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Introduccion

La fibromialgia se define como una enfermedad cronica
que afecta al organismo de manera generalizada, provocando
dolor y rigidez muscular de causa desconocida. (Asociacién
Punto XIX, 2018; Lépez y Mingote, 2008; Parc de Salut Mar,
2006). En Espafia, existen 700.000 casos documentados,
siendo la mayoria mujeres de edad comprendida entre los 30 y
50 afios (Arthritis Foundation National Office, 2016;
Federacion Alba Andalucia, 2007).

Como antecedentes, Gonzalez (2011) afirma la existencia
de sesgos de género en el ambito asistencial como la dificultad
que sufren las pacientes para ser derivadas a un especialista
diferente a un psicologo o la presencia “obligada” de
antidepresivos en su tratamiento. Un estudio estadounidense
sentencia que las mujeres con fibromialgia manifiestan mayor
intensidad de dolor y mayor nimero de puntos gatillo que los
hombres. En contraposicion, el perfil masculino afirma un
mayor porcentaje de incapacidades laborales que las mujeres
(Castro-Séanchez et al., 2012).

Asi, nos planteamos conocer la verdadera realidad de la
fibromialgia en mujeres, a través de los efectos que la
patologia causa en su vida cotidiana y la de su familia.

A partir de la pregunta de investigacion, el objetivo gen-
eral es conocer la experiencia de vida de pacientes
diagnosticadas de fibromialgia y el impacto en su calidad de
vida. Para su consecucién, presentamos cuatro objetivos
especificos: Definir la sintomatologia propia de la
enfermedad, describir los efectos y sentimientos que suscita la
enfermedad en el seno familiar, averiguar el impacto en las
actividades de la vida diaria y en la situacion laboral y
explorar la atencidn sanitaria recibida en los diferentes niveles
asistenciales. Todo ello desde la perspectiva de las pacientes.

Metodologia: descripcién del caso

Se emple6 como herramienta de recoleccion de datos la
entrevista semiestructurada con un guién previo elaborado ad
hoc.

Los criterios de inclusion para la seleccion de participantes

fueron mujeres diagnosticadas de fibromialgia, excluyendo a
menores de edad y pacientes que llevasen menos de un afo
padeciendo los sintomas.

En un primer momento, se delimité el nimero de
participantes a dos pero a través del modelo de muestreo en
bola de nieve finalmente se realizaron entrevistas a cuatro
mujeres que padecen fibromialgia gracias a una asociacién del
Aljarafe sevillano.

Dado el caracter personal de la informacion abordada du-
rante las entrevistas, se cumplieron los requisitos éticos
pertinentes; se solicitdé la autorizacion por parte del Comité
Etico del Centro Universitario de Enfermeria de San Juan de
Dios. Se les pidi6 un consentimiento informado escrito a las
participantes para la realizacion de las entrevistas. De igual
forma, en el desarrollo del trabajo nos referiremos a ellas bajo
pseudénimos para mantener su anonimato.

Resultados y discusion

En la categoria de ‘“Sintomatologia” obtuvimos que la
totalidad de nuestras participantes referian numerosos
sintomas, incluyendo depresion y ansiedad, que desencadenan
malestar general. Al igual que un estudio de 2011 realizado en
Gerona a 66 mujeres, que establece que el 62% refiere alta
intensidad de dichos sintomas, ademas de variaciones
emocionales y aislamiento social (Keller, de Gracia y
Cladellas, 2011), hecho que no manifestaron nuestras
participantes, sino que resaltaron los beneficios que les aporta
su vida social.

Por otro lado, todas nuestras informantes afirmaron
padecer trastornos digestivos y/o musculoesqueléticos,
coincidiendo con un estudio de Collado, realizado en
diferentes Comunidades Auténomas a 325 pacientes, el cual
afirma que el 84% de estos sufren comorbilidad (Collado et
al., 2014).

En la categoria de “Efectos y sentimientos en el seno fa-
miliar” tenemos que nuestras participantes mantuvieron el rol
de ama de casa sin recibir ayuda de familiares. En el mismo
estudio de Collado, et al. (2014), un 44% afirma ser
dependiente para realizar las tareas domésticas, a diferencia de

PARANINFO DiGITAL 2018, XII(28): €069

1



Patricia Daza Gonzalez y col. Estudio de casos: Fibromialgia, un unico diagnéstico y diferentes realidades

nuestro trabajo.

La mitad de nuestras informantes refirieron reproches por
parte de familiares por su escaso compromiso con las tareas
domésticas, al igual que un estudio realizado en Valencia, el
cual firma que los maridos critican el desorden de la casa
provocando sentimiento de incomprensién  (Briones-
Vozmediano, Vives-Cases y Goicolea, 2016).

En la categoria de “Impacto en la situacion laboral y en las
actividades cotidianas” obtuvimos que la Unica de nuestras
participantes que trabaja fuera de casa, afirmo la preocupacién
por la posibilidad de perder el puesto de trabajo. Hecho que
coincide con Collado, puesto que el peso econémico familiar
recae en un 59% sobre las pacientes (Collado et al., 2014).

Esta misma participante, resalté la necesidad de tomar mas
medicacion para poder trabajar y de abstenerse de acudir a los
servicios sanitarios. Al igual que otro estudio de Briones-
Vozmediano refiere que las pacientes se sienten poco
respaldadas en el trabajo para expresar su malestar o pedir dias
de asuntos propios (Briones-Vozmediano, Ronda-Pérez y
Vives-Cases, 2014).

Por otro lado, todas nuestras informantes refirieron la
pérdida de habilidades motrices. Un estudio realizado en
Suecia especifica que la fibromialgia provoca la pérdida de un
30% de fuerza tanto en miembros superiores como inferiores
(Palstam et al., 2014).

Por ultimo, en la categoria de “Atencién sanitaria”
tenemos que la mayoria de nuestras participantes recurrieron
varias veces a los servicios sanitarios e incidieron en la escasa
informacion recibida a la hora de comunicar el juicio clinico.
Un estudio realizado en Andalucia afirma que una vez
diagnosticada la enfermedad se reducen las visitas a los
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servicios sanitarios y que los pacientes piden mayor
comprension y apoyo por parte de los sanitarios (Escudero-
Carretero et al., 2010).

La mitad de nuestras informantes resaltaron el tiempo que
duré el proceso diagnéstico. Del mismo modo, un estudio
realizado en Barcelona, recomienda que para recortar los
gastos en Atencion Primaria, se deberia agilizar el proceso
diagndstico y reducir el nimero de farmacos recetados
(Sicras-Mainar, Blanca-Tamayo, Navarro-Artieda y Rejas-
Gutiérrez, 2009).

Conclusiones

La sintomatologia de la enfermedad no se limita
Unicamente a los dolores musculares, sino que las mujeres
sufren cambios significativos en numerosos aspectos vitales.

En el seno familiar se dan pequefias disputas con respecto
a la realizacién de las tareas domésticas. Los familiares
infravaloran el nivel de dolor que sufren las pacientes,
brindandoles escasa empatia y apoyo,

Las limitaciones fisicas obligan a las mujeres a colocar las
actividades cotidianas en un segundo plano. La enfermedad
dificulta el mantenimiento del puesto de trabajo. Y, en el caso
de que lo conserve, su estado de salud se ve comprometido
debido al hecho de anteponer la economia familiar a su propio
cuidado.

Por ultimo, la atencién sanitaria no estd bien vista por la
mayoria de las pacientes ya que el hecho de ser mujer dificulta
llegar al diagnostico verdadero y el trato resulta ser deficiente
en cuanto a comprension y apoyo recibido.
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