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FOTOGRAFIA E INTERVENCION GRUPAL CON MUJERES CON
FIBROMIALGIA

Resumen: La fibromialgia en la mujer produce cambios sustanciales en su vida.
Por ello, es necesario abordarlos junto a un grupo de personas que lo
comprendan.

La intervencion grupal junto a la fotografia lleva a las participantes a reflexionar,
debatir y exponer su situacion. Estas se convierten en las herramientas
necesarias para reiniciar aquellas actividades y recuperar aguellos espacios que
inintencionadamente abandonaron. Lo que puede ser un comienzo para la
reconstruccion del estilo de vida que llevaban anteriormente y que se habian
visto forzadas a abandonar. Les permite empoderarse y tomar las riendas frente
a la patologia. Ademas, con la exposicion de las fotografias emprenden un

proceso de visibilizacion, denuncia y cambio social.

Palabras Clave: Fibromialgia, Fotografia, Trabajo Social, Intervencién Grupal.

PHOTOGRAPHY AND GROUP INTERVENTION FOR WOMEN WITH
FIBROMYALGIA

Abstract: Fibromyalgia produces substantial changes in women'’s lives. It is not
only important - but necessary - to address it with a group of people who
understand the iliness.

Group intervention, together with photography, lead participants to think about,
debate and present their situation. They become the necessary tools to restart
those activities and to retake the spaces that they had unintentionally abandoned.
It can be the first step of the reconstruction of the lifestyle that they used to have
- and had been forced to abandon due to the sickness. It allows them to take the
reins and become empowered in front of the pathology. Furthermore, with the
exhibition of the photographs, they can begin a process of visibility, protest, and

social change.

Key Words: Fibromyalgia, Photography, Social Work, Group Intervention.
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1. INTRODUCCION

La fibromialgia es un sindrome de dolor cronico difuso generalizado con
afectacion musculoesquelética (Wolfe et al., 1995) que afecta mas a las mujeres
(Font et al., 2020). Provoca dolor fisico y trasciende a niveles psiquicos y
sociales. Esto, sumado a la carga con la que cuentan las mujeres y todo aquello
que les reclama la sociedad (Kollontai, 1937; Velasco, 2009), genera una
situacion en la que pierden calidad de vida y el cese de actividades y reuniones

sociales.

Esta enfermedad conlleva una serie de complicaciones a lo largo de su desarrollo
gue provocan una situaciéon de desconocimiento frente a la patologia e

incomprensién por parte del entorno.

Los tratamientos aplicados son fundamentalmente farmacolégicos y, en
ocasiones, se realizan junto a terapias psicologicas y de ejercicio fisico. Por otro
lado, y menos convencionales, se encuentran aquellas que trabajan mediante el
arte. A pesar de ser la fotografia una de estas disciplinas, se observa que no es

una herramienta muy utilizada con este colectivo en el ambito del trabajo social.

Es por ello que la fotografia y el trabajo grupal podrian proporcionar el impulso
gue necesitan para dar visibilidad a su enfermedad. Mediante este proceso y la
exposicion de los resultados, es posible alcanzar nuevos debates y reflexiones

en distintos ambitos.

La motivacion principal de este trabajo es conocer aquellos beneficios y
posibilidades que proporciona la fotografia para trabajar con mujeres con
fibromialgia. Esto se consigue mediante un analisis de diversas intervenciones
grupales que han aplicado la fotografia u otros medios relevantes para alcanzar

el objetivo.

Al partir de una revision bibliografica que aclare las implicaciones de la
enfermedad, los usos del arte y fotografia y el analisis de diversas
intervenciones, se pretende comprender si ésta resulta una herramienta de

ayuda.

En primer lugar, se exponen los aspectos y efectos de la fibromialgia, es decir,

qué implica la patologia en la vida de las mujeres que la padecen.
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Posteriormente, se explica qué es el arte y la fotografia y como se aplica en las
intervenciones sociales. En tercer lugar, se analiza la metodologia usada por los
expertos para trabajar y los resultados de los diferentes proyectos. Por ultimo,
se extraen las conclusiones principales para obtener una vision de las

posibilidades y beneficios de la fotografia y su aplicacion en la fibromialgia.

Por ello ¢es la fotografia una herramienta vélida para la mejora de la situacion
de las mujeres que padecen la enfermedad? ¢tiene la capacidad suficiente para
dar visibilidad y promover cambios sociales? ¢es correcto aplicarla en un

contexto grupal?

2. MARCO TEORICO

2.1. FIBROMIALGIA

Se define la fibromialgia como un sindrome de dolor crénico difuso generalizado
con afectacibn musculoesquelética (Wolfe et al., 1995). Los criterios del
diagnéstico se establecen en 1990 por el American College of Rheumatology
(Wolfe et al., 1990). Estos son; 1) dolor generalizado por mas de tres meses de
duracion, 2) dolor ante la ejecucion de fuerza en, al menos, 11 de los 18 “puntos
gatillo” establecidos, 3) rigidez matutina o después de reposar, 4) debilidad
muscular, 5) y ausencia de otra enfermedad de sintomas similares. Ademas, la
patologia puede conllevar alteraciones del suefio, fatiga crénica, disminucién de
la memoria y de la atenciébn. También se observan sintomas sométicos y

emocionales como la ansiedad y la depresién (Wolfe et al., 2010).

La etiologia aun es desconocida. Sin embargo, la Organizacion Mundial de la
Salud la tipifica como una patologia reumatolégica en el Manual de Clasificacién
Internacional de Enfermedades (OMS, 1992).

Diferentes autores refieren lo complejo que es para los profesionales sanitarios
llegar al diagnostico de esta enfermedad (Garaigordobil & Govillard, 2016). Al
contar con un origen desconocido, puede ser confundida con otras patologias de
caracter reumatico. Las personas que la padecen llegan a pasar hasta por seis
especialistas antes de alcanzar el diagnostico definitivo (Covarrubias & Carrillo,
2016).



El dolor que produce no cesa y supone un recordatorio constante, por lo que
lleva a complicaciones a la hora de afrontarlo (Ordofiez, Contreras & Gonzalez,
2017; Soderberg & Lundman, 2001). Este dolor crénico requiere un manejo diario
que, al ser acompafiado por alteraciones psiquicas, genera sentimientos de
desesperacion e impotencia (Sanchez, 2003). Lo que plantea una situacion de
dependencia y de autonomia limitada sin precedente y dificil de afrontar (Diaz,
2010; Rodham, Rance & Blake, 2010).

Esto trasciende a otros niveles (laboral, social, interpersonal, familiar,
econdémico...) (Covarrubias & Carrillo, 2016; Leon, Franco & Mingote, 2009;
Ramos et al., 2017), por lo que se produce una pérdida de calidad de vida y
complicaciones psicopatolégicas que agravan el dolor. En otras palabras,
dificulta la realizaciobn de actividades rutinarias con plena normalidad (Leon,
Franco & Mingote, 2009; Leddn, 2011).

El impedimento para obtener el diagndstico es una de las dificultades que se
encuentran (Garaigordobil & Govillard, 2016; Plaza & Rosario, 2014). El tiempo
gue pasa hasta que se obtiene, produce incredulidad en el entorno y falta de
apoyo e, incluso, llegan a cuestionar la veracidad de la enfermedad (Sanabria &
Gers, 2018; Sanchez, 2014, Plaza & Rosario, 2014). Es mas, las llegan a acusar

de “locas”, “mentirosas” y “vagas” (Pujal, Mora & Schongut, 2016).

La imposibilidad de llevar una vida normalizada provoca sentimientos de
desesperanza e inutilidad y situaciones de desgaste emocional y baja autoestima
(Pizzi, Mufioz & Fuller, 2001; Ordofiez, Contreras & Gonzéalez, 2017). Por ello,
las personas que la padecen se acaban aislando socialmente (Ordofiez,
Contreras & Gonzalez, 2017).

Las mujeres con fibromialgia se enfrentan a una dualidad: por un lado, deben
seguir con sus vidas habituales mientras que, por otro lado, tienen que aprender
a reconocer e interpretar su dolor (Amigot & Llombart, 2017). Se encuentran en
una situacion en la que sufren una serie de cambios fisicos, psiquicos y sociales.
Esto conlleva una vinculacibn de su imagen personal con una etiqueta
diagnéstica (Leddn, 2011), la cual tiene gran carga valorativa impuesta por la
sociedad y la acaban interiorizando. Debido a esto, se produce un aislamiento

social para impedir que en las interacciones se sefialen las diferencias (Goffman,
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1963). En consecuencia, eluden reuniones y actividades para evitar la carga

fisica y emocional (Pizzi, Mufioz & Fuller, 2001).

Respecto a la prevalencia, el estudio EPISER (2001) presentaba que en la
poblacién espafiola databa de un 2,37%, que aumenta a un 2,45% en el estudio
EPISER 2016. No obstante, el sexo femenino siempre esta mas predispuesto,
con un 4,49% frente a un 0,29% del sexo masculino. Respecto al rango de edad,
se mantiene entorno a los 40 y 49 afios, donde se encuentra el pico. (Font et al.,
2020).

Esta patologia requiere una intervencién interdisciplinaria para asi poder
afrontarla de un modo adecuado (AVAFI, 2012), ya que mediante ensayos
clinicos se ha demostrado que la combinacion de tratamientos resulta eficaz
(Diaz, Prieto & Lépez, 2011). Con el fin de asegurar una actuacion ajustada, se
establece el objetivo de abordarla desde un punto de vista biopsicosocial y una
intervencion multidisciplinar (AVAFI, 2012; Diaz, Prieto & Lépez, 2011; VV. AA,
2019).

2.2. ARTE Y FOTOGRAFIA

El arte siempre ha sido un concepto controvertido del que cada individuo tiene
una percepcion diferente. En este sentido y teniendo en cuenta que es arte

referido a lo social, lo mejor sera concretar en la siguiente definicion.

El arte es un mediador que permite promover procesos individuales y colectivos,
que posibilita crear y transformar. Facilita alcanzar mayor autoconocimiento,
autoestima y empoderamiento. A su vez, genera un vinculo con la sociedad y
con otras areas. (Matarasso, 1997; Roitter, 2009). Cartagena (2015) refiere que
la creacion ayuda a transformar, ya sea a nivel individual o colectivo. Estos dos
niveles se conciben como figuras moldeadas por diversas esferas; cultura,
sociedad... que engloban una serie de conceptos y significados que son
revisables y transformables. Del mismo modo, el arte es un puente de acceso a
otros significados mas amplios mediante los cuales se pueden desajustar las
hegemonias. En otras palabras, permite posicionarse de un modo critico. Por

otro lado, Olaechea y Engeli (2013) exponen que la transformacion a nivel



individual puede incidir en la realidad interna de cada persona. El arte permite

conectar con uno mismo, con los sentimientos y las emociones.

Esto es posible pues el arte facilita un modo de expresion no verbal que simplifica
el acceso a personas en situacion de vulnerabilidad. Al igual que ayuda a generar
un ambiente adecuado para su participacion mediante un estilo de comunicacion
diverso. (Maidment, Hyslop, & Crichton-Hill, 2016).

Por otro lado, Olaechea y Engeli (2013) refieren que mediante el arte se puede
trabajar sobre dos dimensiones. En primer lugar, sobre aquello que existe,
transformando y modificando condiciones. En segundo lugar, creando nuevos
espacios y descubriendo otros modos de alcanzar un mayor bienestar. En
cualquier caso, ambas permiten la reflexion y la accion. Posibilitan imaginar mas
alla y proyectar su identidad en una situacion mas deseable, de manera que, una
vez que sus ideas se convierten en algo tangible, comienzan a ver los resultados

de sus acciones.

Dos métodos que se utilizan en el arte como herramienta son la mediacion
artistica y la arteterapia. Aun no siendo el fin de analisis de este trabajo, si se

requiere destacar algunas de sus caracteristicas:

La mediacion artistica recupera una serie de conceptos del trabajo social. Estos
son: el desarrollo de la persona, el trabajo mediante sus potencialidades, la
elaboracién de conflictos y la toma de conciencia de la situacién para comenzar
una transformacién (Moreno, 2010). De igual manera, plantea objetivos como la
mejora de la autoestima, el fomento de la autonomia y la integracion social
(Moreno, 2012). Comparte con el arteterapia los contenidos de las
intervenciones, en las que se pueden dar propuestas o permitir a las personas

que realicen un trabajo més libre (Klein, 2006).

Se sabe que la pintura, la muasica o el teatro son vertientes artisticas. De hecho,
todas ellas han sido aplicadas a la intervencion social como herramienta
integradora. En este caso, el analisis se centrara en la fotografia, sus usos y

beneficios:

La fotografia otorga la capacidad de comunicarse de un modo no verbal. Es un

canal que permite revelar y materializar ideas. Puede llegar a convertir
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sentimientos y emociones en algo visible y, en consecuencia, la reflexion es méas
sencilla (Canal, 2013). Lopez (2013a) plantea que posibilita expresar aquello que
resulta dificil desde una perspectiva propia. De igual modo que permite observar

desde otros puntos de vista aquello que se ha expuesto.

Weiser (1999) explora distintos enfoques para trabajar desde la fotografia y
describe diferentes técnicas para llevar a cabo en las intervenciones. Las
imagenes con las que trabajar pueden ser aquellas tomadas por la persona u
otros individuos, autorretratos y fotografias familiares autobiogréficas. Se
sustentan a través de la técnica “foto-proyectiva” que se basa en imagenes que
contienen una serie de significados tomados de modo espontaneo o consciente.
El objetivo es traer a la memoria recuerdos o informacion relevante de la historia

de las personas para utilizarlas como vinculo con el que poder trabajar.

Canal (2013) observa que el hecho de tomar fotografias es terapéutico. Gracias
al proceso, la persona puede llegar a un nivel de mayor autoconocimiento debido
a que capta aquello que le inquieta o que le resulta relevante. La persona llega

a comprender significados de los que no era conocedora.

Se ha hablado de la fotografia como medio para trabajar el interior de la persona
sin incidir o querer generar una transformacion en el ambito de lo social. No
obstante, si existe una metodologia que trata de impactar en las esferas que

rodean a la personay, esta es, el método Photovoice.

El Photovoice fue implementado por Wang y Burris en los afios 90. Este
incorpora el objetivo de contar una historia a la vez de generar cierto impacto y
cambio social, e incidir sobre las politicas publicas. Es un método de
investigacion-accion participativa mediante el cual los participantes pueden
reconocer, reproducir y transmitir lo que quieren cambiar en sus comunidades a
través de la fotografia. Asimismo, permite compartir vivencias de un modo visual
y asi trabajar sobre los problemas detectados. Por ende, se les otorga voz a los
sujetos participantes (Wang & Burris, 1997).

Los tres objetivos principales para llevarlo a cabo serian; a) permitir que los
participantes reflejen aquello que consideran como puntos fuertes y puntos
débiles de su comunidad, b) promover el dialogo en grupos grandes y pequefos

sobre las imagenes tomadas y c) informar a los responsables de la politica
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publica para que se realicen cambios de mejora (Wang & Burris, 1999). Por otro
lado, el marco tedrico se fundamenta sobre tres lineas; 1) la educacion como
herramienta de empoderamiento y para la conciencia critica de Freire, 2) las
teorias y politicas feministas que reclaman la mejora de la posicion de las
mujeres y 3) la fotografia documental que ha aportado un gran peso a la corriente

de expresion y reivindicacion (Wang & Burris, 1997).

El formato de las sesiones de los distintos métodos expuestos se plantea del
mismo modo. En primer lugar, la fase de produccién, donde se da el proceso
creativo. Por otro lado, la fase de reflexion, en la que dialogan sobre los
significados de lo que han creado. Cabe destacar, que la reflexion se puede dar
también durante el proceso de creacion. No obstante, es imperativo dedicar
tiempo a la reflexion para que las personas puedan trabajar los conflictos y que
estos no se pierdan al no haberlos tratado (Canal, 2013; Hidalgo, 2013; Lopez,
2013b). Wang y Burris (1999) y Palibroda et al. (2009) presentan una tercera
fase en la que las personas transmiten los problemas detectados a responsables

de politicas publicas.

En definitiva, los métodos que se han expuesto permiten la integracion e
inclusién social. Abren las puertas a una intervencién social grupal que genera
redes de apoyo y una superacion tanto individual como colectiva. Asimismo,
permiten crear nuevas escenas en las que los participantes pueden ser sujetos

activos de la accion (Lopez, 2013b).

3. METODOLOGIA

Mediante el método cualitativo se ha realizado una recopilacion y estudio de la
produccion bibliografica méas relevante. El objetivo es analizar las posibilidades
y beneficios de la fotografia aplicada en intervenciones grupales con mujeres con

fibromialgia.

Entre los materiales analizados hay libros, articulos de revistas y documentos
electronicos dedicados a la tematica. Estos han sido encontrados mediante
servidores bibliograficos como el catadlogo Cisne de la Biblioteca de la
Universidad Complutense de Madrid, Scielo, PsycINFO, Google Académico,



Dialnet, ResearchGate y Taylor and Francis. Ademas, también se han obtenido

gracias a las referencias de articulos que tratan estos mismos temas.

La busqueda de los términos “fibromialgia y fotografia” da resultados muy
limitados. Por ello, se amplié el abanico de conceptos. Las palabras utilizadas
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para la busqueda han sido “fotografia e intervencién grupal”, “arte e intervencion

social’, “fotografia e intervencién social”, “fotografia y fibromialgia”, “fibromialgia”,
“fibromialgia y trabajo social”, “fibromialgia y género”, “photovoice y trabajo

social”, “chronic pain and group intervention”, “photovoice and social group work”

y “Artherapy and chronic pain”.

Hay que destacar que se han encontrado una serie de limitaciones en cuanto al
contenido, ya que no hay mucho material bibliografico que trate la intervencion
grupal, la fiboromialgia y la fotografia en conjunto. De hecho, las intervenciones
grupales con fibromialgia eran, fundamentalmente, aquellas tratadas mediante

la psicologia u otras metodologias.

4. RESULTADOS, ANALISIS Y DISCUSION

4.1. TRATAMIENTOS E INTERVENCIONES

A continuacion, se exponen diferentes tratamientos que se emplean para
abordar la fibromialgia. Se inicia por una breve descripcibn de aquellos
tratamientos no farmacologicos y, posteriormente, se formulan una serie de
intervenciones y proyectos. No todos tratan la fibromialgia y la fotografia en
conjunto, sin embargo, es necesario analizarlos por los beneficios vy

caracteristicas que presentan.

La fibromialgia requiere un enfoque biopsicosocial (Rodero, Garcia, Casanueva
& Buriel, 2009). Se aplican tratamientos no farmacolégicos como programas de
ejercicio fisico leve, mediante agentes fisicos (termoterapia, magnetoterapia...),
terapias fisicas (quiropraxia y masajes), tratamientos psicoldgicos (terapia
cognitivo-conductual y conductual operante) y, por ultimo, terapias naturales
(acupuntura, ozonoterapia, dietas...) (Diaz, Prieto & Lopez, 2011; Nishishinya,
Rivera, Alegre & Pereda, 2006). Asimismo, Nishishinya, Rivera, Alegre y Pereda
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(2006), presentan terapias mente-cuerpo que incluyen ejercicios de relajacion,

meditacion, hipnosis y educacion, entre otros.

Existe gran variedad de tratamientos que por si solos no son eficaces, pero que

esta aumenta cuando se combinan (Nishishinya, Rivera, Alegre & Pereda, 2006).

Sin embargo, a pesar de que existen intervenciones que utilizan diversos
métodos como el arte, los dirigidos a mujeres con fibromialgia son escasos. Por
tal motivo, se analizan intervenciones escogidas aplicadas a distintos colectivos

para asi considerar lo mas relevante.

DeCoster y Dickerson (2014) desarrollan un estudio en el que analizan
intervenciones realizadas desde distintos ambitos que trabajan mediante la
fotografia. No obstante, solo se expondran los proyectos del ambito de trabajo
social: estos son los realizados por Wikler en 1977, Hogan en 1981, Darrow en
1983, Weiner en 1997, Marchall en 2007, Schormans en 2010, DeCoster en
2012. Pese a estar enfocadas a colectivos diferentes, edades diversas, grupales
o individuales, supusieron mejoras en la vida de los participantes. Es mas, los
llevados por Marchall y DeCoster produjeron efectos estadisticamente
relevantes. Esto demuestra que es una herramienta versatil y adaptable que,
ademas, estd basada en la teoria y practica de otros proyectos ya realizados
(DeCoster & Dickerson, 2014).

Zolezzi (2013) realiza una intervencién grupal con mujeres con la ayuda del
autorretrato fotografico como medio. Se trata de una técnica que facilita la
representacion mediante un medio de comunicacion no verbal. Asimismo, incita
a las participantes a realizar una serie de elecciones y a observarse desde fuera.
Esto les permite mostrarse de un modo diverso y, por ende, observarse desde
otras perspectivas. El hecho de que puedan contemplar su imagen desde otras

lentes conlleva un impacto positivo sobre la autoestima y la valia personal.

Marshall, Craun y Theriot (2009) realizan un programa grupal dirigido a personas
mayores que muestra cémo la fotografia influye positivamente en los
participantes. Ademas, destacan la posibilidad de comunicar otras realidades a
través el puente emocional que se crea entre la persona que la realiza y el

individuo que la observa.
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Jarldorn (2016), mediante la técnica photovoice, efectia un proyecto con
personas que habian salido de centros penitenciarios. Expone que, tras la fase
de toma de imagenes, se realizO una exposicion que permiti6 encontrar
validacion por parte de los compafieros y las personas que la visitaron. Esta
otorgd la oportunidad de que los sujetos que la observaban dejasen de lado
estigmas y mitos, para asi verlos desde otras lentes. Los participantes
manifestaron que se percataron de que pueden realizar mas de lo que llegaban
imaginar. Ademas, esta experiencia les abri6 el camino para contar sus

experiencias de un modo agradable y asi, ser escuchados.

En el Centro de Atencion Primaria (CAP) Drassanes, se realizé un programa de
photovoice. En éste participaron un grupo de mujeres con enfermedades de dolor
cronico no oncolégico, entre ellas, mujeres con fibromialgia. En el proceso y
gracias a la fotografia, expresaron sus vivencias y como les gustaria que fuese
su vida. El punto de partida de éste fue transmitir la necesidad de abordar estas
enfermedades de un modo integral y multidisciplinario. De este modo, se mostré
la importancia de que los profesionales den valor a las vivencias de las personas

y el deber de incidir en todo el entorno (ICS, 2019).

Guiote (2011, 2012) estudia la eficacia de tratamientos arteterapéuticos con
grupos de mujeres que padecen fibromialgia. A lo largo del proceso, las
participantes consiguieron identificar aquello que experimentaban, ademas de
encontrar similitudes con las comparieras. Asimismo, lograron retomar aspectos
de la vida que habian dejado de lado. Por otra parte, pudieron observar aquello
que sentian de un modo materializado y tangible para asi poder observar y

analizar desde fuera.

Skop (2016) realiza una intervencion con un grupo con fibromialgia a través de
la técnica body mapping. Esta les permite representar sus identidades en el
entorno en el que viven. En otras palabras, es un proceso que da legitimidad a

la enfermedad y abre una puerta hacia otra realidad.

Con el fin de destacar los beneficios de la intervencion grupal con mujeres con
fibromialgia, se exponen una serie de intervenciones enfocadas desde distintos

ambitos profesionales que no emplean el arte:
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Los trabajadores sociales Luque et al. (2006), Miguéliz (2004) y, por otro lado,
los psicologos Blecher (2008) y Almendro et al. (2011), realizaron proyectos
desde distintos ambitos y perspectivas profesionales. Sin embargo, todos ellos
concluyen que las participantes se sintieron comprendidas y percibieron esta
experiencia como una oportunidad para ampliar sus redes. Consiguieron crear
un ambiente de comunicacion fluida y escucha activa, es decir, un espacio de
confianza donde expresarse sin miedos. Ademas, segun Almendro et al. (2011),
generaron nuevas dinamicas de responsabilidad frente a sus vidas y frente a la
enfermedad. Blecher (2008) apunta que se cre6 un gran sentido de compromiso
por y para el grupo. Por otra parte, Miguéliz (2004) refiere que hubo una mejora
de los estados de animo de las participantes y, en consecuencia, el aumento de

autoestima y de percepcion de valia personal.

Por ultimo, el grupo de autoayuda de Miguéliz (2004) cre6 una campafia de
sensibilizacidén que causé un impacto positivo. Con ello consiguieron incrementar

la comunicacién, el interés y la colaboracion con distintos profesionales.

4.2. BENEFICIOS Y POSIBILIDADES

Se ha realizado esta descripcion de intervenciones no farmacolégicas con el fin
analizar y detallar las posibles funcionalidades de la fotografia aplicada en

intervenciones grupales con mujeres con fibromialgia.

Se observa que las participantes pudieron trabajar sus conflictos y relacionar sus
obras con el espacio y circunstancias propias. Con ello, consiguieron construir
diversas realidades a las que poder acceder (Guiote, 2012; Zalozzi, 2013). Esto
posibilita que el individuo se sitie de un modo critico ante su realidad y se
proyecte hacia un futuro mas integrador (Olaechea & Engeli, 2013). Las
actividades artisticas simplifican la exploracion y el descubrimiento. Consiguen
involucrar al sujeto en un proceso creativo que le permite reflexionar sobre su

identidad y deshacerse asi de etiquetas (Moreno, 2010).

Este aspecto es relevante ya que las mujeres con fibromialgia tienen que afrontar
temas como la estigmatizacion, los sentimientos de desesperanza o el
aislamiento que se produce. Cuestiones que, o no han querido abordar, o que

no han podido tratar por ausencia de recursos. Poder tratarlas es necesario para
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optar a un buen desarrollo y a un cambio. Al ser afrontadas por medio de las
imagenes, se facilita la exploracion y se permite la expresion de aquello que no
es facil decir con palabras. De este modo, se logra la elaboracion de sus

conflictos.

La fotografia, permite la introspeccion y la comunicacion con el resto de los
individuos. También es capaz de fomentar el empoderamiento de las personas
con dolor (ICS, 2019; Miguéliz, 2004). Por otro lado, Canal (2013), Maidment,
Hyslop, y Crichton-Hill, (2016), defienden que se trata de una herramienta que
permite analizar y dialogar sobre aquello que evocan las imagenes, lo cual facilita
la observacion desde otra 6ptica. Ademas, Weiser (1999) defiende que es capaz
de involucrar a las personas. Permite la interaccion entre creador y creacion.
Esto resulta significativo, entre otras situaciones, para aquellas personas con

una comunicacién verbal limitada o personas socioculturalmente marginadas.

Es vital conseguir que las mujeres con fibromialgia se observen desde fuera,
desde otras lentes. Elaborar y enfrentarse a aquello que ven retratado, origina la
posibilidad de cambiar de perspectiva ante la vision que se tiene frente a la
enfermedad y hacia si mismas. Es decir, deshacerse del autoconcepto de “mujer
enferma”y poder ver su identidad como algo mas. Ademas, permite la educacién
reciproca y conocimiento sobre la enfermedad. Con ello, la reflexion sobre

aguello que esta sucediendo y, por ende, la capacidad de afrontarlo.

Las imagenes son capaces de captar a las personas y expresar mas que las
propias palabras. Permiten trabajar de un modo diverso y realizar una
introspeccion mas profunda. Llegar a un punto al que, quiza, con la palabra no
se hubiera podido. Esto no implica que la comunicacién verbal no sea necesaria,
ya que lo sera en la fase de reflexién y debate en la que es indispensable para
exponer aquello que se necesita expresar. Es decir, la fotografia es la
herramienta que impulsa a las personas a pensar y reflexionar sobre aquello que

necesitan. La que permite exponer sus puntos de vista y debatir sobre ellos.

Asimismo, produce motivacion a las participantes al realizar las tomas (Marijuan,
2013), fomenta la expresién y promueve la comprension. Lo cual, posibilita el

cruce de diferentes perspectivas (Chandler & Baldwin, 2010). Del mismo modo,
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estimula la participacion (Cannuscio et al, 2012), lo que supone la implicacion y

adherencia a la intervencion.

Cabe destacar lo importante que es crear adherencia a la intervencion ya que,
por desesperanza y desaliento, las personas con fibromialgia tienden a dejar de
lado los tratamientos (Ramos et al. 2017). Por ello, la motivacion por participar
resulta un elemento importante, para asi conseguir que sean constantes y con

ello, obtener un buen desarrollo en el proceso.

Por otro lado, la importancia de las imagenes no reside en resultar algo estético,
sino en transmitir aquello que necesitan comunicar. Realizarlas de un modo claro
para que tengan el impacto necesario sobre aquello que quieren modificar
(Chandler & Baldwin, 2010). Por ello, Wang, Burris (1999) y Marijuan (2013),
advierten que lo relevante de este proceso es la reflexion y la manifestacion de

aquello que requieran.

Las personas con fibromialgia se encuentran en una situacién hostil. Es crucial
para el proceso dejar claro que lo principal es mostrar aquello que necesitan
expresar y no que las imagenes resulten técnicamente perfectas. Estan en una
situacion en la que es innecesario afadir frustraciones, sentimientos y

emociones negativas que dificulten la intervencion.

Entre los colectivos con los que emplear la técnica, Marijuan (2013) apunta que,
cuando se trabaja con grupos de personas con alguna enfermedad, el principal
objetivo es garantizar que estas participen en las sesiones. Ademas, se trata de
alcanzar una mayor independencia, deslighndolas de recursos y terceras
personas y, asi, conseguir que sean los sujetos activos de la accion. Implicar al
individuo durante el proceso permite la adquisicién de habilidades necesarias
para desarrollar roles sociales normalizados. Asi se consigue dejar atras el rol
de “persona enferma” para lograr una “toma de riendas” por parte del sujeto y
fomentar la autonomia, autoestima y valia personal. De la misma manera,
DeCoster y Dickerson (2014) refieren que tiene un gran potencial ya que impacta

de un modo positivo en sus vidas.

Como se ha podido observar, la fotografia es utilizada en diversos programas
enfocados a distintas poblaciones y colectivos. Yonge, Myrick, Ferguson y

Grundy (2013) exponen que se trata de una herramienta muy versétil.
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Los pioneros que aplicaron la fotografia en intervenciones de trabajo social
vislumbraron que trae al observador la capacidad de contemplar a la persona en
su entorno junto a los problemas sociales que lo envuelven. Esto facilita que el
profesional sea consciente de aquello en lo que tiene que trabajar. Ademas,

genera un vinculo entre la persona que lo expone y la persona que lo observa.

Comprender en qué entorno se encuentra la persona es una de las esencias del
trabajo social. La fotografia aplicada en intervenciones sociales se encuentra
bajo el abanico de principios y codigos de la practica del trabajo social (DeCoster
& Dickerson, 2014; Marshall, Craun & Theriot, 2009).

Un espacio grupal donde exponer puntos de vista, emociones y reflexiones,
mejora tanto las relaciones sociales como la relacion y responsabilidad frente a
la patologia. Las participantes adquieren confianza y soltura, y llegan a tratar
temas que no abordaban previamente. También permite una valoracion y
comprensién mutua que favorece al aumento positivo de la autoestima y la
autopercepcion (Blecher, 2008; Luque et al., 2006; Skop, 2016; Zalozzi, 2013).
Asimismo, Chandler y Baldwin (2010) apuntan que los didlogos que surgen son
cruciales para la creacion de acuerdos y situaciones que promueven el

empoderamiento.

En cuanto a este aspecto, hay varios puntos que resultan positivos. Muchas
mujeres que sufren esta patologia se sienten incomprendidas en sus entornos.
Debido al caracter de la enfermedad, puede parecer que no es real y suscitar
incredulidad a las personas que no la padecen, lo que provoca aislamiento social.
Evitan actividades y reuniones de toda clase, ya que enfrentarse a ciertas
situaciones supone una carga fisica y emocional que prefieren evitar. En
consecuencia, sus relaciones sociales se ven afectadas, pues se produce un

debilitamiento y una pérdida de sus redes de apoyo.

Para estas mujeres, encontrar un grupo donde hablar abiertamente sobre lo que
sienten y sobre aquello que necesitan cambiar les permite sentirse a salvo y
comprendidas. Esto permite trabajar conflictos y reorientar conductas derivadas
de la patologia. El resultado es una mejora animica, y una ampliacién de sus

relaciones sociales y redes de apoyo.
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Estos espacios permiten el cruce y verificacién de distintos puntos de vista. En
otras palabras, se produce una educacion reciproca acerca de la enfermedad, y
con ello conocimiento sobre la patologia. Todo aquello que aprenden les permite
dar sentido a la situacion que produce la enfermedad. Cuanta mas informacion
tengan sobre aquello que les sucede, mayor seréan los recursos para afrontarlo.

Por consiguiente, el empoderamiento frente a la patologia sera mayor.

Una vez pasada la fase de produccion y debate, los resultados se pueden
compartir con otras personas. Con la exposicion se alcanza la posibilidad de ver
los efectos de aquello que se ha realizado y de comprobar que tiene repercusion
en el entorno (Chandler & Baldwin, 2010; Marijuan, 2013). Esto posibilita tanto la
comunicacion entre participantes como con el exterior (Gray, 2011). Muestra
diversas perspectivas, promueve el didlogo e impulsa el empoderamiento a nivel
individual y colectivo (Graziano, 2004). Este es necesario a diferentes niveles
pues capacita a las personas y las convierte en sujetos activos. Con ello se
consigue que las participantes produzcan los cambios que consideran
necesarios (Lopez, 2010).

Varios proyectos (Miguéliz, 2004; Jarldorn, 2016; Skop, 2016) dieron una
plataforma sobre la que informar a la sociedad. Esto, promovio la reduccién de
estigmas y favorecio la reflexion de aquellos que lo observaban. Moreno (2010)
refiere que, gracias a las exposiciones, las participantes pueden ser vistas,
sentidas y oidas por el resto de las personas. Asimismo, Haque y Eng (2011),
apuntan que es una forma de generar debates sobre situaciones que no se
habian planteado previamente. Asi también surgen posibles cambios en cuanto

a las politicas sociales y publicas.

Contar con un espacio en el que dar visibilidad a la fibromialgia es importante.
En primer lugar, las personas pueden ver que su trabajo va mas alla; que tiene
un fin y un objetivo. En segundo lugar, pueden dar visibilidad a una enfermedad
poco conocida. Esto permite desencadenar nuevos debates, discusiones e
investigaciones que facilitan cambios sociales para la mejora de la situacién. Con
todo, se pretende reclamar derechos sociales de las personas con fibromialgia y

demandar el cuidado social que hasta ahora no han tenido.
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Finalmente, el Institut Catala de la Salud (2019), afirma que estas técnicas
posibilitan el cambio de actitud frente a la enfermedad. Estas facilitan la mejora
de la vida social, familiar y personal. Guiote (2012) expone que, segun sus
resultados, la alternativa resulta efectiva y es igual valida frente a los tratamientos
farmacoldgicos.

5. CONCLUSIONES

A lo largo del trabajo se han explorado los efectos de la fibromialgia, como ha
sido aplicada la fotografia y como inciden las intervenciones grupales a las
mujeres con fibromialgia. Por ello, se han extraido una serie de conclusiones que

contestan a las preguntas planteadas.

La fotografia permite la reflexion y simplifica la exploracion de lo que
encontramos en nuestro interior. Es una alternativa de comunicacién que facilita
la expresion y la observacién de aquello en lo que no se habia reparado. Genera
un vinculo entre la persona que la toma y la que lo observa, lo que permite
comprender y ver desde otro prisma. Ayuda a mostrar diversas realidades,

facilita la representacion de colectivos y la reduccion de estigmas.

Asimismo, es una herramienta valida basada en la teoria y el empirismo
realizado en multitud de proyectos, lo que demuestra su versatilidad y
adaptabilidad.

Por otro lado, las intervenciones grupales analizadas muestran los beneficios al
trabajar con mujeres con fibromialgia. Encuentran un espacio seguro en el que
se pueden expresar siendo escuchadas desde la comprensién y no desde la
incredulidad. Ademas, pueden ampliar sus redes de apoyo y relaciones sociales
y, junto a estas personas, retomar actividades que habian abandonado. Cabe
destacar el compromiso que se genera por y para el grupo, que provoca

adherencia al tratamiento y, con ello, mejores resultados.

Se puede afirmar que una intervencion grupal con mujeres a través de la
fotografia resultaria beneficiosa e impactaria en la calidad de vida de estas. Se

origina una educacion reciproca entre las mujeres del grupo. Consiguen asi mas
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conocimiento sobre la enfermedad, como afrontarla y qué es aquello que quieren

transmitir sobre su situacion.

El grupo permite el debate y la reflexion, mientras que la fotografia impulsa a las
mujeres a comunicar todas sus necesidades, de un modo visual, mas impactante
y, sobre todo, mas tangible. Esto conlleva un cambio, una reorientacion de la
situacion y un empoderamiento tanto individual como colectivo. Propicia una
mejor gestion de la vida diaria mientras que posibilita el traslado de necesidades
a aquellas personas que no la padecen. Permite que el grupo se proyecte hacia

un futuro mas integrador.

La fotografia y el trabajo grupal impulsan el cambio.
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