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1.

Introduccion. Sesgos de género en investigacién y atencion en salud

Los sesgos de género son errores sistematicos que resaltan determinados aspectos de la
experiencia e ignoran otros, como resultado o bien de la insensibilidad de género o bien de
los estereotipos de género. Respecto a lo primero, la insensibilidad de género provoca la
omisién de las diferencias entre varones y mujeres en salud, tomando como referencia lo
masculino como universal, y desatendiendo todo lo que tenga que ver con la experiencia de
las mujeres, cuya salud es “invisibilizada” o tomada como “atipica”, “inespecifica” o
“desviada”. Respecto al segundo sesgo, los estereotipos de género provocan que se exageren
las diferencias entre varones 'y mujeres, y como consecuencia, que existan interpretaciones,

diagnosticos y tratos/tratamientos diferenciales ante los mismaos sintomas.

Ambos sesgos se pueden producir tanto en la investigacion como en la atencion en salud, en
este Ultimo caso pueden influir tanto en el esfuerzo diagnostico de los profesionales (con
pruebas o diagnosticos acertados o no), en el esfuerzo terapéutico (tratamientos oportunos o
no) o en la evaluacién de su gravedad (decisiones respecto a la incapacidad laboral). 'Y ambos
pueden ser potenciales generadores de desigualdades en salud entre mujeres y hombres.
Existe amplia literatura que demuestra la existencia de este tipo de sesgos en salud (Lenhart,
1993; Ruiz-Cantero y Verbrugge, 1997; Ruiz-Cantero, 2001; Ruiz-Cantero, Vives-Cases y
Artazcoz., 2007; Ruiz-Cantero, Ronda, Alvarez-Dardet, 2007; Valls, 2008, 2009).

El androcentrismo en la investigacion en salud, que ha tomado a los varones como modelos
de referencia, ha provocado una gran ignorancia sobre las enfermedades que afectan
mayoritariamente a las mujeres, o a las comunes a varones y mujeres, pero donde no se ha
investigado la “morbilidad diferencial” (la sintomatologia, curso o pronostico especifico de
las mujeres, o la reaccion diferencial a medicamentos), generalizandose los resultados en
varones a mujeres. Un claro ejemplo de ello es la exclusion sistematica de las mujeres en los
ensayos clinicos, 1o cual provoca que la probabilidad de efectos secundarios de los
medicamentos en ellas sea mayor (Laguna y Rodriguez, 2008). Las consecuencias a veces
mortales por no atender de forma especifica al infarto agudo de miocardio en mujeres es otro
ejemplo claro de este sesgo (Ayanian y Epstein, 1991). También las negligencias por no
investigar ni atender a riesgos laborales especificos en la salud de las mujeres (por ejemplo,
cémo determinadas sustancias pueden afectar a su salud reproductiva) o especificos de
determinadas ocupaciones feminizadas (por ejemplo, el efecto en la salud de las mujeres de
determinados productos quimicos en el empleo doméstico o trabajos relacionados con la
limpieza) (Barafiano, 1992; Gonzélez Gomez, 2001; Moreno, 2010).




Como consecuencia, existen importantes “ignorancias” en el campo de conocimiento de la
salud de las mujeres donde ni ““si quiera se sabe que no se sabe” (Tuana, 2006). “La medicina
basada en la evidencia es Util para los problemas de salud de los que hay evidencia, pero no
asi para los que no hay. Esto sucede con muchos problemas de salud en los que el
conocimiento no es exhaustivo, lo que ocurre con bastantes de los problemas de salud de las
mujeres” (Ruiz Cantero, 2009: 3). Hasta hace no muchos afios la variable “sexo” no se
incorporaba en las investigaciones en salud; ni el enfoque de género en la hipotesis principal,
el analisis y la interpretacion de la informacion (Ruiz-Cantero y Verbrugge, 1997; Valls,
2008). Ello ha llevado a una demanda explicita por parte de instituciones y normativas para
una agenda de género en la formacion de ciencia de la salud (Ruiz Cantero et al., 2018), asi
como la elaboracién de guias y recomendaciones para una mayor equidad de sexo/género en

investigacion (Heidari et al., 2016).

Los sesgos de género en la atencidn sanitaria implican un trato/tratamiento diferencial de
hombres y mujeres con una misma sintomatologia o incluso un mismo diagnéstico clinico,
basandose en estereotipos de género del profesional (Ruiz y Verbrugge, 1997). Como
consecuencia de estos sesgos, se han identificado diferentes versiones e interpretaciones por
parte de los profesionales de los mismos sintomas y signos, segin sean presentados por
pacientes hombres o mujeres. Es mas probable que ante una misma queja o sintomatologia
se realicen atribuciones psicoldgicas a mujeres y fisicas a hombres (Bernstein y Kane, 1981).
Se da una mayor tendencia a atribuciones psicoldgicas a sintomas somaticos no explicados
0 de presentacion atipica a mujeres que a varones (Ruiz Cantero y Verdd, 2004). También
es mas probable la prescripcion de psicofarmacos y ante igual necesidad, no se realizan

similares esfuerzos en un sexo respecto al otro (Ruiz Cantero y Verdu, 2004).

“El hecho de que las mujeres sean invisibles para la atencion sanitaria, para el diagndstico y
tratamiento de muchas enfermedades, que sus sintomas sean confundidos, minimizados, o
no bien diagnosticados, y que sus quejas sean frecuentemente atribuidas a etiologia
psicoldgica o psicosomatica, hace replantear las bases en que se ha basado la ciencia para

conocer los problemas de salud de hombres y mujeres” (Valls, 2010: 11).

Para el caso de la investigacion y atencion sanitaria de la fibromialgia (FM), el Sindrome de
Fatiga Cronica-Encefalomielitis Mialgica (SFC-EM), la Sensibilidad Quimica Multiple
(SQM) o la Electrohipersensibilidad (EHS) nos encontramos con la existencia de los dos
sesgos anteriormente descritos: por ser enfermedades “de mujeres”, con una alta prevalencia

femenina, todavia existe mucha investigacion por hacer y mucho desconocimiento; por otro




lado, la probabilidad de que la falta de una explicacion médica sea atribuida a factores
psicoldgicos de las propias mujeres y no a la falta de investigacion producto del
androcentrismo en salud es mayor que si estuvieramos hablando de enfermedades de alta
prevalencia masculina. Esto explica, ademas, que la prevalencia de sintomas médicamente

inexplicados sea mayor en mujeres.

El sesgo de género en la psicologizaciéon de lo “médicamente inexplicado”

Asi, se puede cuestionar que el término “médicamente inexplicado” se refiera a una verdad
universal, o a que la condicién no existe, 0 a que la explicacion se deba a factores
psicoldgicos. Puede referirse también a que quien interpreta no tenga una explicacion o a
que la medicina no la haya encontrado todavia (Ruiz Cantero, 2009). La sugerencia implicita
en la etiqueta de que los sintomas ain no se han explicado podria sugerir también la
expectativa de que, con una inversion e investigacion suficientes, se encontrard una causa
biomédica, y que la paciente puede bien suponer que tienen un origen fisico (Greco, 2012).
La ausencia de una explicacién biomédica no debe llevar a una inferencia explicita de que
la "mente" esta involucrada en la produccion de los sintomas en si misma (ni deberia

tampoco llevar a una inferencia sobre la exageracion de su significado por catastrofismo).

Por un lado, los profesionales sin formacion en género pueden tener dificultades en
identificar el valor de los signos y sintomas de las mujeres, porque no han sido estudiados;
por otro, los propios estereotipos de género de los profesionales, junto con la intolerancia a
la incertidumbre, pueden conducir a una préctica médica sesgada hacia la atencién a factores
psicoldgicos y la inatencion hacia los fisicos (Malterud, 2000). Ello puede ser vivido por
parte de las pacientes como una atencion inadecuada, cuya reaccién (insistencia o
cuestionamiento) puede reforzar la atribucion psicoldgica presumida por el profesional (a

modo de circulo vicioso).

Como ha sefialado Malterud (2000), cuando el marco de referencia médico tradicional
(sintomas, hallazgos, diagndstico y cura) no ofrece una herramienta adecuada para la
comprension de una enfermedad, el profesional puede sentirse desconcertado porque sus
conocimientos son insuficientes. Los trastornos médicamente inexplicables, que ocurren
principalmente en mujeres, son afecciones crénicas e incapacitantes, con sintomas subjetivos
extensos, pero donde faltan hallazgos objetivos o explicaciones causales. En estos casos, la

falta de formacion en género, el etiquetado psicosocial, la comprension universalista, la




omnipotencia y el poder no contribuyen a una adecuada atencion a pacientes con FM, SFC-
EM, SQM-EHS, sin que haya una adecuada comprension de los sintomas como fuente de

conocimiento.

Diversos estudios cualitativos (Wileman, May y Chew-Graham, 2002) han mostrado como
cuando una paciente acude a atencion primaria presentando sintomas fisicos sin una
patologia organica discernible existe una alta probabilidad de que tales sintomas sean
considerados como producto de problemas psicolégicos o emocionales, y su legitimidad
como asunto "médico" cuestionada. Por parte de los profesionales, este fracaso o
incertidumbre es interpretado como un uso excesivo de recursos por parte de las pacientes
que resulta caro para el sistema. Las explicaciones psicosomaticas pueden ser utilizadas por
los profesionales como un dispositivo de "culpabilizar a la paciente” (Greco, 2012). El
énfasis en la importancia de las "distorsiones cognitivas" (como una alta ansiedad
relacionada con la salud, o una tendencia a catastrofizar) no hacen mas que exacerbar el
conflicto en la relacion médico-paciente. No solo eso, las consultas son percibidas por parte
de los profesionales como frustrantes (a veces como amenaza a su autoridad) y por parte de

las pacientes como dafiinas, con un impacto negativo en la relacion médico-paciente.

La literatura cientifica social ha subrayado como las explicaciones psicoldgicas de los
sintomas pueden ser una fuente de deslegitimacion, en la medida en que se considera que la
enfermedad no es tan "real” como la enfermedad fisica (Kirmayer, 1988). Por otro lado, esta
la necesidad de un diagnostico valido para legitimar una enfermedad en términos legales,

Seguras, etc.

Los sintomas médicamente inexplicados implican frecuentemente una discrepancia entre el
conocimiento profesional y la experiencia “lega” de las pacientes, de manera que pueden
parecer "sospechosos desde el punto de vista médico, incluso cuando son experiencialmente
devastadores”. Las pacientes pueden embarcarse en una larga carrera de consultas médicas
(denominadas peyorativamente como.'’compras médicas' o doctor shopping) que no solo no
brindan una explicacion y atencién satisfactoria para los sintomas fisicos, sino que es
interpretada en si misma como un sintoma (de comportamiento anormal indicativo de
distorsiones cognitivas en cuanto a la importancia de los sintomas o catastrofismo). La no
aceptacion de las atribuciones psicologicas puede comprometer la relacion pacientes-
profesional de la salud y, por lo tanto, contribuir a una exacerbacion del sufrimiento del

paciente, que puede incluir un agravamiento de sus sintomas fisicos.




Blease, Carel y Geraghty (2017) proponen que las preocupaciones epistémicas sobre la
credibilidad testimonial de las/los pacientes se pueden articular utilizando el concepto de
injusticia epistémica de Miranda Fricker. Por un lado, existe un consenso dentro de las guias
médicas generales de que no hay una causa conocida de SFC-EM, por otro lado, diversos
estudios cualitativos y cuantitativos muestran que muchos médicos (y estudiantes de
medicina) son escépticos acerca de si el SFC-EM es real, lo que puede ocasionar retrasos en
el diagnostico y el tratamiento. La investigacion cualitativa demuestra que las/los pacientes
con SFC/EM a menudo experimentan la actitud de sospecha por parte de profesionales de la
salud y muchos se oponen a la conceptualizacion psicoldgica de su enfermedad.
Encontramos evidencia de que las consultas de atencion médica son espacios donde los
pacientes con SFC-EM pueden ser particularmente vulnerables a la injusticia epistémica. La
marginacién (a menudo no intencional) de muchos pacientes es un fracaso profesional que
tiene consecuencias éticas y practicas adicionales, tanto para futuras investigaciones sobre
CFS / ME, como para el cuidado ético y los actuales tratamientos sobre personas que sufren

una enfermedad ya en si debilitante.

Los pacientes con SFC-EM estan siendo estereotipados negativamente de una manera que
desinfla injustamente su credibilidad y que también sufren desventajas debido a la falta de
recursos hermenéuticos compartidos a traves de los cuales enmarcan e interpretan sus
experiencias. Es importante destacar que esta injusticia epistémica, cuando se desarrolla en
el ambito de la atencion médica, tiene consecuencias significativas para la atencion al
paciente (Carel y Kidd, 2014; Blease, Carel y Geraghty, 2017).

Critica a los trastornos somatomorfos

Se supone que el DSM es ateorico: las categorias de diagndstico estan disefiadas para ser
descriptivas y no reflejar compromiso con teorias etioldgicas especificas. El término
"somatizacion" y la categoria de trastornos somatomorfos, sin embargo, tienen fuertes
connotaciones de causa psicolégica. La categoria de trastornos somatomorfos incluye el
trastorno de conversion, que tiene un vinculo genealdgico directo con la histeria (Greco,
2012).

Existe abundante literatura sobre el sexismo y la misoginia de la propia categoria histeria y
sus devenires médicos: desde sus comienzos, concebida como utero errante donde cirujanos
ginecologos extirpaban 6rganos reproductivos o sexuales; hasta las “curas de reposo” de los
psiquiatras-neurdlogos basadas en las teorias de la inversion Gtero-cerebro; pasando por el
psicoanalisis y sus concepciones de la represion sexual (Ussher, 1991; Chesler, 2005). Lo




que no dejaba de ser ignorancia sobre condiciones corporales de las mujeres sin una
explicacion médica era traducido de forma misdgina como sospecha de simulacion o
invencién, o mediante la categoria de histeria. Con el tiempo, hoy sabemos que lo que antes
era etiquetado como histeria hoy tiene un nombre concreto, como puede ser la esclerosis u
otras enfermedades neurodegenerativas, etc. La psiquiatrizacion ha sido una forma de
violencia epistémica y de salud para las mujeres y, desde los 70, se llevan sefialando los
sesgos de género en la patologizacion de las “mujeres dificiles” o de la propia feminidad

(Ussher, 2013).

El término somatoformo refleja este legado, en el sentido de que literalmente describe el
trastorno como "en forma de" algo somatico (por implicacion: cuando en realidad es
psicoldgico). El término sugiere que los sintomas estan 'todos en la mente', y especialmente
violento es su uso como una forma de deslegitimar los sintomas como insignificantes o

motivados por ganancias secundarias (Greco, 2012).

Problemas con la categoria de somatomorfos (Mayou et al., 2005): 1) la terminologia es
inaceptable para las pacientes, implica que los sintomas son un trastorno mental en forma
somatica, lo cual pone en duda la realidad y credibilidad de su sufrimiento; 2) la categoria
es inherentemente dualista (la idea de que los sintomas pueden dividirse entre aquellos que
reflejan una enfermedad médica y los que son psicogénicos) e incompatible con otras
culturas no dualistas (en China por ejemplo se ha excluido dicha categoria del DSM); 3) no
forma una categoria coherente (lo Unico que tienen en comudn es que comparten sintomas
somaticos sin una condicién médica asociada); existe ambigliedad en los criterios de
exclusion y no tiene umbrales definidos; 4) las subcategorias son poco fiables. Muchas de
las subcategorias de los trastornos somatomorfos no han logrado alcanzar los estandares de
fiabilidad establecidos; 5) los trastornos somatomorfos causan confusidn en disputas sobre
derechos médico-legales y de seguros. Por un lado, pueden proporcionar una validacion
diagnostica falsa para quejas de sintomas simples, y por el otro, pueden socavar la realidad
de los sintomas somaticos como “simplemente psiquiatricos”. Por lo tanto, ofrecen un
margen considerable para generar diferencias irresolubles de opinién. La evidencia sugiere
que esta conceptualizacion es simplista; Por el contrario, favorece una etiologia
multifactorial con factores psicoldgicos, sociales y bioldgicos que interacttan, incluidos los

procesos iatrogénicos derivados de dicha atencion sesgada.




4. Sobre la neurastenia y su relacion con la FM, el SFC-EM y la SQM-EHS
Conviene detenerse un momento a analizar como se han ido construyendo, en funcién del
contexto sociohistorico de referencia, diversas teorias explicativas para tratar de dar sentido

a estas enfermedades.

El término neurastenia se popularizé en la segunda mitad del siglo XIX, gracias al neurdlogo
norteamericano George Miller Beard. En su obra mas difundida, “A practical treatise on
nervous exhaustion (neurasthenia)”, considera la neurastenia (o agotamiento nervioso) una
enfermedad funcional del sistema nervioso, sin cambios anatomopatoldgicos, pero diferente
de la enfermedad mental (Beard, 1880). Beard llamaba a la neurastenia “la enfermedad
americana”, atribuyéndole un origen social, vinculado a las presiones'y el ritmo de vida de
la sociedad ‘moderna (problemas domésticos, preocupaciones econdmicas o dificultades

laborales).

Tras la publicacion de la monografia de Beard, el diagnostico de neurastenia se fue haciendo
cada vez mas popular, tanto en Estados Unidos como en Europa (Shorter, 1993). Como
plantean Susan E. Abbey y Paul E. Garfinkel, la presencia del diagndstico entre varones
contribuyé a aumentar su credibilidad y respetabilidad, ya que entre los afectados se
encontraban un nimero considerable de hombres de negocios, abogados, miembros del clero
y médicos (Abbey & Garfinkel, 1991). Pero la neurastenia se asocid rapidamente con el sexo
femenino, especialmente con las mujeres victorianas de clase acomodada, que sufrian de
agotamiento nervioso a causa de desengafios amorosos, pérdida de posicion social o de
juventud y belleza (Kleinman, 1986). Barbara Ehrenreich y Deirdre English destacan el
ascenso del diagndstico de neurastenia entre las mujeres en el contexto de la Revolucion
Industrial, caracterizado por cambios significativos en la posicion social y el rol de las
mujeres, con la devaluacion de los valores tradicionales vinculados al cuidado del hogar y
la familia (Ehrenreich & English, 2005:7-17).

Hacia 1920, el diagnéstico de neurastenia comenzd a entrar en desuso en el contexto
occidental, fundamentalmente por su falta de precision y las dificultades para delimitar
claramente el ente clinico al que hacia referencia. Paralelamente, la neurastenia dejo de ser
considerada una enfermedad bioldgica para pasar a definirse como una enfermedad mental,
que fue siendo sustituida progresivamente por el diagnostico de depresion. No obstante,
como muestra Arthur Kleinman en su trabajo sobre neurastenia y depresion en el contexto

occidental y en China (Kleinman, 1986), ambos diagndsticos estan impregnados de una




variabilidad cultural que hace imposible analizar ambas entidades sin tomar en cuenta el

contexto social en el que se utilizan.

El término Encefalomielitis Mialgica (EM) se utiliz6 por primera vez en 1956, para describir
un brote epidémico de una enfermedad desconocida que se produjo en Londres en 1955.
Entre julio y noviembre de 1955, el Royal Free Hospital de Londres se vio obligado a cerrar
a causa de una extrafia enfermedad que afectd a 292 miembros del staff del hospital, la mayor
parte mujeres (The Medical Staff Of The Royal Free Hospital, 1957). Aunque durante mucho
tiempo se mantuvo la hip6tesis de la histeria colectiva para explicar este fenémeno, los
hallazgos clinicos registrados durante el episodio, interpretados a la luz de la investigacion
actual en Sindrome de Fatiga Cronica-Encefalomielitis Mialgica (SFC-EM), lo harian
totalmente compatible con esta enfermedad. De hecho, el nombre Sindrome de Fatiga
Cronica (SFC) se introdujo durante la investigacion de un brote de caracteristicas similares
en Nevada, en 1984. Pero estos brotes epidémicos no son los Unicos episodios en los que
esta enfermedad adquirié un caracter colectivo. Ademas, estan descritos otros brotes en
Islandia (1948), Nueva Zelanda (1984), Nueva York y Carolina del Norte (1985)
(IACFS/ME, 2012). Por eso, aunque en la mayoria de las ocasiones el SFC-EM se presenta
como casos aislados, estas apariciones epidémicas hicieron que la teoria infecciosa sobre el
origen de la enfermedad cobrara una gran importancia, cuestionando la hipétesis de la

enfermedad mental como teoria explicativa de la sintomatologia de la enfermedad.

Por-otra parte, durante la década de 1980 en Estados Unidos se popularizd la expresion
“gripe de los yuppies” (“‘yuppie flu”) para referirse al SFC-EM. EI que las personas que
consultaban por esta sintomatologia fueran sobre todo profesionales de entre 30 y 40 afios,
de clase media-alta, con altos niveles de estrés, contribuy0 a crear un perfil de clase similar
al de la neurastenia del siglo XI1X (Abbey & Garfinkel, 1991).

En el caso de la fibromialgia (FM), en el siglo X1X aparecen las primeras referencias que
hacen alusion a un sindrome de dolor muscular generalizado, sin evidencias de alteracion
anatomofisioldgica, habitualmente incluido como un tipo especifico de neurastenia. Pero la
primera referencia de lo que hoy conocemos como fibromialgia fue la de William R. Gowers
en 1904, que describio la enfermedad como una inflamacion de las fibras musculares a la
que llamo fibrositis (Gowers, 1904). Otras denominaciones utilizadas fueron puntos
sensibles, fibromiositis nodular o reumatismo psicogeno. Pese a que estas etiquetas han

caido en desuso, la dltima de ellas resulta de especial interés, ya que es el germen a partir




del cual se desarroll6 la actual hipétesis que considera la fibromialgia como una alteracion
de origen psicoafectivo. Manuel VValdés Miyar, en su tesis doctoral defendida en 1977 definia
el reumatismo psicgeno como “un trastorno que se desarrolla predominantemente entre
mujeres de 31 a 50 afios, casadas, inmigradas muchos afios atras, dedicadas a faenas
domesticas con nula participacion intelectual que, a raiz de desencadenantes emocionales
—entre los que destaca el parto— inician el sindrome con cefaleas, cansancio, dolores
dorsolumbares y articulares, presentando més adelante tristeza, irritabilidad e insomnio,
todo lo cual las incapacita para llevar a cabo sus labores. La consulta médica constata la
ausencia de hallazgos radiologicos de importancia, permaneciendo inadvertida una
depresion que puede ser tratada de un modo incorrecto durante arios.” (Valdés Miyar,
1977).

Asi, la fibromialgia se fue configurando como una enfermedad “de mujeres”, relacionada
con experiencias psicoafectivas y sociales, alejada del espectro de enfermedades
consideradas reales por el sistema biomédico. No obstante, en 1972 el reumatélogo Hugh
A. Smythe diferenciaba la fibrositis del reumatismo psicgeno, atendiendo a la presencia en
la primera de dolores verdaderos localizados en lugares especificos a los que denomino
puntos dolorosos (Smythe, 1972). Estos lugares del cuerpo especialmente susceptibles al
dolor contindan siendo, aun hoy, uno de los criterios mas ampliamente utilizados en el

diagndstico de fibromialgia.

El término fibrositis se fue abandonando durante la década de 1980, cediendo su lugar a la

denominacion actual, fibromialgia.

Por ultimo, en lo que respecta a la Sensibilidad Quimica Multiple (SQM), algunos autores
situan la primera referencia a la misma en la literatura del siglo XIX, concretamente en una
de las obras mas representativas de Edgar Alan Poe, el relato “La caida de la casa Usher”.
Poe describe la extraiia enfermedad del afligido Roderick Usher, quien “padecia de una
acuidad morbida de los sentidos; apenas soportaba los alimentos mas insipidos; no podia
vestir sino ropas de cierta textura; los perfumes de todas las flores le eran opresivos; aun
la luz méas débil torturaba sus 0jos, y s6lo pocos sonidos peculiares, y estos de instrumentos
de cuerda, no le inspiraban horror.” De hecho, como expone Albert H. Donnay, 27 de los
30 sintomas descritos por Poe coinciden con los referidos por personas con SQM que asocian

el comienzo de su enfermedad a la exposicion crénica a niveles bajos de mondxido de




carbono y propano. Estos gases eran producidos por el sistema de alumbrado desarrollado a

principios del siglo XIX (Donnay, 1999), momento en el que Poe escribe su relato.

Durante el siglo X1X'y principios del XX, la SQM también qued6 subsumida como un tipo
especifico de neurastenia, siendo objeto del mismo descrédito que ésta en Europa y Estados
Unidos. En 1945, el alerg6logo Theron Randolph propuso el término toxemia alérgica, a fin
de diferenciarla de la neurastenia. Randolph relacionaba este sindrome con la exposicion
cronica a niveles bajos de gases utilizados en el ambito doméstico, en sistemas de cocina,
calefaccion o refrigeracion (Randolph, 1945). Pero no fue hasta 1987 cuando se habl6 por
primera vez de Sensibilidad Quimica Multiple. Mark Cullen, del Departamento de Medicina
Interna de la Universidad de Yale, fue el primero que utilizo este término, en el contexto de
la salud laboral, para referirse al impacto en la salud de los trabajadores del contacto habitual
con sustancias quimicas. Cullen proporcion6 la definicién actual de la enfermedad, al
describirla como un proceso crénico, con afectacion multiorganica, relacionado con la
exposicion a toxicos medioambientales, en niveles mucho mas bajos de los tolerados por la

poblacion general o previamente tolerados por la persona afectada (Cullen, 1987).

Muy asociado con la SQM y con un solapamiento de sintomas muy importante, a mediados
de la década de 1990 se comenz6 a hablar de un extrafio sindrome que afectaba a los
veteranos de las fuerzas aliadas que combatieron en la Guerra del Golfo Pérsico en 1990-
1991. Este sindrome al que comenzd a llamarse Sindrome de la Guerra del Golfo, fue
relacionado en algunos trabajos con la exposicion a pesticidas (Reid et al., 2001). Aunque
no se ha llegado a demostrar con claridad una relacion causa-efecto entre la exposicion a
toxicos durante el conflicto bélico y la aparicion de los sintomas, diversos estudios muestran
la persistencia (mas de 10 afios después) de sintomatologia compatible con SQM, SFC-EM

y FM entre los veteranos desplegados (Blanchard et al., 2006; Eisen et al., 2005).

Asi, como se puede comprobar en este breve repaso histérico, la clasificacion y definicion,
tanto de estas como del resto de enfermedades y entidades clinicas, dista mucho de ser un
proceso neutral, centrado exclusivamente en hallazgos fisicos objetivables. Estas
clasificaciones y definiciones no pueden comprenderse sin tener en consideracion el

contexto social e histérico en el que se han generado y del que resultan inseparables.

Por otro lado, la historia de la medicina esta plagada de ejemplos de enfermedades que fueron
atribuidas a trastornos mentales, cuando la investigacion y los avances técnicos posteriores

han demostrado su sustrato fisiopatoldgico. En ese sentido, es mas que evidente la tendencia




humana a proporcionar algun tipo de explicacion a los fendmenos que resultan desconocidos,
siendo la teoria de la causalidad psicopatoldgica la mas utilizada cuando no se dispone de

pruebas diagndsticas que objetiven un padecimiento.

El problema llega cuando explicaciones de este tipo, a pesar de basarse en hip6tesis no
demostradas, se utilizan para aprobar o denegar el acceso a derechos de ciudadania, como
pueden ser las prestaciones sociales por incapacidad laboral. Este problema se hace alin mas
peligroso cuando dichas explicaciones pueden verse reforzadas por sesgos y prejuicios que
afectan especialmente a un determinado sector de la poblacion. La psicologizacion-
psiquiatrizacion de las alteraciones que afectan a las mujeres ha sido un continuo a lo largo

de la historia, provocando situaciones de violencia y discriminacién muy graves.

Los problemas y sesgos de la “Guia de actualizacion en la valoracion de fibromialgia,
sindrome de fatiga crénica, sensibilidad quimica mdltiple, electrosensibilidad y trastornos
somatomorfos”, que se detallan a continuacion, pueden contribuir de forma muy
significativa a propiciar la exclusion y vulnerabilidad de las personas afectadas por FM,
SFC-EM y SQM.

Problemas y sesgos presentes en la “Guia de actualizacion en la valoracion de
fibromialgia, sindrome de fatiga crénica, sensibilidad quimica mdultiple,
electrosensibilidad y trastornos somatomorfos” del Instituto Nacional de la Seguridad
Social (INSS)

Los antecedentes que se acaban de describir pueden explicar en buena medida los sesgos que
hacen de la “Guia de actualizacion en la valoracion de fibromialgia, sindrome de fatiga
cronica, sensibilidad quimica multiple, electrosensibilidad y trastornos somatomorfos” un
documento cuestionable. Los problemas que suscita este documento son de indole diversa,

pudiendo organizarse segun el siguiente esquema:

a) Sesgos relacionados con el formato de la guia y su rigor cientifico.

b) Confusiones terminoldgicas en el uso de las clasificaciones clinicas.

c) Sesgos que contribuyen a psicologizar-psiquiatrizar estas tres enfermedades.

d) Sesgos que contribuyen a construir una imagen de las personas afectadas por estas

enfermedades como simuladoras que tratan de conseguir una ganancia secundaria.




5.1. Sesgos relacionados con el formato de la guia y su rigor cientifico

Lo primero que llama la atencion de este documento es el dudoso estilo de redaccion y
presentacion de la informacién. La bibliografia no parece seguir ningun formato
estandarizado, siendo referenciada en el texto de forma anérquica, a veces segin un
formato (autor, afio), en otras ocasiones sin reflejar el afio de publicacion e, incluso, sin
incluir ninguna referencia que dé soporte a las afirmaciones sostenidas. Asimismo, los
gréficos y tablas presentados no siguen los criterios de uniformidad habitualmente
utilizados en las publicaciones biomédicas (Uniform-Vancouver) o de otras disciplinas
(APA, Chicago...).

Pero estas cuestiones, aunque sorprendentes en una guia de caracter oficial que pretende
ser un documento de actualizacion dirigido a alcanzar altos niveles de calidad y
eficiencia (p. 5), resultan menores si las comparamos con la seleccion sesgada de
determinadas referencias y la omision de otras, en muchos casos mas actuales. Esta
seleccion, intencionada o no, contribuye de forma definitiva a construir una imagen muy

concreta de estas enfermedades y de las personas que las padecen.

5.2. Confusiones terminoldgicas en el uso de las clasificaciones clinicas
Aunqgue, como se ha mostrado en el apartado anterior, ningun sistema clasificatorio es
ajeno al contexto social e historico en el que surge, los sistemas de ordenacion, sin duda,
son necesarios para la organizacion de la atencion sanitaria. Por ello, hay que destacar
que en la guia se utilizan las clasificaciones CIE-9 y CIE-10 de un modo, como minimo,

inexacto.

Por ejemplo, en las paginas 10-12 se presentan los datos relativos a la incapacidad
temporal generada por los cédigos CIE-9: 729.1, Mialgia y miositis, no especificada
(codigo en el que se incluye la fibromialgia); 780.71, Sindrome de fatiga cronica;
780.79, Otro malestar y fatiga. Teniendo en cuenta que el documento se centra
especificamente en las dos primeras, no se entiende cual es el objeto de incluir un codigo
inespecifico que incluye malestares diversos que cursan con el sintoma fatiga, distinto

del Sindrome de Fatiga Cronica como entidad clinica.




Del mismo modo, a pesar de que la CIE-9 indica expresamente que las entidades con
codigos 780.7 excluyen la fatiga asociada a neurastenial, en la pagina 111 de la guia se

afirma que el Sindrome de Fatiga Cronica es un tipo de neurastenia.

Al referirse a la Intolerancia Ambiental Idiopatica, en la p. 129 se indica que la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), responsable de la CIE, no ha asignado ningun
cddigo especifico a la SQM. Aunque, como refleja la guia, ningun pais puede generar
nuevos codigos, la OMS si reconoce la autonomia de cada pais para incluir
enfermedades en sus CIE nacionales, en forma de modificaciones clinicas de los cédigos
ya existentes. Por ello, sorprende enormemente la alusion que la guia realiza respecto a
la inclusion-de la SQM en la modificacién clinica espafiola de la CIE-9: afirmar que
dicha inclusion se realiza “ante una propuesta politica”, deslegitima implicitamente la
SQM como una enfermedad real, dando a entender que el Gnico motivo de su aparicion

en dicha clasificacion ha sido una posible presion politica.

Ademas, la denominacion del cddigo en el que la SQM ha sido incluida aparece en la
guia de forma incorrecta. En Espafia, la SQM esta asignada al cédigo CIE-9 995.3,
Alergia, no especificada, y al codigo CIE-10 T78.40XA, Alergia no especificada,
contacto inicial. En cambio, en la guia del INSS (p. 129) se refleja como “T78.4,
Lesiones por otras causas externas”’. Como Se menciona en el punto anterior, esta errata

seria otro ejemplo que cuestiona la calidad y el rigor del documento.

5.3. Sesgos que contribuyen a psicologizar-psiquiatrizar estas tres enfermedades
Pero el mayor problema de la guia, por su repercusion en el fomento de la vulnerabilidad
y estigmatizacion de las personas afectadas por estas enfermedades, se encuentra en su
tendencia constante a referirse a la FM, SFC-EM, SQM y EHS como enfermedades de

origen psicopatolégico.

El ejemplo mas evidente es la inclusion de los trastornos somatomorfos en un
documento en cuya introduccion se explicita que su objetivo es servir de guia de
referencia para homogenizar la labor de los médicos inspectores del INSS en lo relativo
a la valoracién de la FM, el SFC-EM, la SQM y la EHS (p.7). La incorporacion de los

trastornos somatomorfos a este documento, obviamente, no supone ninguna aportacion

! Como puede comprobarse en la pagina eCIEMaps del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social:
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index 9 mc.html#search=780.7&flags=111100&flagsL.T=11
111111&searchld=1554922997704&indiceAlfabetico=neurastenia&listaTabular=780.7&expand=0&clasification
=&version=




en lo que respecta a las otras enfermedades, salvo que se dé por sentado que todas ellas

son alteraciones semejantes.

En diversos lugares de la guia se hace alusion a la falta de especificidad de los diversos
hallazgos clinicos y diagndsticos de estas patologias. Por ejemplo, en la pagina 16, al
referirse a la FM, se indica que las alteraciones en el patron de suefio o en los estudios
de neuroimagen no son caracteristicos de la FM, sino que aparecen en otras condiciones
que cursan con dolor crénico. Del mismo modo, en la pagina 69, hablando del SFC-EM,
se niega el valor de pruebas diagnosticas ampliamente utilizadas (ergoespirometria y
estudios neuropsicologicos), sin ninguna referencia que avale esta declaracion,
facilmente impugnable si se revisa la investigacion actual (Blanco, Sanroman, Pérez-
Calvo, Velasco, & Pefiacoba, 2019; Suérez et al., 2010).

En cambio, en esas mismas paginas (16 y 69), cuando se habla de la presencia de cuadros
psicoafectivos asociados a la FM o el SFC-EM no se menciona en ningin momento que
dichos cuadros (ansiedad y depresion, fundamentalmente) tampoco son especificos de
estas enfermedades, sino que aparecen en multiples situaciones que cursan con dolor
cronico, sea este del tipo que sea (Adams et al., 2018; Charalambous, Giannakopoulou,
Bozas, & Paikousis, 2019; Gromisch, Kerns, & Beauvais, 2019; Wurm, 2018). En lugar
de plantearse que ansiedad o depresion puedan ser una consecuencia logica de padecer
una enfermedad cronica, con importantes limitaciones funcionales que cursa, se da por
sentado que estos cuadros son la causa de dicha sintomatologia. Este planteamiento,
muy habitual en enfermedades que afectan mayoritariamente a mujeres, contribuye a
invisibilizar el sufrimiento de las personas afectadas, que se convierten en responsables
Gltimas de su padecimiento, al suponérseles una mermada capacidad de afrontamiento

0 una tendencia al catastrofismo.

Asimismo, en la misma pagina 16, se utiliza una referencia del afio 1999 para referirse
a la explicacion de “los distintos sindromes funcionales, caracterizados todos ellos por
sintomas médicamente carentes de explicacion”. Resulta asombroso tener que recordar
algo tan obvio como que, en los Gltimo 20 afios de investigacion, se ha avanzado
enormemente en el desarrollo de hipotesis etioldgicas plausibles para explicar estas
enfermedades. La omision de estos datos resulta, simplemente, inaceptable en un

documento que pretende ser una actualizacion del estado de la cuestion.




5.4.

En el capitulo referido a la Intolerancia Ambiental Idiopatica, en las paginas 124-125,
al describir la etiopatogenia de la enfermedad, se incurre en un sesgo de formato que
refuerza la idea de considerar esta alteracion como un trastorno de origen
psicopatoldgico. Asi, cuando se enumeran las teorias que defienden el origen toxico de
la enfermedad, no se utiliza la negrita para resaltar ningin elemento del texto, y el
apartado se cierra aseverando que ‘“ninguna de las teorias anteriores tiene una
evidencia ni un respaldo cientifico suficiente”. En cambio, cuando se describen las
teorias que defienden el origen psicopatologico de la enfermedad, se utiliza
constantemente la negrita para resaltar elementos del texto especialmente significativos
de esta posicion. Resulta llamativo que, existiendo literatura méas reciente, recogida
ademas en uno de los Informes de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad (Valderrama Rodriguez, Revilla Lopez, Blas
Diez, Vazquez Fernandez del Pozo, & Martin Sanchez, 2015), no se tenga en cuenta.
De hecho, en este Gltimo informe se afirma que “la causas que originan la SOM no son
conocidas” (ibid.: p. 24), por lo que no parece ser congruente que la guia del INSS se
postule en un sentido u otro.

Mas grave aun, por el dafio que puede causar a las personas afectadas, es la
recomendacion de la guia del INSS (p. 136) de no evitar la exposicion a entornos toxicos
porque “dado que las exposiciones no han demostrado ninguna relacién de causalidad
ni ningun dafio objetivo, el recomendar evitarla es una contradiccion que conduce a la
persistencia de la enfermedad”. Esta afirmacion es totalmente contradictoria con el
informe editado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en el que
se concluye que “evitar la reexposicion a las sustancias desencadenantes de la SOM es

una de las medidas mas eficaces, de caracter preventivo” (ibid.: p. 37).

Sesgos que contribuyen a construir una imagen de las personas afectadas por estas
enfermedades como simuladoras que tratan de conseguir una ganancia secundaria

Pero, ademas de la psicologizacion de estas enfermedades, la guia de INSS también
muestra una imagen de las personas afectadas por las mismas como simuladoras, que
tratan de obtener una ganancia secundaria a través de la exageracion o el engafio. Esta
perspectiva, ademas de suponer un menoscabo en el honor y la dignidad de las personas
gue sufren estas enfermedades, arroja un velo de sospecha que contribuye a enrarecer la
relacion clinica entre las personas afectadas y los profesionales sanitarios (Alameda

Cuesta, Pazos Garciandia, Oter Quintana, & Losa Iglesias, 2019).




El ejemplo mas claro es la mencién de una clasificacion como la de Belenguer (p. 17),
que considera a las personas simuladoras como un subtipo de fibromialgia. La inclusion
de la simulacion en una clasificacion clinica como esta hace que, automaticamente, se
haga extensiva esta posibilidad para cualquier persona afectada por la enfermedad,
despertando la suspicacia de cualquier profesional sanitario que deba evaluar su
situacion de salud.

Igualmente, cuando en la pagina 27 se habla del prondstico de la FM se afirma que, en
la evaluacion de la misma, hay que considerar si la persona se encuentra inmersa en
litigios para el reconocimiento de la incapacidad, ya que “los pacientes en esta situacion
podrian no intentar mejorar o0 exagerar sus sintomas para conseguir la prestacion
economica”. De nuevo, no sélo se atenta contra la credibilidad de la persona enferma,
sino que se omite la merma en la situacion de salud que el paso por este proceso
administrativo, como agente estresor, provoca en la persona. Tanto es asi que el
procedimiento para la evaluacion de la incapacidad, asi como los litigios para obtener o
mejorar las compensaciones econdmicas, son considerados factores agravantes de la
enfermedad (Rivera et al., 2006).
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