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RESUMEN

Introducciéon: La fibromialgia (FM) es una enfermedad cronica
caracterizada por mialgias localizadas en el aparato locomotor que
ocasiona un deterioro funcional y de la calidad de vida (CV). La etiologia
de la FM no se ha esclarecido en la actualidad, aunque las teorias que
relacionan la enfermedad con alteraciones del sistema nervioso central
(SNC) son las mas aceptadas en la literatura cientifica. Los sintomas
principales son el dolor generalizado, la fatiga intensa, las alteraciones del
suefo, las parestesias en las extremidades, la depresién, la ansiedad, la
rigidez articular, las cefaleas y la sensacion de tumefaccion de las manos,
entre otros. La prevalencia en Espafia es del 2,4% de la poblacion general
mayor de 20 afios. El tratamiento de la FM se basa en el uso de farmacos
combinados con intervenciones de diversas modalidades terapéuticas,
entre ellas, las propias de Terapia Ocupacional (TO). Las estrategias de
intervencién de la TO apoyan el desempefio ocupacional, fomentan la
autonomia personal, interviniendo a través de la ocupacioén significativa, y
mejoran la CV. La literatura cientifica sobre esta tematica es escasa,
evidenciandose una falta de estudios que exploren la alteracién
ocupacional que provoca el sindrome. Los sintomas de la FM afectan
significativamente a todas las areas ocupacionales, evidencidndose estas
dificultades en el desempefio diario de la mayoria de las actividades de la
vida diaria (AVD).

Objetivo: EIl objetivo del presente trabajo es describir el impacto de los

factores biopsicosociales en la CV de las personas diagnosticadas de FM.

Metodologia: Se empleé una metodologia cualitativa desde el enfoque
fenomenolégico. El trabajo se realizd en la asociacion AFFINOR,
mediante encuestas ad hoc administradas a las usuarias seleccionadas.
Posteriormente, se analizaron los resultados obtenidos a través del
programa Atlas.TI para responder a la pregunta de investigacion

planteada.



Resultados: Todas las personas entrevistadas presentan limitaciones en
las siguientes areas ocupacionales: Actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD), trabajo, descanso y suefio, ocio y tiempo libre participacion
social. La actividad sexual es una ocupacion que esta muy alterada en las
participantes de este estudio. Asi mismo, las variables “afectacion
cognitiva”, “grado de apoyo” y “situacion econdmica” se relacionan
directamente con la autopercepcion de los sintomas, la CV y el

desempefio ocupacional.

Conclusiones: Los factores biopsicosociales pueden actuar como un
factor de proteccion o de riesgo ante la intensidad de los sintomas de la
FM. Es fundamental que los profesionales de la salud implicados en el
diagndstico y tratamiento de la persona con FM tengan en consideracién
estos aspectos para realizar un abordaje integral que recoja todos los
ambitos de la vida de la persona. El terapeuta ocupacional, como parte de
este equipo interdisciplinar, debe ser el responsable de mantener la
autonomia personal y favorecer la participacion en aquellas ocupaciones

significativas, contribuyendo asi a la mejora de la salud de la persona.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, Fibromialgia, Factores

Biopsicosociales, Actividades de la vida diaria.



RESUMO

Introduccion: A fibromialxia (FM) é unha enfermidade cronica
caracterizada por mialxias localizadas no aparato locomotor que
ocasionan un deterioro funcional e da calidade de vida (CV). A etioloxia
da FM non esta esclarecida na actualidade, ainda que as teorias que
relacionan a enfermidade con alteracions do sistema nervioso central
(SNC) son as méis aceptadas na literatura cientifica. Os sintomas
principais son a dor crénica xeneralizada localizada no aparato locomotor,
a fatiga intensa, as alteracibns do sono, as aparestesias nas
extremidades, a depresion, a ansiedade, a rixidez articular, as cefaleas e
a sensacion de inchazo das mans, entre outros. A prevalencia en Espafa
€ do 2,4% da poboaciéon xeral maior de 20 anos. O tratamento da FM
baséase no uso de farmacos combinados con intervencion de diversas
modalidades terapéuticas, entre elas, as propias da Terapia Ocupacional
(TO). As estratexias de intervencion da TO apoian o desempefio
ocupacional, fomentan a autonomia persoal, intervindo a través da
ocupacioén significativa, e melloran a CV. A literatura cientifica sobre esta
tematica é escasa, evidencidndose unha falta de estudos encamifiados &
exploracion da alteracion ocupacional que provoca a sindrome. Os
sintomas da FM afectan significativamente a tddalas areas ocupacionais,
evidenciandose estas dificultades no desempefio diario da maioria das
actividades da vida diaria (AVD).

Obxectivo: O obxectivo do presente traballo é describir o impacto dos

factores biopsicosociais ha CV das persoas diagnosticadas de FM.

Metodoloxia: Empregouse unha metodoloxia cualitativa dende o enfoque
fenomenoldxico. O traballo realizouse na asociacion AFFINOR, a través
de enquisas ad hoc as usuarias seleccionadas. Posteriormente,
analizaronse os resultados obtidos a través do programa Atlas.Tl para
responder a pregunta de investigacion plantexada.

Resultados: Todas as persoas entrevistadas presentan limitacions nas

seguintes areas ocupacionais: Actividades instrumentais da vida diaria



(AIVD), traballo, descanso e sono, ocio e tempo libre e participacion
social. A actividade sexual é unha ocupacion que esta moi alterada nas
participantes deste estudo. Asemade, as variables “afectacion cognitiva”,
“grao de apoio” e “situacion econdmica” relacionanse directamente coa

autopercepcion dos sintomas, a CV e o desempefio ocupacional.

Conclusions: Os factores biopsicosociais poden actuar como un factor
de proteccion ou de risco ante a intensidade dos sintomas da FM. E
fundamental que os profesionais da saude implicados na diagnose e
tratamento da persona con FM tefian en consideracion os aspectos para
realizar unha abordaxe integral que recolla tédolos ambitos da vida da
persoa. O terapeuta ocupacional, como parte de este equipo
interdisciplinar, debe ser o responsable de manter a autonomia persoal e
favorecer a participacion en aquelas ocupaciéns significativas,

contribuindo asi & mellora da saude da persoa.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, Fibromialxia, Factores

Biopsicosociais, Actividades da vida diaria.



ABSTRACT

Introduction: Fibromyalgia (FM) is a chronic disease characterized by
myalgias located in the locomotor system that causes functional
deterioration and quality of life (QoL). The etiology of FM has not been
clarified at present, although the theories that relate the disease to
alterations of the central nervous system (CNS) are the most accepted in
the scientific literature. The main symptoms are generalized pain, intense
fatigue, sleep disturbances, paraesthesia in the extremities, depression,
anxiety, joint stiffness, headaches and a sensation of swelling in the
hands, among others. The prevalence in Spain is 2.4% of the general
population over 20 years of age. The treatment of FM is based on the use
of drugs combined with interventions of various therapeutic modalities,
including those of Occupational Therapy (OT). OT intervention strategies
support occupational performance, promote personal autonomy,
intervening through meaningful occupation, and improve QoL. The
scientific literature on this subject is scarce, showing a lack of studies that
explore the occupational alteration that causes the syndrome. The
symptoms of FM significantly affect all occupational areas, showing these
difficulties in the daily performance of most activities of daily living (ADL).

Objective: The objective of this work is to describe the impact of

biopsychosocial factors on the QL of people diagnosed with FM.

Methodology: A qualitative methodology was used from the
phenomenological approach. The work was carried out in the AFFINOR
association, through ad hoc surveys administered to the selected users.
Subsequently, the results obtained through the Atlas.TI program were
analyzed to answer the study question posed.

Results: All the people interviewed present limitations in the following
occupational areas: Instrumental activities of daily living (IADL), work, rest
and sleep, leisure and free time and social participation. Sexual activity is
an occupation that is greatly altered in the participants of this study.

Likewise, the variables "cognitive impairment”,



"degree of support” and "economic situation" are directly related to self-

perception of symptoms, QoL and occupational performance.

Conclusions: Biopsychosocial factors can act as a protective or risk
factor for the intensity of FM symptoms. It is essential that the health
professionals involved in the diagnosis and treatment of the person with
FM take these aspects into consideration in order to carry out a
comprehensive approach that includes all areas of the person's life. The
occupational therapist, as part of this interdisciplinary team, must be
responsible for maintaining personal autonomy and favoring participation
in those significant occupations, thus contributing to the improvement of
the person's health.

Keywords: Occupational Therapy, Fibromyalgia, Biopsychosocial Factors,

Daily life activities.



Impacto de los factores biopsicosociales en la CV de las personas diagnosticadas de FM

1. INTRODUCCION

1.1. Fibromialgia

La Fibromialgia (FM) es una enfermedad crénica de etiologia desconocida
caracterizada por mialgias localizadas en el aparato locomotor. Se define
como un trastorno de la regulacion del dolor ocasionado por una
hipersensibilidad del sistema nervioso central (SNC). En las personas con
FM existe una alteracién en los mecanismos de procesamiento del dolor,
cuyo origen es un desequilibrio en los neuromoduladores del SNC. El
dolor es continuo, debido a la combinaciéon de impulsos tonicos de los
tejidos profundos, como en los musculos y articulaciones, en combinacion
con mecanismos de sensibilizacion central. Este funcionamiento puede
ocasionar cambios en la neuroplasticidad que anulan la capacidad
nociceptiva, lo que resulta en una disfuncion y sensibilidad al dolor cada

vez mas pronunciada b 2.

En 2014, el American College of Rheumatology (ACR) establecio la
definicion vigente sobre la FM, entendiéndose como “aquella condicion
caracterizada por dolor cronico generalizado, sensibilidad excesiva y una
serie de sintomas asociados, tales como la fatiga, los trastornos del
suefo, los trastornos del estado de animo y la disfuncion cognitiva, que se
asocian con un deterioro funcional y de la calidad de vida (CV)

relacionada con la salud” 3.

Las primeras descripciones y teorias de la FM distan mucho de esta
realidad. Durante los ultimos cuatro siglos se han formulado multiples
teorias sobre esta enfermedad, siendo Richard Manningham # en el afio
1750, quien describio la sintomatologia de los pacientes que acudian a su
consulta como un gran espectro de “‘quejas”y sintomas, entre los que se
encontraban el dolor y el cansancio. Estas molestias no se correspondian
con ninguna causa clinica aparente y, por ello, se ha relacionado

posteriormente con la FM.
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En el siglo XIX, los médicos alemanes entendian esta patologia como una
afeccion que producia nédulos en la musculatura. Los médicos ingleses,

en contraposicién, consideraban la afectacion del tejido conectivo °.

En 1904, William Gowers © introdujo el término “Fibrositis” para lo que
posteriormente se denominaria Sindrome de Fibromialgia, entendiendo el
mismo como un proceso reumatico de tipo inflamatorio. En los afios
posteriores, se acufiaron términos relacionados como “sindrome
miofascial” o ‘reumatismo psicégeno”, comenzando a documentar la
existencia de los conocidos como puntos dolorosos. En 1975, Hench °
sustituyo el término “Fibrositis” por Fibromialgia, para referirse a la
ausencia de signos inflamatorios en esta enfermedad. En el afio 1990, el
ACR establece, por primera vez, los criterios diagnosticos para la FM,

utilizados en la actualidad.

1.1.1. Epidemiologia

El Estudio de Prevalencia de Enfermedades Reumaticas en la Poblacion
Espafiola (EPISER) 2, establece que la prevalencia de FM en Espafia es
del 2,4% en la poblacion general mayor de 20 afios. Destaca el
predominio en las mujeres, 4,2%, frente a los hombres, con un 0,2%. La
edad de inicio oscila entre los 40 y 49 afos, pudiendo aparecer raramente
en edades mas tempranas. Segun el Estudio de la Prevalencia y
Caracteristicas del Dolor en la Poblacion Adulta Espafiola atendida en
consultas de Reumatologia (EPIDOR) 7, se estima que la incidencia de
personas diagnosticadas de FM en las consultas de reumatologia oscila
entre el 10-20%.

1.1.2. Etiopatogenia

Hay evidencia de una serie de factores que pueden desencadenar la
enfermedad cuando existe predisposicibn genética, ambiental o
psicosocial. En cuanto a los componentes genéticos, Martinez Jauand @
ha demostrado que los parientes de primer grado de personas con FM
tuvieron ocho veces mas probabilidades de padecer la enfermedad que

los familiares del grupo control. El sexo es un factor de riesgo, ya que las

13
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mujeres son diagnosticadas de FM aproximadamente siete veces mas
gue los hombres. Los factores ambientales y psicosociales con frecuencia
se manifiestan como sucesos estresantes o traumaticos de toda indole,
tales como infecciones bacterianas o virales, procesos de divorcio o
separacion, problemas familiares y situaciones de abusos o malos tratos *
10, Una vez presente el factor desencadenante, se producen alteraciones
fisiopatolégicas como es la hiperactivacion de ciertos receptores que
provocan la perpetuacion de la hiperalgesia secundaria de origen central.
La patogénesis de la FM tiene origen en la modulacién central del dolor,
perpetuando un estado generalizado de amplificacion con predominio de
factores centrales involucrados. Por ello, el dolor en la FM se considera
un trastorno de tipo neuropético y no simplemente muscular. Los rasgos
multidimensionales de la FM pueden explicarse por una respuesta
patolégica de los mecanismos de adaptacion al estrés y al dolor crénico,
lo que justifica la aparicion de sintomas tales como los trastornos del ritmo
intestinal, la sudoraciéon excesiva y las taquicardias % ® % 12, La evidencia
cientifica 10 13 1415 ha demostrado que se produce un aumento de la
informacion sensorial mediada por eventos del SNC, involucrando
alteraciones en los niveles de serotonina y norepinefrina,
neurotransmisores clave en la regulacion del dolor. En la Tabla 1, se citan

las principales anomalias biolégicas en la FM.
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Tabla 1:
Sistema El eje hipotalamico-pituitario-adrenal estd  alterado,
Endocrino ocasionando una regulacion anormal del estrés.
Anomalias que afectan a los niveles de presién arterial y
SNA ocasionan sintomas como la fatiga y los mareos, ademas de

afectar a las respuestas fisiologicas a los factores de estrés.
Las personas con FM a menudo sufren insomnio y la calidad
del suefio es mala. Esta alteracion del suefio puede

contribuir a aumentar el dolor, ya que esto impide la curacion
Trastornos del B . . ]
. adecuada del dafo en el tejido muscular, “prolongando asi la
suefio
transmision de estimulos sensoriales desde el tejido

muscular dafiado al SNC y aumentado la percepcion del

dolor”.
Nota. Fuente: Elaboracion propia a partir de (3), (6), (16).

Se describen otras causas predisponentes relacionadas con la FM, tales
como los traumatismos, las lesiones fisicas y las infecciones, como la

enfermedad de Lyme o la hepatitis C.

La comorbilidad de la FM con trastornos del estado del &nimo se debe, en
gran medida, a alteraciones en el eje hipotalamo-hipdfisis y en el sistema
nervioso autonomo. Dichas alteraciones cursan con cambios en el patron
del suefio y en los transmisores neuroendocrinos, los cuales tienen un
papel fundamental en la regulacion del estrés. En cuanto a la alteracion
en el procesamiento del dolor, se debe a la sensibilizacion central, la
atenuacion de las vias inhibidoras del dolor y las alteraciones en los
neurotransmisores, conduciendo a un procesamiento alterado de las
sefales del SNC. Esto ocasiona una reduccion del umbral del dolor y la
amplificacion de las sefiales sensoriales, provocando fenomenos como la
hiperalgesia y la alodinia. Diversas investigaciones apuntan a la existencia
de hiperexcitabilidad cortical en personas con patologias asociadas al

dolor cronico, defendiendo la idea de que esta exaltacion de la sensacion

15
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del dolor se encuentra modulada por factores emocionales, cognitivos,

sociales y genéticos 2 8 17:18,

1.1.3. Sintomatologia

La FM se caracteriza por la presencia de dolor generalizado, difuso e
intenso que empeora con el esfuerzo fisico o el estrés, la rigidez matutina
y las alteraciones del suefio, con sintomas como la astenia, las cefaleas
tensionales, el cansancio y la sensibilidad al calor, a la presion y a la
estimulacién sensorial no dolorosa como el sonido y el olfato. Se
presentan alteraciones funcionales diversas como la patologia de la
articulacion témporo-mandibular y la disfuncion sexual > 19 Las
dificultades cognitivas son comunes, destacando la pérdida de memoria a
corto plazo, la confusién, la falta de concentracion, las dificultades para
expresarse verbalmente y en la realizacion de varias tareas a la vez, entre
otras. Son comunes los trastornos del estado de animo como la
depresion, la ansiedad y los rasgos hipocondriacos, acompafiandose del
sindrome del colon irritable, que se exacerba con niveles altos de estrés o
angustia. Los sintomas vegetativos como la sensacion de tumefaccion en
las manos y otras areas corporales, los mareos, la pérdida de equilibrio o
la inestabilidad, la hipersudoracion, las distermias o las palpitaciones,
entre otros, también son frecuentes 2% 2122, Wolfe et al. 2 proponen en su
estudio unos criterios diagnosticos complementarios a los aprobados por
el ACR, que incluyen la evaluacion de los sintomas cognitivos, el suefio

no reparador, la fatiga y numerosos sintomas somaticos.
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1.1.4. Diagnostico
En el afo 1990, el ACR establece, por primera vez, los criterios

diagnosticos para la FM, citados en la Tabla 2.

Tabla 2:
Criterios diagnosticos para la FM
Historia de dolor generalizado y en el esqueleto axial durante al menos 3 meses.

Dolor a la presion digital en al menos 11 de los 18 “tender points”. Para
considerar un punto positivo, el sujeto debe afirmar que la palpacién es dolorosa
en los pares de los puntos sefialados.

1. Occipital, cervical bajo (cara anterior de espacios intertransversos C5-
C7).

2 Trapecio (punto medio del borde superior).

3 Supraespinoso (origen muscular encima de la espina de la escapula,

cerca del borde medial).

Union condrocostal de la segunda costilla.

Epicondilo lateral.

Glateo (cuadrante superoexterno de las nalgas).

Pliegue anterior del muslo.

Trocanter mayor (posterior a la prominencia trocantérea).

Rodillas (almohadilla grasa medial, proximal a la linea articular).
Nota. Fuente: Elaboracion propia a partir de (5), (23).

© © N o g »

Ademas del dolor osteomuscular crénico y generalizado, se valoran otros
sintomas que acompafan a la enfermedad, como las manifestaciones
neurolégicas, neurocognitivas, endocrinas y del estado de &nimo.
Actualmente, solo se requieren 11 de los 18 puntos dolorosos para el
diagnéstico, aunque se debe considerar un tercer criterio: la ausencia de
enfermedad concomitante como causa de la FM. Ademds, existen nueve
criterios menores que se recomienda valorar para el diagnostico de la
enfermedad, aunque para la diagnosis certera los mencionados hasta

ahora son los que actualmente se emplean por consenso de la ACR.

17
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En la Tabla 3, se exponen los nueve criterios diagndsticos menores.

Tabla 3:

Intrusion de ondas alfa en el _ . i
. Agravamiento con el frio, el estrés o la
electroencefalograma en el suefio No

REM.

actividad fisica.

. Mejoria con el reposo, el calor y la
Suefio no reparador. o
terapia fisica.

Incremento de la fatiga durante la o
o . Cefalea cronica.
noche y de la rigidez en las mafanas.

Presencia de fatiga y cansancio a Presencia de trastorno funcional
diario. intestinal.
Sensacion subjetiva de inflamacién o

parestesia.

Nota. Fuente: Elaboracion propia a partir de (5).

No obstante, cabe destacar que aun no existe una prueba especifica para
el diagnostico de la FM. Las exploraciones complementarias se limitan a
descartar otros cuadros clinicos con sintomas similares, tales como las
enfermedades autoinmunes (lupus eritematoso sistémico, artropatia
psoriasica, espondilitis anquilosante, o polimialgia reumética), las
enfermedades malignas (mieloma mudltiple y metastasis &seas), las
enfermedades neuromusculares (esclerosis mdltiple, miastenia,
neuropatias y enfermedades musculares mitocondriales), las alteraciones
endocrinas y el sindrome serotoninérgico en personas tratadas con

inhibidores de la recaptacion de serotonina (ISRS) % 2024,

Aunque los criterios de la ACR tienen una importante funcién para el
desarrollo de una investigacion fiable y creciente sobre la FM, presentan
limitaciones en cuanto a su utilidad clinica. Se han propuesto diferentes
clasificaciones, siendo la mas aceptada la Clasificacion de Giesecke et al.

25, por su adaptacion a la realidad clinica, ya que no solo incluye aspectos

18
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psicolégicos como otras clasificaciones, sino también cognitivos y

bioldgicos. En la Tabla 4, se muestra la clasificacion de subgrupos de FM.

Tabla 4:

CLASIFICACION DE SUBGRUPOS DE FM DE GIESECKE ET AL.

Valores moderados de depresién y ansiedad.
GRUPO

1 Valores moderados de catastrofismo y control del dolor.

Baja hiperalgesia/sensibilidad al dolor.

Valores elevados de depresion y ansiedad.

GRUPO | Valores mas elevados de catastrofismo y mas bajos de control
2 percibido sobre el dolor.

Valores mas altos de hiperalgesia.

Niveles normales de depresion y ansiedad.

GRUPO | Muy bajos niveles de catastrofismo y el mas elevado control
3 percibido sobre el dolor.

Elevada hiperalgesia y sensibilidad al dolor.

Nota. Fuente: Elaboracion propia a partir de (25).

1.1.5. Asesoriay tratamiento
La sintomatologia abigarrada de la FM requiere de la intervencion de
varios profesionales sanitarios y sociosanitarios, conformando un equipo

de atencidn holistica e interdisciplinar.

Es de especial relevancia en el abordaje terapéutico asesorar e informar a
la persona adecuadamente sobre las posibilidades terapéuticas y las
caracteristicas de la enfermedad. De este modo, podra adaptarse a la
situacion y tendra una expectativa acorde a la enfermedad crénica. El
tratamiento es sintomatico, por lo que la intervencion se dirige a disminuir
el dolor y la fatiga, mejorar el suefo y los niveles de actividad, mantener la

funcionalidad y mejorar el bienestar psicolégico y la CV 26,
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Esta enfermedad requiere tanto de la atencion meédica, como de
intervencidn en aspectos psicosociales debido a su caracter multifacético,
por lo que el trabajo en equipo es indispensable para poder abordar todas
las areas afectadas. Las experiencias en Espafia, dirigidas al tratamiento
interdisciplinar que incluyen tratamiento meédico, fisico, psicolégico y

ocupacional, aportan resultados muy positivos 27.

Los métodos de intervencion convencionales se componen de tratamiento
farmacoldgico, psicoterapéutico y rehabilitador. El profesional de la
Terapia Ocupacional (TO) conforma parte del equipo, proporcionando las
herramientas necesarias para mejorar 0 mantener la autonomia personal

y el desempefio ocupacional.

Tratamiento Farmacoldgico

Aunque no existe un tratamiento farmacol6gico especifico para tratar la
FM, se utilizan diferentes medicamentos que ayudan a paliar los
sintomas. En la Tabla 5, se reflejan los medicamentos utilizados

regularmente.

Tabla 5:

Medicacién para el control sintoméatico

Analgésicos.

Relajantes musculares.

Antidepresivos triciclicos: producen una mejoria significativa en el dolor, la
calidad del suefio y la sensacion de bienestar hasta en el 30% de las personas
que los consumen.

ISRS: Utiles para el tratamiento de la depresion, pero no tienen ningun efecto

sobre el dolor.

Nota. Fuente: Elaboracion propia a partir de (2).
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Tratamiento Psicoterapéutico

La terapia cognitivo-conductual es la méas utilizada y eficaz para tratar los
aspectos emocionales de los trastornos del estado de animo que
aparecen con tanta frecuencia en la FM. Esta técnica mejora sintomas
como el dolor, la fatiga y el estado de animo, mediante el aprendizaje y la
practica de estrategias de solucién de problemas, de afrontamiento, de

relajacion y autocontrol emocional, entre otras 2.

Tratamiento fisico y rehabilitador

Las principales modalidades terapéuticas son el ejercicio fisico y la
hidroterapia.

Las personas que practican técnicas de fortalecimiento y tonificacion
experimentan una mejoria del dolor y la fatiga. El ejercicio debe ser
supervisado y personalizado, estudiando las caracteristicas de cada caso
en particular 2. Ademas, si se realiza en grupo contribuye a la
disminucién del aislamiento, la sintomatologia depresiva y la frustracion
que ocasiona la enfermedad ?°. La practica de ejercicio es el tratamiento
fisico con mayor evidencia de efectividad.

La hidroterapia es una modalidad terapéutica dentro del espectro del
deporte que aporta grandes beneficios y se dirige principalmente a
mejorar o0 preservar la capacidad funcional y la movilidad. El agua tiene
propiedades como la flotabilidad, la temperatura o la presion hidrostatica,
entre otras, que favorece la realizacibn de diversos ejercicios con el
menor impacto articular posible, ademas de mejorar el tono muscular y el
sistema cardiovascular, disminuir el dolor gracias a su poder analgésico
relacionado con la temperatura y favorecer el control de la ansiedad y el
estrés, ya que con la relajacion fisica y mental que aporta el agua se
aumenta la produccion de endorfinas y otras sustancias quimicas que
ayudan a atenuar el dolor . Si esta terapia se realiza en grupo, como en

el caso del ejercicio en general, favorece la interaccién social y la
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adherencia al tratamiento. El trabajo con otras personas mejora el estado
de animo debido al apoyo percibido entre los comparieros y la sensacion

de pertenencia a un grupo.

El ejercicio fisico y la hidroterapia ayudan a mejorar la capacidad
funcional y el estado animico de las personas, obteniendo otros beneficios

como la mejora del suefio o la reduccién del dolor 3% 0,

Intervencion de Terapia Ocupacional

Conformando el equipo interdisciplinar se encuentra el terapeuta
ocupacional. La TO se define, segun la World Fedetarion of Occupational
Therapists (WFOT) como “una profesion de la salud centrada en la
persona, encargada de promover la salud y el bienestar a través de la
ocupaciéon”. La finalidad de esta disciplina es facilitar la participacion de
las personas en las actividades de la vida diaria (AVD). Los terapeutas
ocupacionales trabajan con personas y comunidades para mejorar la
capacidad de patrticipar en las ocupaciones que quieren, necesitan o se
espera que hagan, o modificando la ocupacién o el entorno para apoyar el
compromiso ocupacional %2, Siguiendo esta premisa, la funcién del
terapeuta ocupacional en la patologia en cuestion seré la de establecer
objetivos funcionales, intervenir sobre aquellas AVD que se encuentren
comprometidas realizando adaptaciones de estas, promover habitos de
vida saludables, entrenar a la persona para la reincorporacion laboral,
educar y aportar estrategias a la familia y/o entorno laboral, mostrar y
aplicar técnicas ergondémicas, adaptar el entorno de la persona y
consensuar objetivos que se encaminen a mejorar la CV y la

independencia 33 34 35,

En el estudio de Sim y Adams 36, en el que solicitaban informacién a los
terapeutas ocupacionales que prestaban sus servicios en departamentos
de reumatologia de varios hospitales de Reino Unido, acerca de los
meétodos habituales de tratamiento de las personas con FM, se concluye
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que el objetivo terapéutico principal consistia en el aumento de la
capacidad funcional, a través de técnicas para el manejo del dolor, el
tratamiento de la fatiga, el entrenamiento en técnicas de relajacion y el

asesoramiento y la educacion de la personay de la familia.

En la literatura cientifica espafiola, se evidencia una escasa participacion
del terapeuta ocupacional y practicamente nula bibliografia en la atencion

a las personas con FM en la TO.
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1.2. Afectacion y estado de las ocupaciones en personas con
Fibromialgia

1.2.1. Desequilibrio del desempefio ocupacional en la Fibromialgia

La variedad de sintomas de la enfermedad da lugar a una pérdida de la
funcion y limitaciones en la productividad, la vida personal y en la
capacidad para realizar las AVD. Los roles y rutinas de la persona pueden
variar o anularse, creando una autopercepcion de incapacidad. El impacto
y la intrusion de la patologia puede ocasionar un debilitamiento progresivo

de la autoconfianza y del sentido de si mismo 37 38,

Las areas ocupacionales mas afectadas en las enfermedades que cursan
con dolor crénico son el descanso y el suefio, la participacion social y el
desempefio en las actividades significativas, segun diversas
investigaciones 3% 40 41 En cuanto a las actividades instrumentales de la
vida diaria (AIVD), las mas afectadas son la preparacion de la comida, la
limpieza, el establecimiento y la gestién del hogar y las compras. Estas
ocupaciones recaen, por lo general, en las mujeres de entre 40 y 65 afios
que tienen un rol preestablecido de cuidadoras principales del hogar,
poblacién mayoritaria en el diagnéstico de FM 42, El area de las AIVD no
es la Unica perjudicada, aunque si en la que primero se evidencian las

dificultades y limitaciones, ya que se trata de tareas cotidianas.

El desempefio en la esfera profesional también supone un gran impacto
ocasionando, en la mayoria de los casos, una baja laboral o una situacién
de desempleo. Si la condiciébn de salud permite continuar con sus
funciones, probablemente se requiera una reduccion de la jornada o un
cambio de puesto a otro que disminuya el esfuerzo fisico al minimo

posible.

El ocio suele posicionarse en ultimo lugar en orden de preferencias, ya
qgue la energia se invierte principalmente en el autocuidado y en el
cuidado del hogar y de los hijos, generando una situacion de alienacion

ocupacional, ya que las actividades de recreacion desaparecen o0 no se
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realizan con frecuencia debido al cansancio acumulado a lo largo del dia
43

1.2.2. Calidad de vida en personas con Fibromialgia

El concepto CV se define como “la percepcidn que una persona tiene
sobre su vida, el lugar que ocupa en el contexto cultural y el sistema de
valores en que vive, la relacion con sus objetivos, expectativas, normas,
criterios y preocupaciones, todo ello permeado por las actividades diarias,
la salud fisica, el estado psicoldgico, el grado de independencia, las

k24

relaciones sociales, los factores ambientales y sus creencias personales

44, 45

La FM es una de las enfermedades reumaticas que mas impactan en la
CV. El dolor generalizado afecta directamente al desempefio ocupacional,
de forma que los bajos niveles de energia, la falta de motivacion y la
fatiga ocasionan que la persona abandone ocupaciones significativas y
actividades diarias. Segun Sixto Sueiras et al. 43 a los sintomas propios de
la enfermedad se suma la creencia aun existente, a pesar de la evidencia
cientifica de los ultimos afos, que la FM es un trastorno psicolégico o
psiquiatrico, lo que dificulta la realizacion de un diagnéstico y tratamiento
adecuados, ademas de la falta de comprension por parte de la red de

apoyo, repercutiendo negativamente en la vida de la persona.

La capacidad para trabajar esta limitada debido a las consecuencias
organicas de la enfermedad, lo que ocasiona un desequilibrio ocupacional
y probablemente repercusiones psicolégicas relacionadas con
pensamientos negativos de culpabilidad o creencias de no ser til. Esta
idea se acentla con la conviccion de que una mujer de mediana edad,
poblacién mayoritaria en este sindrome, se encuentra en un momento en
el que se considera que la productividad deberia ser 6ptima 4. Las
restricciones en las AVD también causan grandes dafios emocionales,
aumentando la probabilidad de padecer o agravar los trastornos del
estado de animo como la depresion y la ansiedad. Esto ocasiona una

limitacion mayor en las AVD, produciendo un agravamiento de los
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sintomas depresivos y ansiosos y ocasionando un ciclo que debe
detenerse lo antes posible, minimizando el efecto que pueda tener en la
CV 4. El tipo de empleo, las dificultades de acceso a los servicios de
salud, el tipo de educacion, el nivel de ingresos y el lugar de residencia

son factores de riesgo que pueden afectar y modificar la CV.

La FM también constituye un grave problema en términos de salud
publica y no solo en la esfera personal, debido a la alta prevalencia en la
poblacidén adulta, la falta de conocimiento sobre la etiologia, la ausencia
de tratamientos curativos, la alteracion de la vida familiar y de pareja por
ruptura psicoafectiva, las pérdidas econémicas por necesidad de dejar el
empleo y el coste de la enfermedad en cuanto a tratamientos que ayuden

a sobrellevar los sintomas 2 4849,

La FM puede perjudicar de forma significativa la vida familiar, rompiendo
la armonia de las relaciones entre los miembros que conviven o forman
parte del circulo intimo de la persona afectada. La situacion puede
interferir directamente a la economia doméstica, reduciendo los ingresos,
ya que la persona con FM en ocasiones no puede continuar su funcién
laboral. La reparticion de las tareas cotidianas recaerd en los demas
familiares, pudiendo crear tension en estos y generando sentimientos de
incomprensién hacia la persona afectada, que pueden dar lugar a

disputas y rupturas en las relaciones familiares 2 0.

Es importante aumentar la visibilidad de la enfermedad y mejorar la
actitud social ante esta ya que, a medida que el conocimiento de la
sociedad sobre la FM se amplifica, el soporte a las personas afectadas
por parte del personal sanitario, los familiares, los amigos, los
comparferos de trabajo y demas personas, contribuye a formar una red
social que facilita la adaptacién a la enfermedad y sus consecuencias en
la vida diaria. Cabe destacar la importancia del ambito sociolaboral. Es
relevante que las personas con FM mantengan el trabajo y que este sea
compatible con la evolucion de la patologia, evitando asi el aislamiento

social e incluso reduciendo el impacto en la CV. Para lograrlo, es
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necesaria una buena coordinacion entre los servicios asistenciales con los
servicios de salud laboral y los de recursos humanos, evitando el cese
prematuro de la actividad laboral y el agravamiento del prondstico de la

enfermedad “°.

1.2.3. Factores biopsicosociales implicados en el dolor y su modulaciéon

Existen diferencias en la prevalencia del dolor cronico en cuanto al
género, afectando mayoritariamente a las mujeres. También se han
estudiado varios polimorfismos genéticos que parecen modular la
sensacion dolorosa, relacionados con una mayor sensibilidad hacia el
dolor y alteraciones neurobiolégicas en el sistema nervioso como niveles
bajos de serotonina (tiene un papel importante en la regulacién del dolor,
suefio y humor), disminucién de L-triptéfano y alteraciones en los puntos

dolorosos, destacando diferencias al compararlas con la poblacién control
5

Si bien los factores biolégicos mencionados anteriormente aumentan la
susceptibilidad de una persona a desarrollar FM, también la cultura, el
entorno y la sociedad son posibles factores desencadenantes que
interfieren directamente en la percepcion del dolor, afectando a las
cogniciones y el control autopercibido sobre este. La evidencia que
relaciona los factores socioculturales con el riesgo de desarrollar
sindromes que cursen con dolor cronico, entre ellos la FM, ha aumentado
en los Ultimos afios. Diversas investigaciones 46 5L 52 53 muestran
asociacién con una situacion econdémica comprometida, residencia en
lugares socialmente desfavorables o empleos considerados de ‘nivel
inferior”. Estas situaciones o vivencias causan angustia psicoldgica, lo que
lleva a padecer trastornos psiquiatricos con mayor facilidad, como son la
depresion y la ansiedad. Estos aspectos psicologicos actian como un
factor de riesgo ante la FM y otras enfermedades que cursan con dolor
crénico generalizado. En dos estudios realizados por Benjamin et al. %y
Tore Gran %°, se evidencia que, aproximadamente el 17% de las personas
diagnosticadas con una enfermedad que cursa con dolor crénico

generalizado, presentan un diagndstico psiquiatrico.
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En la Tabla 6, se exponen los factores psicosociales de proteccion y de
riesgo que mas afectan a la CV.

Tabla 6:
FACTORES DE PROTECCION FACTORES DE RIESGO
Manejo inadecuado de estados
Conocimiento de la enfermedad. emocionales negativos (depresion, ira,

ansiedad).
Adherencia y posibilidad de acceso Situacion econdémica desfavorable.
al tratamiento.
Buen apoyo social percibido. Aislamiento social.
Capacidad de resiliencia. Falta de una red de apoyo solida.
Buena relacién y percepcion sobre los Mal ambiente laboral y trabajos
servicios de salud. principalmente fisicos.
Posibilidad de seguir desempefiando Bajo nivel educativo.
el rol laboral.

Nota. Fuente: Elaboracion propia a partir de bibliografia recogida en el apartado 1.2.

Recientes hallazgos han demostrado que el tipo de relacion que la
persona mantenga con su familia o circulo intimo puede influir en la
percepcion del dolor, debido a lo que la literatura cientifica denomina
“sistema de neuronas espejo”. La observacion del estado emocional de
otras personas activa parte de la red neural implicada en el
procesamiento del mismo estado que experimenta la persona, de forma
que, si el circulo intimo dedica especial atencién a las quejas somaticas y
manifiesta sentimientos de pena y afliccion constantemente, ocasiona un
agravamiento de las sensaciones negativas relacionadas con el dolor, al

verse estas reforzadas 8 %657,

Montoya et al. 8, analizaron la influencia del apoyo social y el contexto

emocional en el procesamiento del dolor en personas con FM en
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comparacidbn con personas con migrafia cronica. Segun esta
investigacion, la presencia de un ser querido, en este caso la pareja,
influye en el procesamiento de la informacion del dolor, reduciendo
significativamente la intensidad de este ante un estimulo doloroso en el
cuerpo. Esto refleja la importancia de una buena red de apoyo social en
cuanto a la percepcion del dolor, ya que la relacién positiva con una
persona cercana y significativa puede disminuir la impresion de amenaza
y proporcionar sensaciones positivas que reduzcan la experiencia de
dolor, alejando el foco de atencion de este. Para ello, es importante que
las personas cercanas y en general, la sociedad, obtenga informacién de
calidad en cuanto a la enfermedad y el prondstico, con el fin de facilitar,
en la medida de lo posible, la vida de la persona con FM.

El nivel académico es otro factor relevante en términos de salud. Cuando
se trata de explicar la relacion entre este y los factores socioeconémicos,
la educacién no puede considerarse causal. Las personas con una baja o
nula formacion deberan emplearse, por lo general, en trabajos no
calificados con un menor salario, en muchas ocasiones con unas
exigencias fisicas superiores a las de personas que pueden acceder a
empleos de mayor rango. Segun afirmé Wilkinson en el afio 1996, esta
desigualdad de ingresos y condiciones afecta a la salud a través de las
percepciones del lugar que ocupa el individuo en la jerarquia social,
produciendo emociones negativas como verguienza y desconfianza, que
se traducen en un deterioro de la salud a través de los mecanismos psico-

neuro-endocrinos %9 69,
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2. JUSTIFICACION

Tras la revisiéon bibliogréfica de la literatura que aborda el sindrome de
FM, se ha observado que existe poca evidencia cientifica que indague en
el impacto de la enfermedad en la CV con relacibn a los factores
biopsicosociales. En este contexto, desde la TO se realiza una
aproximacion sobre las &reas ocupacionales mas comprometidas y se
profundiza en la repercusion de la red de apoyo y el nivel socioeconémico

en la intensidad de los sintomas.

Dado que la FM es una enfermedad con una gran repercusion en el
desempefio ocupacional, la autonomia y la CV, se plantea la necesidad
de recabar aquella informacion que pueda ser de utilidad para la posterior
intervencidon desde la TO, que favorezca la mejora de estos aspectos a
través del conocimiento de la percepcién de personas diagnosticadas con
la patologia y aporte mas evidencia cientifica para posteriores

investigaciones.
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3. OBJETIVOS

Objetivo general:

Explorar el impacto de los factores biopsicosociales en la calidad de vida

de personas diagnosticadas de FM.
Objetivos especificos:

Identificar qué ocupaciones se encuentran mas comprometidas en las

personas con FM.

Conceptualizar de qué manera influye la calidad de la red de apoyo de las
personas con FM en la autopercepcion de los sintomas de la enfermedad.

Determinar si un bajo nivel socioeconémico repercute en la calidad de

vida de las personas con FM.
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4. METODOLOGIA

4.1. Tipo de estudio de investigacion

Este trabajo sigue una metodologia cualitativa, definida segun Taylor y
Bodgan %! como “la investigacién que produce datos descriptivos: las
propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta
observable”. Busca comprender la realidad de los sujetos y, para ello, el
investigador tiene un papel fundamental. Desarrolla su trabajo en el
entorno en que transcurren los fendmenos, empleando como estrategias
de recogida de informacion la observacién, las entrevistas, los analisis
documentales, las historias de vida y experiencias personales, entre otros,
que describan las situaciones rutinarias y/o problematicas y lo que
significan en la vida de las personas. Los datos obtenidos se plasman en
texto para ser analizados, sin pretender la generalizacion de los

resultados 62.

El enfoque utilizado es el de la fenomenologia. Este disefio se basa en la
comprension de la conducta humana desde la perspectiva del propio
sujeto. La herramienta principal para la recogida y el analisis de datos es
la entrevista semiestructurada, que permite la sintesis de informacién a
través de la descripcion de las experiencias subjetivas de los sujetos,
determinando el significado de dicha experiencia e identificando la

esencia del fendmeno 3.

4.2.  Ambito de estudio

El estudio se ha llevado a cabo en la Asociacion de Fibromialxia e Fatiga
Crénica do Noroeste (AFFINOR), situada en la ciudad de Ferrol. Surge en
el aflo 2007 como una iniciativa de familiares, colaboradores y personas
afectadas de FM y/o Fatiga Cronica. La conforman un total de 106
socios/as. Las principales actividades que se realizan en la entidad son
asesoramiento  juridico, fisioterapia y talleres ocupacionales.
Ocasionalmente, se realizan charlas informativas. Las principales vias de
financiacion son las cuotas de los/las asociados/as, las aportaciones de

instituciones publicas y los donativos de particulares.
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4.3. Periodo del estudio

El trabajo comienza con una revision bibliogréfica acerca de los aspectos
relevantes de la FM, es decir, la epidemiologia, la etiologia, el diagnostico,
el tratamiento y la afectacion en la vida de las personas que la padecen.
El disefio de los objetivos se realiza partiendo de los conceptos
fundamentales que se quisieron investigar: el impacto de los factores
biopsicosociales en la CV de las personas con FM, profundizando en

aspectos mas concretos reflejados en los objetivos especificos.

Para dar respuesta a estas cuestiones, se elaboré un cuestionario ad hoc
(Anexo VI) basado en escalas de valoracion estandarizadas que abordan
temas importantes como la percepcidon del dolor, el desempefio
ocupacional o la autonomia, entre otros. Una vez establecido el disefio del
estudio, se envi6 al Comité de Etica de la UDC para su aprobacion
(Anexo 1). Se recibe el informe favorable, por lo que se comienza con la
siguiente fase: el contacto con la entidad. En un primer momento, se
decide contactar con la asociacion ACOFIFA a través de correo
electrénico, situada en A Corufia. Debido a que no se obtiene respuesta,
se realiza una toma de contacto con AFFINOR, también por correo

electrénico.

La investigadora principal envia un video de aproximadamente 4 minutos
explicando en qué consiste el trabajo y cdmo se realizara la metodologia.
Este video es distribuido a todas las usuarias de la asociacion, asi como
los datos personales de la investigadora (correo electrénico y niamero de
teléfono) para que, quien tenga disponibilidad, pueda ofrecerse como
candidatas para realizar las entrevistas. Finalmente, se presentan ocho
personas voluntarias. Se procede al envio de la documentacion del
consentimiento informado, que debe ser rellenada, firmada y reenviada a
la investigadora. Una vez realizado dicho proceso, se conciertan las
entrevistas via online para evitar riesgos innecesarios en la situacion de

pandemia COVID-19. La mayoria de las entrevistas se realizaron
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mediante videollamada, con una excepcién a través de la plataforma

Skype.

Las conversaciones fueron grabadas, previo aviso y con el consentimiento
de las participantes, mediante una aplicacion moévil de grabacion de voz,

para su posterior transcripcion al programa Microsoft Word.

Para el andlisis de los datos se utilizd el programa Atlas.Tl version
escritorio. Se seleccion6 aquella informacion considerada importante para
dar respuesta a los objetivos planteados y, posteriormente, se procedio a

la sintesis de los resultados obtenidos.

4.4. Caracteristicas de la muestra de estudio

La muestra de estudio se compone de un total de 8 mujeres, con edades
comprendidas entre los 39 y los 60 afios. Todas residen actualmente en el
ayuntamiento de Ferrol. Se observa gran diversidad en cuanto a los afios
transcurridos desde el diagnostico, con mujeres con mas de 20 afios de
evolucién. Todas estan en situacion de desempleo salvo una participante
que trabaja como profesora de inglés desde hace mas de 25 afios.

4.4.1. Tipo de muestreo

Se realizd un muestreo no probabilistico y no aleatorio, ya que la intencion
era recabar un gran volumen de informacion cualitativa de una muestra
relativamente pequefna. Dicho muestreo es de conveniencia, ya que se
seleccionaron a las participantes accesibles a través de la asociacién a la
gue acuden y que cumplian con los criterios de inclusion y exclusién

establecidos.
4.4.2. Seleccion de la muestra

Una vez la asociacién confirma la participacién en el estudio, se envia un
correo informativo a la presidenta, el cual reenvia a todas las usuarias. En
el correo se especifican los criterios de inclusion y exclusion (Tabla 7)
para participar en las entrevistas. Ocho de las socias se ponen en

contacto con la investigadora y se confirma que cumplen dichos criterios.
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Posteriormente, se envia el consentimiento informado (Anexo 1V) a través
de correo electrénico. Se les indican varias opciones para firmar de forma
digital y, una vez recibida la documentacién firmada, se procede a
concretar el dia y la hora en la que se realizara la entrevista con cada

usuaria de la asociacion, todas ellas de forma on-line.
Tabla 7:

Criterios de inclusion

Ser mayor de 18 afos.
Tener un diagnostico de FM.
Acudir a la Asociacion AFFINOR en calidad de usuario/a.
Presentar el consentimiento informado conforme se acepta la participacion en el
estudio.
Criterios de exclusion
Ser menor de edad o no tener la capacidad de tomar la decision de participar por
si misma.

Estar diagnosticado/a de otras enfermedades reuméticas.

Nota. Fuente: Elaboracion propia

4.5. Entrada al campo

Se contact6 via correo electrénico con AFFINOR, aportando informacion
sobre el estudio que se pretendia realizar, la metodologia y los objetivos
principales. Se proporcion6 el numero telefénico de la investigadora
principal para que la direccién de la entidad pudiera ponerse en contacto
con ella y ampliar la informacion si asi lo considerara necesario.
Posteriormente, se seleccionaron aquellas voluntarias que cumplian con
los criterios de inclusion y que quisieron formar parte del proyecto para
hacer las entrevistas. Se envié una hoja de informacién completa acerca
del trabajo de investigacion a las personas responsables de la asociacion

y a las participantes (Anexo II).
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Previo al desarrollo de las entrevistas, se entregd a las participantes el
documento de compromiso de confidencialidad, consentimiento informado

y de revocacién del consentimiento (Anexos lll, IV y V).

4.6. Técnicas de recogida de datos y analisis de los datos

Debido a que este estudio es de tipo cualitativo y de disefio
fenomenoldgico, se utilizé la entrevista semiestructurada (ad hoc) como
técnica principal de recogida de datos (Anexo VI). Algunas preguntas de
la entrevista se basan en las siguientes herramientas de evaluacion
estandarizadas, de las que se seleccionaron y/o adaptaron las cuestiones
gue se recogen en la Tabla 8.

Tabla 8:
e ;Usted pudo...
... ira comprar?
.... preparar la comida?
... lavar los platos a mano?
... hacer la cama?
Fibromyagia Impact Questionnaire ... caminar varios centenares de
(FIQ) metros?
... conducir un coche?
e Cuando trabajo ¢Cuéanto afecto el
dolor u otros sintomas de la FM a
su capacidad para trabajar?
Ocio
e ¢Qué actividades haces en tu
tiempo libre?
e ;Cambiaron tus actividades de
ocio?
Trabajo
Canadian Occupational Performance o ;Tienes trabajo actualmente?
Measure (COPM) Autocuidado
e ¢ Ultilizas medio de transporte?
Entorno
e (;COmo es la convivencia con tus
familiares?
e ¢Hay alguna actividad que ya no
realices?
Mcgill Pain Questionnaire (MPQ) Indique la expresion que mejor refleja

la intensidad de dolor, en su conjunto,

en el momento actual.
Nota: Fuente: Elaboracion propia a partir de (64), (65), (66).
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A continuacion, se describen con mas detalle las herramientas citadas en

la tabla anterior:

e Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ) *: el FIQ es un cuestionario
multidimensional autoadministrado. Valora los componentes del
estado de salud que suelen estar mas afectados en personas con FM,
teniendo en cuenta la semana anterior a la realizacién de la prueba. La
puntuacion total se haya entre 0 y 100, representando el 0 la
capacidad funcional y CV mas altas y el 100 el peor estado posible.
Consta de 19 preguntas divididas en dos partes. La primera valora
AIVD y productivas y la segunda hace referencia a los sentimientos
asociados a la FM.

e Canadian Occupational Performance Measure (COPM) 8. EI COPM
es un instrumento de evaluaciéon de la autopercepcion de la persona
sobre su desempefio ocupacional en el tiempo, considerando el nivel
de realizacion y de satisfaccion. Identifica las &areas probleméticas,
evalla la actuacion y satisfaccion relativa a estas areas y mide los
cambios en la percepcion de la persona sobre su actuacion. Se trata
de una entrevista semiestructurada de una duracion de 20 a 30
minutos.

e Mcgill Pain Questionnaire (MPQ) 6. Escala que mide el dolor desde la
perspectiva sensorial, afectivo-motivacional y evaluativo. Consta de 78
adjetivos distribuidos en 20 grupos que califican la experiencia
dolorosa. Evalla aspectos cuantitativos y cualitativos del dolor, como

la localizacién, la cualidad, propiedades temporales e intensidad.

Dada la situacion de pandemia COVID-19, la entrevista se realiz0 via
telematica para proteger la salud de las personas entrevistadas y de la
investigadora. Una vez la participante facilitd el consentimiento de forma
oral y escrita, se procedio a grabar el audio para posteriormente realizar la
transcripcion de las entrevistas, codificando los datos personales y los de

relevancia para el trabajo, a fin de facilitar la sintesis de informacién.
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Para realizar el analisis de los datos, se utilizé el programa Microsoft Word
en donde se transcribio la informacion obtenida en las grabaciones vy,
posteriormente, el programa atlas.Tl, disefiado para facilitar el analisis
cualitativo. Se categorizaron y codificaron las tematicas relevantes

mediante codigos.

4.7. Consideraciones éticas y legales

Los procedimientos de este proyecto se adaptaron a las Normas de la
Buena Practica Clinica ®’. Se practicaron los principios éticos para
investigaciones médicas en seres humanos recogidos en la Declaracion

de Helsinki ¢ y en el Convenio de Oviedo .

Para el procedimiento de las entrevistas se ha tenido en cuenta la Ley de
Proteccién de Datos 3/2018 de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y Garantia de los Derechos Digitales (LOPDGDD) 7°. Esta ley
garantiza el derecho fundamental de las personas a la proteccion de sus
datos personales y derechos digitales. Los datos deben ser exactos y la
responsable del tratamiento de estos tiene un deber de confidencialidad.
Siguiendo las directrices de la LOPDGDD, se ha facilitado la informacién
basica de la investigadora principal (direccién electronica y nimero de
teléfono) para que las personas puedan acceder a la informacion obtenida

sobre ellas de forma sencilla.

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica 7 refuerza el derecho a la proteccion de la salud
recogido en el Articulo 43 de la Constitucion. La finalidad es garantizar el
derecho de los pacientes a la informacion sanitaria o, en este caso, la
informacion personal recogida para la presente investigacion. La
informacion y obtencion del consentimiento por parte de la persona es un
aspecto clave en cualquier intervencion sanitaria. Esta ley ampara a las
personas con relacién a la confidencialidad de sus datos, de forma que

nadie pueda acceder a ellos sin previa autorizacién de la responsable.
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Se han tenido en consideracion los aspectos éticos-legales pertinentes,
como el Informe favorable del Comité de Etica de la Investigacion y la
Docencia de la Universidad de A Corufia (Anexo 1), el Documento
informativo (Anexo Il), el Compromiso de Confidencialidad (Anexo llI), el
Consentimiento Informado (Anexo 1V) y la Revocaciéon del Consentimiento
(Anexo V).

4.8. Posicion de la investigadora

Este estudio se realiza en el contexto académico como parte de la
asignatura Trabajo de Fin de Grado. La estudiante cursa el 4° afio del
Grado en Terapia Ocupacional de la Facultad de Ciencias de la Salud, en
la Universidade da Corufia. Previo al comienzo de este trabajo, la alumna
mantenia una relacion cercana con una persona diagnosticada de FM, por
ello el interés de profundizar en esta patologia y plasmar las barreras que

las personas experimentan con esta enfermedad en su vida diaria.

Se establecié un primer contacto via correo electrénico con AFFINOR,
asociacion recomendada por una persona cercana a la investigadora y
que ya habia tenido contacto con la presidenta de la entidad en varias
ocasiones. Dicha entidad era desconocida para la estudiante antes de
comenzar el trabajo, asi como las personas que acuden a esta en calidad
de usuarias. La relacién previa y cercana con esta patologia supone una
ventaja para establecer un primer contacto con las personas usuarias, ya
gue, con la investigacion realizada sobre esta patologia y la experiencia

personal, se ha podido desarrollar una posicibn empatica y comprensiva.

4.9. Rigor metodologico
Este estudio se ha guiado por los criterios de rigor que debe seguir una

investigacion cualitativa 2:

e Fiabilidad o consistencia: posibilidad de que un/a investigador/a
emplee métodos similares en la recoleccion de datos, y obtenga

resultados semejantes.
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e Validez: interpretacion correcta y adecuada de los resultados
obtenidos. La validez requiere un cuidado minucioso del proceso
metodoldgico, haciendo creibles los hallazgos.

e Credibilidad: permite evidenciar los fendmenos y vivencias tal y
como las percibe la persona. Es fundamental que exista relacion
entre los datos obtenidos y la realidad de los participantes.

e Transferibilidad o aplicabilidad: consiste en poder transferir los
resultados obtenidos a otros contextos, de modo que es importante
realizar una descripcion de las caracteristicas del contexto en el
gue se realiza la investigacion y de los sujetos.

e Consistencia o dependencia: aunque es cierto que en la
metodologia cualitativa siempre se contara con cierto grado de
inestabilidad de los datos, se debe procurar una relativa estabilidad
en la informacién recogida y analizada.

e Confirmabilidad o reflexividad: los resultados obtenidos deben
garantizar la veracidad de las descripciones realizadas por los
participantes.

e Relevancia: permite evaluar si los objetivos planteados se
alcanzaron y si el estudio ha tenido una repercusion positiva en el
ambito de interés.

e Adecuacion o  concordancia  tedrico-epistemologica: la
investigadora debe hacer visible durante todo el proceso de los

referentes tedricos que ha tenido en cuenta.
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4.10. Fases del proyecto

CRONOGRAMA

2020 2021

Busqueda bibliogréafica

Elaboracion del trabajo vy
envio al Comité de Etica

Contacto con asociacion

Entrada al campo y
entrega/firma de los
documentos éticos y legales

Recogida y transcripcion de la
informacion

Analisis e interpretacion de
los resultados

Discusion y conclusiones

Presentacion del trabajo ante
el Tribunal
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5. RESULTADOS Y ANALISIS DE LOS DATOS

5.1. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

En la Tabla 9 se muestran las principales caracteristicas

sociodemogréficas de las participantes.

Tabla 9:
Edad Estado Hijos/as Lugar de Afos desde
Civil residencia/Lugar de diagnhostico
procedencia FM
E.G. 60 Casada 2 hijas Ferrol/Porrifio 7
E.C. 54 Casada 2 hijos Narén/Ferrol 9
M.C. 55 Casada 1 hijo/1 Caranza 22
hija
MJ.P. 55 Casada 1 hijo/1 San Mateo/Monfero 11
hija
P.Q. 39 Divorciada 1 hijo/1 Cerdido/Lugo 4
hija
P.R. 41  Divorciada 3 hijas Mera/Ferrol
S.B. 39 Soltera No Ares/Venezuela
S.V. 58 Casada 2 hijos Ferrol 11

Nota: Fuente: elaboracion propia.

Todas las participantes son mujeres que residen actualmente en el
ayuntamiento de Ferrol, aunque solo una de ellas es originaria de esta
ciudad. Las edades de la muestra se comprenden entre los 39 y los 60
afos. Cinco de ellas estan casadas, una soltera y dos divorciadas. Siete

de las ocho participantes tienen uno o mas hijos/as.
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5.2. Analisis cualitativo de los datos

En las personas con FM el dolor es intangible, no existen datos que
ayuden a comprender el dolor socialmente. Esto lleva a situaciones de
indiferencia por parte de los familiares, amigos e incluso personal
sanitario, lo que a su vez crea una sensacion de incomprension y soledad

a la persona que lo padece.

El dolor que ocasiona la FM repercute en el desempefio ocupacional de
diferentes formas. En primer lugar, supone una disminucién de la vida
activa, viéndose aumentado considerablemente el tiempo de descanso y
alterando con ello los roles, la identidad ocupacional, los habitos y las

rutinas 6%

Tras preguntar a las participantes sobre los sintomas de la enfermedad y
cdmo era su percepcion sobre estos, se identificaron catorce citas
pertenecientes al codigo “Definicion de sintomas mas intensos” y
“Definicion de sintomas menos intensos”. Refieren el dolor como
insoportable en muchas ocasiones, continuo e intenso. La mayoria
expresan tener molestias en los miembros superiores e inferiores o en la
espalda, tanto en actividad como en reposo. También manifiestan
ansiedad, estado de animo depresivo y colon irritable como somatizacion

del estado de ansiedad.

“Segun me despierto y abro los 0jos, aun no me da tiempo a pensar y ya

tengo mucho dolor.”

“Es muy intenso, como dolor interior, como por los huesos. A veces es tan
intenso que me tengo despertado de noche con dolor de tobillos o de

piernas.”

“Si fuéramos simplemente vagas cuando estas quieta no tienes dolor (...)
si no te mueves no hay dolor, la frustracion viene cuando te quieres mover

y tu cuerpo no responde.”
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“Insoportable, intenso, siempre me dijeron que iba a dar por brotes, que

iban a ser temporadas, y yo tengo dias malos y dias peores. Entonces no

seé si los brotes se refieren a los dias peores o a los malos, ya no sé. Yo

Vvivo en un brote constante.”

La FM es una enfermedad altamente incapacitante que interfiere en

muchas de las areas del desempefio ocupacional, como pueden ser las

AVD, la participacion social o el trabajo. Se ha preguntado a las

participantes sobre las ocupaciones que se considera pueden estar mas

afectadas, utilizando como guia en la elaboracion del cuestionario ad hoc

las escalas citadas en el apartado 4.6. Teniendo en consideracion los

coédigos generados, se observa que las areas ocupacionales mas

comprometidas son, en mayor grado, las AVD instrumentales, seguidas

del ocio y el tiempo libre, el descanso y el suefio y la participacion social.

Destacan también las dificultades en la actividad sexual. En la Tabla 10,

se muestran las areas ocupacionales que se describiran a continuacion.

Tabla 10:

Tender la ropa/hacer la colada
Realizar la compra

Conducir

Caminar varias calles de forma

AIVD independiente
Cocinar
Hacer la cama
Trabajo

Descanso y suefio

Ocio y tiempo libre

Participacién social

Actividad sexual

Nota: Fuente: elaboracién propia.
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Actividades Instrumentales de la Vida Diaria

Tender la ropa/hacer la colada: Siete de las ocho entrevistadas
manifiestan dificultades en esta tarea. La mayor dificultad surge al tender
la ropa, ya que esto requiere una elevacion de los miembros superiores
mientras los mantienen en suspension sosteniendo la prenda que, al estar
mojada, incrementa su peso y, en consecuencia, requiere una fuerza y
resistencia mayor en los brazos mientras colocan la prenda en el tendal.
El dolor al realizar actividades como la expuesta anteriormente, suele
afectar con mayor intensidad a zonas extensas del cuerpo, entre las que
destacan los hombros y la parte proximal del brazo. También destacan
dificultades en llevar la cesta de la ropa mojada hasta el lugar donde se

encuentre el tendal.

Algunas participantes han podido adquirir una secadora que facilita este
trabajo, evitando todo el proceso de tender la ropa descrito anteriormente.
Esta facilidad no es posible para todas ellas, debido a la situacion
econdémica que atraviesan. En lo que respecta a poner la lavadora,
algunas afirman que tienen dificultades para recordar programas o

instrucciones sencillas, y que suelen recurrir a un conviviente.

“No puedo estar mucho tiempo con los brazos arriba, tengo que

descansarlos un rato antes de volver a tender.”

“Tender nada, poner la lavadora lo hace mi marido porque yo tenia que
coger el libro de instrucciones para ponerla, me olvido de como se pone,

el programa, etc.”

“La ropa hoy me la tendié mi hijo porque yo no podia, cuando la tiendo yo
la tiendo en dos veces, el movimiento de subir los brazos con la ropa

acaba conmigo, si me la pueden tender me la tienden.”

“Me he comprado una secadora porque es verdad que no llevaba un ritmo

de limpieza normal como el resto de las mamas.”
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Realizar la compra, refiriéndose a todo el proceso, desde llegar al
supermercado, seleccionar o recordar los productos que necesita, cargar
el peso de las bolsas y volver a su domicilio. Siete personas indican que
no pueden realizar esta actividad de manera independiente, ya que el
problema principal se localiza en cargar el peso de las bolsas y

desplazarlas hasta el coche o el domicilio.

“Suelo comprar online, si tengo que hacer una compra grande me suele
acompafiar mi pareja, si tengo que ir sola al dia siguiente no puedo hacer
nada.”

Suelo ir acompafada porque no puedo coger peso y porque no me siento
segura si voy sola, ya me he caido varias veces por la calle por mareos.”

Limpieza de la casa: Siete de las personas entrevistadas afirman haber
comprado una aspiradora eléctrica para sobrellevar este trabajo, pero
otras no tienen la posibilidad econémica de adquirir este aparato, ya que
supone un desembolso econdmico importante. Precisamente las
personas que no han podido adquirir este producto facilitador, son las que
tienen mayores dificultades en esta tarea, destacando que “les cuesta
horrores” o que “si otro conviviente no puede realizarla, no pueden limpiar
mas de una habitacién al dia”. Destacan las dificultades en pasar la

escoba, la aspiradora o la fregona, asi como escurrirla.

“La cocina la atiendo yo, el resto de la casa la atiende mi marido”

“No llevo la limpieza que me gustaria, no todos los dias paso la fregona ni

la escoba.”

La fregona no soy capaz de escurrirla, compré todos los cubos que hay,

pero nada.”
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Conducir: Seis de las ocho participantes tienen el carnet de conducir,
pero actualmente no realizan esta actividad por diversos motivos
relacionados con los sintomas de la enfermedad o con los efectos
secundarios de los medicamentos que deben tomar para paliar dichos

sintomas:

“Dejé de conducir porque me desorientaba mucho y no me concentraba,
hace unos dos afios que no pillo el coche, me suelen llevar mi marido, mis

hijos o mi hermana.”

“Me da miedo, he comprado un coche automatico porque llegdé un

momento que no podia meter las marchas.”

“Suelo conducir, pero mas de 10 minutos ya no aguanto, si tengo que ir
mas lejos y atengo que parar 10 minutos a descansar, tengo que ir con
tiempo. Me empiezo a poner tiesa y no hay manera, si no paro al final ya
no giro la cabeza.”

Deambular de forma independiente: Cinco de las entrevistadas refieren
dificultades para caminar varias calles de forma autbnoma, necesitando
utilizar un producto de apoyo o la compafia de otra persona. La mayoria
expresan que sienten bastante dolor en las extremidades inferiores y que
el cansancio les obliga a parar o0 a ir muy despacio. También son
frecuentes las pérdidas de equilibrio y los mareos, lo que ocasiona miedo
a ir solas y restringe la participacién e independencia en el desempefio de
otras actividades, como salir a realizar ejercicio, hacer recados o pasear el

perro.
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“Yo sola no porque tengo miedo a caer, si es a la farmacia de en frente

suelo ir, pero mas alla no.”

“Lo hago porque me mandan, pero me cuesta mucho. Me canso y me

duelen mucho los gemelos, voy parando.”

Cocinar: Cinco mujeres exponen tener muchos olvidos o despistes como,
por ejemplo, olvidarse de varios ingredientes, dejar la cocina encendida,
desatender la comida y que se queme, etc. Las dificultades en esta

actividad no se evidencian tanto en aspectos fisicos sino cognitivos.

Hacer la cama: Cuatro de las ocho participantes sienten gran fatiga al
realizar esta tarea, debido principalmente a la postura encorvada que
deben mantener durante un periodo considerable de tiempo, mientras
realizan el esfuerzo de manipular la ropa de cama con los brazos. Esto les
genera dolor y cansancio, hasta el punto de no poder terminar la tarea o
tener que descansar, dedicandole en total mucho mas tiempo del que les

gustaria.
Trabajo

Solo una de las ocho personas entrevistadas tiene un empleo remunerado
en la actualidad. Es profesora de inglés y refiere percibir dificultades
derivadas de la FM, sobre todo en la memoria reciente, evidenciandose
en dificultades para la evocacion de palabras en inglés durante las clases

y en recordar los nombres de los alumnos.

Las demas entrevistadas estan en situacion de desempleo o en el paro.
La mayoria han tenido trabajo en el pasado, pero cuando los sintomas de
la FM se comenzaron a manifestar experimentaron muchas dificultades
para desempefar las labores correspondientes a sus respectivos puestos
laborales. Por ello, han tenido que abandonar sus empleos y depender

econdmicamente de sus parejas o de ayudas publicas.
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“Cuando estaba con el secador mucho tiempo mi hermana me decia que

parase porgue ya sabia que no podia estar mucho tiempo.”

“Era pedn de mantenimiento, desbrozar y cosas asi, pero visto que no
podia, me pusieron en los vestuarios de la piscina a limpiar y a hacer el
mantenimiento de la zona. Un dia me pusieron a carretar hojas y lo hice,

pero al dia siguiente no me podia mover.”

“Horrible, por eso lo dejé, duré una semana. Me tenia que levantar a las 5
de la madrugada, en una semana terminé como si llevara 4 afos alli, lleg6
el sdbado y no me podia mover, no queria volver alli ni que llegara el

lunes.”

Descanso y suefio

Siete de las ocho entrevistadas exponen tener problemas relacionados
con el descanso y el suefio, lo que ocasiona que adopten rutinas
irregulares que, a su vez, agravan esta area ocupacional. La mayoria
destacan que, aunque consigan descansar, este suefio no es reparador y
gue suelen despertarse con sensacion de cansancio y malestar general.
Comentan que toman medicaciones que les ayudan a quedarse dormidas,
pero no logran dormir de forma placentera. La persona que considera no
tener problemas para descansar consume marihuana terapéutica e indica

gue es lo que le ayuda a tener un suefio profundo.
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“Con todo lo que estoy tomando voy durmiendo, pero no es un suefio

reparador, suefio mucho, cosas muy raras, pesadillas.”

“Horrible, se me van notando las ojeras cada vez mas. No tengo suefio

directamente, tengo insomnio, tuve una temporada a raiz de la muerte de

mi abuela que me tuvieron que medicar porque me pasaba 3 dias sin

|”

dormir. Hacia mil cosas y no dormia, ahora tomo Orfida

Ocio y tiempo libre

El ocio es otro ambito que se resiente notablemente desde que la FM se
manifiesta. Seis de las ocho participantes afirmaron que dejaron de
practicar actividades de recreacidon debido, principalmente, a los
sintomas. El cansancio generalizado es el principal obstaculo para
desempeniar actividades que antes realizaban, como ir al gimnasio, bailar
o salir con los amigos o la pareja. Otras personas que dedicaban su
tiempo libre a actividades mas sedentarias como ganchillar o tejer,
también han tenido que abandonar parcial o totalmente esta practica, ya

gue sienten grandes molestias en los miembros superiores al realizarlas.

“Es un problema de tiempo y de fuerzas, porque cuando tienes tiempo
estas tan cansada que dices ahora lo que me apetece es estar en el sofa
tirada y no hacer nada, olvidarme de que existo, que estoy viva,
normalmente durante la semana planifico y digo el fin de semana voy a

hacer esto, lo otro, voy a este sitio que me apetece y tal.”
“Siempre fui al gimnasio hasta que un dia no pude ir, ni siquiera podia

andar en la cinta porque se me consumieron todos los musculos del

cuerpo.”
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“Iba a baile latino, al gimnasio, dejé de hacer muchas cosas. Salia masy
ahora ya no lo hago, una porque evito ir donde haya mucha gente y otra

porque muchas veces no puedo.”

Esto ha ocasionado que tuvieran que buscar nuevas aficiones o
actividades. La pandemia ha dificultado todavia mas el descubrimiento y
la practica de nuevas actividades de ocio, de modo que muchas de las
entrevistadas manifiestan que pasan las horas navegando por internet o
viendo la television. Otras han adoptado costumbres como la de pasear,
pero reconocen que la realizan porque no hay otras opciones que se
adapten a su condicion y a la del estado de alarma actual, expresandolo
con actitud de resignacion, de modo que no es un ocio satisfactorio ni

significativo.

“Ahora me entretengo con el mévil, mirando internet. Me gusta hacer
manualidades que miro en youtube, me meto en cama pero para liberar la
cabeza pillo el mévil y me dan las 4 de la mafiana con el movil mirando
cosas.”

“Caminar, solia hacerlo por obligacién durante una hora, muchas veces es
obligada pero no es porque quiera hacerlo y luego nada, en casa, porque

otra cosa no se puede.”

Participacion social

La mitad de las participantes reflejan serias dificultades en la interaccion
social. Expresan que, desde que padecen la enfermedad, han perdido el
interés en establecer nuevas relaciones o han descuidado las que ya
tenian. El mayor obstaculo surge en que se suelen sentir presionadas a
contar lo que les ocurre, a hablar sobre por qué no salen tanto como

antes o por qué no realizan las actividades que solian hacer. También
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prima la idea en la sociedad de que la FM no es una enfermedad real, por
lo que cuando comparten que la padecen, suelen escuchar comentarios
como ‘eso es de vagas”, o “no sera para tanto como dices”. Por ello,

comienzan a retraerse y a evitar establecer nuevas relaciones.

“Muy mal, no me gusta que me pregunten. Y por qué andas con andador

si eres tan joven, por qué no vas a tal sitio, dejaste de venir.”

“En general mal. Y luego en general las relaciones no me cuestan tanto y
no son malas pero me causa ansiedad. En parte es porque desde que
desarrollé mas mi enfermedad y me encuentro peor no me encuentro

igual que los demas en temas de responder sobre mi vida. Con las
madres y profesoras me cuesta mucho (...) Ellas hablan de lo que se
dedican e intentan sonsacarme a qué me dedico y no me apetece hablar
porque yo no llevo una vida normal, ya no es normal es diferente. Y digo

yo, ¢, Qué les cuento?”

“No tengo problema, pero si puedo lo evito. A veces no tengo ganas de
ver ni hablar con nadie, si te los encuentras terminas hablando, al super

intento ir cuando hay menos gente para no encontrarme con conocidos.”

Actividad sexual

Tras la literatura revisada, y teniendo en consideracion los aspectos a
valorar en las escalas en las que se basa el cuestionario realizado, se
destaca el impacto de la FM en la actividad sexual, por ello se ha
considerado oportuno realizar una pregunta dedicada a este tema. Dado
que se trata de una tematica controvertida, se indica a la participante,
expresamente en esta pregunta, ademas de al inicio del cuestionario, que
si no le apetece responder se lo haga saber a la investigadora. La

pregunta ha tenido buena acogida en general, y se identificaron cuatro
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personas que destacaban serias dificultades en este aspecto. La palabra
gue mas se repite en el transcurso de las entrevistas en esta pregunta es
‘horrible”. Una participante destaca que el Unico lugar donde puede
mantener relaciones sexuales es en la ducha, ya que el agua caliente le
ayuda, en cambio en la cama le resulta incobmodo y doloroso. La
sequedad vaginal es un inconveniente que suele afectar a esta poblacion,
incrementandose la dificultad para tener relaciones sexuales placenteras.
Por otro lado, las participantes que expresan no tener problemas en este
ambito coinciden en que es una actividad relajante y con la que pueden
desconectar del dolor. Las personas que defienden estas afirmaciones
son las de menor edad, por lo que todavia no han pasado el proceso de la
menopausia, caracteristica que también repercute en la sequedad
vaginal. Las entrevistadas que presentan menos dificultades en la
intimidad son las que llevan menos afios padeciendo la enfermedad.
Como es obvio, los problemas en este aspecto estan directamente
relacionados con la relacion de pareja, ya que es fundamental una buena
comprension por parte de esta, que de no ser asi deteriorara la intimidad

y la confianza, pudiendo provocar el distanciamiento en la relacion.

“Me relaja mucho, eso si, solo puedo hacerlo en la ducha, porque en la

cama me duele todo.”

“Es complicado, doloroso, porque yo tengo mucha sequedad, perdi la
menstruacion con 42 afios. Se pasa fatal, entonces la apetencia es muy

esporadica.”

“Es complicado, doloroso porque yo tengo mucha sequedad, perdi la
menstruacion a los 42 afos y tuve muchas hemorragias por un
tratamiento. Se pasa fatal, entonces la apetencia es muy
esporadicamente. Me dieron una crema para lubricar, pero el dolor no te

lo quitan y a veces incluso tengo roces de lastimarme.”
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Afectacion cognitiva

La pérdida de memoria reciente es un sintoma destacable en la FM, que
también limita el desempefio ocupacional, principalmente en dos de las
areas ocupacionales analizadas: el trabajo y las AIVD. Siete de las ocho
participantes han manifestado alteraciones en sus AVD relacionadas

directamente con esta condicion.

“El otro dia llamé al médico por eso. Le dije, voy a hacer 40 afios en
mayo, no estoy tan mayor como para que se me olviden cosas, sobre
todo lagunas mentales. Me hace dudar de mi misma, si hice las cosas o

”

no.

“Lo de olvidarse algun ingrediente siempre se me olvida, si no es la sal es
la zanahoria, cebolla... la memoria anda mal. Me tengo dejado la olla al
fuego, la sartén con el aceite a menudo, pero como lo saben me vigilan y
entonces no hay muchos accidentes. Pero sentarme en la mesa a comer

y la cocina funcionando si, ya es algo normal.”

“Recordar nombres de los alumnos y palabras en inglés. La memoria me

falla mucho y tengo que llevar todo muy bien preparado.”

Habitos y rutinas

Con todo lo expuesto anteriormente, es l6gico pensar que los habitos y
las rutinas se ven afectados considerablemente en esta enfermedad. El
cansancio, el dolor, la fatiga y las dificultades para descansar hacen que
las personas con FM se vean obligadas a cambiar los habitos y las rutinas
que han desarrollado durante mucho tiempo. La mayoria de las
participantes refieren haber dejado el habito de reunirse con sus
amistades debido al cansancio que sienten constantemente, el cual

ocasiona que estos encuentros se vean alargados en el tiempo. La
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limpieza de la casa, la rutina diaria con los hijos o los nietos o el
autocuidado (dos de las mujeres entrevistadas han tenido que cortarse el
pelo porque no conseguian cepillarlo de manera autbnoma) han cambiado
considerablemente desde que la enfermedad se presentd en sus vidas.

“Yo con la vida activa que llevaba y de repente verme con esto y digo
¢ Por qué no soy capaz de controlar mi cerebro y decirle para, no hagas

esas cosas?”

‘Intento seguir quedando con mis amigas para merendar porque es el
momento del dia que me encuentro con mas energia. Solemos hacer una
o dos cenas de amigas al afio e intento ir, pero si llego muy tarde a casa

(1 de la madrugada) ya me rompe la rutina y al dia siguiente no me

levanto de cama.”

“Antes salia mucho pero desde la fm salgo muy poco porgue no me
apetece porque ademas si hay mucha gente y ruidos diferentes estoy muy

incobmoda.”

Los sintomas se consideran incapacitantes cuando afectan a varias areas
ocupacionales y restringen o impiden la participacion y/o el desarrollo de
estas. A pesar de crear los codigos “Sintomas mas intensos”y “Sintomas
menos intensos”, para relacionarlos con otras variables de interés, se
observa que todas las entrevistadoras, independientemente de la
percepcion de los sintomas, se agrupan en el cédigo de “Sintomas
incapacitantes”. Tres de las mujeres entrevistadas han manifestado
deseos de autolisis/suicidio al inicio de la enfermedad. Dos de ellas se
clasifican dentro de la variable “Buen apoyo”, y solo una dentro de
“‘Sensacion de incomprension”. La relacion existente se basa en que

todas ellas han manifestado sintomas incapacitantes,
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independientemente de la intensidad de estos, que afectaron a muchas

areas de su vida induciendo ideas autoliticas.

Grado de apoyo y percepcién de los sintomas

Cinco participantes han compartido con la entrevistadora sensacion de
incomprension por parte de su familia y/o amigos. La mayoria reciben esa
falta de empatia de la propia familia y, mas en concreto, de sus parejas.
Estas mismas participantes son las que han manifestado sintomas mas
intensos, recurriendo a palabras como ‘insoportable”, “horrible”, o “muy
intenso” para referirse al dolor generalizado. Estas personas también han
experimentado  situaciones negativas entre los  profesionales
sociosanitarios de la Seguridad Social, refiriendo que no se sienten

comprendidas y que la atencion deja mucho que desear.

“Fui hace dos afios a hacer una densitometria y hablando con la
enfermera me soltd: otra vaga mas, tu eres de las zanganas esas
gue se inventan lo de la FM para no pegar palo al agua, después
cuando le hablé del insomnio me dijo: si trabajaras todo el dia duro

como yo ya veriamos si al llegar a casa duermes o no duermes.”

“La primera consulta en reumatologia fue un desastre, sali de alli
llorando, porque la buena sefiora me dijo que tenia FM y que tenia
gue adelgazar. A ver, que tengo sobrepeso ya lo sé que no soy
tonta y fueron sus palabras, tienes que adelgazar, cogid, se puso
en pie y como que me echd de la consulta. Sali de alli llorando.”

“Un reumatodlogo de 27 afios me dijo que era una enfermedad que
nos habiamos inventado las mujeres para que los hombres nos

ayudaran en casa.”

“Mi médico de cabecera me llegd a ofrecer dinero para que no volviera a

consulta, yo estaba desesperada, no sabia lo que me pasaba.”
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Entre las tres personas que consideran tener un buen apoyo, los sintomas
se definen como menos intensos, con expresiones como “soportable’,

‘molesto” o “superable”.

Percepcion de los sintomas y situacién econémica

Cinco patrticipantes consideran tener una situacion econémica normal o
buena. De todas ellas, cuatro tienen un seguro médico privado, que
agiliza los tratamientos y la atencion considerablemente, segin comentan.
Ademas, pueden costearse otros tratamientos como la fisioterapia, la
psicologia o la psiquiatria, y acudir de manera mas regular que por la
Seguridad Social, lo que alivia muchos de los sintomas de la enfermedad.
Tres de las cinco personas que cuentan con una situacién econdémica
favorable, experimentan sintomas menos intensos que las que estan en
una situacién econdémica comprometida. Estas mujeres exponen poder
adquirir productos de apoyo, entendiéndose por secadoras, aspiradoras
eléctricas, lavavajillas y otros electrodomésticos que facilitan
considerablemente las AVD con mayores dificultades, como se sefiala en
el apartado anterior de AIVD.

Tres entrevistadas definen su situacion econémica como “mala” o “dificil’.
Todas ellas precisaron los sintomas con adjetivos mas extremos que las
que cuentan con una economia estable. Estas personas no pueden
costearse un seguro médico privado, sesiones privadas de otros

profesionales de la salud o productos de apoyo de coste elevado.

Se generaron dos variables independientes de los objetivos principales
gue también se consideran de relevancia para el estudio. La primera es
“Suceso negativo en la infancia”. Todas las participantes han relatado
experiencias traumaticas o que han marcado su infancia de forma
negativa. Entre ellas destacan la pérdida de familiares cercanos, como
madre, padre o tios, y situaciones de acoso escolar. La segunda variable

es “Posible desencadenante de la FM”. Cuatro de las entrevistadas
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relacionan el comienzo de los sintomas con un accidente de trafico, que
definen como leve o poco traumatico, con apenas secuelas pero que ha
ocasionado dolores musculares constantes en la zona cervical y lumbar,
principalmente. Tres participantes asocian el comienzo de los sintomas
con el fallecimiento de un familiar cercano o con un acontecimiento
familiar dificil en el que ellas han formado una parte importante como, por

ejemplo, una situacion de drogodependencia.

A continuacion, se muestra un mapa conceptual con las relaciones mas

relevantes entre las categorias y los cdédigos principales.
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<> Compromiso en AVDI
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6. DISCUSION

La FM es una enfermedad altamente incapacitante que repercute
considerablemente en el desempefio ocupacional de las personas y en la
CV. Todas las &reas ocupacionales estan parcial o totalmente afectadas,
evidenciandose limitaciones en el trabajo, la interaccion social, la
realizacion de AIVD y la actividad sexual, entre otras. Los trastornos
asociados, como la depresion y la ansiedad, agravan esta afectacion en el
desempefio, limitando todavia mas la capacidad de participar en
ocupaciones y ocasionando que los habitos y rutinas cambien
drasticamente. Por lo tanto, este estudio pretende profundizar en cémo
los factores biopsicosociales alteran la CV de las personas diagnosticadas
de FM.

El tratamiento multidisciplinar es de relevancia y efectividad para abordar
la diversa sintomatologia de la FM, en contraposicion a un abordaje
médico tradicional 72, ya que las manifestaciones somaticas de este
colectivo no se limitan a los sintomas fisicos, sino que se extienden a
limitaciones en areas psicoldgicas, sociales y ocupacionales. Cuando una
persona es diagnosticada de FM y los sintomas se vuelven
incapacitantes, comienza a abandonar o evitar aquellas ocupaciones
significativas que le causan malestar, lo que disminuye drasticamente la
CV. EIl papel del terapeuta ocupacional es fundamental, ya que sera el
profesional encargado de aplicar los procedimientos y estrategias en la
intervencién con las personas con FM hacia la adaptacion en la vida
diaria, capacitandolas para que identifiguen y apliquen los héabitos y las
rutinas que mejor se adapten a su cotidianeidad y evitando o
disminuyendo la aparicion de dolor. Este profesional se encarga, por lo
tanto, de acompafar y guiar a la persona a reestructurar el desempefio
ocupacional "3, realizando intervenciones centradas en la persona y

basadas en la evidencia 4.
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Tras los resultados obtenidos, se afirma que la FM afecta de manera
significativa a las AIVD. En especial, las ocupaciones mas comprometidas
son hacer la colada, limpiar la casa y conducir. Jones et al. ’® destacan la
asociacion entre la funcion fisica, el dolor y la fatiga en mujeres con FM y
coOmo esta situacion dificulta la realizacion de tareas relacionadas con
mantenerse fisicamente independientes, como las mencionadas
anteriormente. Otros estudios 7® 77 78 relacionan la dificultad de
desempefio de las AVD con una disminucion considerable de la CV y el
bienestar, ya que la afectacion de una ocupacion como conducir, reduce
la autonomia de la persona y puede repercutir negativamente en otras
areas como, por ejemplo, asistir a actividades de ocio. En una
investigacion centrada en personas con dolor crénico realizada por
Skjutar et al. " se clasifican cinco subtemas relacionados con la
afectacion del dolor, entre los que se encuentra la participacion en AVD,
debido a una falta de conocimientos por parte de la persona para afrontar
el dolor o disminuirlo durante la realizacion de actividades, y el
desequilibrio ocupacional en las tareas del hogar que lleva consigo la
afectacibn emocional. Esto requiere la intervencidon de un terapeuta
ocupacional, ya que sera el profesional responsable de evaluar e
intervenir en aquellas areas que se encuentren comprometidas. A pesar
de que esta figura parece clara en este tipo de enfermedades reumaticas
gue cursan con dolor crénico, no existe el conocimiento general sobre el
potencial de esta disciplina, ni existen pautas especificas que estipulen
cuando las personas con FM deben acudir a TO. Fisher et al. 38, exponen
como el dolor crénico y la ocupacién son aspectos relacionados de forma
reciproca, y muestra como a medida que aumentaba la participacion en
ocupaciones significativas en la muestra de estudio, el dolor disminuia.
Esto sugiere el poder curativo de las ocupaciones con significado y la
importancia que supone para las personas poder realizarlas

cotidianamente.

Gonzalez et al. 8 evaluaron la mejora de personas con FM tras recibir un

tratamiento desde Atencion Primaria y TO de forma interdisciplinar, y
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concluyeron que la actividad instrumental mas afectada es “hacer
compras”, coincidiendo con una de las AIVD mas comprometidas en este
estudio. Estas AIVD fueron evaluadas pre y post-intervencion con la
Escala de Lawton y Brody y, tras recibir el tratamiento, todas estas

ocupaciones mejoraron considerablemente.

Otras actividades que se recogen en la escasa literatura publicada acerca
de la afectacién de las AIVD en la FM 42 son la preparacién de la comida,
la limpieza y el establecimiento del hogar, realizar la compra y la movilidad
(conducir o uso de transporte publico). Naranjo y Gonzalez 8! destacan en
su articulo las AIVD de “cuidado de la casa” y “hacer la compra” con
mayor puntuacion en dificultad. Dentro de la actividad de “cuidado de la
casa”, se agrupan tareas como hacer la colada, en la que destacan

grandes dificultades, con un 100% de dependencia entre las participantes.

En la presente investigacion, siete de las ocho mujeres entrevistadas
afirmaban tener dificultades en las tareas del hogar como tender la ropa o
hacer la colada, la mayoria relacionadas con las molestias en los
miembros superiores y con la fatiga general. EI mismo numero de
entrevistadas manifestaron dificultades en realizar la compra,
entendiéndose como todo el proceso, desde llegar al supermercado,
seleccionar los productos, pagar, cargar las bolsas y volver a su domicilio.
Los mayores obstaculos surgian al tener que cargar bolsas de un peso
considerable, por lo que las participantes manifestaban no ser
independientes en esta actividad, necesitando ayuda de otra persona. La
limpieza de la casa es otra actividad en la que la mayoria de las mujeres
con FM encuentran limitaciones, siendo un total de siete participantes en
este estudio. Conducir y cocinar son otras actividades en las que el
desempefio ocupacional estd comprometido (seis y cinco entrevistadas,

respectivamente) coincidiendo con las investigaciones mencionadas 4% 82,
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El trabajo es un é&rea ocupacional en la que la FM irrumpe
considerablemente, ya que la prevalencia es, por lo general, en los afios
productivos (entre los 30 y los 65 afios) 8. Solo una de las ocho
participantes conserva su empleo en la actualidad. Durante la entrevista,
manifestd muchas barreras relacionadas con la enfermedad que limitaban
el desarrollo de su profesion como profesora de inglés, entre las que
destacan los problemas de memoria reciente y la fatiga ocasionada por
los trastornos del suefio. Esto genera sentimientos de frustracion e
impotencia que se agravan por la falta de comprension en el entorno
laboral, lo que ocasiona despidos improcedentes o situaciones
perjudiciales relacionadas con el ambiente laboral. Segun diversas
publicaciones cientificas 8+ 85 8. 87. 88 |3 fatiga, el dolor, la falta de
informacion de la enfermedad en el entorno laboral y la falta de control de
los sintomas que ocasiona estados de animo negativos como inseguridad,
frustracidbn o sensaciéon de inutilidad, son las principales barreras que

impiden mantener un empleo en las mujeres con FM.

Bossema et al. & realizaron un total de 10 entrevistas a mujeres con FM
sobre los aspectos que se deberian considerar en el entorno laboral para
este colectivo, concluyendo que un trabajo adaptado a esta condicion
permitiria mantener energia para poder realizar tareas del hogar y de
ocio, y que seria beneficioso contar con el apoyo de colegas y superiores.
Esto supone un ritmo de trabajo adecuado a cada persona y sus
correspondientes tiempos de recuperacion, ajuste en los horarios, de tal
forma que se permita trabajar en las horas de mayor energia y
sensibilizacion e informacion acerca de la FM entre los miembros del
equipo. A pesar de que estas condiciones pueden ser viables, ambas
partes deben involucrarse valorando las demandas laborales y las
caracteristicas de la persona, intentando llegar a un equilibrio que

beneficie a ambos.

Reisine et al. ®° evidenciaron que las personas con FM que mantienen su
empleo tienen, por lo general, un mejor estado de salud que las que estan

desempleadas. Esta controversia puede deberse a las condiciones de
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dichos trabajos, ya que si el puesto se adapta al estado de salud de la
persona con FM es posible que, a la larga, la satisfaccion personal de
contribuir a la sociedad y mantener esta ocupacion repercutan
positivamente en los sintomas psicoldgicos. Rivera et al. % encontraron
ciertos factores que se asocian con la discapacidad laboral en la FM,
entre los que destacan el trabajo sedentario relacionado con el nivel
educativo. En esta investigacion las entrevistadas habian manifestado
dificultades laborales en todo tipo de empleos pasados, desde los mas
fisicos a los mas sedentarios (trabajo de mantenimiento, repartidora de
pan y secretaria, entre otros). En el estudio de Rivera et al. se concluye
que los trabajos mas fisicos pueden relacionarse con una mejor condicién
fisica y, por ende, mejorar ligeramente los sintomas. Aunque en las
entrevistas realizadas no se ha obtenido evidencia de ello, si existen
coincidencias con relacion a las consecuencias de realizar trabajos
sedentarios. Una de las participantes habia trabajado por un breve
periodo de tiempo como secretaria y ha referido que estar sentada
aproximadamente seis horas la agotaba, y que los signos de fatiga
parecian empeorar a lo largo de la semana. Dado que Unicamente una de
las participantes tenia un empleo remunerado en el momento de la
entrevista, no se ha podido establecer una relacion entre la percepcion de

los sintomas y la situacion laboral.

Muchas de las entrevistadas manifestaban tristeza o sensacion de
pérdida tras haber abandonado su trabajo, ya que este es una parte
importante del rol como ciudadana y que, en muchos casos, define parte
de la identidad ocupacional. Liedberg et al. °2 muestran relatos similares a
los del presente estudio de las mujeres con FM, reflejando sentimientos
relacionados con la pérdida de parte de su valor como seres humanos.
Ademas, el empleo fomenta la participacion social, otra area ocupacional
comprometida en la FM y de la que se hablard posteriormente. Los
habitos y las rutinas de las mujeres con FM cambian considerablemente y

esta transformacion se puede agravar cuando la mujer debe dejar su
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empleo o es despedida, ya que es mas complejo mantener unos horarios

gue antes venian establecidos por la rutina laboral.

El descanso y el suefio es un area que, de estar alterada, repercute en el
resto de las facetas de la vida diaria de forma significativa. Todas las
entrevistadas han manifestado dificultades para lograr un suefo
reparador, despertdndose diariamente con sensacion de fatiga y
cansancio. La mayoria deben recurrir a farmacos, pero estos no
proporcionan un descanso satisfactorio, segun se refleja en los
testimonios. Esta problematica se extiende a las deméas éareas
ocupacionales, interfiriendo en el desempefio de otras actividades y
generando rutinas desestructuradas como, por ejemplo, acostarse a altas
horas de la madrugada y despertarse a medio dia. La mala calidad del
suefio se relaciona con el dolor, con bajos niveles de energia, la fatiga, la
depresion y la ansiedad, ademas de exacerbar el resto de los sintomas de
la FM °3. En consonancia con estos datos, Munguia et al. ¢ determinan
que el principal problema de las alteraciones en esta area no es la
cantidad del suefio, sino la calidad, y que esta se relaciona con los
factores biopsicosociales de la persona. Aungue todas las entrevistadas
presentaron problemas en este aspecto, destaca un caso en el que la
persona expone haber permanecido sin dormir hasta tres noches.
Comentaba que esta situacién se podia deber a la ansiedad que sentia
por no poder encontrar un trabajo acorde a su condicion y por la situaciéon
econdémica debida a ello. Esto demuestra la repercusion de los factores
psicosociales en la calidad del suefio, que apoya la investigacion
realizada por Munguia et al. Otros factores como la edad, el sexo, el nivel
educativo, el estado civil o la salud general de la persona también son

factores que influyen en los habitos relacionados con el descanso %.

65



Impacto de los factores biopsicosociales en la CV de las personas diagnosticadas de FM

Existe una correlacion entre el dolor y la alteracion del suefio, ya que el
dolor puede causar un aumento en los niveles de irritabilidad mientras la
persona duerme y, a la vez, los problemas relacionados con el descanso
y el suefio pueden alterar el umbral de dolor % °7. Siguiendo esta premisa,
la fatiga también puede tener una relacion directa con estos trastornos,
causando ademas un aumento de la sensacion de dolor, rigidez y
depresion, sintomas caracteristicos de la FM % 9. 100 Ademds, los
trastornos del suefio repercuten en el desempefio cognitivo, ya que la
privacion o alteracion de este a lo largo del tiempo afecta a funciones
cognitivas como la atencion sostenida y la memoria reciente,
principalmente, alteraciones observadas en las personas diagnosticadas
de FM 101, Este sindrome, por lo tanto, impacta en la vida diaria y en cada
uno de sus aspectos. En un estudio realizado por Theadom y Cropley 102,
en donde se recogen los testimonios de dieciséis mujeres diagnosticadas
de FM, se destacan los estados de ansiedad por la preocupacion de no
dormir bien y, por lo tanto, no rendir en el trabajo, el impacto en las
relaciones sexuales y en la interaccion social, ya que muchas de las
mujeres cancelan los planes con sus amigos o familiares, o evitan ir a
reuniones por el cansancio y la espontaneidad reducida, sintiendo la
necesidad de planificar y controlar todas las actividades que hagan en la
cotidianeidad para poder controlar el cansancio y la fatiga. Esto causa un
resentimiento en la energia en el momento de tomar decisiones en la
vida, como comenzar un nuevo trabajo o tener hijos. Estas afirmaciones
invitan a reflexionar sobre la necesidad de atencion a esta area desde un
enfoque interdisciplinar para aliviar los trastornos del suefio que se
extienden a todos los ambitos de la vida de la persona, mejorando asi la
CVv.
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El ocio es un aspecto importante de la vida de los seres humanos, ya que
su disfrute permite realizar aquellas actividades significativas y
placenteras, ademas de obtener momentos de relajacion y esparcimiento.
De las mujeres entrevistadas, seis han afirmado que han tenido que
abandonar actividades de ocio debido a los sintomas de la enfermedad,
en especial el dolor, la fatiga y el cansancio. Las actividades que
requieren mas energia, como las actividades deportivas, son las mas
afectadas. Entre ellas, las dinamicas de equipo o las clases de baile, entre
otras, en las que se exige un cierto compromiso y horario, son las que
primero descartan debido a la dificultad de acudir en determinados
momentos del dia a causa de la intensificacién de la sintomatologia antes
mencionada %% 76, Wuytack y Miller 1° han recogido los testimonios de
seis mujeres con FM con relacién al ocio y el tiempo libre, concluyendo
que las actividades recreativas actian como un distractor que genera un
estado de &nimo positivo y con la capacidad de inhibir el dolor, por lo que
se puede deducir una situacion en la que, si se abandonan dichas
ocupaciones de ocio, los sintomas podrian empeorar considerablemente.
En la presente investigacion, se puede observar la necesidad de las
participantes de buscar nuevas aficiones, aunque estas requieran menor
actividad fisica o tiempos mas reducidos de dedicacion. Esto indica que
encontraban diversos beneficios, destacando la “evasion” durante su
realizacion, por lo que las actividades de ocio se podrian considerar una

estrategia de afrontamiento de la enfermedad y de sus consecuencias.

Ligado al ocio estd la participacion social. Debido a la naturaleza
impredecible de los sintomas de la FM también se manifiesta una
restriccion en la participacion social, segun los relatos de cuatro de las
entrevistadas. Afirman haber perdido el interés en establecer nuevas
relaciones o haber descuidado las que ya tenian debido, principalmente, a

la sensacion de incomprensién por parte de los demas. Segun Farin 104,
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no se ha disefiado hasta la fecha ningun instrumento cualitativo que mida
aspectos relacionados con la participacion social a pesar del gran impacto
que se observa en la CV de las personas con FM. En un articulo
publicado por Ullrich et al. 1%, se destacan los testimonios de muchas
personas con FM que refieren una falta de comprension de los demas en
cuanto a la enfermedad, lo que provoca un deterioro de los roles sociales
en lo que se refiere a su hogar, el trabajo y la comunidad. Los sintomas
“invisibles” son los que causan mayor frustracion a las personas con FM e
incomprension a las que rodean a este colectivo. Por consiguiente, es
acertado decir que estos sujetos pueden experimentar dolor social,
definido como un fendémeno que engloba experiencias sociales
angustiantes como la no aceptacion, el rechazo, la no credibilidad y la
marginacion. Este dolor se intensifica cuando los sintomas de la
enfermedad son invisibles, como es el caso de la FM. No tienen la
posibilidad de demostrar lo que les ocurre y esto genera sentimientos de
frustracion e incomprension. El dolor social se relaciona con el dolor fisico
y la salud mental, segin diversos estudios 106 107, 108 109 Ampos
conceptos se retroalimentan, de forma que cuando existe sentimiento de
dolor social, la persona puede experimentar mayor intensidad de dolor
fisico, y viceversa. En consecuencia, es interesante que desde el &mbito
clinico se incorpore y se tenga en consideracion el dolor social como un
factor de reconocimiento de la FM, ademas del resto de sintomas

reconocidos, con la mirada biopsicosocial que requiere esta condicién 19,

Algunas de las entrevistadas afirmaron haber perdido amigos o contacto
con familiares debido a la falta de comprensién social de la FM. Segun
Armentor !, esto se puede deber a que estas personas optan por no
comunicar la enfermedad por temor a comentarios negativos, reacciones

no deseadas o incredulidad por parte de sus seres queridos, de la
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sociedad e incluso de los profesionales sanitarios. Esto ocasiona una
reduccion cada vez mayor de la vida social y comunitaria. La FM es una
enfermedad estigmatizada a nivel social, ya que la sintomatologia es
invisible, por lo que resulta complicado comprenderla. Este estigma se
agrava debido a que muchos profesionales de la salud no reconocen la
enfermedad como real. Apoyando esta afirmacion, se menciona una cita
de Conrad **? en la que se sefiala que “no hay nada inherentemente
estigmatizante en una condicion; mas bien, es la repuesta social a una
condiciéon lo que la estigmatiza”. Es decir, mientras no se proporcione
mayor visibilidad y sensibilizaciéon de la enfermedad a la sociedad, la

estigmatizacion seguird estando presente.

Cuatro mujeres han manifestado serios problemas en lo que concierne a
la actividad sexual. Todas ellas han definido esta situacion como “horrible”
o0 “desesperante”. El principal inconveniente es el dolor y el cansancio,
ademas de otros sintomas asociados como la disminucion de la libido o la
sequedad vaginal, sobre todo en las mujeres que ya han experimentado
el proceso de la menopausia. La disfuncidon sexual en las mujeres puede
incluir alteraciones del deseo y la excitacion, dificultades para alcanzar el
orgasmo, vaginismo y dispareunia 3. Esta caracteristica de la
enfermedad no se ha tenido en cuenta del mismo modo que otros
sintomas como el dolor o los trastornos del suefio, evidenciandose escasa
bibliografia que aborde el tema, ya sea a nivel tedrico y practico, pero sin
duda afecta de igual forma a la CV de las personas con FM y es
necesario abordarlo durante el tratamiento. Diferentes estudios 14 115, 116
destacan que existen tres factores predisponentes que dificultan el
desempefio en esta area: la disminucion de la excitacién, el aumento del
dolor durante las relaciones sexuales y la disminucién de la intensidad del

orgasmo. Otras investigaciones 17 118 indicaron que la FM afecta a la
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actividad sexual hasta en un 71% de los casos y que la capacidad fisica
para realizar el coito se veia limitada en un 78% de las mujeres. Los
sintomas que afectan al estado de &animo, como la depresion y la
ansiedad, también estan relacionados con la disfuncion sexual %°. La
evitacion también puede presentarse por otros factores relacionados con
la salud mental, como la ira ante la propia situacion, los pensamientos
negativos, el estrés o incluso el miedo o incertidumbre ante los sintomas
experimentados y la propia enfermedad. Asimismo, es conveniente
recordar que las personas con FM deben tomar medicamentos variados
(ansioliticos, antidepresivos, etc.) que repercuten negativamente en la
libido. ElI malestar que viven muchas de las mujeres con FM antes,
durante y después de mantener relaciones sexuales se mantiene en la
memoria en forma de experiencia negativa, por lo que es probable que el
deseo sexual disminuya a medida que pasa el tiempo y dichas

experiencias se acumulen 1.

En una revision sistematica realizada por Kalichman 8 se describen los
factores psicolégicos como los causantes, con mayor frecuencia, de la
pérdida de la libido y del placer. Ademas, los historiales de abuso, el
trastorno de estrés postraumatico, la baja autoestima, la incomprension
por parte de la pareja o las experiencias negativas en las relaciones
sexuales anteriores también han sido factores relacionados con estas
alteraciones en el area sexual. En muchas ocasiones, las mujeres en esta
situacién tienen sentimientos de culpa relacionados con la disminucién o
la inapetencia por mantener relaciones sexuales con su pareja. Es
relevante que el conyuge intente comprender la situacion y, para ello, es
fundamental que exista comunicacion en la relacion y que la persona con
FM trate de explicar el origen de sus negativas en cuanto a las relaciones
sexuales que, en este caso, lo mas probable es que se refieran a las
manifestaciones de la enfermedad y no al rechazo que pueda sentir por

su pareja 119 120,

Las dificultades en el area sexual implican factores fisicos, emocionales,

psicosociales e incluso socioculturales como, por ejemplo, las creencias
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religiosas '?1. Ante esta problematica, es fundamental el apoyo y la
comprension adecuada en la relacion, ademas de que los diferentes
profesionales de la salud tengan en consideracion estas dificultades y las
aborden, o deriven a la pareja a otros profesionales mas cualificados que
guien a ambos a descubrir las estrategias sexuales que mejor se adapten
a su condicibn y como realizarlas, para que la mujer con FM pueda

disfrutar de las relaciones intimas con mayor seguridad y bienestar.

La afectacién cognitiva repercute en todos los aspectos de la vida diaria
de las mujeres con FM estudiadas. Con mayor frecuencia irrumpe en el
trabajo y la realizacion de AIVD, segun los datos recogidos de siete de las
entrevistadas. Las quejas que mas se repiten son la pérdida de memoria
reciente, las distracciones constantes y los problemas para concentrarse.
Se han evidenciado déficits en los componentes basicos de la funcion
cognitiva en personas con FM, como son la velocidad de procesamiento y
la memoria de trabajo ?2. Posteriormente, Grace et al. 122 confirmaron que
las personas con FM presentaban, ademas de una memoria a corto plazo
reducida, alteraciones en la memoria a largo plazo. Correlacionaron este
sintoma con la ansiedad y el dolor autoinformados. La calidad del suefio
también es una condicion que repercute en el rendimiento cognitivo, sobre
todo en tareas cognitivas complejas ?4. Park et al. 12> descubrieron que,
aungue las personas con FM mantienen una velocidad de procesamiento
intacta, la memoria de trabajo y la memoria a largo plazo era similar a la

de un grupo de personas 20 afios mayores.

La memoria de trabajo es fundamental para realizar la mayor parte de las
AVD, por lo que las alteraciones en esta funcidon cognitiva denotan una
disminucion de la participacion en las ocupaciones cotidianas que

conlleva sentimientos de frustracion y fracaso. Una investigacion reciente
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realizada por Galvez et al. 125, revel6 que las personas con FM tienen un
peor funcionamiento cognitivo en pruebas neuropsicolégicas de la
velocidad de procesamiento, la memoria visuoespacial y verbal, la
atencion, la flexibilidad cognitiva, las habilidades organizativas y la
planificacion mental. El rendimiento de la prueba se correlacioné con
variables asociadas con el afecto, la autoestima y la alexitimia y, en
menor medida, con sintomas depresivos y ansiosos, el insomnio y la
fatiga. Cabe destacar la importancia de la calidad de la red de apoyo y la
autoestima de la persona, ya que a menudo son factores que ocasionan
un mayor deterioro fisico y mental. Las personas con FM suelen
manifestar problemas en la memoria a corto plazo relacionados con los
eventos cotidianos, pero en las intervenciones realizadas, no se suele
detectar dicha caracteristica. Esto se debe a que la mayoria de las
medidas codifican la informacién dentro de un contexto estructurado y sin
distracciones, pero esta condiciobn no es representativa de la vida
cotidiana, ya que lo habitual es que varios estimulos irrumpan durante la
realizacion de una tarea 1?7, ocasionando la distracciéon vy, por
consiguiente, la pérdida de informacion almacenada recientemente, lo que
provoca las dificultades en el desempefio ocupacional, como relatan las
mujeres entrevistadas en este estudio. Ademas, son comunes las
dificultades para pensar con claridad o rapidez en situaciones cotidianas,
lo que coloquialmente se conoce como ‘niebla mental” o “discognicion’,

términos utilizados para referirse a la disfuncién cognitiva en la FM.

Esta caracteristica no ha sido evaluada ni valorada por los diferentes
profesionales de la salud implicados en el diagnostico de la FM,
reflejandose la falta de investigacion al respecto. Sin embargo, es una de
las quejas principales, junto al dolor, la rigidez, la fatiga y el suefio no
reparador 1 128 Glass 1?° revis6é los posibles factores que median la
cognicion en la FM. Como ya se ha descrito, esta cursa con altos niveles
de dolor generalizado, por lo que no es extrafio que la presencia de dolor
tenga que ver con la “discognicion”, ya que la funcion de este,

fisiologicamente, es llamar la atencion y motivar el comportamiento, por lo
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que puede considerarse un elemento distractorio.  Mdltiples
investigaciones apoyan esta teoria 123 130,131,132 Se ha demostrado que el
ejercicio fisico es beneficioso para mejorar el espectro de sintomas de la
FM, incluida la “discognicién”, ya que favorece el descanso y el suefio y
ayuda a disminuir los niveles de dolor, favoreciendo asi la agudeza
mental, la atencion, la resolucion de problemas y la velocidad de
procesamiento, entre otras funciones mentales 33 134, No existe excesiva
evidencia en la actualidad en la que se traten las dificultades cognitivas en
la FM desde la TO, pero sin duda es un area en la que un terapeuta
ocupacional debe actuar, ya que es evidente el impacto que causa en las

ocupaciones.

Cinco de las participantes han manifestado sensacion de incomprension
por parte de su familia, amigos y profesionales sanitarios, expresando
sintomas mas intensos que las que contaban con una red de apoyo
comprensiva. Adaptarse a la FM no es tarea facil para la persona que la
experimenta ni para su circulo intimo. En este sentido, se destaca la
figura de la pareja si existiera, ya que es un componente clave en la
asimilacion de la enfermedad. Esta debe adaptarse a los cambios
ocupacionales que se daran en la vida de ambos, pero estas condiciones
de incertidumbre presentan grandes desafios para la relacién, pudiendo
afectar a esta de forma negativa. Varias investigaciones 3% 136. 137 gfirman
gue las respuestas de apoyo por parte de la pareja o cuidador principal

estan relacionadas con el grado de discapacidad de la persona con FM.

La satisfaccién con el apoyo social tiene efectos protectores en cuanto a
algunos sintomas de la FM, como son el dolor, la depresion, los niveles
mas altos de autoeficacia para el manejo de los sintomas y el bienestar

emocional. En consecuencia, se determina que la calidad de este es mas
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importante que la cantidad, con grandes implicaciones psicosociales para
la persona 138 13° A pesar de que existen pocos estudios que relacionen
el apoyo social y el dolor en la FM, se relata que es uno de los factores
clave en la promociéon de la salud #°. Freitas et al. #! estudiaron el
impacto de la red de apoyo sobre los sintomas de la FM en un grupo de
mujeres, y afirmaron que la presencia de esta disminuye la experiencia de
dolor, reduciendo, a su vez, emociones negativas y la intensidad de los
sintomas de la depresion o la ansiedad.

Muchas personas con FM acuden a asociaciones donde pueden
compartir experiencias con otros sujetos en situaciones similares. Este
trabajo se ha llevado a cabo con usuarias de una asociacion y, durante
las entrevistas, muchas de ellas destacaban el gran apoyo y alivio que ha
supuesto contar con personas que comprenden su misma situacion.
Asimismo, acudir a este tipo de entidades proporciona una mayor
informacion sobre la enfermedad, fomenta una actitud positiva ante esta,
proporciona un respaldo social y sirve como punto de union para
compartir experiencias que contribuyan a sobrellevar los sintomas 142 143,
Estos hallazgos confirman que los sistemas biolégico, psicolégico y social
estan interrelacionados, por lo que la mejora del apoyo social debe ser un

factor mas a considerar en la intervencion con personas con FM.

En este estudio se establece una relacién entre la situacién econémica y
la percepcion de los sintomas. Cinco de las participantes que cuentan con
una situacion economica favorable han definido los sintomas como menos
intensos, a diferencia de las que estdn en una situacion econdémica
comprometida. El capital puede facilitar el acceso a los servicios que
ayuden a sobrellevar los sintomas de la enfermedad, como la sanidad

privada, la fisioterapia, acudir a un gimnasio o adquirir productos que
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faciliten la cotidianeidad en el hogar como, por ejemplo, aspiradoras
eléctricas o lavavajillas, entre otros. En su articulo, Assumpgao et al. 144
examinan la prevalencia de FM en una poblacién de Brasil con un bajo
nivel socioeconémico, y concluyen que este ambiente es favorecedor de
factores de riesgo que desencadenen la FM. Aspectos como los trabajos
manuales, predominantes en esta comunidad, el trabajo no remunerado
(es decir, el doméstico) y la dificultad de acceso a los sistemas de salud
son factores predisponentes, junto a los genéticos y psicolégicos, de dolor
crénico. Existe evidencia 14> 146. 147 que relaciona a las personas
pertenecientes a niveles socioeconémicos mas bajos con eventos mas
estresantes, lo que desencadena una mayor mortalidad y morbilidad que
en los niveles socioeconémicos més altos. Las dificultades econdmicas
suponen un riesgo para la salud y la adaptacién del dolor crénico. Dentro
de estas dificultades destaca la tension financiera, entendida por la
dificultad de gestionar los gastos, como la condicion que mas estrés
causaba entre las personas con FM, relacionandose también con una
intensidad mayor de dolor 4% 149 Jablonska et al. 10, examinaron la
prevalencia de dolor y sus consecuencias en una muestra aleatoria de
mujeres, y establecieron una relacion directa entre este y el nivel
socioeconémico, siendo mas severo en las mujeres que contaban con
condiciones laborales desfavorables (estrés laboral, sueldos precarios,
etc.) y tensién financiera. Los autores defienden la idea de que, aplicando
mejoras de la situaciéon socioeconémica, como por ejemplo la obtencién
de un empleo con mejores condiciones y salario, se pueden reducir los
problemas de dolor referidos. En este sentido, Rios y Zautra 1,
confirman la hipotesis de que las dificultades econdémicas y la tension
financiera predicen el dolor musculoesquelético entre las mujeres. Las
dificultades para pagar las facturas, cubrir los gastos mensuales y las
situaciones financieras estresantes se asociaron con mayores quejas
somaticas que aquellas personas que calificaron su situacion financiera

como favorable.
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A pesar de no ser una de las variables principales en el estudio, se
destacan los resultados obtenidos en cuanto al intento de suicidio entre
las participantes. Tres de ellas han expresado haber sentido deseos de
autolisis o suicidio al inicio de la enfermedad, debido a la sensacion de
incapacidad producida por los sintomas y por la incertidumbre con
respecto a la patologia y su evolucién. Existe evidencia °% %2 de que las
personas con dolor crénico tienen un alto riesgo de suicidio, siendo uno
de los motivos principales los sintomas depresivos e incapacitantes, los
problemas de abuso y la situaciéon psicosocial. Segin Ordoéfiez et al. >4
las personas con FM que presentan un grado moderado o alto de
discapacidad fisica y una alta gravedad de sintomas depresivos, junto con
otros sentimientos como la desesperanza o la derrota, forman parte del
grupo con alto riesgo de ideacion suicida. En un articulo publicado por
Triflanes et al. 1> en el que se pretendia establecer una relacion entre la
FM y la ideacion suicida, dada la escasa literatura al respecto, se
determind que, de 117 mujeres con FM, el 32,5% habian tenido ideas
suicidas en algun momento, la mayoria pasivas. Ademas, se aclararon
aguellos aspectos mas asociados al riesgo de suicidio, incluyendo
elementos como el fracaso, la culpa, la decepcion y la autocritica,
determindndose que las mujeres que habian obtenido mas puntuacion en
estas dimensiones eran mas vulnerables a la conducta de
autolisis/suicidio. En la presente investigacion, el porcentaje de mujeres
gue han manifestado ideacién o intentos de suicidio es similar al obtenido
en el articulo de Trifianes et al., con una tasa del 37,5%. Este dato no
debe pasar desapercibido, ya que Fisher et al. 15 encontraron que el
porcentaje de suicidio consumado era mas alto en personas con dolor

cronico que previamente habian manifestado intenciones suicidas.

Los trastornos del suefio son un problema frecuente que se relaciona con
tasas mas altas de riesgo de suicidio 1% 157, El sentimiento de ser una
carga para los demas es un factor relevante, debido a la presencia de una
carga percibida y a la desesperanza %8, Por lo tanto, desde el abordaje de
la FM se deben atender aquellos aspectos implicados en la ideacion
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suicida, estableciendo protocolos que identifiguen a las personas en

riesgo de suicidio y facilitar el acceso a los recursos de salud mental °,

Todas las participantes han relatado experiencias traumaticas en la
infancia o la adolescencia relacionadas con la pérdida de un ser querido,
como una madre 0 un padre, situaciones de acoso escolar o problemas
familiares.

Existe bibliografia cientifica que relaciona los traumas de la nifiez y/o
edad adulta de aspecto fisico o psicolégico con los sindromes de dolor
cronico 190 161 | as personas con FM a menudo presentan rasgos de
personalidad ansiosos o depresivos, caracteristicas que se asocian con
dificultades para establecer limites y defender la integridad ante
situaciones de abuso o victimizacion %2, Anderberg et al. 183 analizaron el
impacto de los eventos de la vida en mujeres con FM, concluyendo que el
47,5% de las participantes habian experimentado situaciones de abuso
fisico o psicologico, muerte de un familiar cercano o acoso escolar en la
infancia y/o adolescencia, coincidiendo con los sucesos que relatan las
entrevistadas. Segun Anderberg et al., la intimidacion fue el evento mas
comun en la muestra, seguido del abuso fisico y psicoldgico, la muerte de
un padre o una madre y situaciones de acoso escolar.

Por consiguiente, se deduce que las personas con FM han vivido mas
sucesos traumaticos durante la infancia y/o adolescencia, o estos han
sido de mayor intensidad, que las personas del grupo control. Ante estos
datos, cabe destacar dos posibilidades: que la poblacion diagnosticada
con la enfermedad en cuestion se caracterice por unos rasgos de
personalidad mas sensibles y con tendencia a la ansiedad y la depresion,
0 que los sucesos vividos fueron mas graves y traumaticos que los
experimentados por los controles, pudiendo influir en los rasgos de
personalidad de cara a un futuro y predisponer a la FM 162, Mezacaza et
al. 164 establecieron una asociacién entre el trauma infantil autoinformado
y la pérdida de funcionalidad en enfermedades que cursan con dolor
cronico, en una poblacion de 114 sujetos adultos con FM. Ademas, fueron
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los primeros investigadores en hayar que esta relacibn es mas
pronunciada en mujeres no deprimidas, aunque el efecto también ha
estado presente en las que manifestaban sintomas depresivos. Esto se
debe a que, ante un trauma infantil, las personas no deprimidas
desarrollan pérdida de funcionalidad fisica, somatizando a este nivel las
consecuencias, mientras que otras podrian haber expresado las secuelas
de los eventos negativos infantiles de manera mas psicolégica,
desarrollando los sintomas depresivos. Cabe destacar que el componente
genético también juega un papel importante en cuanto a la susceptibilidad
del individuo de somatizar los sucesos negativos a lo largo de la vida,
dependiendo de como el cerebro responda al estrés autopercibido 1.
Otros estudios %6 167 apoyan los resultados hayados en el presente
trabajo en cuanto a la relacion entre la FM y los sucesos traumaticos o
negativos en la infancia, destacando los abusos fisicos, la pérdida de un
padre o una madre o un entorno psicosocial desfavorable como los
predictores, entre otros factores (genéticos, psicologicos y sociales) de

dolor crénico.

Cuatro de las entrevistadas consideran que el desencadenante de la
enfermedad tiene relacion con un accidente de trafico, por lo general leve.
Tres participantes asocian el comienzo de los sintomas con el
fallecimiento de un familiar cercano o una situacion familiar dificil. Existen
numerosas investigaciones 168 169, 170, 171, 172 que relacionan la lesion
traumatica como un factor de inicio de la enfermedad. Normalmente dicha
lesion es consecuencia de un accidente automovilistico, como reportan
cuatro de las entrevistadas. También se relaciona con lesiones laborales y
cirugias. La FM que se vincula con las lesiones descritas se clasifica
como postraumatica, mientras que la que comienza sin ninguna causa
aparente se denomina idiopatica. Turket et al. 1’3, demuestran que las

personas con FM postraumatica presentan grados mayores de dolor,
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angustia, niveles mas bajos de actividad fisica y una peor CV que los
diagnosticados con FM idiopatica. En las entrevistas realizadas, existe
una relacién entre las mujeres que identifican una lesion fisica debido a
un accidente de tréfico con el comienzo y la percepcidbn mas intensa de
los sintomas. A pesar de estos hallazgos, existe controversia sobre esta
relacion, ya que todavia no se ha conseguido identificar de manera
certera la etiologia de la enfermedad, exisitiendo teorias que la clasifican
dentro de un modelo neurofisiolégico y otras en un modelo psicosocial 174
175 por lo que no se ha podido determinar que, aungque no se hubiera
producido un trauma fisico, se hubiera desencadenado la patologia de
igual modo debido a otros factores biopsicosociales. En una revision
realizada por McLean et al. 1’ cuyo propdsito es evaluar la evidencia
entre la relacion de un accidente automovilistico y la FM, utilizando los
nueve aspectos de una asociacion a considerar al evaluar la causalidad
entre una exposicion y su resultado descritos en el afio 1965 por Hill 77,
se concluye que existe una relacion causal entre estas dos variables. El
entorno posterior al evento traumatico también tiene una influencia
relevante en el desarrollo del dolor crénico, ya que el estrés identificado
por el SNC y las continencias percibidas son factores distorsionantes que
favorecen la aparicion de la enfermedad que curse con dolor
generalizado. El tipo de accidente relatado por las mujeres entrevistadas
en este estudio se clasifica como trivial. Los factores mecanicos
relacionados con el accidente no son el aspecto mas importante en el
desarrollo o no del dolor crénico, sino que otras variables como la salud
previa a la colision, el abanico de los sintomas fisicos un mes después del
accidente y la autovaloraciéon de la colisién en cuanto a sentimientos de
miedo 0 angustia, son los que muestran una mayor fuerza de asociacion
con el desencadene de la FM u otras enfermedades que cursen con dolor

cronico 178,
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La FM es una enfermedad multidimensional que requiere una mirada
holistica, integrando los aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales, ya
que estos determinaran la intensidad de los sintomas, la autoestima, la
capacidad de resiliencia y la CV relacioanda con la salud. La atencion por
parte de los profesionales sociosanitarios y sanitarios debe ser integral,
estableciendo un equipo interdisciplinar que aborde todas las necesdades
derivadas de la enfermedad, con el fin de que la persona con FM aprenda
a vivir con esta condicibn con el menor impacto posible en su

cotideaneidad.

Limitaciones del estudio

Al tratarse de un estudio de metodologia cualitativa, el tamafio de la
muestra ha sido de ocho participantes, un niumero relativamente pequefio
en comparacién con otras investigaciones.

Ademas, al desarrollar el trabajo durante la pandemia de la COVID-19, no
se han podido realizar las entrevistas de forma presencial, por lo que
alguna informacion pudo pasar desapercibida debido a que el clima

generado durante las entrevistas no era el éptimo.
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7. CONCLUSIONES

Las ocupaciones mas comprometidas en las personas con FM son las
AIVD, en especial las relacionadas con las labores de la casa, realizar
compras y conducir, el trabajo, con un 99% de la muestra en situacion de
desempleo o de baja debido a los sintomas del sindrome, y el descanso y
el suefio, area que repercute en todas las demas, desestructurando los
hébitos y las rutinas, exacerbando los sintomas fisicos, psicolégicos y

emocionales y ocasionando un desequilibrio ocupacional en la vida diaria.

Se ha descrito la red de apoyo como un factor de riesgo o de proteccion
frente a los sintomas de la enfermedad, en funcion de su calidad. Se ha
determinado que existe una relacién entre la intensidad de los sintomas y
el apoyo y la comprension autopercibida de las mujeres que componen la
muestra, manifestdndose sintomas mas intensos en las participantes que
declaraban sentirse aisladas en cuanto a la comprension de la
enfermedad por parte de su circulo intimo. Aquellas entrevistadas que
expresaban tener una buena red de apoyo definian los sintomas como

soportables o llevaderos.

La FM es una enfermedad que interfiere en todas las esferas de la vida de
la persona que la padece y de su entorno. La multitud de sintomas que se
relacionan con este sindrome ocasionan que la autonomia personal se
resienta, necesitando apoyo para realizar las tareas cotidianas como
cocinar, hacer la cama, limpiar o hacer compras. Las manifestaciones
fisicas, psicoldgicas y emocionales causan un desequilibrio ocupacional,
ya que las personas abandonan aquellas ocupaciones significativas por la
intensidad y continuidad de sus sintomas.

El nivel socioeconémico es una variable que se debe considerar cuando
se trata de FM. Se ha asociado una disminucion de la CV en las personas
con esta enfermedad pertenecientes a un ambiente socioeconomico
desfavorable, bien sea por el entorno fisico en el que viven, por las
condiciones laborales, la situacion econémica o el ambiente social y

familiar. Las mujeres entrevistadas que contaban con bajos recursos no
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podian acceder a servicios que mejoraran los sintomas de la enfermedad
como la fisioterapia, los gimnasios, el método pilates o la asistencia
sanitaria privada, entre otros, ademas de no poder adquirir productos de
apoyo para el hogar que faciliten las tareas, como aspiradoras eléctricas o

lavavajillas.

Los factores biopsicosociales, entendidos como la predisposicion
genética, la salud, los habitos y rutinas, la historia de vida, las situaciones
traumaticas y estresantes, el ambiente socioecondémico y laboral y la
calidad de la red de apoyo, entre otros, tienen una influencia crucial en la
CV de la persona con FM, pudiendo funcionar como factores de riesgo o
de proteccion ante la intensidad y el desarrollo de los diferentes sintomas
que componen la enfermedad. En consecuencia, los factores
biopsicosociales de la FM deben ser considerados por los diferentes
profesionales implicados en la evaluacion, el diagnéstico y el tratamiento.
El terapeuta ocupacional, como parte del equipo de atencion
interdisciplinar, participa en el proceso para evitar el abandono de
aquellas ocupaciones significativas, favoreciendo la autonomia personal y

la mejora de la CV de las personas con FM.
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Anexo I: Informe del Comité de Etica da Investigacion e a Docencia

da Universidade da Coruia

-

WERSDESE B i Comite de Etica da Investigacion = a Docenca
LIHIYERSS0E DA (U IRS
i

Informe

Comité de Etica da Investigacion e a Docencia da Universidade da Corufia

O Comité de Etica da Investizaditn e a Docenda da Universidade da Corufia (CEID-UDC),
reunido en sesidn ordinaria o xoves 4 de febreiro de dous mil vinte un, unha vez estudada a
documentacion presentada por Tamara Carro Castineira, en relacion co proxecto “Indagacion
sobre el impacto de los factores biopsicosociales en la calidad de vida de personas
diagnosticadas de fibromialgia®, nimero de expadients 2021-001,

EXPON que, de acordo coa decumentacion achegada,

12) O proxecto de investigacion ten relevancia e valor dentificos e que compre agardar
resultados beneficiosos del.

22) A investigadora solicitante ten competencia técnica e cientfica suficiente para o
desenvolvemento axeitado da investigadon.

32) O proxecto contempla de forma suficiente aspectos ética e xuridicamente relevantes para
o desenvolvemento da investigacion.

En razdn do anterior, e sen prexuizo de futuras suxestitns para a mellora do desenvolvemento
da investigacion, ACORDA por unanimidade emitir un

INFORME FAVORABLE

Para que conste aos efectos oportunos, asina a presente na Coruna, a 4 de febreiro de 2021

Asdo - Araceli Sanjuan Pedreira

Seqretaria do CEID-UDC

digo Seguro De Verfiosciin lEzAzeSaasWAZL/ VLSIISg== Estedo Dwmin & hom
Asinado Por Maris Aracel] Sanjuin Pedreia A e D020 13:15:56
‘Oirservaciing Piliren n

bttps:/fseds . udc.gal fearvicesvalldat lon/ i Eeaaesaa e DL/ T LITDSg ==
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Anexo Il: Documento Informativo

DOCUMENTO INFORMATIVO

O obxectivo deste documento é informalo/a sobre as caracteristicas do estudo en que é convidado a participar
e solicitar o seu consentimento. A sUa decision é totalmente voluntaria e non a ten que adoptar agora.

Previamente, é importante que lea detidamente o documento, do que se lle entregara unha copia, e aclare
todas as sUas dubidas co equipo de investigacién. Podeo facer persoalmente, por teléfono ou por correo
electronico, a través dos datos de contacto que se lle facilitan ao final do primeiro apartado.

A investigacion/o estudo para a/o cal lle pedimos a sUa participacion titilase:  “Impacto de los factores
biopsicosociales en la calidad de vida de las personas diagnosticadas de Fibromialgia” e recibiu o
informe favorable do Comité de Etica da Investigacion e a Docencia da Universidade da Corufia.

A informacién basica que debe cofiecer é a seguinte:

a) Equipo investigador

Tamara Carro Castifieira, estudiante de 4° curso del Grado en Terapia Ocupacional (Universidad de A Corufia)
como investigadora principal. Como investigadores secundarios Alba Vila Paz, Terapeuta Ocupacional y Sergio
Eduardo Santos del Riego, Doctor en Medicina e docente da Facultade de Ciencias da Saude da Universidade
da Corufia.

b) Obxectivo e utilidade do estudo

O obxectivo principal do estudo é explorar o impacto dos factores biopsicosociais na calidade de vida das
persoas diagnosticadas de Fibromialxia (FM), para contribuir a aumentar a escasa literatura cientifica sobre a
afectacion do desempefio ocupacional na vida diaria e poder contribuir cos resultados & mellora da atencién
das personas con FM dende o &mbito da Terapia Ocupacional.

c) Seleccion das persoas participantes
Criterios de inclusion:
- Ser mayor de 18 afios.
- Tener un diagnoéstico de FM.
- Acudir a la Asociacion AFFINOR en calidad de usuario/a.
- Presentar el consentimiento informado conforme se acepta la participacién en el estudio.

Criterios de exclusién

- Ser menor de edad o no tener la capacidad de tomar la decision de participar por si mismo.
- Estar diagnosticado/a de otras enfermedades reumaticas.

d) Metodoloxia que se utilizara para o estudo, tipo de colaboracion da persoa participante e duracion da
dita colaboracion

Tratase dun estudo cualitativo de tipo fenomenoldéxico. Empregaranse técnicas de recollida de informacion
como a entrevista semiestructurada, basada nas escalas Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ), McGill Pain
Questionnaire (MPQ), y Canadian Occupational Performance Measure (COPM). As entrevistas teran lugar na
Asaociacion AFFINOR.

e) Tipo de informacion

Recollerase informacién relacionada con diferentes ambitos da vida diaria da persoa, como desempefio nas
actividades da vida diaria, persoas coas que convive, relaciéns que mantén no seu dia a dia e cémo son estas
relacions, datos sobre a historia de vida e aspectos relacionados coa enfermidade e a experiencia subxectiva
da persoa en relacion a esta.

f)  Posibles molestias e riscos para a persoa participante

Dado que Unicamente se levaran a cabo entrevistas, sin ningun tipo de intervencion, a participacion non implica
molestias ou riscos para a persoa.

g) Medidas para responder aos acontecementos adversos
Non se esperan acontecementos adversos derivados.
h)  Posibillidade de compensacién

A investigacion esta desefiada para fins docentes, polo que a participacion non conlevara unha compensacion
econo6mica ou doutro tipo.
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i)  Decision de non participar
A decision de non participar € persoal e non supofierd, en ningdn caso, un risco para a investigacion.

i)  Retirada da investigacién/do estudio
Esta no dereito de retirarse da investigacion en calquer momento si asi o considera oportuno, sin necesidade
de dar explicacions 6 persoal investigador. Esta decisién non afectara en ningln caso & relacién académica,
profesional e social cos investigadores.

k)  Previsién do uso posterior dos resultados
Os resultados obtidos utilizaranse con fins académicos e de investigacion.

I)  Acceso & informacion e aos resultados da investigacion

Ten dereito a acceder aos datos xerais da investigacion e aos que lle afecten directamente, manifestandoo en
calquer momento 6 equipo investigador.

m) Aspectos econémicos: financiamento, remuneracion e explotacién
Este estudio non esta financiado nin remunerado.
n) Datos de contacto do investigador principal para aclaraciéns ou consultas

Para calquer dubida ou aclaracion, pode contactar con Tamara no 674834027, ou ben na direccién de correo
electronico tamara.carro@udc.es
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Anexo Ill: Compromiso de confidencialidade

COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDADE

a) Medidas para asegurar o respecto & intimidade e & confidencialidade dos datos persoais

Adoptaronse as medidas oportunas para garantir a completa confidencialidade dos seus datos persoais,
conforme ao que dispon a LO 3/2018, do 5 de decembro, de proteccion de datos persoais e garantia dos
dereitos dixitais e o Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento Europeo e do Consello, do 27/04/2016, relativo
4 proteccién das persoas fisicas no que respecta ao tratamento dos datos persoais e 4 libre circulacion destes
datos e polo que se derroga a Directiva 95/46CE (Regulamento xeral de proteccion de datos).

Os datos necesarios para levar a cabo este estudo seran recollidos e conservados do seguinte modo:

—  Pseudénimos (ou codificados), é dicir que os datos seran tratados de maneira que non se poidan atribuir a
unha persoa participante sen que se use informacion adicional. Neste estudo soamente o investigador
principal cofiecera o cadigo que permitira saber a sta identidade.

No uso que se realice dos resultados do estudo con fins de docencia, investigacién, publicacion e/ou

divulgacion respectarase sempre a debida confidencialidade dos datos de caracter persoal, de modo que as

persoas participantes non resultaran identificadas ou identificables.

b) Dereitos de acceso, rectificacién, supresion, limitacién do tratamento, portabilidade e oposicién dos
seus datos

Como participante esta no seu dereito de solicitar e obter gratuitamente informacién dos datos facilitados; a
solicitar que se eliminen os seus datos de caracter persoal obtidos previamente, debendo indicar a que datos
se refire, aportando ao efecto a documentacién que o xustifique; a solicitar que se rectifiquen os seus datos
obtidos previamente, xa sexa porque son incorrectos, inexactos ou obsoletos; e a solicitar a stia oposicién ao
tratamento dos seus datos persoais cando asi o desexe. O exercicio deste dereito non require aportar motivo
algan.

c) Cesion, reutilizacion e periodo de retencion dos datos
Nalgunhas ocasions, os datos obtidos nesta investigacion/estudo poderian ser Utiles para outras investigacions.

Por este motivo, ao final deste documento solicitaselle expresamente a sla autorizacion.

Os datos seran destruidos unha vez finalice a investigacion.
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Anexo IV: Consentimento informado

CONSENTIMENTO INFORMADO

Don/dona

maior de idade, con DNI e domicilio en

DECLARO que

Fun informado/a de as caracteristicas do estudo SiOd Non O

Lin a folla de informacion que me entregaron SiOd Non O
Puiden realizar observaciéns ou preguntas e féronme aclaradas as dubidas SiO Non O
Comprendin as explicacions que se me facilitaron e en que consiste a mifia siO Non O
participacion no estudo

Sei como e a quen me dirixir para realizar preguntas sobre o estudo no presente ou no SiOd Non O
futuro

Fun informado/a dos riscos asociados & mifia participacion SiO Non O
Son cofiecedor/a de que non cumpro ninglin dos criterios de exclusién como SiOd Non O
participante e que se isto cambiase ao longo do estudo débollo facer saber ao equipo

de investigacion

Confirmo que a mifia participacion é voluntaria Sid Non O
Comprendo que podo revogar o consentimento en calquera momento sen ter que dar SiO Non O
explicacions e sen que repercuta negativamente na mifia persoa

CONSINTO

Participar no estudo Sid Non O
Que se utilicen os datos facilitados para a investigacion Sid Non O
Que se utilicen os datos facilitados en publicacions cientificas Sid Non O
Que se utilicen os datos facilitados en reunions e congresos Sid Non O
Que se utilicen os datos facilitados para a docencia Sid Non O
Que se grave en audio para a obtencién dos datos Sid Non O
Que se grave en video para a obtencién dos datos Sid Non O
Que se utilicen citas textuais das mifias intervencions, sen identificar, con fins de docencia sSiO Non O
Que se utilicen citas textuais das mifias intervencions, sen identificar, en publicacions SiO Non O
Que se use material sensible (fotografias, audio, video) en publicaciéns SiOd Non O
Que se conserven os datos codificados ao finalizar o estudo para o seu uso en futuras Sid Non O
investigacions sempre que garantan o tratamento dos datos conforme a este consentimento

Que contacten comigo para obter novos datos SiOd Non O
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SOLICITO

Acceder aos resultados xerais do estudo Sid Non O
Acceder & informacion sobre min derivada do estudo SiOd Non O
Acceder aos artigos cientificos unha vez fosen publicados SiOd Non O
A destrucion dos meus datos unha vez finalizado o estudo SiOd Non O

Incluir as seguintes restricions ao uso dos meus datos:

E en proba de conformidade, asino o presente documento no lugar e na data que se indican a continuacion.

, de

Nome e apelidos do/da participante: | Nome e apelidos do/a investigador/a
principal:

Sinatura:
Sinatura:
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Anexo V: Revogacion do consentimiento

REVOGACION DO CONSENTIMENTO

Revogo o consentimento prestado o dia
“Impacto de los factores biopsicosociales en la calidad de vida de las personas
diagnosticadas de Fibromialgia”

estudo titulado :

para participar na investigacion/o

Consinto que os datos recollidos ata este momento sexan utilizados conforme se explicou no documento de

informacion (e consentimento)

Sid Non O

Para que asi conste, asino a presente revogacion.

de

de20 ..

Nome e apelidos

do/da participante:

Sinatura:

Nome e apelidos do representante
(no caso de menores ou
incapaces):

Sinatura:

Nome e apelidos

do investigador principal:

Sinatura:
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Anexo VI: Entrevista

Antes de comenzar, me gustaria informarle que todo lo que se hable en esta entrevista sera estrictamente
confidencial y tiene la libertad de abstenerse a responder cualquier pregunta sin que esto interrumpa el
transcurso de la entrevista. También podra finalizarla en cualquier momento si asi lo considera oportuno.

Las preguntas trataran sobre varias tematicas relacionadas con la FM y como esta afecta a diferentes esferas
de su vida. La finalidad es contribuir a mejorar el conocimiento de la enfermedad para aumentar la evidencia
cientifica sobre los aspectos que mas afectan a las personas que la padecen y poder realizar tratamientos que
mejoren la calidad de vida en la medida de lo posible desde la Terapia Ocupacional.

¢ Tiene alguna duda/comentario o sugerencia?
Edad:

Género:

Estado Civil:

Hijos:

Lugar de residencia:

Lugar de procedencia:

HISTORIA DE VIDA

- ¢ Podria describir brevemente cémo fue su infancia? (normal, feliz, dificil, etc.)
- ¢ Considera que algun suceso haya marcado/condicionado su vida de forma negativa? ¢ Cual?
- ¢A qué edad le diagnosticaron FM?

SINTOMATOLOGIA

- ¢A qué edad comenz6 a sentir los primeros sintomas?
- ¢En qué momento del dia considera que los sintomas son mas intensos?
- Podria describir con 3 palabras el dolor/malestar que siente en los momentos de mayor intensidad?

AVD/INDEPENDENCIA

- ¢ Es capaz de realizar de forma independiente actividades como:
o Hacer la compra:

Vestirse:

Hacer la colada:

Preparar comidas:

Lavar los platos:

Pasar la fregona/escoba/aspirador:

Hacer la cama:

Caminar varias calles:

Conducir/utilizar el transporte publico:

Mantener una vida sexual activa:

Mantener una adecuada rutina de descanso y suefio:

Relacionarse/interactuar con la gente (interaccion social):

O OO O OO OO0 O0OO0 O

- ¢ Utiliza algun producto de apoyo para realizar alguna de las AVD citadas u otras?
o  Siessi: ¢cuales?
- ¢Hay alguna actividad que ha dejado de hacer desde que le diagnosticaron FM?
- ¢ Realiza actualmente alguna actividad de ocio?
o Siessi: ¢Cual?:
o Siesno: ¢Por qué?

RED DE APOYO

- ¢Con quién convive?

- ¢ Tiene buena relacién con su familia?

- ¢ Podria decir que tiene buenas amistades?

- ¢Considera que las personas de su circulo intimo comprenden o intentan comprender lo que le
ocurre?
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EDUCACION/TRABAJO

- ¢Ha cursado la ensefianza obligatoria?
Si la respuesta es si: ¢ Qué formacion tiene actualmente?

- ¢ Trabaja fuera de casa, es decir, tiene un empleo remunerado?
- Si la respuesta es si:

o  ¢Aqué se dedica?

o  ¢Qué es lo que mas le cuesta hacer en su puesto de trabajo?

¢, Cémo es el ambiente laboral?

o ¢Considera que sus comparfieros/as de trabajo comprenden lo que le ocurre?
- Si la respuesta es no:

o  ¢Cual ha sido su Ultimo trabajo?

o  ¢Como era el ambiente laboral y la relacion con sus compafieros?
- ¢, Cémo describiria su situacion econémica actual?

SISTEMA SANITARIO

- ¢ COlmo es su experiencia con médicos y otros profesionales de la salud?
- ¢Ha acudido/acude a TO?
o  Silarespuesta es si: ¢ Qué opina sobre la labor de los TO?
o  Silarespuesta es no: ¢ Tiene conocimiento sobre esta disciplina?
- En caso de situacién econémica desfavorable (pregunta en apartado anterior):
o  ¢Buscaria ayuda de otros profesionales de la salud o recursos sanitarios si su economia
se lo permitiera?
o ¢Ha tenido que recurrir a familiares/amigos/recursos publicos o privados para solicitar
ayuda econémica?

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD
- ¢ Qué conoce acerca de la FM como enfermedad (etiologia, prondstico, etc.)?

- ¢Considera que seria positivo que las personas diagnosticadas recibieran mas informacion sobre la
enfermedad y su pronéstico o, por el contrario, cree que lo mejor es que no lo sepan? ¢Por qué?
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