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    RESUMEN

     

    Objetivo: compreender las repercusiones del dolor social sobre los papeles de género de mujeres y hombres con enfermedad de las células falciforme. Método: estudio cualitativo, exploratorio, realizado en un Centro de Referencia en enfermedad falciforme de un municipio del interior de Bahía. Los datos obtenidos de los dibujos historietas-tema y entrevistas con 16 personas se sometieron al análisis de contenido temático. Resultados: emergieron dos categorías: “El dolor social en las mujeres con enfermedad falciforme se expresa en la imposibilidad de ser ama de casa, madre y mujer sexuada” y “El dolor social de hombres con enfermedad falciforme se expresa en la dificultad de mantenerse trabajando, ser proveedor y hombre sexualmente activo”. Discusión: la exclusión del trabajo, las alteraciones de la sexualidad y la vida parental, interfieren en los proyectos de vida y mantienen la reproducción de estereotipos de género. Conclusión: la escucha sensibilizada en el abordaje de cuidado multiprofesional debe hacer parte del plan terapéutico de personas con enfermedad de células falciforme.

    Descriptores: Identidad de Género; Enfermedades Hematológicas y Linfáticas; Enfermedad Crónica; Anemia de células Falciformes.

     

     

    INTRODUCCIÓN

    El dolor social se puede comprender como sensaciones dolorosas asociadas al daño real o potencial de los lazos sociales, o sea, las que derivan del rechazo social, exclusión o pérdida social(1). Acontece cuando las relaciones sociales son amenazadas, perjudicadas o perdidas, y se describe rutineramente por metáforas o palabras utilizadas para referirse al dolor físico, como “sentimientos heridos”, “huesos rotos” o “corazón partido”, lo que ayuda al interlocutor a comprender el dolor que se expresa(1,2). Diferentemente del dolor físico en el que sentimientos difícilmente serán revividos después del episodio doloroso haberse sanado, los sentimientos derivados del dolor social se pueden revivir aunque el evento doloroso haya sucedido hace mucho tiempo(2).

    El dolor social promueve el miedo al aislamiento y del abandono, dificultad de comunicación, además de pérdidas económicas, pérdida del papel social ejercido junto a la familia y amigos(1,2). La necesidad de aceptación es tan fundamental que la exclusión social tiene consecuencias negativas en el afecto, la salud y el bienestar(2).

    Entre las enfermedades crónicas que tienen como característica el dolor social, se encuentra la enfermedad falciforme (EF), la enfermedad crônica y hereditária más prevalente en el mundo, ocasionada por una alteración en la molécula de hemoglobina (Hb): la Hb anormal S es producida en vez de la Hb normal A. En Brasil, cada año nacen 3.500 niños con EF, predominando los afrodescendientes(5). Ella acomete de 0,1 a 0,3% de la población negra, con tendencia a llegar a un número más significativo, devido al alto grado de miscigenación en el País. En la provincia de Bahía la incidencia de la EF es de 1 para cada 655 nacidos vivos(3).

    La ocurrencia de vaso-oclusiones, principalmente en pequeños vasos, representa el evento fisiopatológico determinante en el origen de la mayoría de los signos y síntomas presentes en el cuadro clínico de los pacientes con EF, como: crisis de dolor, úlceras de miembros inferiores, síndrome torácica aguda, secuestro esplénico, accidente vascular encefálico, retinopatía, insuficiencia renal crónica y necrosis aséptica del fémur(4).

    Al considerarse socialmente las pautas de género, es posible presumir que las perspectivas de femenino y masculino atraviesan todos los campos de la existencia humana, imponiendo diferencias incluso en el campo enfermedad-cuidado(5). En este sentido, durante la escucha terapéutica en la consulta de personas con EF en un centro de referência emergió la cuestión: ¿Cómo el dolor social repercute en los papeles de género de mujeres y hombres con EF? Para responder a esa pregunta, este estudio se desarrolló con el objetivo de compreender las repercusiones del dolor social sobre los papeles de género de mujeres y hombres con EF.

     

     

    MÉTODO

    Se desarrolló un estudio cualitativo, exploratorio, en el que participaron cinco mujeres y 11 hombres, que atendieron a los siguientes criterios de inclusión: haber tenido el diagnóstico de EF confirmado, ser adulto con edad igual o mayor que 18 años y menor ou igual a 60 años, haber tenido crisis de dolor y estar registrado en el Centro de Referencia de Atención a las Personas con Enfermedad Falciforme, en un municipio del interior de Bahía. Fueron excluidos las personas que relataron alguna incomodidad en el momento de la entrevista, para evitar sesgos en la investigación.

    El número de participantes se estableció por el criterio de saturação teórica, alcanzada después de 16 entrevistas. El muestreo se realizó de marzo a mayo de 2016. Para garantizar el anonimato de los participantes, se adoptaron códigos para representarlos: la letra M para identificar a las mujeres, y la H para los hombres, seguidas por un número que determinó el orden de entrevista.

    Los datos empíricos se obtuvieron a través de la técnica proyectiva del dibujo historietas-tema y de la entrevista semiestructurada. Para ampliar la técnica proyectiva se les dio a los participantes papel A4 blanco, lápices de colores para que crearan un dibujo a partir del siguiente estímulo “dibuje algo que represente una mujer/hombre con dolor y EF”. Después de realizar el dibujo, los participantes fueron instados a elaborar una historieta, “mire su dibujo y cuente una historia que tenga inicio, medio y fin”, y dele un título. La historieta fue grabada y posteriormente transcrita por la primera autora.

    A seguir, se realizaron las entrevistas a partir de una guía semiestructurada que constó de dos partes: caracterización de los participantes y cuestiones sobre la experiencia del dolor y los papeles sociales de las mujeres y los hombres con EF.

    Todas las entrevistas se realizaron en un ambiente privativo de salas de consultas, donde estuvieron presentes solamente los participantes y la entrevistadora; duraron entre 15 y 20 minutos; y fueron grabadas y transcritas en la íntegra por la propia entrevistadora. 

    El material empírico se sometió al análisis de contenido temático(6) y al análisis de contenido para dibujos historietas propuesto por Coutinho(7) a partir de la triangulación de datos, obedeciendo al siguiente esquema de análisis: (1) Observación de los dibujos y lectura inreferencial de las entrevistas; (2) Separación de los dibujos por similitud gráfica; (3) Aplicación de ficha de análisis de dibujos para extraer los contenidos explícitos e implícitos con construcción de texto síntesis (Figura 1); (4) Relectura de las declaraciones, de las historietas con sus respectivos títulos y de los textos síntesis con codificación de unidades de análisis (unidad temática); (5) Categorización de los temas y nombramiento de las categorías; (6) Inferencia e interpretación de los datos a la luz de la literatura sobre la experiencia del dolor y sobre los papeles de género. 

    Se destaca que las categorías fueron validadas por el equipo de investigación, autoras de este artículo, constituido por dos doctoras (enfermera y psicóloga), dos doctorandas en salud colectiva (enfermeras) y dos graduandos (enfermería y medicina).

    Este estudio fue aprobado por el Comité de Ética en Pesquisas (CEP) de la Universidad Estatal de Feira de Santana (UEFS), con el Parecer nº 1.254.708, y atendió a las recomendaciones de la Resolución nº 466/2012 del Consejo Nacional de Salud.

     

    Figura 1. Ficha modelo de evaluación de los dibujos. Bahía, 2016
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            Lágrimas

            Boca de la mujer inclinada hacia abajo

            Currículo en la mano

            Cuerpos alejados

            Hombre con una carpeta

            Boca del hombre inclinada hacia arriba

            Mesa con placa de empresa

          
          	
            Mujer triste y llorosa, pierde la oportunidad de quedarse en la empresa donde entregó el currículo.

            Hombre sonriente con una carpeta en la mano, próximo a la placa de la empresa

             

             

          
        

        
          	
            MAPA MENTAL / HAGA LA SÍNTESIS: 

            Mujer con enfermedad falciforme pierde la oportunidad de empleo por tener la enfermedad, eso la hace sufrir; mientras que el hombre representado se presenta feliz por haber obtenido la oportunidad de trabajar. Por tanto, podemos inferir que tener un trabajo formal, es decir, un empleo, promueve realización y felicidad, siendo la enfermedad un obstáculo para alcanzar ese ideal.

          
        

      
    

     

     

     

    RESULTADOS

    Participaron en este estudio 16 personas, siendo cinco mujeres y 11 hombres, todos con hemoglobinopatía HbSS, con edades entre 18 y 52 anos. Nueve se autodenominaron negros. Solo uno de los participantes tenía nivel superior. Las ocupaciones informadas fueron: comerciante, ama de casa, estudiante y peluquera. Ocho se encontraban desempleados en el momento del muestreo y solo uno recibía auxilio del Instituto Nacional del Seguro Social (INSS).

    Entre los participantes, 15 informaron baja renta (≤1 salario mínimo) y acceso exclusivo a los servicios de salud por el Sistema Único de Salud (SUS); solo una participante de nivel superior recibía quetro salarios mínimos y aparte de los servicios del SUS, usaba los  servicios de asistencia privada. Las repercusiones del dolor social sobre los papeles de género de mujeres y hombres con EF se organizaron en dos categorías, presentadas a seguir.

    

    El dolor social en las mujeres con enfermedad falciforme se expresa en la imposibilidad de ser ama de casa, madre y mujer sexuada

    Las relaciones de género imprimen marcas y papeles diferentes para ser cumplidos por las mujeres y los hombres. Para las mujeres con EF, el significado de tener la enfermedad sumada a la experiencia de tener frecuentes crises álgicas perjudican directamente las actividades domésticas, conllevando al bajo desempeño y a la frustración. 

     

    Muchas veces simplemente levantarme de la cama es difícil, hacer las actividades diarias, como barrer una casa, lavar un plato, lavar la ropa, hacer la comida [...] (M4). 

     

    Me impide hasta cuidar los hijos, cuidar el marido...(M5). 

     

    Por lo general, las mujeres presentan preocupaciones relacionadas a las dificultades para ejercer sus papeles maternos y los cuidados de la casa y de la pareja. Además del bajo desempeño en las actividades domésticas, debido a la baja escolaridad, las mujeres entrevistadas pasan por la dificultad de inserción en el mundo del trabajo, y cuando eso ocurre generalmente está vinculado al trabajo doméstico e informal, como niñera o limpiadora. Entonces, perder la capacidad de trabajar afecta la subsistencia, autonomía y autoestima de las mujeres.

    Perdí el trabajo [...], me despidieron diciendo que no querían a nadie enfermo trabajando para ellos, entré en depresión profunda. [...] Yo trabajaba de criada, crié a cuatro hermanos menores y entonces me quedé desempleada (M5). 

     

    La sexualidad de las mujeres con EF se mostró marcada por  la disminución del interés/libido, influenciada por dos ocurrencias. La primera está relacionada al hecho de haber pasado por episodios de dolor durante el acto sexual, provocando miedo de exponerse a nuevos estímulos álgicos, contribuyendo así, a la disminución del deseo, al rechazo y a la privación de la actividad sexual. En la segunda situación, más evidenciada en las mujeres con úlceras de pierna, se observó que, por sentirse avergonzadas y  acomplejadas al exponer sus cuerpos con herida, las mujeres con EF se sienten menos atrayentes y esta alteración de la autoimagen contribuye a la indisposición sexual.

    [...] yo misma me siento sin deseos de actividad sexual, no me gusta que él se quede arriba de mí... me quedo toda incomodada...(M2).

     

     

     

     

     

     

     

     

    
      UNA MUJER HERIDA

      Este dibujo aquí es una mujer que está sintiendo mucho dolor, ella se está mirando la herida que le incomoda mucho. Ella está medio torcida, el cuello virado para el lado porque el dolor incomoda mucho y ella está intentando  ayudarse para ver se pasa el dolor. Entonces ese desempeño es eso, ella intenta arreglarse, pero no lo logra y anda toda torcida. (M5).
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    Figura 2. Dibujo historieta de una mujer con enfermedad falciforme. Bahía, 2016 

     

     

    El dolor también reduce la motivación para participar en actividades cotidianas, además altera la postura del cuerpo que con el transcurso del tiempo, añade limitaciones motoras y malestar con la propia imagen. Aparte de la experiencia sexual alterada, tener EF también mostró interferir en los planes de maternidad, influenciado por el temor de pasar por un aborto y por las adversidades de tener un hijo con la enfermedad.

    El asunto de un embarazo también... es un asunto complicado para mí (lágrimas)... Porque yo ya he perdido a dos hermanos.. yo tengo el sueño de tener hijos, pero esta vida de lucha yo no quiero más. Tengo miedo de quedarme embarazada y que suceda alguna cosa y no lograr tener mi hijo...(M1). 

     

    El dolor social de hombres con enfermedad falciforme se expresa en la dificultad de mantenerse trabajando, ser proveedor y un hombre sexualmente activo

    En la perspectiva del hombre con EF, la dimensión social del dolor estuvo directamente relacionada con las consecuencias de la salida del trabajo y la expectativa del cambio del papel de proveedor para el de dependiente financieramente de alguien.

    En mi autoestima, interfiere en esa parte porque yo trabajaba y ahora no trabajo más (H3). 

     

    La experiencia dolorosa durante o después del acto sexual fue comúnmente relatada por los hombres, contribuyendo muchas veces al fin de las relaciones. Existe un cierto perjuicio sobre la sexualidad promovido por el dolor, cuya interferencia ocurre hasta  antes del acto sexual, desanimando al individuo a buscar atender su necesidad sexual. Sin embargo, cuando las iniciativas ocurren, la relación es marcada por el dolor que puede ocurrir en cualquier parte del cuerpo.

     

    En la vida sexual, el dolor está muy presente, porque si yo estoy en reposo y voy a tener una relación sexual, siento los pies doler, las rodillas doler, la espalda doler, la nuca doler, los codos doler... ¡Todo! Todo me duele, principalmente después de la eyaculación (H5). 

     

    El priapismo, una de las complicaciones de la EF presentada por los hombres, caracterizado por la erección dolorosa e involuntaria del pene, generalmente causa impotencia sexual, socavando profundamente sus referenciales de masculinidad. Al hablar sobre el priapismo los participantes se mostraron avergonzados.

    Hasta enamorar impide, en el caso del priapismo, que nosotros sentimos, ya disminuyó la potencia sexual. Yo no tengo eso, pero  cuando tenía por la mañana, sentía fuertes dolores...(H2). 

     

    Priapismo yo siempre tenía, hoy en día no tengo más no, antes yo tenía dos o tres veces por semana, sucedía más por la noche (H4). 

     

    La experiencia dolorosa es incapacitante e interfiere en la realización de planes y proyectos de desarrollo personal, como construir una carrera profesional y familiar. En ese sentido, los hombres se muestran sin esperanzas y muy sensibles, con expectativas negativas acerca del resultado de la enfermedad.

    Yo tenía el sueño de ser un padre de familia, tener mis hijos, mi esposa, mi casa, mi empleo... Si lloviese o hiciese sol yo estaría allá  para garantir mi casa... Pero eso ha sido un sueño que hoy no puedo realizar (H5).

     

    Para los hombres, la felicidad aparece íntimamente vinculada a la realización de los planes de paternidad y la EF como obstáculo para el éxito de sus proyectos de vida.

     

    Figura 3. Dibujo historietas de un hombre con enfermedad falciforme. Bahía, 2016 

    
      LA ENFERMEDAD INTERFIERE EM LA FELICIDAD, A VECES [image: Figura3]

      Mi dibujo significa lo siguiente: vamos a decir que este soy yo, el padre; el niño es el hijo que yo quiero tener; y la pared significa la enfermedad que me impide realizar el sueño de ser padre, porque si no fuera la enfermedad yo ya habría tenido un hijo, pero yo evito eso, porque no quiero a nadie sufriendo lo que yo sufro. (H3).

    

     

    Aunque los hombres reconocen el deseo de tener hijos, al recordar las experiencias de términos de sus relaciones y de la disfunción eréctil, tienen miedo de que sus compañeras  los rechacen y abdican del proyecto de ser padres. Para los que ya experimentan la paternidad, la enfermedad interviene en el desempeño de las tareas esperadas de un padre, como jugar con sus hijos, correr y llevarlos a la escuela y esto les causa insatisfacción.

     

    Para mí es terrible porque tengo hijos para llevar al colegio, y es otra persona que los lleva y yo me quedo encima de una cama, tomando remedio y quejándome, esperando el dolor pasar. (H11).

     

    El hombre con EF vivencia pérdidas económicas y ruptura del papel social ejercido junto a la familia y a la comunidad, alteraciones en la sexualidad y en la paternidad.

     

    DISCUSIÓN

    El dolor es el centro de la experiância de las personas con EF. Desde la infancia ellas presentan cuadros de dactilitis, crisis álgicas, aumento del bazo, úlceras de pierna y alteraciones hormonales con consecuente retardo de la madurez sexual, forjando una identidad marcada por el sufrimiento, discriminación y desigualdad que caracterizan el dolor social.

    Juntas, esas alteraciones corporales afectan la autoimagen, la autoestima y la autoconfianza(8), provocando diferentes reacciones en los pacientes, amigos y familiares, que suscitan el autoaislamiento y las dificultades para iniciar los primeros contactos de amistad y enamoramiento. 

    Entre las mujeres con EF, el dolor social se observa en la complejidad de los miedos, en las limitaciones y frustraciones de las expectativas socialmente construidas. En este sentido, su dolor social involucra el miedo al aborto espontáneo, miedo de gestar un hijo que tenga la enfermedad o de no poder cumplir con lo que se espera de una madre. Esos hallazgos coadunan con el estudio de 25 mujeres con EF en edad reproductiva, que evidenció que el hecho de ellas desear tener un hijo, satisfaciendo la expectativa social de la maternidad, promueve conflictos, sentimientos de inadecuación y culpa. La mayoría de ellas, se siente cometiendo un “error” cuando están embarazadas, debido a la  posibilidad de que el hijo nazca con la enfermedad. Pasar por un aborto o la pérdida de  otros familiares por complicaciones de la enfermedad también contribuyen a ampliar el temor de la mujer con EF que desea ser madre (8).

    Frustraciones, irritabilidad, sentimientos autodespreciativos, alteraciones del humor y la depresión se evidencian a partir de las pérdidas sociales  debido a la dolencia crónica, tanto en las mujeres como en los hombres con EF. Un estudio destaca que las emociones negativas, irritabilidad y sentimientos de rabia, que frecuentemente afectan a las personas con dolor crónico, repercuten sobre las relaciones interpersonales y los niveles de estrés en las familias, perjudicando la integración social (9).

    Según un estudio de revisión sobre las implicaciones del dolor crónico en las relaciones familiares, las personas más próximas, como por ejemplo, los cónyuges, pueden tanto sobreestimar como subestimar las quejas del dolor del familiar, y eso es perjudicial para la relación, ya que al sobreestimar se tiende a adoptar comportamientos de sobreprotección que disminuye el protagonismo de la persona, hiriendo su autonomía, mientras que subestimar conlleva a criticar más y a ofrecer menos apoyo, lo que puede intensificar el sentimiento de abandono y soledad  y consecuentemente, el dolor social (9, 10).

    En un estudio cualitativo realizado en pacientes con dolor neuropático, las dificultades para planificar las actividades sociales, debido a la imprevisibilidad del dolor, fueron identificadas como la principal causa por las limitaciones para cumplir compromisos sociales(11).

    Los hombres se resienten por perder el trabajo y sufren con la imposibilidad de mantener las condiciones materiales de existencia debido a las limitaciones impuestas por el dolor físico. Muchas veces, se sienten como una “carga” por pasar a ser dependientes financieros de los familiares. Un estudio en el que se escucharon las narrativas de los hombres con EF reveló que la enfermedad impide que ellos continúen con las actividades laborales, lo que lleva al desempleo, convirtiéndose en un obstáculo para mantenerse como proveedor de la familia y como responsable por la manutención de sus miembros(12).

    El temor de revivir los sentimientos del dolor social, evitando nuevos contactos o alejándose de los familiares  amigos, se asemeja a la experiencia de las mujeres con hanseniasis (lepra), cuyo autoaislamiento adoptado como modo de autoprotección delante de la discriminación, empobrece la red de apoyo o impide que se edifique el soporte necesario para las personas vulnerables(13).

    Un estudio que escucho a personas con dolor lumbar y hernias de disco identificó que esas personas construyen narrativas que las ayudan a comprender las actitudes frente a las limitaciones impuestas por el dolor, como “continuar la vida sin dolor” y “ la vida con dolor continúa”. La primera influye la busca obstinadamente eliminar el dolor, manteniendo un régimen rigoroso de control del dolor, mientras que en la segunda la persona tiende a establecer estrategias y encontrar caminos para tener una vida funcional a pesar del dolor(14).

    Tanto las mujeres como los hombres de este estudio revelaron la interferencia del dolor en las actividades cotidianas, así como los participantes de otro estudio que incluyó a personas con dolor neuropático después de una lesión medular. Estos estudios alegaron que esas personas se ven en una constante batalla por el control de su propia vida, siendo el dolor su adversario. Esta percepción de pérdida de control está vinculada directamente a la baja aceptación del dolor,  sin embargo, al aceptar mejor el dolor, la persona escoge para de luchar contra ella(15).

    El dolor social en las mujeres ocurre cuando ellas no son capaces de cumplir con las tareas domésticas, mientras que en los hombres ocurre al no cumplir  con el papel de trabajador/proveedor. Esta perspectiva vincula a la mujer al espacio domiciliario, históricamente reservado al sexo femenino, y a los hombres se destina el espacio público, en la división sexual del trabajo(5) 

    A pesar de que en las últimas décadas, las mujeres han ocupado espacios públicos, lo que se puede observar en esta investigación,  es que las mujeres con enfermedades crónicas se encuentran cada vez más confinadas al espacio doméstico y al papel de cuidadora de manera informal, y esto no les asegura autonomía financiera o derechos laborales capaces de mantener su subsistencia material cuando el dolor les impide trabajar. Aunque reconozcan sus limitaciones para atender las expectativas sociales, la fuerza con que se reproducen los estereotipos de género cuando las mujeres se sienten impedidas de cuidar a sus familiares, o se resienten al recordar que cumplían ese papel antes de las incapacidades, está muy explicito (5).

    El status conferido al hombre por el trabajo desempeña un papel importante en el sentido de la identidad, autoestima y bienestar psicológico(15). De esa forma, el hombre con enfermedad crónica con diversas manifestaciones en el cuerpo, por la EF, al no lograr inserirse en el mercado de trabajo o mantenerse en él, se ve totalmente dependiente de los familiares y como consecuencia, emerge la frustración, la impotencia y la inutilidad delante del mundo y la vida(15).

    Otro aspecto del dolor social de personas con EF evidenciado fue la alteración en la vida sexual. Mientras que las mujeres reclaman de la pérdida del interés por causa de la inversión de la autoimagen, al percibirse menos atrayentes, los hombres se quejaron de que el dolor les impide realizar el acto sexual debido al priapismo y a la disfunción eréctil(16). Las experiencia sexuales negativas afectan los referenciales de masculinidad socialmente construidos y alteran los proyectos de paternidad (16).

    La autodesvalorización de las mujeres de este estudio se asemeja a lo encontrado en un estudio sobre mujeres con heridas crónicas que, al convivir con dolores, secreciones y cicatrices, pierden la autoconfianza y la autoestima (17). Vale destacar que en la EF, las úlceras de pierna surgen en edades muy tempranas, en los períodos de Mayor efervescencia de contactos sociales(17).

    En el caso de los hombres, el perjuicio sobre la sexualidad puede acontecer antes del acto sexual, ya que el dolor físico lo desanima a buscar atender su necesidad sexual. Y en las ocasiones en las que hay iniciativas, la interacción sexual está marcada por el dolor que puede ocurrir en cualquier parte del cuerpo. Aparte de eso, el dolor social como consecuencia del priapismo hiere la masculinidad del hombre con EF, al sentirse avergonzado anticipadamente por poder ser confundido con un pervertido sexual, y al modificarse su performance sexual por la disfunción eréctil, él padece de miedo constante de “fallar” al hacer sexo(18).

    Así como encontrado en los relatos de los hombres con EF de esta investigación, los resultados de otro estudio apuntan que o hombre crónicamente enfermo evita aproximarse de las representaciones de fragilidad y pasividad, consideradas atributos o cualidades típicamente femeninas. Además de presionarse a cumplir un determinado papel sexual con su pareja, se cobran pruebas de su masculinidad por medio de una acción activa en la relación, negando el problema y muchas veces se someten a situaciones indeseables o dolorosas para atender a las expectativas sociales(19).

    Cuanto a las alteraciones paternales, el dolor social se reveló al no realizar los planes de ser padre, sea por la infertilidad o por la disfunción eréctil, por la falta de autonomía financiera para cumplir con la función parental (proveer cuidados con alimentación, vestuario, educación, salud, y otros) o por no conseguir acompañar las actividades del hijo conforme idealizó(19,20).

    La forma como mujeres y hombres experimentan el dolor social en la EF está intimamente relacionada a la maneira como ellos se perciben dentro del cuadro de referencia definido por y en la cultura, proyectando ideales para conducir sus planes de ser y estar en el mundo.

     

     

    CONCLUSIÓN

    Este estudio objetivó comprender las repercusiones del dolor social sobre los papeles de género de las mujeres y los hombres con EF. Los participantes de este estudio fueron caracterizados por tener baja escolaridad, bajo nivel socioeconómico y consecuentemente mayor dependencia financiera de los familiares.

    Las mujeres y los hombres viven la dimensión social del dolor, referente al sufrimiento causado por la falta de oportunidades de trabajo, para garantizarles un lugar socialmente reconocido y valorado, de manera semejante. Cuanto a la sexualidad, se puede inferir que los hombres, aunque bajo tensiones causadas por el dolor antes y después del acto sexual, mantienen la iniciativa para el sexo, dejando de hacerlo solamente  por las limitaciones referentes a la erección causadas por los subsecuentes eventos de priapismo; mientras que las mujeres aparentemente pierden el interés sexual por temer nuevas crisis álgicas o por sentirse menos atrayentes cuando poseen úlceras de pierna. 

    En ambos sexos ocurre la frustración por tener los proyectos de construir una familia y ejercer la maternidad/paternidad no concretizados, sea porque temen que sus hijos nazcan con la enfermedad, sea porque las complicaciones les impiden mantener las funciones reproductivas con éxito o porque las carencias económicas restringen el acceso a las condiciones materiales de existencia que les aseguren asumir los encargos previstos en la responsabilidad parental.

    Cuanto a las limitaciones metodológicas, por tratarse de una investigación de abordaje cualitativa sus resultados no se pueden generalizar. Además, el hecho de la muestra estar compuesta en su mayoría por personas social y económicamente menos favorecidas de una ciudad del interior, no permite inferir que la dimensión social del dolor sea un reflejo de las mismas causas que afligen a las personas de clases sociales distintas  y residentes en capitales, ya que el dolor social es influenciado por el contexto, la disponibilidad de los servicios y las redes de apoyo.

    Este estudio destaca que las personas con EF pueden beneficiarse de una escucha sensibilizada en un abordaje de cuidado multiprofesional, que considere las determinaciones sociales de género, un marcador de las expectativas sociales que influyen en sus proyectos de vida, ayudándolos a enfrentar las modificaciones causadas por un dolor que no puede ser minimizado con medicamentos.
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