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Resumen

Las personas con COVID persistente (CP) son unas de las mds afectadas por la
pandemia del COVID-19. Aunque este fendmeno es un problema de salud a nivel
internacional las personas enfermas a menudo son invisibilizadas y desligitimizadas. El
objetivo de esta investigacion es visibilizar las situaciones de violencia simbdlica a las
que se enfrentan las personas con CP. Se ha utilizado una metodologia de metasintesis
cualitativa, integrando narraciones literales de personas con CP publicadas en articulos
cientificos de Scopus, Web of Science y Discovery. Constatamos que, aunque en las
conclusiones de los investigadores no se menciona explicitamente el concepto de
violencia simbdlica, muchos de los testimonios recopilados coinciden con algunas de las
diez dimensiones que definen dicho concepto. Concluimos que la vivencia individual de
cada una de estas dimensiones provoca situaciones de injusticia epistémica y de
indefension.
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Abstract

People with Long COVID (LC) are among the most affected by the COVID-19
pandemic. Although this phenomenon is a global health issue, those affected are often
rendered invisible and delegitimized. The aim of this research is to make visible the
situations of symbolic violence faced by individuals with LC. A qualitative
metasynthesis methodology has been employed, integrating literal narratives from
people with LC published in scientific articles from Scopus, Web of Science, and
Discovery. We find that, although the concept of symbolic violence is not explicitly
mentioned in the researchers' conclusions, many of the collected testimonies align with
some of the ten dimensions that define this concept. We conclude that the individual
experience of each of these dimensions results in situations of epistemic injustice and
helplessness.

Keywords
Long COVID, symbolic violence, health, narratives.

1. Introduccion

La pandemia originada en marzo de 2020 por el virus SARS-CoV-2 hasta ahora ha
sido el acontecimiento global mds importante del siglo XXI. Pese a la repercusion que
tuvo a todos los niveles, en la actualidad no existe apenas rastro visible de su impacto.
Los estados tomaron decisiones para iniciar la vida post pandémica y, de esa manera,
dejar atrds los indicios de una situacién excepcional que pudiera frenar la “nueva
normalidad”. Aunque se contintdan recabando datos sobre la prevalencia del COVID-19,
el sistema sociopolitico establece que el impacto de las infecciones actuales son un mal
menor y que, por lo tanto, debemos continuar con las actividades socioecondmicas o de
atencion a la salud de forma muy similar a las de antes del inicio de la pandemia.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) advierte que, en la actualidad, las
tasas de infeccion reportadas no son fiables debido a la reduccién de pruebas a nivel
mundial. A pesar de ello, la pandemia acumula, en mayo de 2024, mas de 7 millones de
muertes en todo el mundo y 775 millones de notificaciones de infeccidén desde su inicio.
En concreto, solo durante el mes de mayo de 2024 se registraron 2000 muertes entre los
39 paises que informan a la OMS (OMS, 2024).

Desde el inicio de la pandemia, la mayoria de los pacientes infectados por COVID-
19 se recuperan por completo en unas pocas semanas. Algunos experimentan sintomas
que apenas afectan sus actividades diarias, y hay un nimero significativo de personas
que ni siquiera notan la infeccién (He et al., 2021). Sin embargo, entre un 10% y un
20% de las personas no se recuperan con la misma rapidez y contindan presentando
sintomas persistentes que, en algunos casos, han perdurado desde el inicio de 2020
(Lledé et al., 2021; OMS, 2023). Esta condicién se conoce como COVID Persistente
(CP) (Soriano et al., 2022) o Long COVID (Callard y Perego, 2021). Este fenémeno ha
dado lugar a un colectivo de personas damnificadas que, en la actualidad, siguen
enfrentando situaciones de pandemia permanente (Morales y Crespo, 2022).

Las publicaciones cientificas se han centrado en los aspectos bioldgicos del
COVID Persistente (CP) y su impacto en la salud, dejando de lado la narracién de las
experiencias de las personas afectadas y el impacto social que conlleva mantener
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sintomas de forma permanente. Los pocos articulos de caricter psicosocial que utilizan
metodologia cualitativa e incluyen testimonios de personas con CP investigan sus
vivencias y coinciden en reconocer cierta tension entre su entorno y su nueva condicion
discapacitante. Sin embargo, no existe investigacion que analice un denominador comuin
en gran parte de sus relatos: la violencia simbdlica (Bourdieu, 1999; Gimeno, 2021).
Esta violencia se manifiesta a través de la experiencia de maltrato por parte del sistema
de salud y la incomprension social que rodea a esta enfermedad emergente.

Aunque la OMS reconociera el Covid Persistente como enfermedad desde octubre
del 2021 (OMS, 2021), esto no ha evitado multitud de situaciones en las que los
afectados se han sentido juzgadas y agredidas por la incredulidad ante los més de 200
sintomas que han sido identificados (Lopez-Leon et al., 2021). Esta es una situaciéon que
se da en otras enfermedades con sintomatologias parecidas como son el Sindrome de
Fatiga Cronica (SFC)/Encefalomielitis Mialgica (EM) (Carruthers et al., 2011; Wong et
al.,2021) o la Fibromialgia (FM) (Carel y Kidd, 2014; Lesley et al., 2019).

2. Covid persistente

Para referirse a esta condicion la mayor parte de investigaciones han optado por el
uso del concepto de Covid Persistente ya que es el adoptado mayoritariamente por las
personas afectadas. Este término proviene la expresion en inglés Long Covid que se usa
también a propuesta de personas afectadas (Callard et al., 2020).

La definicién inicial de la OMS (2021) describe que “la afeccién post-COVID-19
afecta a personas con un historial de infeccion presunta o confirmada por el SARS-CoV-
2, generalmente tres meses después de contraer la COVID-19, con sintomas que duran
al menos dos meses y que no pueden explicarse por un diagndstico alternativo”. Esta
definicién tuvo en cuenta a muchas de las personas con Covid Persistente que no
pudieron hacerse pruebas los primeros meses de pandemia y no podian demostrar su
infecciéon. Por otro lado, esta descripcion inicial también remarcé la fluctuacién
inexplicable de los sintomas y su gravedad. Estos matices protegian a las personas
afectadas de las situaciones de incredulidad de algunos profesionales.

Aunque se han descrito centenares de sintomas persistentes, los mas habituales
son: fatiga, disnea, problemas de memoria, concentracién o suefio, tos persistente, dolor
tordcico, dificultad para hablar, dolor muscular, pérdida del gusto o del olfato, depresion
o ansiedad y/o fiebre. Hoy todavia se desconocen los mecanismos que provocan estos
sintomas y se manejan diferentes hipétesis (Busquets er al., 2024; Couzin-Frankel,
2022). Todas estas manifestaciones pueden suponer dificultades significativas en la vida
cotidiana y laboral (L6pez-Leon et al., 2021; Sykes, 2021; OMS, 2023b). Ademas, cabe
destacar que la situacién se da especialmente en mujeres, suponiendo un 80% de las
afectadas y en personas mayoritariamente entre 30 y 50 anos (Rodriguez et al., 2021).

Se estima que 65 millones de personas en el mundo tienen sintomas persistentes
(Davis et al., 2023) En Estados Unidos, la prevalencia es del 3.4% en adultos y del
0.5% en menores (National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, 2024).
Estas cifras y el impacto en la vida diaria que supone el Covid Persistente, justifican la
importancia de implementar medidas que mejoren la calidad de vida de estas personas,
asi como la necesidad de llevar a cabo investigaciones que recojan sus vivencias en
primera persona (Ortega-Martin y Alvarez-Galvez, 2025).

3. Violencia simbdlica

El concepto de violencia simbdlica, desarrollado por Pierre Bourdieu, se refiere a
una forma de imposicidén ejercida por agentes o instituciones con poder sobre los
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dominados. Esta relacion de poder asimétrico se establece a través de la legitimacion del
discurso de los poderosos sobre los vulnerables, lo que resulta en situaciones de
discriminacién y exclusion (Bourdieu, 1999).

Las personas o colectivos sobre los que se ejerce esta violencia simbdlica pueden
acabar reconociendo el discurso y validdndolo sin ser conscientes de la asimetria y el
poder simbdlico que se da en la relacion (Bourdieu y Wacquant, 1995). Este fenémeno
implica una construccién de la realidad y de los diferentes significados siempre en
beneficio del que ejerce el poder.

Gimeno (2021) ha investigado este fendmeno aplicdndolo en entornos de salud vy,
siguiendo el pensamiento de Bourdieu (2001), identifica diferentes situaciones de
discriminacién, incredulidad y menosprecio que sufren las personas afectadas por
enfermedades con sintomatologia cercana al CP. Su propuesta del concepto de violencia
simbolica contiene diez dimensiones interrelacionadas que, ademads, podrian entenderse
como diferentes fases por las que pasan las personas enfermas. La experiencia podria
iniciarse con el no reconocimiento de la enfermedad y la consiguiente desatencion,
finalizando con una autoculpabilizacion de la persona enferma. La violencia
experimentada genera un sufrimiento social que tiene que ver con unas pautas culturales
establecidas, que en este caso sustentan que el sistema médico pueda diagnosticar en
cualquier momento incluso sin conocer la enfermedad por novedosa (Antén, 2018).

Siguiendo a Gimeno (2021), las diferentes dimensiones de la violencia simbdlica
son las siguientes:

i) No-reconocimiento, la desatencion institucionalizada y la condescendencia

La situacion ocurre cuando la enfermedad no estd claramente definida, y tanto el
personal sanitario como el entorno social no reconocen ni validan el relato de
quienes la padecen. Esto se conoce como “injusticia epistémica”, un término
acufiado por Miranda Fricker (2007) para describir situaciones de injusticia que
afectan la credibilidad de una persona. Puede concretarse en una injusticia
testimonial, que se manifiesta cuando el testimonio de los afectados es ignorado o
subestimado, o una injusticia hermenéutica, que se produce cuando no existen los
recursos necesarios para comprender las experiencias de los demds, negéndoles
asi la posibilidad de ser entendidos.

La falta de una definicién consensuada, como ocurrié durante el primer afio y
medio de la pandemia, ha llevado a que el sistema sanitario no atienda
adecuadamente la situacion, ya que, al no contar con un término especifico, parece
que esta no existe. Las experiencias de personas enfermas reflejan dificultades
para recibir atencion, altas médicas forzadas e incluso la negacién de ingreso en
centros sanitarios debido a la incredulidad generada por la falta de una definicion
(Samper-Pardo et al., 2023).

En esta misma dimension se incluyen situaciones de condescendencia hacia la
persona enferma. Lejos de la virtud de la compasion, surgen actitudes de
infantilizacién, paternalismo o menosprecio hacia su relato. Esta problematica ha
sido descrita en publicaciones sobre ética y antropologia médica, que advierten
sobre el impacto negativo de esta relacion médico-paciente, especialmente
observado durante la pandemia (De los Rios et al., 2022).

ii) Imposicion autorizada de veredictos ilegitimos

Se trata de situaciones en las que el personal sanitario proporciona diagndsticos
alternativos a las personas enfermas. Esto ocurre por diversos motivos; la falta de
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definicién del CP ha sido una causa importante, asi como el desconocimiento
médico sobre el fendmeno a nivel mundial. Esta situacién también puede darse
cuando el personal sanitario no cree al paciente o no considera que la enfermedad
exista, atribuyendo la visita médica a problemas de salud mental, como sucede
con otras enfermedades sin biomarcadores especificos que demuestren su
existencia (Samper-Pardo et al., 2023). Estos mensajes estigmatizadores son los
causantes de situaciones de ansiedad, estrés y sintomas depresivos (Scholz et al.,
2023; Ortega-Martin y Alvarez-Gélvez, 2025).

En los casos de desconocimiento, las posibilidades de diagndstico pueden ser muy
variadas y puede suponer en el paciente un transito entre atencion basica de salud
y especializada durante mucho tiempo. La persona enferma se ve sometida al
poder del sistema vehiculizado por la figura del profesional sanitario que es el
unico que puede certificar un diagnostico.

iii) Deslegitimacion

La tercera dimension se basa en el ritmo social establecido por personas que no
estan enfermas. Aunque oficialmente existe la intencién de adaptarse al ritmo que
necesita una persona con CP, en la practica, este ritmo rara vez se modifica. Se ha

impuesto una velocidad social que dificulta la inclusion real de las necesidades de
las personas enfermas.

Esta situacion lleva a la persona enferma a experimentar incomprension, ya que,
aunque su entorno afirme tener en cuenta sus necesidades, esa voluntad rara vez
se traduce en una adaptacion real. Esto genera una deslegitimacién de la
experiencia de la persona con CP, ya que las personas sanas suelen justificar el
ritmo normativo con mensajes que atribuyen a la persona enferma la capacidad de
adaptarse, negando implicitamente la gravedad de la patologia. En el caso de CP,
esta dindmica es frecuente, considerando que la mayoria de las personas con esta
condicién experimentan fatiga constante y dificultades cognitivas que ralentizan
sus actividades.

iv) Desintegracion

Esta dimension, consecuencia de las anteriores, conlleva en muchos casos
rupturas en el ambito familiar, de amistades e incluso de pareja. Esto ocurre
porque la persona afectada se da cuenta de que no puede adaptarse a los ritmos
establecidos y se siente incapaz de convivir en un entorno que opera a una
velocidad social inalcanzable para ella. En muchos casos, esta presion sobrepasa
sus posibilidades y desemboca en una ruptura laboral, ya sea en forma de baja o
pérdida del empleo, afectando también su relaciéon con compafieros de trabajo
(Leon et al., 2023; Guerrero et al., 2023).

v) Imposicion del discurso

Después de haber pasado por todas las dimensiones anteriores, la persona
contempla diariamente como genera incomodidad en el resto de las personas al
hacer referencia habitual al ritmo que necesita tener para poder hacer las
actividades de la vida diaria. Esto provoca finalmente una imposicién del
discurso, puesto que el enfermo opta por no hacer mencion a las situaciones mas
angustiosas o negativas. Es un aspecto muy importante, ya que la persona acaba
utilizando una estrategia de ocultacién o modificacion de lo que realmente le
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sucede. A la vez, esta circunstancia generard la confirmacién de la incomprension
porque a partir de ese momento su narracidn ya ni tan solo es la real.

vi) Eufemizacion

La persona enferma toma la decision de relativizar el impacto que esta teniendo e
incluso puede llegar a centrar su discurso en la idea de que lo que le estd
sucediendo es un aprendizaje de vida. Estd intimamente relacionada con la
anterior dimensién porque también lo hace como respuesta a la incomodidad que
puedan tener las personas no enfermas. En este punto, evita manifestar
abiertamente o insinuar que las otras personas no estdn respondiendo ante su
demanda de adaptar los ritmos sociales. Torralba (2010) sefiala que suavizar o
evitar el dolor de la experiencia humana conlleva una desconexién profunda con
la vida y con la realidad humana mads tragica, creando una incapacidad evidente
para responder a una existencia que puede ser dramatica.

vii) Silenciamiento e invisibilizacion

Esta es una de las fases mds importantes, ya que la persona enferma decidird no
hablar y evitar cualquier conversacion que tenga que ver con su afectacion.
Tratard de invisibilizar para no crear ninguna situaciéon de conflicto y esto

provocarda de nuevo un aumento de la incomprensién que llegard incluso a la
desaparicion de esa drea personal tan importante.

El silencio es una respuesta que se da ante la pérdida de salud. Este va mds alld de
la ausencia de palabras y se constituye como metafora del sufrimiento incierto e
intangible ademds de estar relacionado con un hecho tan abrumador como el
padecimiento ante una enfermedad (Taylor et al., 2020).

viii) Aislamiento

Conectado con la anterior dimensidn, el paciente decide aislarse porque se siente
continuamente juzgado. En muchos momentos, aunque no se den situaciones con
mala voluntad por parte de los no-enfermos, la persona con CP siempre siente la
necesidad de justificarse. Ante esta situacidon, el aislamiento se ve como
alternativa mds eficaz para defenderse. Sobre este punto de vista, las personas con
CP han tenido que justificarse continuamente incluso para conseguir ser atendidos
por los servicios de salud.

ix) Incomunicacion

Mientras el aislamiento es una decision como mal menor, la incomunicacion es el
efecto de la fase anterior y producird una soledad no deseada y supondra la
inexistencia social definitiva. Esta situacién supone el maximo exponente del no-
reconocimiento ya que éste viene dado por la no existencia. Esta fase supone la
ruptura definitiva del apoyo social que, durante la pandemia, ha sido una de las
herramientas més importantes de resiliencia para superar las adversidades (Long
et al., 2022).

x) Autoculpabilizacion

Esta décima dimension se define por la colaboracion del enfermo con los agentes
que generan violencia simbdlica, ya que asume el relato de culpabilidad que se le
insinda. La persona internaliza este discurso y, al hacerlo, valida el contexto
violento, o incluso se culpabiliza a si mismo, ya que esto le evita enfrentamientos.
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Teniendo en cuenta el vacio cientifico que existe al respecto, asi como el impacto
internacional del Covid Persistente, el objetivo de la presente investigacion es visualizar
la existencia de violencia simbdlica en los entornos proximos a las personas afectadas
por CP.

4. Método

Esta investigaciéon se ha realizado analizando las declaraciones de personas
enfermas de CP en publicaciones cientificas que abordan aspectos psicosociales. A
partir de estos textos, extraidos de los resultados de los articulos, se ha llevado a cabo un
andlisis desde la perspectiva de las diez dimensiones de violencia simbdlica propuestas
por Gimeno (2021).

Esta metodologia pertenece a las referidas como metasintesis cualitativa (Carrillo,
et al., 2008) y nos permite ampliar y fortalecer las interpretaciones de las publicaciones
existentes. Aunque en este caso las investigaciones seleccionadas no compartian el
mismo objetivo de investigacion, el andlisis desde el punto de vista de la violencia
simbolica consigue alcanzar mayores hallazgos de los que pretendian los autores y
autoras (Jensen y Alien, 1996).

Para llevar a cabo la busqueda de los articulos se han utilizado las plataformas con
contenido cientifico de Web of Science (WOS), Scopus y Discovery utilizando los
términos de “Long Covid”, “Covid Persistente” y “interviews” y “Entrevistas”
respectivamente. Teniendo en cuenta el calendario de la pandemia por COVID-19, los
documentos son unicamente de los afios entre 2020 y 2023.

En total se han encontrado 113 documentos en WOS, 335 en Scopus y 35 en
Discovery. A partir de los 483 documentos obtenidos, se han llevado a cabo un cribado
destinado a descartar los que no responden al objetivo de la investigacion. Para ello, se
tuvieron en cuenta los siguientes criterios:

«  Que fueran articulos cientificos y no otro tipo de documentos.

+  Arbitrados por peer-review.

+  De acceso abierto.

«  Escritos en inglés o espafiol.

+  Que no fueran articulos de revision para no duplicar informacion.

«  Que no fueran fundamentalmente de contenido con cuestiones médicas y/o
bioldgicas.

«  Que tuvieran entrevistas a personas con CP y no solo a profesionales.

«  Que no fueran articulos basados en entrevistas a personas fundamentalmente
supervivientes después de hospitalizacion.

«  Que el tema principal del articulo fuera el CP.
«  Que el articulo no se centrara fundamentalmente en infancia y juventud.
- Que contuviera narraciones en primera persona y textuales de personas con CP.

En la tabla 1 se detallan los datos relativos a estos criterios de seleccién de los
articulos en las diferentes plataformas y bases de datos empleadas para la investigacion,
especificidndose las causas de exclusion de acuerdo con los criterios indicados.
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Tabla 1. Criterios de seleccion de los articulos en las diferentes plataformas

Web of Science (WOS) Scopus Discovery
Causa de Articulos Articulos Articulos Articulos Articulos Articulos
exclusion excluidos | seleccionados | excluidos | seleccionados | excluidos | seleccionados
No son articulos 0 113 102 233 6 29
No peer-reviewed 0 113 0 233 5 24
No acceso abierto 13 100 88 145 7 17
Otros idiomas (no 0 100 0 145 1 16
inglés o espafiol)
Articulos de 3 97 44 101 0 16
revision
Solo contenido 54 43 52 49 4 12
médico/bioldgico
Solo entrewstas a ) 41 0 49 0 12
profesionales
Solo sobre
supervivientes de 9 30 6 43 2 10
Hospitalizacién o
enfermedad aguda
El tema principal
no era Long Covid 3 27 32 1 2 8
Solo contenido
sobre infancia o 1 26 6 5 0 8
jévenes
No contiene relato
textual de personas 3 23 1 4 6 29
con CP
Fuente: Elaboracién propia.
5. Resultados

Presentamos una seleccién de las narraciones literales extraidas de los articulos
seleccionados agrupadas segun las diez dimensiones que Gimeno (2021) propone para

detectar situaciones de violencia simbdlica.

Hay tres dimensiones que suman mds de la mitad de los ejemplos de narrativas: el
no-reconocimiento, la desatencion institucionalizada y la condescendencia (21,4%); la
imposicion autorizada de veredictos ilegitimos (15,3%), y la eufemizacién (16,3%). Un
segundo grupo de dimensiones tiene un 34,4% de las narrativas: la deslegitimacion
(10,2%), la desintegracion (12,2%) y el aislamiento (12,2%). Finalmente, las
dimensiones restantes obtienen entre un 2 y un 3% de ejemplos cada una.

En la tabla 2 se recogen algunos de los fragmentos identificados en los articulos
cientificos organizados por las diferentes dimensiones/categorias.

Tabla 2. Ejemplos de fragmentos de textos analizados

Dimension /
Categoria

Fragmento 1

Fragmento 2

Fragmento 3

Fragmento 4

Fragmento 5

Si vas a hacerte
una prueba,
dices 'Espero
que nada esté
mal'. He llegado
al punto en el
que estoy
pensando

Lo que me
molesta en este
momento es que
no estoy en
ningun plan o
régimen.
Entonces, no
estoy tomando

Los médicos no
tienen respuestas
y dicen: 'jSolo
espera y verds!'.
(Pearson et al.,
2022, p. 6)

Mi ultima
interaccion con
mi médico de
cabecera fue en
junio. Le
pregunté por
mis pulmones y
me dijo: ';;Qué

Pues si, estoy
enfadada, no
solo con el
sistema sanitario
sino también con
los profesionales
porque les he
dicho: “la
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'Espero que
algo esté mal'
porque en los
dltimos dos
afios me han
hecho
demasiadas
pruebas y es
como 'oh, todo
es normal, tu
corazon esta
bien'. ... estd
bien, tengo
todos estos
sintomas que se

ningin
medicamento
farmacolégico.
No estoy en
ninguna
rehabilitacién
fisica. Entonces,
no estoy en
ningin
programa.
Siento que estoy
deambulando,
solo estoy en el
éter...Ha pasado
un afio de mi

quieres que haga
al respecto?
Digame usted.
No tengo ni
idea.' Me sent{
muy
despreciada y
senti que sé que
los médicos de
cabecera no
quieren que los
pacientes
busquen cosas
en Internet y
vengan y digan

situacién os estd
estresando pero
estamos
enfermos y
aislados en casa,
y no estdis
haciendo ni un
carajo. ” La
forma en que
estdn actuando
es una
vergiienza.
(Samper-Pardo
etal., 2023, p.8)

No- _— ajustan a todo vida. No puedo que esto es lo
reconocimiento, R
P lo que sea, pero | seguir. (Burton que creo que
la desatencion .
institucionalizada los resultados et al., 2022, p. esta mal
yla de las pruebas 5) conmigo porque
. son normales, en el mundo
condescendencia
lo que se normal eso
supone que es definitivamente
algo bueno, no es lo que
pero después de quieres, pero
un par de afios eso es a lo que
de eso y todavia toda persona
me siento asf... con COVID-19
Es ha sido
deprimente... al conducida.
menos quiero (Ladds et al.,
algo que sea 2021, p. 61)
tratable.
(O'Brien et al.,
2023, p. 8)
Mi médico de Todos en mi Los profesionales | Eso es lo que Me dijeron que
cabecera volvié | casa, oigo que no te creen y te me ha parecido tenia que dejar
Imposicién a llamar y me dicen: 'No te plantean otro mas duro que los sintomas
autorizada de dijo 'bueno, pasa nada, te ves | problema para ultimamente aparecieran de
veredictos probablemente bien, te ves explicar los porque me forma natural o
ilegitimos sea ansiedad'. bien'. 'Hombre, sintomas, o te dieron de alta tomar
No parecia de ninguna dicen completamente paracetamol para
tener idea de manera hombre. | directamente que | sin mirarme y mis dolores de
qué podia ser. No hay forma no saben lo que sin saber cOmo cabeza....
Me senti de que siga realmente es estds realmente, | relajarse ...no
engafiado. Le siendo COVID- | mejor para ti. a pesar de que habia nada mas.

dije que estoy
preocupado,
que hay
articulos y
medios de
comunicacién
que he estado
leyendo y
quiero saber
qué me estd
pasando, la
gente estd
teniendo
derrames
cerebrales,
codagulos de
sangre. No he
estado en el
hospital, pero
me preocupa
que todavia
tenga estos

19'. Me estaba
mirando a mi
mismo
pensando, ;me
estoy
molestando?
(Bergmans et
al., 2023, p. 11)

Normalmente lo
que hacen es
tratarlo como un
estado mental.
(Samper-Pardo et
al., 2023, p. 8)

has dado mil
informes
detallados,
entonces eso te
abruma porque
si no puedes con
vida diaria
normal, ;cémo
vas a volver al
trabajo? ...
Piensan que
estds bien y que
puedes llevar la
vida a la que
estds
acostumbrado, y
por eso no te
ayudan.
(Samper-Pardo
etal., 2023, p.
8)

(Baz et al., 2023,
p.546)
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efectos. El dijo
'oh, estaras
bien, solo lo has

tenido
levemente'.
(Ladds et al.,
2020, p.7)
Realmente no Mucha gente no | Es muy dificil Me han negado Cuando ves
podia entiende el CP, vivir con esta el acceso por personas que no
comprometerme | asi que cuando discapacidad estar demasiado | usan mascarilla,
ni siquiera con les explico que invisible porque mal para la cuando ves
los planes todavia no me la gente te miray | clinica COVID, | personas que no
sociales. habia siento bien 6 dice 'bueno, te dicen que hacen nada, es
algunos diasen | meses después, ves genial'. Si, necesito una porque si son
los que tenia mucha gente ha | pero estoy jodido | derivacién muy pasivos al
que cancelar en | dicho, 'creo que | por dentro. No respiratoria. respecto, "Oh,
el dltimo te estds puedo caminar Pero me €ONozco a
minuto porque preocupando alrededor de la negaron una alguien que lo
simplemente no | demasiado'. manzana sin que | derivacién tenia, no es gran
era un buen dia, | (Burton et al., me duela el respiratoria cosa"

.. s simplemente no | 2022, p. 6) pecho... ". porque estaba (Bergmans, R.S,

Deslegitimacién hay mucha (O'Brien et al., demasiado bien. | 2023, p.11)
previsibilidad a 2023, p.4) [...] Solo estoy
pesar de que sentado en el
trato de rastrear medio. (Day,
todo y registrar 2022)
todos los
desencadenante
s y sintomas y
duraciones,
todavia es
dificil de
predecir.

(O'Brien et al.,
2023, p.7)

Desintegracién No estoy Mi pareja ha Cuando mis hijos | Espero que mi Siento que estoy
trabajando. No desarrollado quieren hacer familia no se perdiendo a mis
pude volver a ansiedad y tuvo | actividades y canse de que yo | amigos, y si bien
trabajar y luego | que tomar esas cosas, es esté cansado ellos entienden
me despidieron. | medicamentos. . | dificil para mi todo el tiempo... | que estoy
Yo... ni siquiera | .ha asumido encontrar la (Chasco et al., enfermo, la falta
puedo imaginar | mucha energia, porque 2022, p. 8) de asistencia
c6mo voy a responsabilidad. | siento que gasto hace que
encontrar un (Chasco et al., mas de mi inevitablemente
nuevo trabajo 2022, p.8) energia tratando te alejes.
todavia. En la de pasar el dia en (Pearson et al.,
ultima semana, el trabajo. 2022, p. 4)
me pregunto (Chasco et al.,
porque mi 2022, p.8)

niebla mental
parece haberse
disipado y
parece posible
finalmente,
después de casi
seis meses, que
algiin dia pueda
encontrar un
nuevo trabajo.
Pero mi vida no
se parece en
nada a lo que
eray no es
realmente la
vida que quiero,
ya sabes.
(Ladds et al.,
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2020, p. 6)

Imposicion del

Estaba claro
que hablar de
COVID-19
durante mucho
tiempo con
otros fue un
desafio.
Algunos
participantes
expresaron
temores de
agobiar a sus
seres queridos.

Entonces, siento
que
probablemente
no se aplique a
mi, porque
siento que mis
sintomas, o lo
que me quede,
no es tan grave
como lo que
otras personas
estdn pasando.
(Cooper et al.,

Todos en mi
casa, siento que
dicen: "No te
pasa nada, te ves
bien, te ves
bien". Es como,
me estaba
mirando a mi
mismo como,
"¢Solo estoy
molestando?"
Entonces, actio
normal y es

. Mi hija me 2023, p.9) como, "No, no

discurso p PN
pregunta: ;estds eres ti mismo
bien? ;Y yo (Bergmans, R.S,
dirfa que no! 2023, p. 11)
pero
simplemente
comenzaba a
llorar. Y fue
entonces
cuando pensé
no puedo seguir
poniendo todo
sobre ella. (Day,
2022)
Hago las cosas Todavia estoy Empecé a Intento Aunque los
fisicas que aqui, estoy vivo | aprender la simplemente ser | sintomas
cuidan mi salud | y respirando. No | técnica de la mejor versién | desaparecerdn
mental. Asi que | voy a dejar que libertad de de mi mismo. .. | solos, es bueno
salir y tomar un | esto me tapping, y eso me | ser la mejor fortalecerse con
poco de aire consuma al ayudo y mejord mama, ser la ejercicio fisico,
fresco cuidami | 100% como mi salud. mejor esposa. comer alimentos
salud mental y, algunas (Aghaei et al., (Aghaei et al., frescos y
al hacerlo, personas. 2022, p.4) 2022, p.4) mantener la
ayuda con los (Bergmans et higiene personal.
otros sintomas, alt., 2023, p.10) (Bogale et alt.,

Eufemizacion si eso tiene 2023, p.5)

sentido. Asi que
me enfoco
mucho en eso.
Asi que en un
dia soleado
saldré, porque
los cielos azules
me hacen
mucho bien.
(Humphreys et
al., 2021, p. 5)

Silenciamiento e
invisibilizacion

Bueno, en los
primeros dias,
recibia correos
electrénicos y
esas cosas y
luego
simplemente se
desvanecia. Es
mi culpa porque

No quiero
mostrar eso
cuando estoy
cerca de otras
personas debido
a sus reacciones,
asi que trato de
actuar como si
me sintiera bien,

Estoy ansioso, no
sé qué estd
pasando....
Donde quiera
que vaya, hagan
lo que hagan,
dicen que todo
estd bien. Mi
radiografia de

podria aunque me torax estd bien...
telefonear y quede sin Asf que nadie lo
chatear con la aliento y me sabe. no lo han
gente, pero sienta diagnosticado.
siento que es un | absolutamente (Chao Fang,
poco aburrido. mal. (Aghaeiet | 2022 p.546)
(,Como estds? al., 2022, p.6)
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les dices como
estas...
({Como estd tu
corazén?
Digales,
entonces,
prefiero no
insistir en eso.
Y ya no tengo
nada mds que

Aislamiento

hablarles.

(Burton et al.,

2022, p. 4)

Mis hermanos Pero cuando ves | Mi hija, por (Qué le dirfas a | Creo que el
bromean un gran ejemplo, no cree | la gente que estigma que era,
constantemente | volumen de en el COVID-19 dice 'Oh, si, me referia a

conmigo acerca
de no poder oler
o saborear y me
rio, pero a veces
solo quiero
ahogarlos... Es
un desafio
reirse
continuamente,
pero pienso en
esto, esto va a
durar seis, siete
meses, y cOmo
te sentirfas si no
pudieras oler o
saborear las
cosas
correctamente
en meses...
Creo que, si
rompo en
llanto, me
dejardn en paz.
(Bergmans et
al., 2023, p.11)

otras personas
reportando el
mismo tipo de
sintomas, [...]
se refuerza, y
piensas bien en
realidad, esto no
es algo que me
acabo de
inventar, [...]
No estoy siendo
hipocondriaco o,
perdiendo la
cabeza. (Day,
2022)

y mis amigos no
estdn vacunados
y no creen en €l.
Les digo que
tengo mucho
COVID-19 pero
me dicen que
estoy inventando
cosas en mi
cabeza, y eso te
hace sentir solo.
(Samper-Pardo et
al. 2023, p.7)

también he
estado cansado,
no te preocupes,
(yo también
olvido cosas’?
(Pearson et al.,
2022, p.4)

estar deprimido
y tener cualquier
condicién
mental. Creo que
la gente esta
juzgando por
eso. He visto a
gente hacer eso.
Sobre todo, en
mi circulo de
amigos. (Burton
et al., 2022, p. 6)

Incomunicacién

"Tengo un muy
buen amigo mio
que parece estar
atrapado en los
grupos de
tedricos de la
conspiracion.
Estd pensando
que esto no es
tan malo como
dice la gente.
Literalmente
me invitaba a su
casa casi todas
las semanas. Le
dije: “Solo voy
a ser franco
contigo y te
diré, por favor,
no me invites
porque no
vendré hasta
que esto
termine. Estoy
tratando de
salvar mi vida”

Ya no puedo
lidiar con los
problemas de
otras personas
porque ahora
soy casi
demasiado
empatico.
(Aghaei et al.,
2022, p.6)

No sé qué hacer
ni adonde ir, a
quién preguntar y
nada es de facil
acceso. lleva una
eternidad...Estoy
realmente harto
de esto...es
realmente indatil.
(Chao Fang,
2022 p.546)

Ademads, mis
vecinos me
saludan a lo
lejos [No estdn
contentos de
hablar
conmigo].
Incluso otros no
son voluntarios
para saludar
[perciben que se
les vaa
transmitir el
virus]. Me
aislan de los

eventos sociales.

Pensé en
suicidarme.
(Bogale et al.,
2023, p. 6)

Me alejo de las
cosas, perdi
muchos amigos,
porque
simplemente no
podia lidiar con
estos sintomas.
Tuve que dar un
paso atras.
(Aghaei et al.,
2022, p. 6)




(Bergmans,
R.S, 2023, p.10)

Auto-
culpabilizacion

Los
participantes se
asociaron mas

probablemente y luego constantes, eso es | (Realmente no
el aislamiento a | descanso. verdad, pero no lo estoy?

sus propios Necesito volver | sé sies por el D.Russell et al.
cambios de a la rutina. No COVID-19 o (2022, p. 5)
comportamiento | sé siel solo porque estoy

que alosdelos | confinamiento estresada, es

Solo estoy
haciendo lo que
tengo que hacer

Si, si, bueno,
tengo dolores de
cabeza

demds, o0 a sus arruiné esa psicolégico.
propias rutina, y solo (Cooper et al.,
percepciones de | necesito volver 2023, p. 8)

que los demads
no se adaptarian
a sus
interacciones.

a la rutina, solo
necesito
ponerme en
movimiento de

Los nuevo. (Cooper
participantes et al., 2023, p.
con frecuencia 8)

Comencé a
cuestionar. ..
(Estoy loco?

asociaron
sentimientos de
culpay
vergiienza (p.
ej., ser “un mal
amigo”).
(Chasco., 2022,
p.9)

Fuente: Elaboracién propia.

5.1. No-reconocimiento, la desatencion institucionalizada y la condescendencia

En esta dimension, que recoge la mayor parte de los ejemplos seleccionados,
aparecen principalmente comentarios relacionados con la atencién médica, con la
dificultad de hablar con el médico de cabecera y con la frustracion que genera la falta de
informacién para reconocer la enfermedad. Aparecen actitudes condescendientes que
minimizan el sufrimiento y hablan desde una pretendida autoridad que no estd
fundamentada.

5.2. Imposicién autorizada de veredictos ilegitimos

Esta dimension ofrece muchos testimonios de personas a las que los médicos, ante
la incertidumbre, diagnosticaban ansiedad o minimizaban los sintomas recetando
analgésicos, recomendando reposo o dejar pasar el tiempo. Los profesionales sanitarios
no siempre saben reconocer los limites de su conocimiento ante una situacién novedosa
y, ante esta circunstancia, optan por dar una explicacion, aunque no esté completamente
justificada. Ademads, las personas enfermas no se sienten escuchadas teniendo en cuenta
las respuestas que reciben.

5.3. Deslegitimacion

Alrededor de esta dimensién encontramos narrativas que ponen de manifiesto la
incomprension sobre la CP por parte de las personas sanas y también por parte de las
instituciones. El hecho de que sea una enfermedad invisible provoca que el entorno
préoximo de las personas con CP se acabe olvidando de que estas necesitan otro ritmo y
algunas consideraciones especificas. Aunque en algin momento se tenga en cuenta esta
diversidad se acaba restituyendo el ritmo social normativo.
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5.4. Desintegracion

Los ejemplos de testimonios de esta dimensién ponen de manifiesto como los
efectos de la CP pueden llegar a estropear, incluso a romper, vinculos familiares, de
amistad y laborales debido a la imposibilidad por parte del enfermo para poder seguir el
ritmo de la sociedad. Las personas afectadas muestran preocupacién y miedo por la
repercusion que puede conllevar este aspecto derivado de la violencia simbdlica.

5.5. Imposicion del discurso

En algunos casos los afectados deciden reducir la importancia de su relato sobre la
enfermedad con la intencién de no incomodar o preocupar a los demés. Por otro lado,
otras personas dejan de compartir sus malestares porque se sienten aclaparadas por la
incomodidad que muestra su entorno. Esto provoca que acaba imponiéndose el discurso
del entorno de la persona afianzando asf la invisibilizacién de la enfermedad.

5.6. Eufemizacion

Esta es la segunda dimension en cuanto a nimero de ejemplos recogidos. Vemos en
ella como los enfermos afrontan la enfermedad con actuaciones personales, en la
intimidad y, en ocasiones, silenciado o ocultando la realidad. Se da un desplazamiento
del foco de atencion hacia otros aspectos de la vida quitando importancia al sufrimiento
propio. Este discurso es mds comodo para las personas del entorno.

5.7. Silenciamiento e invisibilizacion

Un paso mds en el proceso de vivir con CP lo vemos en esta dimension, en la que
los afectados deciden no compartir su situacién para evitar la estigmatizacién y la
confrontacion de discursos ante la falta de “demostracion cientifica” de la existencia de
la enfermedad. Este es un silencio autoimpuesto, delante de la situacién, que lleva a las
personas afectadas a actuar con cierta normalidad para reducir por completo la
incomodidad en las relaciones sociales.

5.8. Aislamiento

En esta dimensién encontramos testimonios en los que se aprecia como los
enfermos se sienten juzgados y necesitan justificar sus vivencias, lo que los lleva a una
situacion de aislamiento que no es solamente desde un punto de vista fisico sino
también epistémico. A la persona enferma no se le da credibilidad y se sustituye su
experiencia por las valoraciones de las personas del entorno. La persona afectada
responde con el aislamiento para evitar toda posibilidad de interaccion.

5.9. Incomunicacion

Mis alld del aislamiento aparece la soledad, el rechazo social y, por tanto, la
ausencia de reconocimiento. Como consecuencia del estrés emocional que todas las
fases anteriores suponen, las personas optan por aislarse completamente llegando a la
incomunicacion.

5.10. Autoculpabilizacion

En algunos casos se llega a asumir de tal manera determinado relato social sobre el
CP que la persona enferma acaba pensando que tiene parte de culpa en todo lo que le
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pasa. Las personas enfermas expresan la necesidad de volver, a ser posible, a la rutina
normalizada donde no sale a la luz los inconvenientes derivados de la enfermedad.

6. Discusion y conclusiones

Aunque ninguna de las investigaciones cualitativas llevadas a cabo hasta el
momento ponia atenciéon en el concepto de violencia simbdlica, las diferentes
dimensiones que la constituyen se ven reflejadas claramente en las explicaciones
literales de los articulos cientificos.

Las narrativas ejemplifican que hay una relaciéon de poder simbdlica entre el
sistema sanitario y los pacientes tal y como describe Gimeno (2021). Cuando quien se
supone que tiene la sabiduria y las herramientas para sanar no sabe como hacerlo esta
relacién asimétrica se sustenta por el poder que, tal y como se muestra en los resultados,
se convierte en violencia simbdlica.

La vivencia de cada una de las dimensiones de la violencia simbdlica por separado,
en una experiencia individual y sobre la que no hay precedentes, provoca situaciones de
indefension en las que la persona enferma no tiene elementos para interpretar
correctamente lo que le estd pasando (Ortega-Martin y Alvarez-Gélvez, 2025). La
investigacién aporta una dimensién global que puede desvelar a las personas con CP
que aquello que les estd sucediendo no es una cuestion individual. Esta evidencia puede
suponer cierto impacto social de la investigacion realizada.

Se han encontrado textos en los que queda patente cémo la enfermedad de CP
supone para las personas enfermas situaciones continuas donde tienen que justificarse
(Ireson et al., 2022). Estos momentos se repiten en el tiempo, pero también en espacios
que se suponen de seguridad como los entornos de salud o de personas allegadas.

El mundo de los afectos y de las relaciones interpersonales puede verse afectado
por un proceso de enfermedad. En el caso de la CP, la fatiga y la imposibilidad de seguir
el ritmo del mundo lleva a la persona enferma a tener que modificar, o romper, lazos
afectivos, relaciones de amistad e incluso relaciones laborales. Es la manera mas clara
de evidenciar la propia vulnerabilidad.

Pese a ello, las relaciones asimétricas con los profesionales de la salud, de las que
los pacientes no son conscientes, pueden deslegitimar los discursos de las personas
enfermas o no dar especial importancia, por ejemplo, a las dificultades para llevar a
cabo las actividades sociales (Bourdieu y Wacquant, 1995).

Cualquier enfermedad afecta numerosos aspectos intangibles de la persona. En el
caso de la CP, la presencia de estos elementos intangibles genera una situacién de doble
invisibilidad. Ademas de los aspectos relacionados con la interioridad de la persona que
se ven afectados por la falta de salud, se suma la ausencia de marcadores biomédicos, lo
que a menudo conduce a diagndsticos ilegitimos y, en muchas ocasiones, a la sospecha
injustificada de problemas de salud mental en quienes presentan sintomas similares a los
de la CP (Samper-Pardo et al., 2023).

La enfermedad afecta a la capacidad de decision y al ejercicio de la libertad. En el
caso de la CP hemos visto cuantas decisiones han tenido que ser cambiadas y cuanta
alteracion del proyecto personal han sufrido las personas enfermas. Desde este punto de
vista, la enfermedad supone un cambio en la vida de la persona que no se limita al
cuerpo, sino que afecta también a todo su ser incluyendo la interioridad y el sentido
vital.

Si la violencia simbdlica se estd dando en entornos asimétricos va a ser necesario
fortalecer redes y espacios en los que no se den. De ahi la importancia que ha tenido la
formaciéon de colectivos de personas afectadas en los que se han podido producir
relaciones simétricas que han llegado a definir y poner nombre a su propia afectacion
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(Callard y Perego, 2001).

Pese a la existencia de organizaciones para personas con CP, las entrevistas auin
revelan numerosas dificultades para romper la asimetria en muchos entornos donde se
subestima y se ignora el relato de estas personas, creando asi una situacién de injusticia
epistémica. Este fenémeno también conduce a relaciones de condescendencia,
evidenciadas en las entrevistas, que reflejan la incapacidad de muchos profesionales
sanitarios para comprender adecuadamente a los enfermos, lo que resulta en una
desatencion institucionalizada. Todo esto contribuye a generar situaciones de injusticia
hermenéutica en torno a las personas enfermas (Fricker, 2017).

La desacreditacion continua del contexto puede llevar a las personas enfermas a
experimentar una imposicion del discurso del grupo dominante de forma que duden
sobre sus propias experiencias si es que no tienen la oportunidad de encontrar entornos
simétricos. De ahi la conveniencia no tener en cuenta unicamente el estado de salud
bioldgico sino también el impacto social y psicolégico que pueda tener (Busquets et al.,
2024).

Las instituciones sanitarias y politicas deben implementar mecanismos de
prevencion de la violencia simbdlica, considerando el impacto social y psicolégico que
tiene en las personas. Esto es especialmente importante en el contexto del CP, donde los
propios enfermos han desempefiado un importante papel en la deteccion del fendmeno y
en la generacion de conocimiento sobre el mismo (Callard y Perego, 2001).

Las narrativas de las publicaciones confirman que las diez dimensiones de la
violencia simbdlica siguen un orden secuencial. Las personas que sufren de CP pueden
llegar a las etapas finales de este proceso, experimentando aislamiento, incomunicacién
y autoculpabilizacién por no poder adaptarse al ritmo impuesto por la sociedad. En este
contexto, el hecho de que las ultimas dimensiones presenten menos ejemplos narrativos
sugiere que la reciente aparicion del CP ha limitado el tiempo para que las personas
compartan experiencias significativas relacionadas con estas dimensiones.

Dado que estas fases finales tienen un impacto significativamente mas negativo, la
evidencia de la investigacion nos alerta sobre la necesidad de establecer mecanismos de
prevencion que impidan que los afectados lleguen a estas etapas criticas. Por ello, es
fundamental proporcionar formacién especifica a los profesionales que faciliten la
comprension del CP y eviten pricticas de violencia simbdlica, y activar propuestas
politicas en salud publica orientadas a evitar que las personas enfermas alcancen estas
fases finales del proceso, ya que esto puede resultar en graves consecuencias
psicosociales, como discriminacién, autoculpabilizacion y aislamiento social (Busquets
et al., 2024).

Para finalizar las conclusiones, destacamos que el propio proceso de investigacion
y de andlisis de relatos en primera persona ha conllevado, por parte de los
investigadores, un aumento de la empatia hacia las personas con CP, asi como un
incremento del compromiso social, a través de la investigacion, con las personas que
viven una situacién de enfermedad crénica, tal y como apunta Masana (2013) en su
recomendacion de didlogo entre la antropologia, el sistema de salud y las narraciones en
primera persona. Ademads, este efecto es especialmente destacable teniendo en cuenta
que uno de los dos investigadores es una persona afectada por CP que a lo largo de estos
afios ha compartido su vivencia personal con el otro autor de este trabajo.
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