi, por ejemplo, el 23% de los participantes en el estudio
informé de una cierta disfuncién familiar y el 8% de una disfuncién
grave. E1 59% expresé grandes dificultades en las relaciones de pareja
y un 17% de las personas divorciadas expresaron que la enfermedad
podria haber influido en su divorcio. Un dato importante es que el
67% de los pacientes sefialaron tener graves dificultades en las rela-
ciones sexuales ®.



Por otra parte, existe un problema afiadido en el dambito familiar debi-
do a las repercusiones que la enfermedad tiene también en el ambito
laboral ya que se produce una evidente disminucién en los niveles de
ingresos familiares que va unido al gasto que supone el uso de algunas
terapias y tratamientos que no son cubiertos por la sanidad publica.
Asi, los datos del estudio EPIFFAC mostraron que el 65,6% de los pa-
cientes tenian dificultades con su economia del hogar, debido a que
los ingresos habian disminuido, estimandose esa disminucién en 708
euros por mes. Y los gastos adicionales del 81% de los pacientes habian
aumentado en una media de 230 euros al mes, siendo de 300 euros en
el 31% de los casos ®.

Por tanto, resulta claro que la FM produce un impacto en las relacio-
nes familiares fundamentalmente en cuatro aspectos *:

+ “Grado de disrupcion familiar desde el punto de vista psicoafectivo,
asociado a la FM (previo o posterior a su aparicion).

« Cargas familiares secundarias a la aparicién de la FM (cambio de
roles en los componentes de la familia, redistribucién de tareas,
pérdida de rol, etc.).

o Pérdidas econémicas familiares.

+ Patrén de conducta familiar en relacién con la FM y su repercusién”

Impacto laboral

La FM ocasiona que un numero importante de personas, especial-
mente mujeres en edad laboral, presenten algun tipo de incapacidad
laboral que les impide desarrollar un trabajo remunerado de manera
normalizada. El impacto en su trayectoria laboral lo han puesto de
manifiesto diversos estudios. Algunos de ellos estiman que entre el 25
y el 50% de personas con FM dejan el empleo o lo pierden, debido a la
necesidad, en numerosas ocasiones, de realizar ajustes y adaptaciones
en el puesto de trabajo relacionadas con el horario y la realizacién de
determinadas tareas que son perjudiciales para ellas >?* 3%3132,

A este respecto el estudio de Briones-Vozmediano *, describe de ma-
nera bastante grafica las dificultades que tienen las personas con FM
en el dmbito laboral, que clasifica en cuatro categorias: “dificultades
para cumplir las exigencias laborales, necesidad de apoyo social en
el entorno laboral, estrategias adoptadas para continuar trabajando y
resistencia a abandonar el mercado laboral’.

En relacién a las dificultades que presentan las personas con esta en-
fermedad para cumplir con las exigencias laborales, se sefiala que los
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sintomas como el dolor y la fatiga les impiden desempenar su trabajo y
hace que se sientan poco productivas, en inferioridad de condiciones y
con miedo a ser despedidas. También tienen que estar continuamente
justificandose por el absentismo que produce la enfermedad y la sospe-
cha por parte del resto de trabajadores de que exageran los sintomas *.

Hay que destacar también que los pacientes con FM perciben que tie-
ne un escaso apoyo social en el trabajo. Cuando existe companerismo
y ayuda lo valoran de manera muy positiva, aunque la mayoria expre-
san que existe poca informacién y sensibilizacién sobre la FM en el
ambito laboral. Los problemas con los superiores suelen ser usuales *.

A pesar de todo esto, la mayoria de las personas afectadas por esta en-
fermedad prefiere seguir trabajando, lo que les lleva a desarrollar una
serie de estrategias para poder seguir haciéndolo: “ir cambiando de
postura, alternar periodos de descanso, invertir mas horas para desa-
rrollar el trabajo, o bien la adaptacién a los propios sintomas, como
aprovechar las dificultades que tienen para dormir para continuar
con el trabajo en casa”. O bien negociar una reduccién de jornada o
hacer adaptaciones del horario *. También en el estudio EPIFFAC
se recoge que el 70% de los pacientes con FM sefalaron que tenian
o habian tenido bastantes dificultades en la realizacién de las tareas
habituales en su empleo ®.

En todo caso la mayoria de las personas afectadas considera el traba-
jo como una de las actividades principales en su vida, lo que favorece
su autoestima e identidad y se sienten realizadas al poder desarrollar
un empleo *.

Sin embargo, segun sefialan Vicente-Herrero et al *, el 78 % de los
pacientes con FM han estado en algiin momento en situacién de inca-
pacidad temporal y segtin el estudio EPISER ?, el 11% se encuentra en
incapacidad temporal o permanente, porcentaje mucho mayor que en
la poblacién general que es de un 3,2%.

Un aspecto importante a destacar es la dificultad para conseguir las
bajas laborales debido a que la valoracién de la incapacidad es compli-
cada, pues no existen instrumentos objetivos que permitan identificar
la incapacidad, unido a que el tratamiento es escasamente eficaz *.
Todo esto aumenta la desconfianza de quienes realizan la evaluaciéon
en todo el proceso de reconocimiento de la incapacidad. Tal y como
senala Navarro *, “las personas afectadas, para que le sean reconoci-
dos sus derechos laborales estdn sometidas a un calvario, primero mé-
dico y posteriormente judicial, que pasa por las mutuas que controlan



las incapacidades, la inspeccién médica y, ademads, por los tribunales
de evaluaciones”.

Se estima que un 30% de mujeres afectadas por FM son despedidas
debido a las frecuentes bajas laborales, y en muchas ocasiones des-
empenan un trabajo en sectores productivos en los que las bases de
cotizacién son pequeifias y, como consecuencia, las prestaciones tam-
bién lo son. A esto hay que unir que, en promedio, las mujeres cobran
menos que los hombres y desempenan en mayor medida trabajos a
tiempo parcial, lo que hace que disminuyan todavia mads las prestacio-
nes en relacién a las que perciben los hombres .

Por otra parte, es importante destacar aqui el hecho de que no hay una-
nimidad en las sentencias judiciales, pues existen contradicciones en las
mismas, dandose el caso de ante iguales procesos en algunas ocasiones
se declare la incapacidad y en otros casos no *. En este sentido, hay que
destacar la sentencia del Tribunal Superior de Justicia de Madrid (TS]
Madrid 169/2006, rec 118/2006), que deberfa servir de referencia en el
caso de la FM, en la que se recoge la siguiente premisa: “trabajar con
dolor, si éste se presenta de manera objetiva y continuada, concurriendo
ademds situaciones de sedentarismo y ausencia de cualquier esfuerzo,
sin que pueda combatirse con simples analgésicos, se revela incompati-
ble con el desempeiio de cualquier trabajo en condiciones minimas de
normalidad, y hace que la tinica conclusién juridica, humana y equitativa

posible, sea reconocer el grado de incapacidad permanente absoluta” *.

Asi, un gran numero de personas afectadas, que tienen reconocida la
invalidez permanente, la han conseguido después de haber recurrido
a los tribunales y ha sido por decisién judicial.

Impacto en el sistema sanitario

Hasta 1992 la FM no fue reconocida como enfermedad por la OMS e
incluida en la Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE 10),
después de bastantes controversias. Como ya se ha comentado, toda-
via hoy en dia su etologia no es conocida y no existe un tratamiento
curativo sino solo sintomatico y especialmente centrado en el control
del dolor. A pesar de que se trata de una enfermedad cuya prevalencia
es alta y es motivo de consulta frecuente en Atencién Primaria, sigue
siendo bastante desconocida .

El nimero de consultas por FM supone entre un 2,1 y un 5,7% de to-
das las consultas en servicios sanitarios no especializados y entre los
especializados las cifras se sittian entre un 10 y un 20 % *. Sin embargo,
al no producirse una afecciéon organica concreta, al no existir pruebas
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diagndsticas especificas que confirmen la presencia de la enfermedad
y esto unido a la presencia de problemas psicopatolégicos, hace que se
hayan generado importantes controversias en torno a la enfermedad y
a su reconocimiento por parte del personal sanitario y de la sociedad
en su conjunto *.

Las sucesivas derivaciones a diferentes especialidades médicas son ha-
bituales en cualquier paciente antes de la confirmacién del diagndsti-
co, con las correspondientes pruebas diagnoésticas realizadas en cada
una de ellas. A todo esto hay que afadir la necesidad de un abordaje
multidisciplinar de la FM y un tratamiento que debe incluir diferentes
tipos de terapias, fisicas, psicologicas y farmacoldgicas, incluyendo
las terapias denominadas complementarias que ayudan a paliar los
sintomas *. Todo esto supone un impacto importante en el sistema
sanitario que se ha cuantificado en algunos paises como Estados Uni-
dos, Canada y Paises Bajos como el doble de los que provocan otras
enfermedades, a lo que hay que se debe anadir los costes derivados del
absentismo laboral y las pensiones por discapacidad 2.

El diagnéstico suele tardar una media de 6,6 afios en confirmarse y en
torno al 45% de los pacientes consulta a mds de 5 profesionales sani-
tarios. Se estima que el gasto es similar al que ocasiona un paciente
con lumbalgia crénica o con la enfermedad de Alzheimer y el doble
de un paciente con espondilitis anquilosante. En estos gastos se inclu-
yen el consumo de farmacos y recursos sanitarios, que es elevado ®.
Entre las enfermedades reumaticas, los gastos son parecidos a los de
la artritis reumatoide y mas elevados que la artrosis. Se calcula que el
coste anual oscila entre los 8.000 y 10.000 euros anuales de los que un
32,5% son costes del sistema sanitario (visitas médicas, pruebas diag-
nésticas y tratamiento) y el 67,5% son costes indirectos derivados de la
repercusion laboral, al afectar mayoritariamente a poblacién en edad
de trabajar, que sufren bajas laborales, cambio y/o pérdida de empleo,
invalidez, etc. La repercusién econémica global se sittia en 11.000 mi-
llones de euros en Espaiia > .

Impacto de género

Ya se ha comentado que la FM es una enfermedad cuya prevalencia es
mayor entre las mujeres que entre los hombres. Este es el motivo por
el que algunos autores entienden que se ha ignorado e invisibilizado,
siendo objeto de multiples controversias su reconocimiento como en-
fermedad. Tal y como sefialan Mora et al *, se trata de “un malestar
que expresa la desigualdad de género de nuestra sociedad y cuyo abor-



daje es insuficiente. Estamos ante un padecimiento tipicamente feme-
nino, que ha sido incorporado recientemente en la agenda médica” En
Espaia es “la primera causa de consulta de las mujeres en los centros
de Atencién Primaria y primera causa de abandono de la actividad
profesional de las mujeres afectadas. A pesar de ello, no forma parte
de las prioridades de las agendas de investigacion publicas y privadas,
lo que nos hace sospechar del sesgo androcéntrico de las mismas’”.

El abordaje de la FM desde el ambito asistencial y de la investigacion
ha tenido un enfoque fundamentalmente biologicista, sin tener en
cuenta los aspectos sociales y culturales que rodean la enfermedad y
a quienes la padecen. Hay que destacar que la mayoria de los estudios
son cuantitativos, siendo los cualitativos muy escasos, y sin incluir un
analisis de género, algo imprescindible para una mayor comprensién y
conocimiento sobre la misma **. En este sentido Briones-Vozmedia-
no ¥ plantea como hipétesis de partida en su investigacién que la ele-
vada prevalencia de la enfermedad entre las mujeres puede ser debido
a “la sobrecarga sufrida por muchas mujeres debido al modo de vida
actual occidental, en el que se ven expuestas a multiples demandas im-
puestas por su condiciéon de mujer, en concreto la doble jornada y las
condiciones estresantes que de ello se derivan. Es decir, la sobrecarga
de las mujeres por una rigida adscripcion a los roles de género podria
manifestarse a través de dolencias y sintomas caracteristicos de la FM".

Otros estudios, como el de Pujal i Llombart y Mora ¥, inciden en este
mismo planteamiento, considerando que muchas de las mujeres con
FM se encuentran con conflictos y contradicciones entre dos modelos
sociales de género, uno tradicional, en el que ha transcurrido su infan-
cia y se han socializado, y otro de transicién en el que se encuentra en
la actualidad. Han crecido en un entorno familiar donde los mandatos
de género estaban claramente definidos y eran las mujeres de la familia
las que se encargaban de todo lo relativo al trabajo reproductivo. Sin
embargo, en la actualidad se ha avanzado hacia un modelo donde las
mujeres han ido ocupando la esfera productiva y las relaciones son
mds igualitarias entre ambos sexos. En este contexto las mujeres no
han abandonado la responsabilidad del cuidado familiar, pero se han
ido incorporando al mercado laboral, lo que introduce un factor de
vulnerabilidad que afecta a su salud, sin que sea reconocido ni teni-
do en cuenta por un sistema sanitario que centra su atencién en los
aspectos biolégicos, obviando los factores psicosociales y culturales.

Si bien las mujeres cada vez han ido ocupando mads espacios publicos,
los hombres no han ido ocupando en la misma medida los espacios
domésticos. Las mujeres siguen asumiendo casi en exclusividad la res-

23



24

ponsabilidad y organizacién de dichas tareas, por lo que las relaciones
patriarcales no han sufrido grandes cambios para los hombres, aun-
que si para las mujeres. En la actualidad hay un nuevo contexto social
y cultural que se caracteriza por una mayor igualdad de género, propio
de las sociedades occidentales, pero conlleva una sobrecarga fisica y
psiquica para las mujeres por la asuncién de diferentes responsabilida-
des derivadas del &mbito doméstico y laboral .

Otra cuestion a la que hacen referencia algunos autores es la “psicolo-
gizacion” de aquellos problemas de salud que afectan en mayor medi-
da a las mujeres debido a los sesgos de género que existen en el sistema
sanitario. Se trata de enfermedades que han sido escasamente estudia-
das, por lo que no se conoce ni la etiologia y ni siquiera se las consi-
dera enfermedades, mas bien son consideradas como sindromes y se
recurre a la psicologia para tratar de explicarlas, de acuerdo con una
supuesta fragilidad mental de las mujeres que no son capaces de adap-
tarse al estrés y a las demandas de la sociedad. Como consecuencia de
ello, se las considera poco graves y de escasa importancia. El hecho
de que afecte en mayor medida a las mujeres apenas se ha investigado
desde un enfoque de género, ni siquiera desde un enfoque biolégico *.

En definitiva no se conocen las causas por las que existe una mayor
prevalencia en las mujeres y a pesar de que existen varias teorfas ex-
plicativas sobre la etiologia de la enfermedad, no hay evidencia de que
las diferencias fisiolégicas entre ambos sexos determinen esa alta pre-
valencia, por lo que habria que buscar la causa en factores sociales y
culturales .

Conclusiones

Debido al impacto social y econémico que tiene la FM, tanto a nivel
individual como colectivo, es necesario un abordaje integral que tenga
en cuenta ademas de los aspectos biolégicos o psicolégicos los aspec-
tos sociales y econémicos que habitualmente son obviados. Sin olvidar
el componente de género que plantea la FM y que tampoco ha sido
tenido en cuenta en la mayoria de los estudios realizados.

Son las mujeres las que, ademas de ser las que mayoritariamente van
a sufrir la enfermedad, tendran que soportar un mayor coste laboral,
familiar y social por las repercusiones que tiene sobre ellas la FM y
porque al ser mujeres hay que sumar una serie de factores que influyen
en el desarrollo de la enfermedad y que suponen que la enfermedad
para ellas conlleve un mayor sufrimiento y coste social, familiar y eco-
némico.
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