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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 Bahia. Los datos obtenidos de los dibujos historietas-tema y entrevistas con
16 personas se sometieron al analisis de contenido tematico. Resultados: emergieron
dos categorias: “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”. Discusion: la exclusién del trabajo, las alteraciones de la
sexualidad y la vida parental, interfieren en los proyectos de vida y mantienen la reproduccion
de estereotipos de género. Conclusion: 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 Hematoldgicas y Linfaticas; Enfermedad
Croénica; Anemia de células Falciformes.
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INTRODUCCION

El dolor social se puede comprender como
sensaciones dolorosas asociadas al dafio real
o potencial de los lazos sociales, o sea, las
que derivan del rechazo social, exclusion o
pérdida social®. Acontece cuando las relacio-
nes sociales son amenazadas, perjudicadas
o perdidas, y se describe rutineramente por
metaforas o palabras utilizadas para referirse
al dolor fisico, como “sentimientos heridos”,
“huesos rotos” o “corazon partido”, lo que
ayuda al interlocutor a comprender el dolor
que se expresa*?, Diferentemente del dolor
fisico en el que sentimientos dificilmente se-
ran 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?,

El dolor social promueve el miedo al aisla-
miento y del abandono, dificultad de comu-
nicacion, ademas de pérdidas econdmicas,
pérdida del papel social ejercido junto a la
familia y amigos®*?. La necesidad de acep-
tacion es tan fundamental que la exclusion
social tiene consecuencias negativas en el
afecto, la salud y el bienestar®,

Entre las enfermedades crdnicas que tienen
como caracteristica el dolor social, se encuen-
tra la enfermedad falciforme (EF), la enfer-
medad crbnica y hereditéria mas prevalente
en el mundo, ocasionada por una alteracion
en la molécula de hemoglobina (Hb): la Hb
anormal S es producida en vez de la Hb
normal A. En Brasil, cada afio nacen 3.500
nifios con EF, predominando los afrodescen-
dientes®. Ella acomete de 0,1 a 0,3% de la
poblacion negra, con tendencia a llegar a un

numero mas significativo, devido al alto grado

de miscigenacion en el Pais. En la provincia
de Bahia la incidencia de |la EF es de 1 para
cada 655 nacidos vivos®,

La ocurrencia de vaso-oclusiones, princi-
palmente en pequefios vasos, representa
el evento fisiopatoldgico determinante en el
origen de la mayoria de los signos y sintomas
presentes en el cuadro clinico de los pacien-
tes con EF, como: crisis de dolor, Ulceras de
miembros inferiores, sindrome toracica agu-
da, secuestro esplénico, accidente vascular
encefalico, retinopatia, insuficiencia renal
crénica y necrosis aséptica del fémur®,

Al considerarse socialmente las pautas de
género, es posible presumir que las pers-
pectivas de femenino y masculino atraviesan
todos los campos de la existencia humana,
imponiendo diferencias incluso en el campo
enfermedad-cuidado®). En este sentido, du-
rante la escucha terapéutica en la consulta de
personas con EF en un centro de referéncia
emergio la cuestion: ¢Cémo el dolor social
repercute en los papeles de género de mu-
jeres y hombres con EF? Para responder a
esa pregunta, este estudio se desarrollé con
el objetivo de compreender las repercusiones
del dolor social sobre los papeles de género

de mujeres y hombres con EF.

METODO

Se desarrollé un estudio cualitativo, explora-
torio, en el que participaron cinco mujeres y
11 hombres, que atendieron a los siguientes
criterios de inclusion: haber tenido el diag-
nostico de EF confirmado, ser adulto con
edad igual o mayor que 18 afios y menor ou
igual a 60 afios, haber tenido crisis de dolor
y estar registrado en el Centro de Referencia

de Atencion a las Personas con Enfermedad
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Falciforme, en un municipio del interior de
Bahia. Fueron excluidos las personas que
relataron alguna incomodidad en el momen-
to de la entrevista, para evitar sesgos en la
investigacion.

El nimero de participantes se establecid por
el criterio de saturacdo tedrica, alcanzada
después de 16 entrevistas. El muestreo se
realizd de marzo a mayo de 2016. Para ga-
rantizar el anonimato de los participantes,
se adoptaron codigos para representarlos: la
letra M para identificar a las mujeres, y la H
para los hombres, seguidas por un ndmero
gue determiné el orden de entrevista.

Los datos empiricos 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, lapices de
colores para que crearan un dibujo a partir
del siguiente estimulo “dibuje algo que re-
presente una mujer/hombre con dolor y EF”.
Después de realizar el dibujo, los participan-
tes fueron instados a elaborar una historieta,
“mire su dibujo y cuente una historia que
tenga inicio, medio y fin”, y dele un titulo.
La historieta fue grabada y posteriormente
transcrita por la primera autora.

A seguir, se realizaron las entrevistas a partir
de una guia semiestructurada que consto de
dos partes: caracterizacion de los partici-
pantes 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 am-
biente privativo de salas de consultas, donde
estuvieron presentes solamente los partici-
pantes y la entrevistadora; duraron entre 15

y 20 minutos; y fueron grabadas y transcritas

en la integra por la propia entrevistadora.
El material empirico se sometié al analisis
de contenido tematico® y al analisis de con-
tenido para dibujos historietas propuesto
por Coutinho™ a partir de la triangulacién
de datos, obedeciendo al siguiente esquema
de analisis: (1) Observacion de los dibujos
y lectura inreferencial de las entrevistas;
(2) Separacion de los dibujos por similitud
grafica; (3) Aplicacion de ficha de analisis de
dibujos para extraer los contenidos explicitos
e implicitos con construccidn de texto sintesis
(Figura 1); (4) Relectura de las declaraciones,
de las historietas con sus respectivos titulos
y de los textos sintesis con codificacion de
unidades de analisis (unidad tematica); (5)
Categorizacion de los temas y nombramiento
de las categorias; (6) Inferencia e interpre-
tacién de los datos a la luz de la literatura
sobre la experiencia del dolor y sobre los
papeles de género.

Se destaca que las categorias fueron valida-
das por el equipo de investigacion, autoras
de este articulo, constituido por dos doctoras
(enfermera y psicoéloga), dos doctorandas en
salud colectiva (enfermeras) y dos graduan-
dos (enfermeria y medicina).

Este estudio fue aprobado por el Comité de
Etica en Pesquisas (CEP) de la Universidad
Estatal de Feira de Santana (UEFS), con el
Parecer n° 1.254.708, y atendi6 a las reco-
mendaciones de la Resolucién n® 466/2012

del Consejo Nacional de Salud.

RESULTADOS

Participaron en este estudio 16 personas,
siendo cinco mujeres y 11 hombres, todos
con hemoglobinopatia HbSS, con edades en-

tre 18 y 52 anos. Nueve se autodenominaron
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CONTENIDO DENOTATIVO
(Explicito)

Mujer
Lagrimas

Boca de la mujer inclinada hacia

abajo
Curriculo en la mano
Cuerpos alejados
Hombre con una carpeta

Boca del hombre inclinada hacia

arriba
Mesa con placa de empresa

CONTENIDO
CONOTATIVO
(Implicito)

Mujer triste y llorosa, pierde
la oportunidad de quedarse
en la empresa donde entregd
el curriculo.

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

MAPA MENTAL / HAGA LA SINTESIS:

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
realizacion y felicidad, siendo la enfermedad un obstaculo para alcanzar ese ideal.

Figura 1. Ficha modelo de evaluacion de los dibujos. Bahia, 2016

negros. Solo uno de los participantes tenia
nivel superior. Las ocupaciones informadas
fueron: comerciante, ama de casa, estudiante
y peluguera. Ocho se encontraban desem-
pleados en el momento del muestreo y solo
uno recibia auxilio del Instituto Nacional del
Seguro Social (INSS).

Entre los participantes, 15 informaron baja
renta (<1 salario minimo) y acceso exclusivo a
los servicios de salud por el Sistema Unico de
Salud (SUS); solo una participante de nivel su-
perior recibia quetro salarios minimos 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 categorias, 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 algicas perjudican directamente las
actividades domésticas, conllevando al bajo

desempefio y a la frustracion.

Muchas veces simplemente levan-
tarme de la cama es dificil, 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 preocu-
paciones relacionadas a las dificultades para
ejercer sus papeles maternos y los cuidados
de la casa y de la pareja. Ademas del bajo
desempefio en las actividades domésticas,
debido a la baja escolaridad, las mujeres
entrevistadas pasan por la dificultad de in-
sercion en el mundo del trabajo, y cuando
eso ocurre generalmente esta vinculado al
trabajo doméstico e informal, como nifiera o

limpiadora. Entonces, perder la capacidad de
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trabajar afecta la subsistencia, autonomia y

autoestima de las mujeres.

Perdi el trabajo [...], me despidieron
diciendo que no querian a nadie en-
fermo trabajando para ellos, entré en
depresion profunda. [...] Yo trabajaba
de criada, crié a cuatro hermanos
menores y entonces me quedé de-
sempleada (M5).

La sexualidad de las mujeres con EF se mos-
tré marcada por la disminucion del interés/
libido, influenciada por dos ocurrencias. La
primera estd relacionada al hecho de haber
pasado por episodios de dolor durante el acto
sexual, provocando miedo de exponerse a
nuevos estimulos algicos, contribuyendo asi,
a la disminucidén del deseo, al rechazo y a la
privacion de la actividad sexual. En la segun-
da situacién, mas evidenciada en las mujeres
con Ulceras de pierna, se observé que, por
sentirse avergonzadas y acomplejadas al
exponer sus cuerpos con herida, las mujeres
con EF se sienten menos atrayentes y esta
alteracién de la autoimagen contribuye a la

indisposicidn sexual.

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

El dolor también reduce la motivacion para
participar en actividades cotidianas, ademas
altera la postura del cuerpo que con el trans-
curso del tiempo, afiade limitaciones motoras
y malestar con la propia imagen. Aparte de la
experiencia sexual alterada, tener EF también
mostroé interferir en los planes de materni-
dad, 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 mi (la-
grimas)... Porque yo ya he perdido a
dos hermanos.. yo tengo el suefio de
tener hijos, pero esta vida de lucha
yo no quiero mas. Tengo miedo de
quedarme embarazada y que suce-
da 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

UNA MUIJER HERIDA

anda toda torcida. (M5).

Este dibujo aqui es una mujer que esta sintiendo mucho dolor, ella
se estd mirando la herida que le incomoda mucho. Ella esta medio
torcida, el cuello virado para el lado porque el dolor incomoda mucho
y ella esta intentando ayudarse para ver se pasa el dolor. Entonces
ese desempefio es eso, ella intenta arreglarse, pero no lo logra y

Figura 2. Dibujo historieta de una mujer con enfermedad falciforme. Bahia, 2016
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hombre sexualmente activo

En la perspectiva del hombre con EF, la di-
mensién 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 mas (H3).

La experiencia dolorosa durante o después
del acto sexual fue cominmente relatada por
los hombres, contribuyendo muchas veces
al fin de las relaciones. Existe un cierto per-
juicio 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
relacion es marcada por el dolor que puede

ocurrir en cualquier parte del cuerpo.

En la vida sexual, el dolor esta muy
presente, porque si yo estoy en repo-
SO y voy a tener una relacion sexual,
siento los pies doler, las rodillas doler,
la espalda doler, la nuca doler, los
codos doler... iTodo! Todo me duele,
principalmente después de la eyacu-
lacién (H5).

El priapismo, una de las complicaciones de la
EF presentada por los hombres, caracterizado
por la ereccion 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 senti-
mos, ya disminuyd la potencia sexual.
Yo no tengo eso, pero cuando tenia
por la manana, sentia fuertes dolo-
res...(H2).

Priapismo yo siempre tenia, hoy en
dia no tengo mas no, antes yo tenia
dos o tres veces por semana, sucedia

mas por la noche (H4).

La experiencia dolorosa es incapacitante e
interfiere en la realizacion de planes y proyec-
tos de desarrollo personal, como construir
una carrera profesional y familiar. En ese sen-
tido, los hombres se muestran sin esperanzas
y muy sensibles, con expectativas negativas

acerca del resultado de la enfermedad.

Yo tenia el suefo de ser un padre de
familia, tener mis hijos, mi esposa,
mi casa, mi empleo... Si lloviese o hi-
ciese sol yo estaria alld para garantir
mi casa... Pero eso ha sido un suefio

que hoy no puedo realizar (H5).

Para los hombres, la felicidad aparece intima-
mente vinculada a la realizacion de los planes
de paternidad y la EF como obstaculo para el
éxito de sus proyectos de vida.

Aunque los hombres reconocen el deseo de
tener hijos, al recordar las experiencias de
términos de sus relaciones y de la disfuncion
eréctil, tienen miedo de que sus compaiie-
ras los rechacen y abdican del proyecto de
ser padres. Para los que ya experimentan la
paternidad, la enfermedad interviene en el
desempefio de las tareas esperadas de un
padre, como jugar con sus hijos, correr y

llevarlos a la escuela y esto les causa insa-
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LA ENFERMEDAD INTERFIERE EM LA FELICIDAD, A VECES

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

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

tisfaccion.

Para mi 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 re-
medio y quejandome, esperando el
dolor pasar. (H11).

El hombre con EF vivencia pérdidas economi-
cas y ruptura del papel social ejercido junto
a la familia y a la comunidad, alteraciones en

la sexualidad y en la paternidad.

DISCUSION

El dolor es el centro de la experidncia de
las personas con EF. Desde la infancia ellas
presentan cuadros de dactilitis, crisis algicas,
aumento del bazo, ulceras de pierna y altera-
ciones hormonales con consecuente retardo
de la madurez sexual, forjando una identidad
marcada por el sufrimiento, discriminacién y
desigualdad que caracterizan el dolor social.
Juntas, esas alteraciones corporales afectan
la autoimagen, la autoestima y la autocon-
fianza®, 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 ex-
pectativas socialmente construidas. En este
sentido, su dolor social involucra el miedo
al aborto espontaneo, 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,
gue evidencid que el hecho de ellas desear
tener un hijo, satisfaciendo la expectativa
social de la maternidad, promueve conflictos,
sentimientos de inadecuacién y culpa. La
mavyoria de ellas, se siente cometiendo un
“error” cuando estan 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 ®),

Frustraciones, irritabilidad, sentimientos au-
todespreciativos, alteraciones del humory la
depresion se evidencian a partir de las pér-
didas sociales debido a la dolencia crénica,

tanto en las mujeres como en los hombres
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con EF. Un estudio destaca que las emocio-
nes negativas, irritabilidad y sentimientos
de rabia, que frecuentemente afectan a las
personas con dolor crénico, repercuten sobre
las relaciones interpersonales y los niveles
de estrés en las familias, perjudicando la
integracién social ©

Segun un estudio de revisién sobre las impli-
caciones del dolor crénico en las relaciones
familiares, las personas mas proximas, como
por ejemplo, los conyuges, pueden tanto so-
breestimar como subestimar las quejas del
dolor del familiar, y eso es perjudicial para
la relacién, ya que al sobreestimar se tiende
a adoptar comportamientos de sobreprotec-
cion que disminuye el protagonismo de la
persona, hiriendo su autonomia, mientras
que subestimar conlleva a criticar mas y a
ofrecer menos apoyo, lo que puede intensifi-
car el sentimiento de abandono y soledad y
consecuentemente, el dolor social 19,

En un estudio cualitativo realizado en pacien-
tes con dolor neuropatico, 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 socialest?,

Los hombres se resienten por perder el traba-
jo y sufren con la imposibilidad de mantener
las condiciones materiales de existencia de-
bido a las limitaciones impuestas por el dolor
fisico. Muchas veces, se sienten como una
“carga” por pasar a ser dependientes finan-
cieros de los familiares. Un estudio en el que
se escucharon las narrativas de los hombres
con EF reveld que la enfermedad impide que
ellos continlien con las actividades laborales,
lo que lleva al desempleo, convirtiéndose en

un obstaculo para mantenerse como prove-

edor de la familia y como responsable por la
manutencidon de sus miembros®?,

El temor de revivir los sentimientos del dolor
social, evitando nuevos contactos o alejan-
dose de los familiares amigos, se asemeja a
la experiencia de las mujeres con hansenia-
sis (lepra), cuyo autoaislamiento adoptado
como modo de autoproteccion delante de la
discriminacion, empobrece la red de apoyo o
impide que se edifique el soporte necesario
para las personas vulnerables(*3),

Un estudio que escucho a personas con dolor
lumbar y hernias de disco identificé que esas
personas construyen narrativas que las ayudan
a comprender las actitudes frente a las limita-
ciones impuestas por el dolor, como “continuar
la vida sin dolor” y " la vida con dolor contintia”.
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 es-
trategias y encontrar caminos para tener una
vida funcional a pesar del dolor4,

Tanto las mujeres como los hombres de este
estudio revelaron la interferencia del dolor
en las actividades cotidianas, asi como los
participantes de otro estudio que incluy6 a
personas con dolor neuropatico después de
una lesion medular. Estos estudios alegaron
gue esas personas se ven en una constante
batalla por el control de su propia vida, sien-
do el dolor su adversario. Esta percepcion
de pérdida de control esta vinculada direc-
tamente a la baja aceptacion del dolor, sin
embargo, al aceptar mejor el dolor, la persona
escoge para de luchar contra ella®?.

El dolor social en las mujeres ocurre cuando
ellas no son capaces de cumplir con las tareas

domeésticas, mientras que en los hombres
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ocurre al no cumplir con el papel de traba-
jador/proveedor. Esta perspectiva vincula a la
mujer al espacio domiciliario, histéricamente
reservado al sexo femenino, y a los hombres
se destina el espacio publico, en la divisidon
sexual del trabajo®

A pesar de que en las Ultimas décadas, las
mujeres han ocupado espacios publicos, lo
gue se puede observar en esta investigacion,
es que las mujeres con enfermedades croni-
cas se encuentran cada vez mas confinadas
al espacio domeéstico y al papel de cuidadora
de manera informal, y esto no les asegura
autonomia 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 cumplian ese papel antes de las
incapacidades, esta muy explicito ©,

El status conferido al hombre por el trabajo
desempefia un papel importante en el sen-
tido de la identidad, autoestima y bienestar
psicoldgico®®, De esa forma, el hombre con
enfermedad crénica con diversas manifesta-
ciones en el cuerpo, por la EF, al no lograr
inserirse en el mercado de trabajo o mante-
nerse en él, se ve totalmente dependiente de
los familiares y como consecuencia, emerge
la frustracion, la impotencia y la inutilidad
delante del mundo y la vida®>,

Otro aspecto del dolor social de personas
con EF evidenciado fue la alteracién en la
vida sexual. Mientras que las mujeres recla-
man de la pérdida del interés por causa de

la inversion 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 disfuncién
eréctil®), Las experiencia sexuales negativas
afectan los referenciales de masculinidad so-
cialmente construidos y alteran los proyectos
de paternidad 9,

La autodesvalorizacién de las mujeres de
este estudio se asemeja a lo encontrado en
un estudio sobre mujeres con heridas croni-
cas que, al convivir con dolores, secreciones
y cicatrices, pierden la autoconfianza y la
autoestima 7, Vale destacar que en la EF,
las Ulceras de pierna surgen en edades muy
tempranas, en los periodos de Mayor efer-
vescencia de contactos sociales*”.,

En el caso de los hombres, el perjuicio sobre
la sexualidad puede acontecer antes del acto
sexual, ya que el dolor fisico lo desanima a
buscar atender su necesidad sexual. Y en las
ocasiones en las que hay iniciativas, la inte-
raccidon sexual estd marcada por el dolor que
puede ocurrir en cualquier parte del cuerpo.
Aparte de eso, el dolor social como conse-
cuencia 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 disfuncion eréctil,
él padece de miedo constante de “fallar” al
hacer sexo®®,

Asi como encontrado en los relatos de los
hombres con EF de esta investigacion, los
resultados de otro estudio apuntan que o
hombre créonicamente enfermo evita aproxi-
marse de las representaciones de fragilidad
y pasividad, consideradas atributos o cua-
lidades tipicamente femeninas. Ademas de

presionarse a cumplir un determinado papel
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sexual con su pareja, se cobran pruebas de
su masculinidad por medio de una accion
activa en la relacion, negando el problema
y muchas veces se someten a situaciones
indeseables o dolorosas para atender a las
expectativas sociales?,

Cuanto a las alteraciones paternales, el do-
lor social se reveld al no realizar los planes
de ser padre, sea por la infertilidad o por la
disfuncién eréctil, por la falta de autonomia
financiera para cumplir con la funcion pa-
rental (proveer cuidados con alimentacidn,
vestuario, educacién, salud, y otros) o por
no conseguir acompafar las actividades del
hijo conforme idealiz6(19.29),

La forma como mujeres y hombres experimen-
tan el dolor social en la EF esta 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.

CONCLUSION

Este estudio objetivd comprender las reper-
cusiones del dolor social sobre los papeles de
género de las mujeres y los hombres con EF.
Los participantes de este estudio fueron carac-
terizados por tener baja escolaridad, bajo nivel
socioecondmico y consecuentemente mayor
dependencia financiera de los familiares.

Las mujeres y los hombres viven la dimen-
sion social del dolor, referente al sufrimiento
causado por la falta de oportunidades de tra-
bajo, 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 ereccién causadas por los
subsecuentes eventos de priapismo; mientras
que las mujeres aparentemente pierden el
interés sexual por temer nuevas crisis algi-
cas o por sentirse menos atrayentes cuando
poseen Ulceras de pierna.

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

Cuanto a las limitaciones metodoldgicas, por
tratarse de una investigacion de abordaje
cualitativa sus resultados no se pueden gene-
ralizar. Ademas, el hecho de la muestra estar
compuesta en su mayoria por personas social
y econdmicamente menos favorecidas de una
ciudad del interior, no permite inferir que la
dimensidn 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 influen-
ciado 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 determi-
naciones sociales de género, un marcador de
las expectativas sociales que influyen en sus

proyectos de vida, ayudandolos a enfrentar
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las modificaciones causadas por un dolor que

no puede ser minimizado con medicamentos.
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