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A Juani y Enrique



El juez determina qué es legal y quién culpable. El sacerdote declara qué es sagrado y
quién rompio el tabu. El médico decide qué es un sintoma y quién se encuentra enfermo.
Es un empresario moral, investido con poderes inquisitoriales para descubrir ciertos

entuertos a enderezar.

IVAN ILLICH, Némesis Médica, 1974
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RESUMEN

Introduccion

Los sintomas propios de la fibromialgia han sido conceptuados y clasificados de
distintas formas a lo largo de la historia, ya sea como una forma de neurosis o como una entidad
musculoesquelética o inmunoneuroendocrina, siendo esta ultima la mas aceptada actualmente
por las principales guias de manejo de la fibromialgia y asociaciones internacionales. Sin
embargo, las caracteristicas emocionales y factores psicosociales tan habituales en esta
poblacion han puesto en tela de juicio las sucesivas conceptuaciones biomédicas. La
consecuencia de todo esto se tradujo en una mala delimitacion nosologica y conceptual,
dandose un mal uso del diagnostico y dificultades en el manejo clinico. Por otro lado, la
proliferacion del numero de pacientes con fibromialgia y las caracteristicas emocionales
habituales genera cierta «suspicacia» respecto a la naturaleza de la entidad. Asimismo, los
pacientes se perciben rechazados por los profesionales médicos, ademas de confundidos y

frustrados por padecer una enfermedad cuya causa se desconoce.

Objetivo

El objetivo general de esta tesis fue explorar cudl es la conceptuacion de los
profesionales de la salud y pacientes respecto a la fibromialgia. El objetivo especifico fue el de
analizar las posibles diferencias en su conceptuacién, por un lado, entre pacientes con

fibromialgia y, por otro lado, entre médicos de distintos paises y continentes.

Meétodo

Se tratd de tres estudios descriptivos, ex post facto y transversales mediante el uso de

cuestionarios elaborados ad hoc. El primer estudio cont6 con 103 profesionales de la salud de
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distintas unidades de gestion clinica —atencion primaria, reumatologia, medicina interna y
salud mental— de centros y hospitales de la provincia de Almeria. En el segundo estudio
participaron 603 pacientes con fibromialgia adscritos a distintas asociaciones de pacientes de
Espana y de paises de Hispanoamérica. Y el tercer estudio conté con 284 médicos de los cinco
continentes. En cuanto al muestreo, en el Estudio 1 y 2 se siguié un muestreo no probabilistico

por conveniencia, y en el Estudio 3, un muestreo no probabilistico de bola de nieve.

Resultados

En el primer estudio, el 59,7% de los médicos de atencion primaria y el 66,7% de los
médicos internistas indicaron una conceptuacion de la fibromialgia basada en la somatizacion,
frente a la ausencia de reumato6logos que asi lo indicaron. E1 58,9% de profesionales de atencion
primaria indic6 que “en ningun caso ha de considerarse” como una enfermedad discapacitante,
aunque si resulta fundamental su diagnostico para el 57,5%. Asimismo, mas del 70% de los
profesionales de atencion primaria, salud mental y medicina interna no la diferencian bien de
otras entidades, siendo la mas frecuente los trastornos del animo. La combinacion de
tratamientos que mas se menciond con un 27,2% fue aquél que combina un tratamiento
farmacologico, fisico, psicologico y educativo.

En cuanto al segundo estudio, los pacientes atribuyeron a su fibromialgia los sintomas
de dolor de garganta, irritacion ocular y pitos o silbidos en el pecho, resultando mayor la
proporcion de participantes de Espafia que asi lo atribuyeron. Para el 45% de los participantes
de Espafia no existe ningun tipo de tratamiento farmacoldgico que logre mitigar sus sintomas
frente al 33,3% de los pacientes de paises hispanoamericanos. Asimismo, mayor proporcion
de pacientes de paises de Hispanoamérica encuentran eficaces en alguna medida los

complementos alimenticios (21,9%) y algunas pseudoterapias (18,1%), en comparacién con
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los pacientes espanoles (6% y 5%, respectivamente). Las causas que se atribuyeron en mayor
medida fueron el estrés, la herencia, los traumas psicologicos y los problemas emocionales.
Los resultados del tercer estudio mostraron creencias sobre falsos signos y sintomas,
como los puntos gatillo, mencionados por el 18,5% de todos los participantes y en mayor
medida en aquellos continentes mas industrializados. Otros falsos sintomas citados fueron los
problemas musculoesqueléticos (5,3%) o problemas de tipo inflamatorio o vascular. El 32,2%
de los participantes otorgaron a los problemas psicologicos o del comportamiento el papel de
causa de la fibromialgia. Asimismo, el 17,4% otorgd dicho papel a distintas alteraciones en el
sistema nervioso central, siendo mencionado en menor medida por participantes de Africa y
Asia (0% y 8,6%, respectivamente). El tratamiento que se menciond en mayor medida fue el

farmacologico (73,5%).

Conclusion

Los profesionales de la salud y los pacientes atribuyen la fibromialgia a causas
psicoldgicas, existiendo una discordancia entre el contexto clinico y el consenso a nivel
cientifico. Si bien los profesionales tienen buenos conocimientos acerca de la enfermedad,
resultan mas profundos en especialidades como la Reumatologia, y en aquellos continentes
mas industrializados. Asimismo, se atribuyen falsos sintomas a la fibromialgia, aunque resulta
mas destacado entre los pacientes. En cuanto al manejo clinico, los profesionales creen en un

tratamiento multicomponente, destacando el componente farmacologico.
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ABSTRACT

Introduction

The symptoms of fibromyalgia have been conceptualized and classified in different
ways throughout history, either as a form of neurosis or as a musculoskeletal or
immunoneuroendocrine entity. The latter is currently the most accepted by the leading
management guidelines for fibromyalgia and international associations. However, the so
common emotional characteristics and psychosocial factors among this population have
questioned the successive biomedical approaches. All this has resulted in a poor nosological
and conceptual delimitation, with a diagnosis misuse and problems in its clinical management.
The proliferation of fibromyalgia patients and the usual emotional characteristics arouse
suspicion of the nature of the entity. Likewise, patients often perceive rejection by physicians,

as well as are confused and frustrated for suffering from a disease with an unknown cause.

Objectives

The general aim of this dissertation was to explore the conceptualization of fibromyalgia
by healthcare providers and patients. The specific objective was to analyze the possible
differences in the perspective among patients and physicians from different countries and

continents.

Methods

Three descriptive, ex post facto, cross-sectional studies were carried out through ad
hoc questionnaires. The first study included 103 healthcare providers from different clinical
management units —primary care, rheumatology, internal medicine, and mental health

specialties— of centers and hospitals from the province of Almeria (Spain). The second study
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included 603 patients with fibromyalgia assigned to different patient associations from Spain
and Latin American countries. The third study included 284 physicians from five continents.
A convenience sampling was followed in study 1 and 2. In study 3, a snowball sampling was

followed.

Results

In the first study, 59.7% of primary care physicians and 66.7% of internist showed a
perception of FM based on somatization, compared to the absence of rheumatologists who
indicated it. A total of 58.9% of primary care providers mentioned that fibromyalgia should be
considered as a disabling disease in no case, although 57.5% considered necessary its
diagnosis. Likewise, more than 70% of primary care, mental health, and internal medicine
providers did not differentiate fibromyalgia well from other entities, the most frequent being
mood disorders. The combination of most mentioned treatments (with 27.2%) was one that
combined pharmacological, physical, psychological, and educational treatment.

In the second study, the patients attributed to their fibromyalgia the symptoms of sore
throat, eye irritation, and/or whistles, resulting in a higher proportion of participants from Spain
who attributed these symptoms. From 45% of the Spanish participants, there was no type of
pharmacological treatment that could improve their symptoms in comparison with 33.3% of
patients from Latin American countries. Furthermore, a greater proportion of patients from
Latin America found food supplements (21.9%) and some pseudotherapies (18.1%) to some
extent effective solutions, compared to Spanish patients (6% and 5%, respectively). The most
attributed causes were stress, inheritance, psychological traumas, and emotional problems.

The results of the third study indicated the existence of beliefs about false signs and
symptoms, such as trigger points. These beliefs were found in 18.5% of all participants, and to

a greater extent on those more industrialized continents. Other false symptoms cited were
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musculoskeletal (5.3%), inflammatory, or vascular problems. Psychological or behavioral
problems were mentioned as the cause of fibromyalgia by 32.2% of the participants. Likewise,
17.4% reported alterations in the central nervous system as the cause of fibromyalgia, being
less mentioned by participants from Africa and Asia (0% and 8.6%, respectively). The most

recommended treatment by participants was the pharmacological one (73.5%).

Conclusions

Healthcare providers and patients attribute psychological causes to fibromyalgia, with a
disagreement between the clinical context and the scientific context. Although providers have
good knowledge about the disease, they are more profound among specialties such as
rheumatology, and among those more industrialized continents. Also, false symptoms are
attribute to fibromyalgia, although it is more prominent among patients. Regarding clinical
management, professionals believe in a multicomponent treatment, highlighting the

pharmacological one.
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I. MARCO TEORICO

CAPITULO 1. INTRODUCCION

1. Definicion, impacto y epidemiologia de la fibromialgia

La FM es un sindrome idiopatico de dolor musculoesquelético cronico. Es el segundo
problema reumatolégico mas comun, solo por delante de la osteoartritis y uno de los
diagnosticos de dolor cronico mas frecuentes (Lichtenstein, Tiosano y Amital, 2018) afectando
a cualquier grupo de edad, aunque en mayor medida a mujeres (Claw, 2014). La FM afecta de
forma significativa en la vida de los que la sufren, impactando en la calidad de vida y
funcionamiento diario (Mas, Carmona, Valverde y Ribas, 2008). Solo los pacientes con fallo
renal terminal tienen peor calidad de vida que estas personas (Wolfe, Michaud, Li y Katz,
2010). Asimismo, en Espana se estima que el gasto medio por paciente en cuanto a consumo
de recursos sanitarios publicos y derivado de incapacidad permanente o temporal es de 9982
euros al afio (Rivera, Rejas, Esteve-Vives, Vallejo y Grupo ICAF, 2009), cifra algo superior a
la de otros paises de nuestro entorno (Boonen, van den Heuvel, van Tubergen et al., 2005).

Se estima que afecta al 6% de la poblacion general a nivel mundial, siendo mas
prevalente en las zonas rurales (Jackson et al., 2016; Marques, Santo, Berssaneti, Matsutani y
Yuan, 2017). No existe evidencia de que sea mas prevalente en paises o culturas
industrializadas (McBeth y Jones, 2007). De hecho, paises poco industrializados como Tlnez
o Bangladesh, tienen una prevalencia de 9,3% y 3,6% respectivamente (Queiroz, 2013), cifras
superiores al 2,4% de nuestro pais (Cabo-Meseguer, Cerda-Olmedo y Trillo-Mata, 2017;

Carmona, Gabriel, Ballina y Laffon —Grupo EPISER—, 2001).
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2. Diagnéstico y comorbilidad de la fibromialgia

Los criterios diagnosticos de la FM se publicaron en 1990 por el Colegio Americano de
Reumatologia haciéndose hincapié en el dolor cronico generalizado y varios «puntos gatillo»
(Wolfe et al., 1990)'. En 2010, de forma provisional, y en 2016 de forma definitiva, se
modificaron sus criterios diagnésticos, dando cabida a otros sintomas, como son los problemas
de suefio, fatiga, dolor de cabeza, problemas cognitivos, depresion, y quejas abdominales,
eliminando los puntos gatillo sensibles a la palpacion digital de su examen diagnoéstico (Wolfe
et al., 2010; Wolfe et al., 2016). Su diagnostico, esencialmente sintomatico, se realiza a través
de la informacién indicada por el paciente en un cuestionario autoadministrado, y mediante la
entrevista y anamnesis del clinico (Wolfe et al., 2016). En la Figura 1 se muestran estos

criterios diagnosticos de Wolfe et al. (2016).

! Un andlisis y descripcion de los cambios sucesivos en la conceptuacion de la FM respecto a los distintos

criterios diagnostico, se desarrollara en el Capitulo 2.
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Un paciente satisface los criterios 2016 de la fibromialgia si se cumplen estas condiciones:
1. Indice de dolor generalizado (WPI) > 7 y escala de severidad de sintomas (SSS) > 5 0 WPI 4-6
y SSS>9.
2. Dolor generalizado, definido como dolor en al menos 4 o 5 regiones. Dolor de mandibula, toérax
y abdominal no se incluyen en la definicion de dolor generalizado.
Los sintomas han estado presentes durante al menos 3 meses.
4. El diagnostico de fibromialgia es valido independientemente de otros diagnosticos. No excluye

la presencia de otras enfermedades clinicamente importantes.

indice de dolor generalizado (WPI): el paciente valora el nimero de areas en las que el dolor se present6
durante la ultima semana (resultado 0-19):
1. area superior izquierda: mandibula (izquierda), hombro superior (izquierdo), brazo izquierdo,
antebrazo izquierdo
2. area superior derecha: mandibula (derecha), hombro superior (derecho), brazo derecho, antebrazo
derecho.
3. area inferior izquierda: cadera (gluteo o trocanter mayor), muslo izquierdo, pantorrilla izquierda.
4. area inferior derecha: cadera (gliteo o trocanter mayor), muslo izquierdo, pantorrilla izquierda.

5. area axial: cuello, espalda superior, espalda inferior, torax, abdomen.

Escala de gravedad de los sintomas (SSS):
1) Gravedad de cada uno de los siguientes sintomas durante la ultima semana (cada uno en la escala 0-3,
puntuacion total 0-9):

— fatiga

— suefio no reparador

— trastornos cognitivos
0 — sin trastornos
1 — trastornos poco pronunciados o leves, en general leves o que se presentan periodicamente
2 — moderados, frecuentes y/o de intensidad moderada

3 — graves: muy pronunciados, persistentes, molestos
2) Presencia de los siguientes sintomas en los ultimos 6 meses (1 por cada sintoma, puntuacion total 0-3):
— cefalea
— dolor o contracciones en el hipogastrio
— depresion.

*El indice SSS es la suma de puntuacion de todas las categorias mencionadas (intervalo 0-12).

Figura 1. Criterios diagnosticos de Wolfe et al. (2016).
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Existe evidencia de que la comorbilidad de otras condiciones médicas y psiquiatricas
en algin momento de la FM es mayor (Lichtenstein, Tiosano y Amital, 2018). Ademas de los
sintomas caracteristicos, los pacientes suelen presentar otras quejas en forma de disestesias o
parestesias (descritas como adormecimiento, hormigueo o ardor), llegando incluso a sentir
molestias con el simple contacto o cuando utilizan ropa ajustada (Clauw, 2014; Nakao y
Barsky, 2007). En un estudio de Haliloglu, Carlioglu, Akdeniz, Karaaslan y Kosar (2014), se
encontro una elevada proporcidn de pacientes que presentaron distintas quejas somaticas, como
problemas de tipo géstrico o sindrome de intestino irritable (42,1%), Gilceras bucales (26,31%),
fotosensibilidad, y sindrome de Raynaud (12%). También se encontrd alta comorbilidad de
patologias reumaticas, destacando la artritis reumatoide, el lupus eritematoso sistémico, la gota,
la polimialgia reumatica, y la vasculitis (Haliloglu et al., 2014; Lichtenstein et al., 2018).
Respecto a patologias cardiovasculares, en un estudio de Tsai, Fan y Huang (2015) se encontro
una alta prevalencia de hipertension (21%), diabetes mellitus (9%) y enfermedades
cerebrovasculares (8%), en comparacion a la poblacion normal.

Respecto a problemas de indole psicoldgica, algunos estudios han encontrado que el
66% de los pacientes con FM cumplian con los criterios de algtn trastorno depresivo (Galek
et al., 2013). En general, los pacientes con FM suelen presentar mayor comorbilidad de
trastornos psicoldgicos que la poblacion normal, asi como niveles de ansiedad y depresion mas
elevados que en otros trastornos o enfermedades, como el sindrome de fatiga crdnica, el cancer
de laringe, trastornos adaptativos en hospitalizacion o lesion cerebral (Vallejo, Rivera, Esteve-
Vives, Rodriguez-Muiioz y Grupo ICAF, 2012). En Raphael et al. (2006) se encontr6é que los
pacientes con FM tienen una probabilidad 22 veces mayor que el resto de la poblacién de
presentar alglin trastorno de ansiedad en algin momento de la enfermedad. También son mas

probables los trastornos de estrés postraumatico y obsesivo-compulsivo y el abuso de

20



sustancias (Lichtenstein et al., 2018; Raphael et al., 2006; Kato, Sullivan, Evengard y Pedersen,

2006).

3. Fisiopatologia e hipdtesis etiologias de la fibromialgia

No se conocen los mecanismos fisiopatologicos a la base ni su etiologia. Sin embargo,
algunos estudios han sugerido la existencia de anomalias funcionales y estructurales a nivel de
SNC y SNP mediante estudios de neuroimagen y bioquimica. Por ejemplo, se han encontrado
reducciones en la concentracion de N-acetil-aspartato en el hipocampo, niveles elevados de
glutamato y glutamina en la insula, la corteza cingulada posterior, la amigdala y la corteza
prefrontal ventrolateral (e. g., Emad, Ragab y Rasker, 2008; Fayed et al., 2012; Harris et al.,
2009; Valdés et al., 2010), alteraciones en los niveles de serotonina, sustancia P y endorfinas
(e. g., Ablin, Bar-Shira, Yaron y Orr-Urtreger, 2009; Chinn, Caldwell y Gritsenko, 2016;
Tsilioni, Russell, Stewart, Gleason y Theoharides, 2016), asi como modificaciones
estructurales en areas del SNC relacionadas con el dolor, como la corteza cingulada anterior y
medial, la corteza prefrontal medial e insula, y otras areas como el talamo y cuerpo calloso (e.
g., Ceko, Bushnell, Fitzcharles y Schweinhardt, 2013; Fallon et al., 2013; Jensen et al., 2013;
Sundgren et al., 2007). Habida cuenta de estos hallazgos neurofisiologicos encontrados en
algunos pacientes, la hipotesis con mayor aceptacion es la existencia de una «hiperexcitabilidad
de las neuronas nociceptivas del sistema nervioso central hacia un input aferente de caracter
normal o subgatilloy», fendmeno que se conoce como SC (IASP, 2012; Nijs et al., 2014). Asi,
para la IASP, «la mayoria de los investigadores apoyan la hipotesis de que la FM se origina en
el SNC» (Giamberardino, 2008, p. 4).

Sin embargo, las alteraciones halladas a nivel de SNC no se han encontrado en todos
los pacientes con FM y no se han controlado otras variables, como los tratamientos

farmacologicos en curso, en qué etapa de la enfermedad se encontraba el paciente en estudio
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(Gomez-Argiielles, Maesta-Unturbe y Gémez-Aguilera, 2018; Ugeyler et al., 2013), o si se
trata simplemente de un epifendmeno o un correlato (Wolfe y Walitt, 2013). Como el propio
Jo Nijs —uno de los investigadores referentes en el estudio de las bases neurofisiologicas del
dolor crénico y fibromialgia— reconoce, «no todos los pacientes con dolor cronico presentan
SC [...] La razon de ello se desconoce, pero puede reflejar una predisposicion genética y la
influencia de otros factores biopsicosociales. A nivel grupal, esta poblacion puede
caracterizarse por presentar SC, pero a nivel individual definitivamente no todos los pacientes
muestran evidencia de SC. Mas bien, es un subgrupo de esta poblacion el que se caracteriza
por la SC» (Nijs et al., 2014, p. 448).

A decir verdad, la hipdtesis etiopatoldgica de la SC se postula como una explicacion
biopsicosocial del fendmeno en la que se integran las variables biologicas, psicoldgicas y
culturales (Nijs et al., 2014; Yunus, 2007). Sin embargo, algunos autores han criticado el sesgo
reduccionista de tomar la SC como la explicacion del fendmeno. Como expuso Cervero (2014),
«la creencia extendida es que el dolor medicamente inexplicado se debe a una hipersensibilidad
en el SNC causada por «la sensibilidad central» (explicacion circular), una interpretacion que
le falta evidencia experimental o clinica directa» (Cervero, 2014, p. 49). Asimismo, sefala del
mal uso del concepto de SC como un falso diagndstico que aporta legitimidad al sufrimiento
de los pacientes: «La excusa para tal explicacion es que ello aporta confort a los pacientes por
tranquilizarlos que ellos tienen una enfermedad [disease] real y que ellos no estan fabricando
sus sintomas. Esta aproximacion ha sido criticada como un diagnostico de autoridad espurio
debido a que confunde al paciente, puede generar terapias inadecuadas y previene futuras
investigaciones» (Cervero, 2014, p. 49).

Otras hipotesis etiopatologicas lo han definido como un trastorno muscular primario
cronificado (Velasco, 2019), como una consecuencia de alteraciones en la fase IV del suefio

NREM (Rizzi, Cristiano, Frassanito, Macaluso y Airoldi, 2016), como un problema
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neuroendocrino (Rus et al., 2016), como un trastorno somatomorfo (Stanford y King, 2009), o
como una trastorno mas dentro de los trastornos afectivos (Gracely, Ceko, Bushnell, 2012).
Respecto a los posibles factores de riesgo, se han sugerido algunos, entre los que se encuentran:
eventos traumaticos o adversos (Van Houdenhove, Egle y Luyten, 2005; Varinen, Kosunen,
Mattila, Koskela y Sumanen, 2017), infecciones virales, (Silberbogen, Janke y Hebenstreit,
2007), problemas de suefio (Mork y Nilsen, 2012), distress (Claw, 2014), traumas fisicos
(Wynne-Jones, Macfarlane, Silman y Jones, 2006), y factores genéticos (Holliday y McBeth,

2011), entre otros.

4. Tratamientos y manejo clinico de la fibromialgia

En cuanto a su manejo clinico, existe evidencia de que un tratamiento exclusivamente
farmacologico y extendido en el tiempo es inefectivo, si no contraproducente (Claw, 2014).
Algunos estudios apuntan a que incluso aquellos farmacos con mayor evidencia para el
tratamiento de la FM -p. ej., tramadol- administrados de forma prolongada, e incluso a baja
dosis, aumentan la severidad de los propios sintomas de la FM y pueden generar otros que
pueden hacerse pasar por los de la enfermedad (Berthelot, Nizard y Maugars, 2018; Brummett
et al., 2013), anadiendo una dolencia o «motivo de consulta» mas al paciente. Si bien, habria
de considerar la notable prevalencia del efecto nocebo en esta poblacion, que afecta
negativamente a la adhesion a cualquier tipo de tratamiento, ya sea farmacolédgico o no, por lo
que algunos efectos negativos cominmente experimentados podrian estar regulados por ciertas
expectativas o creencias hacia los distintos tratamientos (Mitsikostas, Chalarakis, Mantonakis,
Delicha y Sfikakis, (2012).

En cualquier caso, en Espafia no hay ningun farmaco aprobado por la Agencia Espafiola
de Medicamentos y Productos Sanitarios ni por la Agencia Europea de Medicamentos para su

uso en FM (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, Gobierno de Espafia, 2011).
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Acogiéndonos a lo que recomiendan las guias mas importantes de manejo de la FM
respecto a qué tratamientos poseen mayor evidencia, no todas coinciden de forma unanime,
aunque si comparten su negativa al uso de los AINES o corticoesteroides (Hauser, Thieme y
Turk, 2009). Las guias americana y alemana (American Pain Society —APS— y Association
of the Scientific Medical Societies in Germany —AWMF—, respectivamente) recomiendan en
mayor medida el ejercicio fisico, la terapia cognitivo-conductual, la amitriptilina de forma
puntual y la terapia multicomponente (combinacion de terapias farmacoldgicas, psicologicas y
fisicas), postulandose el primero como gold standard (Busch, Barber, Overend, Peloso y
Schachter 2007). Mientras tanto, la europea (European League Against Rheumatism —
EULAR—) recomienda en mayor medida el uso de tratamientos farmacoldgicos, como la
amitriptilina, el tramadol, anticonvulsivantes, fluoxetina y duloxetina (H&user et al., 2009). No
obstante, la guia que mayor aceptacion posee por la calidad metodoldgica seguida en su
elaboracion (Arnold y Clauw, 2017) es la 2012 Canadian Guidelines for the diagnosis and
management of fibromyalgia syndrome (Fitzcharles et al., 2013), siendo ésta la que se incluye
en la guia de practica clinica sobre fibromialgia de la Agencia de Evaluacién de Tecnologias
Sanitarias de Andalucia de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia (AETSA, 2016).
Esta guia apuesta por una intervencion multicomponente, incluyendo tratamientos
farmacologicos y no farmacologicos, aun advirtiendo de los beneficios limitados o poco
evidentes de las intervenciones farmacoldgicas (Fitzcharles et al., 2013). Asimismo, otorga el
mayor grado de evidencia al ejercicio fisico, adaptado al individuo y de forma progresiva
(Fitzcharles et al., 2013). Por otra parte, no se recomienda el uso de las terapias alternativas o
complementarias debido a la falta de evidencia al respecto (Fitzcharles et al., 2013), entre los
que se encuentran el qigong, la quiropractica, el neurofeedback, la acupuntura, los suplementos
nutricionales, la homeopatia y la fitoterapia (Lauche, Cramer, Héauser, Dobos y Langhorst,

2015). Respecto al uso de cannabinoides, no los recomiendan debido a que pueden exacerbar
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los sintomas depresivos, sin embargo, si aceptan su uso en casos excepcionales o puntuales
para regular el suefio (Fitzcharles et al., 2013).

Ademas de las guias de manejo clinico, otros estudios de revision de tratamientos
muestran efectos positivos con otras practicas o técnicas como el tai chi, yoga, meditacion,
balneoterapia, hipnosis y biofeedback electromiografico (Lauche et al., 2015), asi como en
intervenciones basadas en mindfulness, Terapia de Aceptacion y Compromiso, y otras terapias
contextuales o de tercera generacion, en términos de mejora de los sintomas de dolor, aumento
de la actividad diaria, reduccion de los niveles de depresion y ansiedad, y menor consumo de
farmacos (Hughes, Clark, Colclough, Dale y McMillan, 2017; Lami, Martinez y Sénchez,
2013; Lauche, Cramer, Dobos, Langhorst y Schmidt, 2013; Veehof, Oskam, Schreurs y
Bohlmeijer, 2011). También es de recibo sefialar los efectos positivos en cuanto a la mejora
del dolor, la fatiga y los problemas de suefio de la FM con tratamientos placebo, segiin un
estudio reciente de metanalisis (Chen et al., 2017). Si bien, se encontraron efectos mayores en
hombres, personas mayores y pacientes con dolor severo, y efectos menores en aquéllos con

mas afios con la FM (Chen et al., 2017).

CAPITULO 2. La fibromialgia en el contexto teérico: recorrido histérico y analisis critico

Ninguna cantidad de creencia convierte algo en un hecho.

JAMES RANDI

Con el objetivo principal de la tesis muy presente, que es el de describir cual es la
conceptuacion de los profesionales y pacientes acerca del fendmeno, resulta imprescindible
relatar cudles han sido las conceptuaciones a lo largo de los siglos, con el propdsito de alcanzar
mayor claridad sobre el fenomeno y comprender su vision actual. Sin embargo, el fendémeno

de la fibromialgia —entendido como un conjunto de manifestaciones, sin explicacion médica,
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que van desde dolor cronico y malestar general hasta problemas del animo— tiene tantas
historias como profesionales o disciplinas la han estudiado y abordado, por lo que se expondran
en esta tesis los relatos principales. De forma simplificada, se podria hacer una descripcion
histérica desde dos puntos de vista: uno, desde la propia etiqueta de fibromialgia como entidad
reumatoldgica o, si se prefiere, desde la «posicion oficial» de las disciplinas que la fundaron;
y otro, desde mas alla de la propia etiqueta o desde otras disciplinas, con otras etiquetas o
conceptuaciones tales como histeria, neurastenia o trastornos somatomorfos.

En el primero de los puntos se expondrd desde una vision critica el proceso de
construccion del diagnodstico de la fibromialgia, la evolucion en su conceptuacion y su
medicalizacion desde especialidades como la reumatologia, medicina interna o neurologia, las
cuales encerraron el fendmeno en etiquetas reumatoldgicas como la fibrositis, reumatismo
psicogeno y finalmente, fibromialgia.

Y en el segundo de ellos, se describira el fendomeno mas alla de la propia etiqueta, o
desde otras etiquetas ajenas a la reumatologia. Nos remontaremos a los primeros reportes en el
tiempo de fendomenos similares al aqui abordado. Como no podria ser de otra forma,
hablaremos de la histeria, neurastenia y sus atomizaciones posteriores como trastornos
somatomorfos en los manuales diagndstico, resaltando los posibles paralelismos con la
fibromialgia de hoy dia, asi como los cambios en la conceptuacion del fendémeno a lo largo de
la historia.

Como observara el lector, estos dos puntos no siguen un orden cronologico, partiendo
el primero a principios de siglo XX con la conceptuacion de William Gowers acerca de la
fibrositis (1904), y el segundo, en el siglo II a. n. e con la idea de los egipcios del utero
migratorio como germen de ciertas enfermedades (Micale, 2008). Esto es asi ya que, al

profundizar en primera instancia en la comprension y creacion del constructo, resultard mas
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facil hallar y comprender los posibles paralelismos con otras entidades —principalmente

psiquiatricas—, que se exponen en el segundo punto.

1. La fibromialgia desde el punto de vista reumatolégico

En este punto se expondra, desde un analisis critico, el proceso de construccion del
diagnostico de la fibromialgia como entidad reumatolégica, partiendo en 1904 con la fibrositis
de William Gowers, y finalizando con la fibromialgia de los criterios diagndstico «oficiales»
de Frederick Wolfe y colaboradores (1990) y su entrada en la CIE-9 de la OMS. Asimismo, se

mostrara la evolucidn en su conceptuacion y su dificil identificacion como entidad nosologica.

1.1. La fibrositis como «cajon de sastre»

En 1904, Sir William R. Gowers, neurdlogo britanico, propuso el término «fibrositisy,
que se deriva de la palabra latina fibros- (tejidos fibrosos) y el sufijo griego itis- (inflamacion).
Con este concepto Gowers trata de explicar que el dolor regional cronico (dolor lumbar y
reumatismo muscular) resulta de un proceso inflamatorio de los tejidos fibrosos. También
describe en estos pacientes otros sintomas similares a los que posteriormente se enmarcaron en
la fibromialgia, como el dolor espontaneo, sensibilidad a la compresion mecanica, problemas
de suefio y fatiga. Gowers (1904) tomo6 dicho término como andlogo a la celulitis —
inflamacion celular, por ejemplo, derivada de una infeccion cutanea—.

Sin embargo, aunque Stockman (1904) encontro6 en estos pacientes tejido edematoso en
las zonas musculares sensibles, la afirmacién de una inflamacion subyacente como factor
explicativo fue mas bien una hipdtesis en tanto que no se confirmaron sus hallazgos. De hecho,

incluso se encontraron signos de inflamacion en personas asintomaticas (Grob, 2011). A pesar
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de la falta de evidencia, el constructo siguié utilizandose a nivel clinico para clasificar
manifestaciones de dolor de distinto origen, ya que, en palabras del propio Gowers, «que no se
encuentren «productos inflamatorios» no es suficiente para negar su naturaleza inflamatoriay
(Gowers, 1904, p. 118). La logica que de aqui se desprende es que no puede existir dolor sin
una causa organica subyacente. Como se ird viendo a lo largo de este recorrido historico, este
razonamiento materialista ha estado siempre presente en la construccion de la «fibrositisy», y
posteriormente en la «fibromialgiay.

En tanto que se daba por hecha una inflamacion subyacente, la fibrositis pronto se
convirtid en un «cajon de sastre» (Block, 1999), llegando incluso a identificarse en 6rganos
internos, también conformados de tejido fibroso (Edgecombe, 1920). Por tanto, su significado
etimologico pronto se vio deformado, esto es, se convirtio en un concepto apocrifo que
presuponia una patologia sin evidencia. Tal fue el alcance que, segiin Copeman (1942), se llego
a diagnosticar en el 70% de las admisiones en centros de reumatologia en los afios 40 (Citado
en Boland, 1947, p. 197).

Durante esos afos fue popular la creencia de que la fibrositis se debia a una infeccion.
Douglas Collins (1940) investigo6 su posible papel etioldgico y descubrid que, si bien es cierto
que determinadas infecciones pueden causar inflamacion en los tejidos fibrosos, una
proporcion elevada de pacientes con el diagndstico de fibrositis no la habian sufrido, asi como
no presentaban signos de inflamacioén. Ademas, en tanto que la patologia de la entidad resultaba

confusa, Collins (1940) abogaba por una definicién en términos clinicos y no en patoldgicos.

1.2. Fibrositis vs. reumatismo psicogeno
Hacia finales de los afios 30, la reumatologia ya disponia de otro diagnostico para
referirse a aquellas quejas somaticas sin explicacion médica, como fue el de «reumatismo

psicogeno» (Halliday, 1937; Savage, 1942). Durante la Segunda Guerra Mundial fue muy
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prevalente entre combatientes y veteranos, llegando incluso a ser el segundo diagndstico mas
frecuente en algunos hospitales militares (Boland y Hench, 1946; Boland, 1947). De hecho, en
un principio estos fueron diagnosticados de fibrositis, pero pronto se entendié que sus sintomas
respondian mdas a factores emocionales reactivos al estrés y traumas sufridos que a causas
fisicas (Boland, 1947).

Ante la falta de claridad del diagnostico, mal uso y desprestigio de la fibrositis, muchos
profesionales dejaron de diagnosticarla ya casi de forma generalizada hacia los afios 50 (Wolfe
y Walitt, 2013). Y es que para algunos profesionales no era una entidad médica en si misma
sino cuadros de dolor de origen «psiconeurdtico» (p. €j., Cyriax, 1948; Milner, 1945). En un
intento de aclarar el término y salvar su significado etimologico, autores como P.S. Hench y
Boland (1946), trataron de diferenciarla del «reumatismo psicégeno». Entendieron que en la
«fibrositis primaria»? la localizacion fisica del dolor respeta una logica anatomica, los sintomas
suelen estar bien definidos y fluctian en funcion de cambios en el ambiente externo o fisico,
no se suelen presentar otras quejas ni psicopatologia asociadas; mientras que en el reumatismo
psicogeno el dolor es erratico, los pacientes suelen mostrar una actitud «aprensiva» y «hostily,
los sintomas estan sujetos a cambios en el ambiente interno o mental, mejorando
momentaneamente con la «distracciony», y presentan otras quejas asociadas y alteraciones
psicopatologicas (para una descripcion mas detallada, véase Tabla 1).

Si bien, el concepto de «reumatismo psicogenoy es una «reliquia de otro tiempo» —y nada
distinto de la histeria— (Wolfe y Walitt, 2013), conviene ir apuntando que algunas de las

caracteristicas aqui descritas acerca de esa etiqueta se retratan en definiciones ulteriores de la

2Entendida por los autores como un tipo de fibrositis periarticular o muscular, con signos de inflamacién. No
confundir con la definicion mas extendida en aquel entonces de «fibrositis primaria», como un tipo de fibrositis

sin inflamacion o alteracion orgénica y cuya causa se desconoce.
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fibrositis —y fibromialgia—, por lo que surge la cuestion de que quizas todas ellas resulten el

mismo fendmeno, solo que con distinta denominacion (Wolfe y Walitt, 2013).

Tabla 1. Diferencias fenomenologicas entre el reumatismo psicégeno y la fibrositis primaria
(periarticular o muscular)

Reumatismo psicogeno

Fibrositis primaria
(periarticular o muscular)

Actitud general del
paciente

Tension, aprension, actitud “subjetiva”,
a menudo hostil o defensiva.

Normalmente
cooperativa.

“objetiva” y

A menudo, imprecisos.

El dolor puede consistir en sensaciones
tales como ardor, tension, sensacion de

Normalmente, bien definidos.

Consta de molestias, dolor

muscular y rigidez.

Sintomas hinchazén (fullness), entumecimiento,
principales debilidad, hormigueo, sensacion
extrafia o de cansancio.
Los musculos y las articulaciones
pueden estar tensos en lugar de rigidos.
Los sintomas en general son . , Ly
. ., Los sintomas fluctuan en funcion
fluctuantes, con cambios en funcién del ) . .
. X . de cambios en el ambiente fisico o
ambiente mental o interno: tienden a
Factores que externo: empeoran con la
. empeorar durante o tras un suceso de . O .
influyen en los . . . inactividad fisica y la humedad, y
; estrés emocional y mejora . .
sintomas , , mejoran con un clima seco y
momentaneamente a través de la .. .
) - calido, la actividad fisica, el calor
distraccion mental (teatro, encuentros
! . local, etc.
sociales, partidos de futbol, etc.).
Variable, pero puede ser severo, y
siempre  desproporcionado a los Normalmente no es notable
hallazgos fisicos. ,
Grado de & Los sintomas son “molestos” para
discapacidad La discapacidad puede ser mayor que el paciente.

con enfermedades articulares serias.

“La fatiga causa discapacidad”

“La discapacidad causa fatiga”

Constancia de las
quejas

Tiende a ser constante, “mal todo el
tiempo” o “cada vez peor”.

El ejercicio casi siempre lo agrava.

Sujeto a exacerbaciones 'y
remisiones; puede durar dias o
semanas, y después desaparecer.

La intensidad varia durante el dia;
empeora durante la mafiana y
después de la inactividad fisica.

Mejora después del

moderado.

gjercicio

Localizacion de los
sintomas

A menudo, no anatomica.

Puede “saltar de aqui a alli y a cualquier
parte”.

Anatomica.

Si los sintomas migran lo hacen
respetando la anatomia, las
articulaciones y musculos.
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Respuesta al
examen médico

El paciente a menudo reacciona de
forma “desproporcionada”, con tension;
una actitud general de “no me toques”
(touch-me-not).

Cooperativa.

El dolor y la sensibilidad son
consistentes, y la distraccién
mental no surte efecto.

Variable, pero a menudo nada consigue
aliviar.

R / o ) ) Mejora  temporalmente  con
espuesta al Los salicilatos* resultan inefectivos gjjicilatos calor local 'y

tratamiento fi 1 calor local d . L

recuentemente y el calor local puede  figjoterapia.

empeorarlo; las bebidas alcoholicas lo

mitigan momentaneamente.

Presentes casi de forma invariable; p.

ej., nerviosismo, tremores**, frio,
Quejas funcionales manos himedas, insomnio, globus Normalmente minimas o ausentes
asociadas hystericus***, dolor de cabeza, dolor ’

precordial, disnea “suspirosa”, posturas
bizarras y cojera, etc.

Evidencia positiva
de psicopatologia

Presente, p. ¢j., predisposicion
psiconeurotica, conflicto emocional
precipitante, resentimiento o frustracién
subyacente, ansiedad coexistente,
reaccion depresiva, hipocondriaca o
histérica, etc.

Normalmente ausente.

Nota: *Salicilatos, grupo de compuestos derivado del acido salicilico, con propiedades analgésicas,
antipiréticas y antiinflamatorias; **tremores, contracciones involuntarias que implican una o varias
partes del cuerpo; ***globus hystericus o globo faringeo, sensacion de tener una bola en la garganta
como respuesta a un estimulo emocional (Wilson, Deary y Maran, 1988).

Fuente: Hench y Boland, 1946 (con permiso).

1.3. Reformulacion

conceptual de la

neurofisiologicas

A pesar de disponerse de otro concepto para clasificar el fendémeno, fueron grandes las

resistencias a abandonar un término que ya resultaba una contradictio in terminis, por lo que

fibrositis 'y primeras

se vieron obligados a realizar algunas reformas y aclaraciones.

En 1951 Freyberg dividio la fibrositis en «fibrositis local»?® y «fibrositis generalizaday.

No obstante, advirtié de lo dificil que resulta diferenciar esta tltima del reumatismo psicogeno

3Entidad que posteriormente fue conceptuada por Travel y Rinzler (1952) como «sindrome de dolor miofascial»,
que se caracteriza por dolor localizado y puntos sensibles a la palpacion (tender/trigger points). El dolor agudo,

normalmente debido a factores biomecanicos o microtraumatismos, se cronifica por la tension muscular (de tipo
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y del error de denominarla como fibrositis a pesar de no presentar inflamacion. Enfatizo en que
esta es una definicion en términos clinicos y no patoldgicos, y la considerd como un «sindrome
idiopatico generalizado» —quizas debido a infecciones, traumas, sobreesfuerzo fisico y
condiciones climaticas— con sintomas de dolor, fatiga y rigidez de severidad variable,
frecuente en personas jovenes y de mediana edad. También, sefiald que los sintomas empeoran
por la mafiana y noche, intensificdndose incluso tras actividades placenteras, como «ir a teatro»
y bajo climas frios y himedos. Aunque la actividad fisica empeora los sintomas, la inactividad
desemboca en una atrofia muscular moderada. Los sintomas se alivian bajo condiciones
climaticas calidas y secas —altas presiones atmosféricas— (Freyberg, 1951).

Posteriormente, Eugene Traut (1968), médico internista del Colegio de Medicina de la
Universidad de Illinois defini6 la «fibrositis generalizada» como aquella alteracion (disease)
cuyos sintomas principales son dolor generalizado, puntos sensibles a la palpacion digital
(trigger points) y rigidez, sin hallazgos fisicos anormales. Asimismo, describié que suele
concurrir con problemas de suefio, gastrointestinales y emocionales.

A proposito de las caracteristicas psicosociales de estos pacientes, como se puede ver
en el siguiente fragmento, Traut hace una descripcion del papel emocional en la génesis del
fendomeno:

«Estd practicamente limitada a mujeres en la edad del climaterio,
caracteristicamente tensas...A menudo solteras y con no mas de un hijo...Con trabajos
de oficina, escuela o fabrica, ademas de las labores domésticas...Con una «sonrisa
triste», admiten estar siempre excesivamente preocupadas [worry worts, en originall].
Les duele por «todas partes». Se presenta a menudo un historial de «colitisy. Las

multiples quejas pueden desaparecer temporalmente durante las vacaciones o bajas

comportamental) en esas areas musculoesqueléticas en un principio afectadas, lo que desencadena un ciclo de

dolor-tension-dolor (Bonica, 1957).
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laborales. Estas mujeres normalmente duermen poco a pesar de estar «siempre

cansadas»» (Traut, 1968, p. 531).

Y es que para Traut (1965), la fibrositis, al contrario que para otros, no era un «cajon
de sastre», ni siquiera una enfermedad «psicosomatica (sic)»* o reumatismo psicogeno,
términos para ¢l despectivos. Consideraba que los problemas emocionales caracteristicos de
estos pacientes podrian desencadenar una serie de procesos patofisiologicos —a través de
mecanismos neurovasculares— que, mantenidos de forma suficiente en el tiempo,
desembocarian en alteraciones a nivel anatomico. Asi, Traut entiende que «esta relacion [entre
lo emocional y fisico] se expresa en el concepto psicosomatico» (Traut, 1965, p. 152) que
plantea Hans Selye (1956) acerca del estrés (distress)’. He aqui una de las primeras
explicaciones «psicosomaticas» del fendmeno. Sin embargo, aun se postulaba como una

hipoétesis en tanto que no se disponian de hallazgos fisioldgicos que avalaran la misma.

1.4. La fibrositis de los puntos gatillo y las alteraciones neuroquimicas

En 1972, Hugh A. Smythe, el que es considerado por algunos el «abuelo» de la
fibromialgia moderna (Inanici y Yunus, 2004), hace una descripcion detallada de la fibrositis,
proponiendo unos criterios diagndstico mas precisos y coherentes con su hipdtesis etioldgica,

y que venian a tratar de solucionar la subjetividad de su diagnostico. Asimismo, integrando los

4 p.151. Dado el oximoron que supone rechazar el concepto «psicosomatico» por sus funciones peyorativas y
posteriormente aportar una explicacion psicosomatica, posiblemente Traut se referia a una conceptuacion lega o
despectiva de «somatizacion» (Lipowski, 1988), que trate a estos pacientes —en el mal sentido— como
«histéricosy», «hipocondriacos» o «falsos enfermosy.

SEntendido como el conjunto de respuestas a ciertos agentes estresores como un proceso de adaptacion (phonos)
o de restauracion del equilibrio alterado (homeostasis). Esas respuestas, aunque no necesariamente, pueden

producir lesiones o alteraciones somaticas inespecificas (Selye, 1956).
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hallazgos fisiologicos en materia de sueiio de Moldofsky y cols. (1975) aportd una explicacion
etiopatoldgica de la fibrositis en términos fisioldgicos, otorgando a los aspectos psicoldgicos o
emocionales un papel influyente. Como consecuencia, la fibrositis gané mas credibilidad en la
clinica e interés a nivel cientifico (Wolfe y Walitt, 2013).

Establecié unos criterios «menores» para su diagndstico, entre los que se recogen la
fatiga crdnica, problemas emocionales, falta de suefio y rigidez matinal. En cuanto a los
criterios «obligatorios» estan los de dolor generalizado y rigidez de caracter subjetivo, de mas
de tres meses de duracion, y puntos de sensibilidad bien localizados (Smythe, 1972), presentes
en al menos 11 de las 14 areas «sensibles» a la palpacion digital —zrigger points— (Smythe y
Moldofsky, 1977). Y es que para Smythe, lo que la diferencia del «reumatismo psicogeno» es
que «carece de las caracteristicas extravagantes y simbolicas tipicas del dolor regional
psicoégeno [...] teniendo puntos sensibles que resultan predecibles y constantes en su
localizacion» (Smythe, 1972, p.875).

En cuanto a su patogénesis, Smythe (1972) establece distintas vias desencadenantes y
no excluyentes entre si (véase Figura 2).

En primer lugar, Smythe apunta que en estos pacientes ocurre el fenomeno de «tension
muscular refleja»®, que es una respuesta involuntaria del sistema nervioso central ante una
lesion tisular. Esa tension no es patoldgica en si, pero si se hace cronica —debido a una
«hiperexcitacion» del sistema nervioso central derivada de distintos factores como, por

ejemplo, los sucesos estresantes, algo factores emocionales inespecificos, etc.—’, convierte

%Se apoya en la teoria refleja de Kelly (1945).

"Afios mas tarde, Smythe y Moldofsky (1977) publicaron un trabajo titulado «Two contributions to the
understanding of the «fibrositis» syndrome» en el Bulletin of the Rheumatic Diseases —una revista sin revision
por pares—, donde explicaron las caracteristicas clinicas principales de la fibrositis —puntos gatillo y suefio no
reparador— y su patofisiologia. Como el trabajo fue enviado por correo a muchos médicos generales y
reumatologos de Norteamérica, ésta podria ser una de las razones de por qué la fibrositis permanecié como una

enfermedad reumatoldgica, en vez de como problema de distinta indole (Wolfe y Héuser, 2011).
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determinadas zonas musculoesqueléticas, ya de entrada mas sensibles para toda la poblacion,
en puntos gatillo o «hipersensibles». De esta forma, se desencadenaria un bucle de dolor-
tension-dolor (Smythe, 1972).

Por otro lado, concibe al suefio no reparador como otro factor desencadenante. Los
niveles bajos de serotonina derivados de problemas emocionales alterarian el ciclo de suefio,
lo que aumentaria a su vez los sintomas de dolor y realimentaria los problemas emocionales®.
Esta hipotesis se deriva de los hallazgos del experimento de Moldofsky, Smythe y
colaboradores (1975), ya introducido por Smythe en 1972, donde se encontraron
anormalidades en la fase 4 del suefio (suefio §) en los diez pacientes con fibrositis del estudio,
presentando un caracteristico patron de suefio a-6. Ademads, a nivel experimental,
«provocaron» sintomas analogos a los de la fibrositis en sujetos normales tras una privacion de
la fase 4 del suefio. Estos hallazgos llevaron a los autores a considerar la fibrositis como un

«sindrome del suefio no reparadory.

8 Afirman que pacientes con sintomas depresivos presentan desregulaciones en la metabolizacién de la serotonina
a nivel central, la cual desempefia un papel importante en el suefio delta y en mantener el suefio NREM vy la

percepcion del dolor (Moldofsky et al., 1975).
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Figura 2. Representacion grafica de la hipdtesis etiopatoldgica de la fibrositis de Smythe (1972).

Como consecuencia, la entidad alcanzo6 la legitimacion médica en tanto que ya era
detectable de manera objetiva a través los «puntos gatillo» y sus sintomas se explicaban por
desequilibrios neuroquimicos e hipersensibilidad central, reduciendo la importancia del
componente emocional. Quizas una de las razones por las que le concedi6 el papel causal al
factor fisiologico —disimulando lo emocional—, se deriva de lo que implicaria para el manejo
clinico que el paciente percibiera cualquier atisbo de lo emocional como factor de génesis de
su malestar, puesto que se cuestionaria la genuinidad de su experiencia, como bien se muestra

en este fragmento:

«El paciente con fibrositis llega al médico sintiéndose amenazado por la enfermedad y
problemas asociados. Se encuentra, por tanto, en una actitud defensiva, y reaccionara
negativamente ante cualquier mensaje que interprete como amenazante [...]Por lo que

sugerirle que los sintomas son de origen emocional, o el uso de la palabra «ansiedady,
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puede ser interpretado como una acusacion de fingir deliberadamente una enfermedad»

(Smythe, 1972, p. 883).

Asimismo, si volvemos a retrotraernos a la Tabla 1 de Hench y Boland (1946) donde
vimos que los pacientes con reumatismo psicogeno, a diferencia de los de fibrositis
(periarticular o muscular), muestran «una actitud aprensiva y hostil», ;como es que esas
caracteristicas propias del reumatismo psicégeno se describen ahora, segin Smythe, en
pacientes con fibrositis? Como podemos observar, la linea divisoria entre una y otra sigue sin
resolverse. Es mas, aunque en el modelo explicativo de Smythe se enfatice en los desequilibrios
neuroquimicos como la explicacion del fendmeno, éste considera las medidas medicamentosas
una solucion a corto plazo, en tanto que el objetivo tltimo de la terapia es «establecer un estilo
de vida que permita una actividad fisica significativa y util a pesar del coste tensional [...asi
como] una dieta variada, descanso, ejercicio y distracciones [que puedan] permitir al paciente
«salir del agujero» cuando la presion es demasiado grande» (Smythe, 1972, p. 884). ;Acaso
aqui no se estd enfatizando en un abordaje conductual —dada la implicacion de lo psicoldgico
en el mantenimiento de los sintomas— sin necesidad de reestablecer de forma directa a través
de una intervencion biomédica los supuestos desequilibrios neuroquimicos que «explicany» el

fenbmeno?

1.5. Transformacion nominativa de la fibrositis en fibromialgia

Con una hipdtesis etiopatologica mas «potente» y unos criterios diagnosticos mas
«objetivos», solo le faltaba mudar de nombre. Pocos afios después, P.K. Hench (1976)
describi6 por primera vez el término «fibromialgia» (FM, en adelante) como sustitucion al

término fibrositis, inapropiado etimologicamente, como bien se expreséd en parrafos atras. En
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su significado etimologico, fibromialgia se deriva del latin, fibro- (fibra), y del griego, myo-
(musculo), algos- (dolor), e -ia (conjunto o fendmeno). De esta manera, su significado trata de
ceflirse a la mera descripcion del fendémeno, a priori, referido por el paciente —dolor
muscular— y no a signos fisicos presupuestos o hipdtesis etiologicas, ya que «es [una
condicion] idiopéatica o primaria, al menos hasta que la evidencia cientifica pueda descubrir los
mecanismos patdgenos a la base» (Hench, 1976, p. 1088). Sin embargo, esta nueva definicion,
estrictamente biomédica, deja fuera otros sintomas que, como ya hemos visto, «acompafiany a
estos pacientes en su experiencia de enfermedad: los problemas emocionales. Y quizas sea
porque la propia definicion de «fibromialgia» pretende otorgar a dichos problemas un papel
secundario a la misma, esto es, definirlos como sintomas que emergen tras uno enfermar de
dolor-en-fibras-musculares (FM)’, ya que de esta forma se reafirma la idea de que son
pacientes «reales», y no «somatizadores» o «histéricos» —como si acaso estos ultimos no
fueran «reales», fenomenologicamente hablando—. Asi, la etiqueta presupone una patologia
(muscular) a la base y aleja lo emocional como factor (Block, 1999), como bien han reflejado
algunos estudios encontrando creencias acerca de dafio fisico muscular entre pacientes con

fibromialgia (p. €j., Nielson y Jensen, 2004).

1.6. La fibromialgia como un sindrome disfuncional inmunoneuroendocrino

A partir de aqui se empieza a apreciar el cambio de la percepcion médica (y publica)
hacia el fenomeno, como bien se ilustra en el nimero de trabajos publicados en la literatura
médica, segun las cifras aportadas por la base de datos de Scopus (Figura 3). A finales de los

80, comienza a aumentar el nimero de publicaciones sobre la fibrositis y/o fibromialgia,

*Me refiero a la FM como dolor-en-fibras-musculares para enfatizar como, desde su significado etimoldgico, se

deriva que el tejido muscular esta dolorido.
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llegandose a alcanzar los 6155 articulos entre el periodo de 1986-2006, cifra que contrasta

considerablemente con los 423 articulos escritos durante los 20 afios anteriores.

1000
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Figura 3. Nimero de publicaciones anuales sobre fibromialgia o fibrositis en la base de datos
de Scopus desde 1960 hasta la actualidad. Descriptores de busqueda: «fibromyalgia» OR
«fibrositis». Consultado el 6 de octubre de 2019. Fuente: elaboracion propia.

Para conocer algunas de las razones de su progresiva popularidad tendriamos que
retrotraernos a los afios 80. Grupos de investigacion de aquella época, liderados por Don
Goldenberg, Robert M. Bennett, Frederick Wolfe, y en especial, Muhammad Yunus,
popularizaron el constructo a través de sus aportaciones cientificas. Yunus fue el primero en
difundir el constructo de FM proponiendo construir un sistema de clasificacion y unos criterios
diagnosticos unificados (Yunus, Masi, Calabro, Miller y Feigenbaum, 1981). Estos criterios
fueron similares a los de Smythe (1972), aunque incluyendo sintomas especificos de ansiedad
cronica o tension, problemas gastrointestinales, dolor de cabeza, sensacion de inflamacion,
entumecimiento, y modulacién del dolor por la actividad fisica, factores climaticos, y ansiedad
o estrés (Yunus et al., 1981). Ademas, a diferencia de los establecidos por Smythe, solo se

requeria sensibilidad en 3 o més puntos de los 14 puntos gatillo posibles (Yunus et al., 1981).
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Por su parte, Goldenberg (1989), sigui6 esta definicion, solo que afadiendo algunos puntos
gatillo mas. Y para Wolfe (1989), los puntos gatillo por si mismos definian la fibromialgia.
Como resultado, los médicos ya disponian de una plétora de criterios diagnosticos fiables, pero
carecian de validez por la falta de pruebas o signos «objetivos», ya que los hallazgos
fisiologicos de Moldofsky y colaboradores (1975) no habian sido replicados por el momento.

El siguiente paso fue buscar una confirmacion fisiologica que dieran validez al
diagnostico y, como no podria ser de otra forma, hemos de hablar de las aportaciones de
Muhammad Yunus. Este se asent6 en los postulados de Smythe (1972), e hipotetizé que la FM
podria entenderse como un «sindrome disfuncional» dentro de un espectro de sindromes como
el de intestino irritable, dismenorrea primaria y cefalea tensional puesto que todos ellos
comparten sintomas y alteraciones inmunoneuroendocrinas (Yunus et al., 1981), sentando las
bases para lo que posteriormente denominara como «sindromes de sensibilidad central»
(Yunus, 2007)'°. En el modelo explicativo desarrollado por Yunus (1994), distintos factores,
como el estrés, traumas fisicos, predisposicion genética, infecciones o procesos inflamatorios,
desencadenarian una disfuncion «heterogénea» en el sistema inmunoneuroendocrino,
derivando en un mecanismo andmalo de procesamiento del dolor a nivel de sistema nervioso
central. Este mecanismo explicaria todo el abanico de sintomas, los cudles a su vez,
retroalimentarian ese mecanismo del dolor (Yunus, 1994).

Los signos de esas anomalias se encontrarian a nivel bioquimico. Segiin Yunus (1994),
los pacientes con fibromialgia presentan niveles bajos de serotonina y concentraciones altas de
sustancia P, entre otras sustancias. Sin embargo, muchos de los estudios en los que se apoyd
presentaron diferentes problemas metodologicos. Por ejemplo, en estudio de Vaeroy et al.

(1988), la mitad de la muestra de pacientes sufrian del sindrome de Raynaud derivado del

19Yunus (2007) fue el primero en hablar de sensibilidad central como fenémeno explicativo de la FM y otros

sindromes, ya que «encaja dentro del modelo biopsicosocial de enfermedad» (p. 339).
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tabaquismo, por lo que se antoja dificil conocer la naturaleza de esos hallazgos. Si bien, estas
limitaciones no se hicieron explicitas por parte de Yunus (1994), si las hizo con investigaciones
que trataron de encontrar la relacion primaria de la fibromialgia con problemas de indole
psicologica'!, por lo que expresa un sesgo reduccionista hacia la explicacion bioldgica, aunque
afirmara aportar una conceptuacion biopsicosocial del fenomeno. De hecho, sostenia que las
anomalias a nivel central son «el elemento mas importante» (Yunus, 1994; p. 814), el que
explicaria el fenomeno, siendo los problemas psicologicos secundarios a la enfermedad, ya que
solo se ven en un subgrupo de pacientes (Yunus, 1994). Sin embargo, aqui se atisba un doble
rasero, en tanto que no sabemos si esas anomalias bioquimicas estan en todos los pacientes con
fibromialgia puesto que todos los estudios en los que se apoya aportan datos de «concentracion
media» a nivel grupal de las sustancias presuntamente alteradas (p. €j., Russell et al., 1994;
Russell et al., 1992; Vaeroy et al., 1988). Ademas, para evadir toda sospecha de psicogenia,
considerd que la diferencia entre la fibromialgia y el reumatismo psicogeno radica en que en
la primera se presentan puntos gatillo y la sensibilidad no es difusa como en el segundo (Yunus
et al., 1981). Sin embargo, solo 3 puntos gatillo se requerian en sus criterios diagnostico, lo
que para algunos sugeria una conceptuacion velada como fendémeno psicosomatico (Wolfe y

Walitt, 2013).

"1 Algunos estudios encontraron puntuaciones significativamente elevadas en pacientes con FM comparado con
pacientes con artritis reumatoide en: hipocondriasis, componente histérico (Ahles et al., 1984; Wolfe, Cathey y
Kleinheksel, 1984), somatizaciones, (Ahles et al., 1991), ansiedad (Uveges et al., 1990), trastorno de panico
(Ahles, Khan, Yunus et al., 1991), depresion (Alfici, Sigal y Landau, 1989; Hudson et al., 1985) y trastorno
obsesivo-compulsivo (Alfici et al., 1989). Si bien, estos estudios son de caracter correlacional y presentan un

tamafio muestral limitado.
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1.7. La fibromialgia de los Criterios del Colegio Americano de Reumatologia (1990)

v la Declaracion de Copenhague

En 1990 un comité de expertos capitaneado por Frederick Wolfe y acompaniado por
otros, como Goldenberg, Bennett, Yunus y Smythe, estudié a 293 pacientes con el fin de
conocer qué variables diferencian la fibromialgia de otras condiciones, elaborandose los que
posteriormente se consideraron como los «criterios diagnosticos oficiales» (Wolfe et al., 1990).
Ciertamente, los criterios eran simples: dolor generalizado y 11 puntos de sensibilidad a la
palpacion digital (4kg de presion) de 18 puntos gatillo posibles (ver Figura 4). Este estudio ya
presentaba ab initio una limitacion, y es que, pacientes ya diagnosticados con fibromialgia
sirvieron para elaborar el diagndstico de fibromialgia, esto es, desde un razonamiento circular
se evaluo una hipdétesis con los mismos datos con los que se gener?6 la propia hipdtesis (Hadler,

2005).
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Figura 4. Puntos gatillo de los criterios de clasificacion de Wolfe et al. 1990.

Fuente: Wolfe et al., 1990.

Por otra parte, aunque, segun los autores del estudio, el uso de los puntos gatillo podria
incrementar la fiabilidad y precision del diagndstico de la FM en tanto que «son la variable que
mejor discrimina los pacientes con FM de los pacientes control» (Wolfe et al., 1990, p. 166),
estos criterios se crearon con el fin de clasificar —a nivel de investigacion— a unos pacientes,
vy no para su uso diagnostico o clinico, ya que en ellos no se recogian todas las manifestaciones
habituales, como la fatiga, rigidez o problemas de suefio (Wolfe et al., 1990). De hecho, si nos
fijamos en titulo del trabajo de Wolfe et al. (1990), se hace explicito ese fin clasificatorio: «The
American College of Rheumatology 1990 criteria for the classification of fibromyalgia [las

italicas son mias]».
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Sin embargo, se empezaron a utilizar de forma generalizada como criterios diagnosticos
en la clinica, a pesar de que el propio Frederick Wolfe advirtiera de su mal uso (2003)'2. La
entrada oficial de la fibromialgia como entidad reconocida se dio cuando, en la declaracion de
Copenhague de 1992, se anunci6 su inclusion en la CIE-10 de la OMS (Csillag, 1992). Pues
bien, en esta declaracion se tomaron los criterios del ACR de 1990 como los «criterios
oficialesy, a pesar de ser explicitamente conocedores de que se crearon con fines investigativos
(Csillag, 1992). Desde este momento, la fibromialgia ya entré oficial y completamente en el

sistema médico (Grob, 2011).

1.8. La medicalizacion de la fibromialgia y el escepticismo hacia su conceptuacion

Al encarnarse la FM «oficialmente» en unos puntos gatillo —arbitrarios, en tanto que no
responden a un dafo a nivel tisular bien definido o del sistema nervioso—, e ignorarse el resto
de los sintomas, ya no solo se le confirié un aura de precision a su diagndstico, sino que se dio
de facto como una enfermedad fisica —disease—. El propio Wolfe (2003) se refirid a este
proceso de medicalizacion, afirmando que «al ignorar las caracteristicas psicosociales de la FM
[...] e incluirse un item de examen fisico [puntos gatillo], se permitié que la fibromialgia fuese
conceptuada como una enfermedad principalmente fisica [...] y se borro todo rastro de las
caracteristicas centrales de la enfermedad [problemas emocionales]» (Wolfe, 2003, p. 1671).
En la misma linea que Wolfe, otros académicos como Nortin Hadler, consideraron que la FM
es una iatrogenia médica «ante personas que han agotado todos sus medios para hacer frente a
sus problemasy» (Hadler, 2003, p. 1669) y que se diagnostica a falta de otra etiqueta mejor

(Hadler, 2005). Ademas, ya no solo cuestiona la arbitrariedad del diagndstico sino su proceder,

12Frederick Wolfe fue miembro del comité del ACR de 1990, y de los posteriores en 2010/11 y 2016, y
curiosamente, se convirtié en uno de los mayores criticos del constructo, asi como de su medicalizacion y los

lobbies creados a su alrededor.
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considerando que realizar un examen de forma correcta de los «puntos gatillo» en la clinica
resulta «un acto de fe» en tanto que es esencialmente dificil aplicar 4 kg de presion de forma
estandarizada (Hadler, 2005).

Del mismo modo, con la etiqueta ya reificada en una entidad médica, se convirtio en la
propia explicacion o causa de los sintomas, definiéndose, por ejemplo, en la declaracion de
Copenhague, como «una condicion no articular y dolorosa, que implica principalmente a los
musculos, y como /a causa mas comun de dolor crénico, generalizado y musculoesquelético
[las italicas son mias]» (Csillag, 1992, p. 663). Lo que en esta definicion se ignora es que «la
fibromialgia es el nombre que se le da a tales problemas [al conjunto de manifestaciones], no
la causa de ellos» (Wolfe, 2009, p. 676).

Consecuentemente, el diagnostico ofrecid «a corto plazo una legitimizacién y
beneficios sociales a los pacientes, pero a costa de crear y expandir la enfermedad» (Wolfe,
2009, p. 676). Aqui es cuando la industria farmacéutica se aprovecha de ese diagndstico,
promoviendo su imagen como enfermedad fisica (disease)'? y ayudando a la proliferacion de
estos pacientes (Wolfe, 2009). Durante los afios 90 aumentaron las ventas de farmacos para la
FM (Grob, 2011), en la mayoria de los casos, de eficacia dudosa (Wolfe, 1993), asi como el
numero de investigaciones en busca del tratamiento farmacoldgico «ideal», siendo muchas de
estas investigaciones financiadas por compafiias farmacéuticas (Wolfe, 2013). No es de
extrafiar que una de las financiadoras mas importantes de estudios de investigacion y congresos
médicos en fibromialgia desde 1990 hasta nuestros dias sea Pfeizer, una importante compania
farmacéutica (Wolfe, 2013)'4. También, durante aquella década, gracias al desarrollo de

internet, empezaron a crecer grupos de apoyo o movimientos de lucha contra la fibromialgia

13En palabras de Wolfe (2009), patrocinan la idea de que la fibromialgia-es-una-enfermedad.
“Wolfe (2013) afirmé que incluso durante aquella época «apenas hubo médicos de los que apoyaban a la

fibromialgia que no estuvieran financiados por la industria farmacéuticay.
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por todo el mundo (Barker, 2008), tomando cada vez mayor influencia en decisiones
legislativas (Wolfe, 2009). Y por otra parte, como enfermedad «real» que era, ya era
susceptible de ser compensable econdmicamente por las compafiias de seguros o la
administracion, por lo que los bufetes de abogados también vieron una buena oportunidad de
negocio (Wolfe, 2009). Es aqui cuando se afianzo la creencia de que la fibromialgia era
consecuencia de un trauma fisico sufrido o sobrecarga laboral (Wolfe, 2009).

Con todo ello, la fibromialgia empez6 a ganar popularidad y fuerza a nivel mediatico y
social, lo que se tradujo en un fortalecimiento de las conductas de enfermedad y el rol de
enfermo (Wolfe, 2009). De esta manera, que los pacientes con fibromialgia expresen creencias
pesimistas acerca de si mismos, de otros o del devenir de la enfermedad (p. ej., Hassett et al.,
2000) no era un sintoma de la enfermedad sino un signo de ese reforzamiento médico y social
(Hadler, 2005), en tanto que «si tienes que demostrar que estas enfermo, nunca conseguiras
estar bien» (Hadler, 1996). Mientras tanto, esas caracteristicas psicosociales en torno al
fendmeno quizds mantuvieron parte de ese escepticismo entre algunos profesionales de la
clinica, que ya venia arrastrandose desde la fibrositis. Por ejemplo, en una encuesta aplicada a
400 médicos generales de Reino Unido se vio que el 84% creian que los pacientes con
«sintomas médicamente inexplicables» tienen problemas de personalidad, y que el 63% tienen

problemas psiquiatricos en general (Reid, Whooley, Crayford y Hotopf, 2001).

2. La fibromialgia desde otras perspectivas: la histeria, neurastenia y trastornos

somatomorfos

En este segundo apartado se describira el fendmeno de la fibromialgia mas alla de la
propia etiqueta, o si se prefiere, desde otras etiquetas ajenas a la reumatologia o incluso a la

medicina. Nos remontaremos a los primeros reportes en el tiempo de fendémenos similares al
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aqui abordado. Como no podria ser de otra forma, hablaremos de la histeria, neurastenia y sus
atomizaciones posteriores en trastornos somatomorfos de los manuales diagndstico, resaltando
los posibles paralelismos con la fibromialgia, asi como los cambios en la conceptuacion del
fendmeno a lo largo de la historia. Advertimos que no se pretende exponer una historia de la
histeria u otras «neurosis» como tal (para ello, 1éase, por ejemplo, Micale, 2008). Ya advertira
el lector que faltan hechos histéricos o nombres relevantes. Sin embargo, lo relevante aqui es
resaltar los paralelismos de los distintos fenomenos pasados con el que nos ocupa en el

presente, asi como la evolucidn en su conceptuacion.

2.1. La histeria como germen de enfermedades en la Epoca Cldsica

Para conocer el origen del término de histeria (del griego hysterum, y del latin hystéra
—0oTépo—, matriz o Utero) hemos de irnos aproximadamente al afio 1900 a. n. e. del antiguo
Egipto'. Un papiro médico describe una serie de problemas fisicos y del comportamiento en
mujeres adultas que eran atribuidos a movimientos aberrantes del itero —el cudl, creian que
podia viajar de forma auténoma por el cuerpo—, atrayéndolo hacia su zona normal con
ungiientos aromaticos en la vulva (Veith, 1965, citado en Micale, 2008). La creencia del utero
migratorio sigui6 transmitiéndose hasta la antigua Grecia. En el siglo IV a. n. e., en un pasaje
del Timeo de Platon se describe que el utero, al no ser fertilizado, comienza a migrar por todo
el cuerpo causando multitud de enfermedades: «Los asi llamados tuteros y matrices en las
mujeres—un animal deseoso de procreacion en ellas, que se irrita y enfurece cuando no es
fertilizado a tiempo durante un largo periodo y, errante por todo el cuerpo, obstruye los
conductos de aire sin dejar respirar— les ocasiona, por la misma razén, las peores carencias y

les provoca variadas enfermedades...» (pp. 259-260, 91c, Platon, trad. 1992).

15 Si bien, existen descripciones anteriores —babilénicas y asirias— de fenémenos similares, pero con otras

explicaciones (Reynolds y Kinnier-Wilson, 2014).
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En textos de la escuela de Hipodcrates del siglo V a. C. se explica de manera similar
como la privacion de relaciones sexuales de una mujer madura hacian que el ttero se moviera
hacia arriba en busca de satisfaccion, produciendo una miriada de sintomas: ataques
convulsivos, dolores aleatorios y en distintas partes del cuerpo, sensacion de asfixia o globus
hystericus, pérdida de voz, tics, paralisis, sordera, ceguera, ataques de llanto, desmayos,
pérdida sensorial y deseo sexual (Citado en Micale, 2008; Citado en Showalter, 1997). Esta
doctrina determinista ginecologica, descrita en los Tratados Hipocraticos y Galénicos, siguio
influyendo durante milenios en la historia médica, excluyéndose al sexo masculino del
fenomeno (King, 1993).

Lo que merece la pena destacar de todas estas metaforas o mitos es que quizas encierran
en el componente sexual un valor genético en distintas perturbaciones de la vida, hecho que
fue reconsiderado mucho después por Carter (1853), y algo mas tarde por Freud en su teoria
de la seduccion (1893/1899), en la que las circunstancias adversas de la vida —en este caso,
de indole sexual— eran la fuente del Nilo o el origen de estas neurosis. Pues bien, respecto a
la fibromialgia, algunos entienden esa misma fuente del Nilo como uno de los factores
desencadenantes del fenomeno (Carveth y Carveth, 2003; Showalter, 1997; Wolfe y Hawley,
1998). Estudios de metaanalisis recientes han asociado la fibromialgia con una historia de
abuso sexual en algin momento de la vida (H4user, Kosseva, Uceyler, Klose y Sommer, 2011),

sin embargo, limitar el fendmeno exclusivamente a este factor resultaria harto reduccionista.

2.2.  La histeria como posesion demoniaca en la Edad Media

A lo largo de la Edad Media aquellas manifestaciones consideradas otrora como
histeria, se consideraron en muchos casos como signos de brujeria o posesion demoniaca,
tomandose como una entidad arquetipicamente femenina (Micale, 2008). Asimismo, la histeria

tomo otras formas o maneras de representarse —muchas de ellas mantenidas, curiosamente, en
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los histéricos del siglo XVIII—, pero con cierto rango de variabilidad en funcién del contexto
cultural (Spanos y Gottlieb, 1976)'®. En el Malleus Maleficarium, libro que se usaba en el siglo
XV para identificar signos de brujeria —asi como métodos de tortura y ejecucion—, se
describen como tales las convulsiones —stigmati diavoli—, contorsiones musculares, areas de
anestesia sensorial, mutismo y otros sintomas erraticos (Micale, 2008; Kramer y Sprenger,
2007). En linea con el planteamiento de Spanos y Gottlieb (1979), y exponiendo como ejemplo
el archiconocido suceso de las brujas de Salem, estas manifestaciones no eran sino un patroén o
rol conductual que permitia al poseido socializarse dentro de los valores religiosos de su
comunidad, esto es, su «conducta [era] gradualmente moldeada —aunque quizas,
inconscientemente—, para cumplir con las expectativas de conducta demoniaca sostenidas por
la comunidad» (p. 1392). Lo que de aqui se deriva es que, por un lado, el papel del histérico
como poseso tenia una funcion o un sentido —en este caso, transcendental o religioso— dentro
de su comunidad, y por otro, los clérigos que juzgaban el caso sometian a moldeamiento la
conducta de los poseidos hasta que encajaba con la descrita en el manual de brujeria, a modo
de profecia autocumplida.

Sirva esta reflexion para ejemplificar la construccion social o moldeamiento de distintos
fendmenos médicos, y en tal caso, de enfermedades controvertidas —contested illness, del
inglés—. Para autores como Kristin Barker (2002, 2008), la fibromialgia es un claro ejemplo
de enfermedad construida socialmente, en el que entran en juego el contexto sociocultural y el
sistema médico. Las asociaciones y grupos de apoyo que abundan a lo largo y ancho de

internet, proveen al enfermo de una identidad social, la de enfermo-de-fibromialgia —

16 Por ejemplo, segiin Spanos y Gottlieb (1979), en los siglos XVI y XVII, las monjas francesas que caian posesas
solian hablar con «voz demoniaca», mientras que esa manifestacion no era frecuente en la Inglaterra de aquel

entonces. En Francia, el protocolo de exorcizacion requeria de esa manifestacion para ejecutarse.
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enfermedad de causa desconocida y repudiada por el sistema médico y politico!’—, esto es, le
permiten la adhesion a un colectivo en el que se siente identificado, respetado y querido (p. €j.,
Barker, 2002, 2008; Carveth y Carveth, 2003; Conrad y Barker, 2010; Showalter, 1997; Wolfe
y Walitt, 2013). Ademads, esos grupos o asociaciones —que en algunos casos cuentan con
profesionales de la salud «expertos» en fibromialgia— aportan un sistema de creencias y
conocimientos que perfila o moldea ese rol de enfermo-de-fibromialgia, por lo que cuando se
enfrenta con el profesional médico, ya es conocedor, conscientemente o no, de como ha de
expresarse —bajo qué sintomas o formas— ese malestar o dolor vivido (Barker, 2002, 2008;
Conrad y Barker, 2010). A su vez, el médico, con sus propias creencias y comportamientos
hacia el fendmeno, realizard las pruebas diagndsticas correspondientes para descartar otras
patologias, siendo el diagndstico de fibromialgia «un mal menor» puesto que es dolor cronico
benigno, convirtiéndose asi en un diagnostico de descarte (Barker, 2002, 2008; Conrad y

Barker, 2010).

2.3. La histeria en la Era Moderna

Dos siglos mas tarde, en 1603 Edward Jorden tratd6 de romper con estas teorias
sobrenaturales o demoniacas del fenomeno, definiendo aquellas manifestaciones no como
stigmati diavoli sino como expresiones de «perturbacion mental» que respondian a una
naturaleza somatica —asfixia de la matriz—, volviendo asi a la hipdtesis de Hipocrates y
Galeno (Micale, 2008, Trimble, 1982). Robert Burton (1621), considero la histeria como un
tipo de melancolia hipocondriaca, y la describid6 como un padecimiento con mucha soledad y
llanto, dolores de cabeza y ataques de la matriz—, cuyo remedio pasaba por «estar bien situado

en la vida y casarse con un buen marido a su debido tiempo» (Citado en Micale, 2008, p.13).

17 El 12 de mayo se conmemora el dia mundial de la fibromialgia —y sindrome de fatiga crénica— con el

proposito de extender la concienciacion sobre la realidad de su existencia.
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En los afios 70 y 80 del siglo XVII se dio de nuevo un cambio en la conceptuacion de
la histeria con las formulaciones de Sydenham y Willis, que ubicaron sus origenes en la mente
—cerebro— (Micale, 2008; Trimble y Reynolds, 2016). Esta conceptuacion psico-neurodtica
de Sydenham y Willis perdur6 siglos mas tarde, de forma mas o menos generalizada'®, como
se pudo ver en los postulados de doctos en la materia, como Etienne-Jean Georget, Jean-Louis
Bracet, Pierre Briquet o Jean-Martin Charcot, entre otros (Micale, 2008).

A proposito de un caso clinico de esta época, que bien podria ejemplificar la similitud
con el fendmeno abordado en esta tesis, es el de Martha Greswold, una joven de veintitrés afos
tratada en Bath (Londres) en 1663, por problemas de debilidad muscular y un patrén de dolor
particularmente erratico. Segun la descripcion de Robert Pierce, el doctor que se ocupd de
Martha, «después de tratarse con frio, este dolor articular erratico migrd primero hacia una
rodilla, y al poco hacia la otra, y asi salté de una articulacion a otra hasta que pas6 por todas y
cada una de las articulaciones» (Pierce, 1713, p. 12). Martha ya tuvo un episodio de dolores
articulares a la edad de trece afos de los que se recuper6 —posiblemente un episodio de gota.
Lo particular de este caso, y lo que lo convierte en una forma de histeria, no es tan solo lo
erratico del dolor y la severidad de la fatiga —ambos sin explicacion médica «objetivay— sino
su conjuncion con otros elementos comportamentales (Shorter, 1992). En palabras de Pierce,
«su cabeza (sic) estaba preocupada por su debilidad general, se mostraba aprensiva hacia todo
aquello que le fuese dicho» (Pierce, 1713, p. 12). Asimismo, sus sintomas desaparecieron
mediante un tratamiento con enemas, laxantes y bafios. Este caso de histeria bien podria
representar lo que posteriormente se denomind reumatismo psicoOgeno que, como vimos

paginas atras, resultaba arduamente diferenciable de la fibrositis.

18 A excepcion de Philippe Pinel (1745-1826) y Jean Baptiste Louyer-Villermay (1776-1837), que entendian la

histeria como una «neurosis genital de la mujer», siguiendo los postulados Hipocratico-Galénicos (Micale, 2008).
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2.4. La neurastenia de George. M. Beard

Como dijimos con anterioridad, los postulados de la histeria como una enfermedad
neuronal siguieron dominando el pensamiento de los médicos de la época. De igual forma,
otras neurosis, como la neurastenia, se conceptuaron del mismo modo. Definida en la obra 4
practical Treatise on Nervous Exhaustion (Neurasthenia) por el neur6logo americano George
M. Beard (1889), la neurastenia se definié como una enfermedad del sistema nervioso, exhibida
principalmente en varones de areas urbanas, intelectuales y muy ambiciosos en el desempefio
de su trabajo —curiosamente, el diez por ciento de todos los neurasténicos de Estados Unidos
eran médicos— (Showalter, 1997). Beard (1889) la conceptud como una enfermedad funcional
para diferenciarla de aquellas con dafio estructural orgénico en el sistema nervioso, puesto que,
a diferencia de éstas, se expresa de manera fluctuante y toma multitud de formas o sintomas —
citando en su tratado mas de 80 sintomas posibles—!°. De estos sintomas, muchos son los que
estan presentes en algunas de las «enfermedades cuestionables» —contested illness—, como
el sindrome de fatiga cronica, sensibilidad quimica multiple o fibromialgia. En el caso de esta
ultima, todos los sintomas presentes en la misma se incluyen dentro de esta vieja etiqueta
diagnostica, incluso los sintomas de ansiedad y los problemas cognitivos. Es por ello que,
algunos autores como Frederick Wolfe (Wolfe y Walitt, 2013) o Elaine Showalter (1997)

consideran la fibromialgia, junto a otras entidades, una forma de neurastenia, y que, como fue

19 Entre ese abanico de sintomas, se encuentran: «sensibilidad en el cuero cabelludo, irritacion cerebral, dilatacion
pupilar, dolor de cabeza, presion y pesadez de cabeza, cambios en la expresion del ojo, congestion conjuntiva,
astenopia neurasténica, miodesopsias, tinnitus, atonalidad, irritabilidad mental, control mental deficiente,
desesperacion, fobias —topofobia, agorafobia, claustrofobia, antropofobia, monofobia, fobofobia, misofobia,
pantofobia— insomnio, pesadillas, somnolencia, hiperhidrosis palmar, sensibilidad en la columna vertebral, dolor
de espalda, pesadez de las extremidades, dolores punzantes, palpitaciones [...] disfagia, espasmos musculares,
sensibilidad a los cambios en el clima, comportamientos peculiares hacia alimentos, medicinas y otras sustancias,

parestesias, calambres [...]» (Beard, 1889, pp. 19-20).
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en su momento con los urbanitas de Norteamérica, responde a los conflictos de la vida moderna

en la ciudad.

2.5. La histeria de Charcot, Breuer y Freud

El cambio de paradigma llego a finales del siglo XIX, cuando Josef Breuer y Sigmund
Freud pusieron el foco en la vida del histérico y sus «representaciones mentales» (Breuer y
Freud, 1893/1895), abriendo paso a una intervencion psicoterapéutica (Micale, 2008). Es
quizas en esas décadas donde disponemos de una descripcion mas detallada e idiografica de la
histeria, sobre todo gracias a los trabajos de Charcot, Breuer y Freud, por lo que se hace més
facil trazar paralelismos con el fenomeno abordado en esta tesis.

Retrayéndonos unos afos antes de La Salpétriere de Charcot, es de recibo mencionar
que ya la histeria tenia sus propios puntos gatillo —points hystériques— como posteriormente
los tuvo aquella fibromialgia de los primeros criterios diagnostico «oficiales» (Wolfe y cols.,
1990). En 1838, Antoine Despine, un médico de spa en Aix-les-Bains (Francia) hace una
descripcion de dolores locales o points hystériques en ocho mujeres, «los cuales varian de sitio,
forma y posicion segun las circunstancias, pero que ocurren principalmente en el sincipucio
[parte anterior y superior de la cabeza] y en la zona del corazon, siempre sin pérdida de
consciencia» (Despine, 1838, p. 279).

Afios méas tarde Jean-Martin Charcot desarrolld la teoria de la histeria?’, definiendo los
puntos histéricos o zones hystérogenes como «aquellas regiones mas o menos circunscritas del
cuerpo sobre las cuales la presion o el simple roce desencadena el fenomeno del aura, y que,
si persiste, puede ser seguido por un ataque histérico. Estos puntos también pueden ser una

region de hipersensibilidad permanente y, antes de un ataque, de irritacion dolorosa

20 Charcot conceptud la histeria como una enfermedad neurolégica, y en la que intervienen los factores

genéticos.
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espontanea» (Charcot, 1887, p. 87-88). Tras muchos afos de trabajo en La Salpétriere con
pacientes histéricos?!, Charcot logrd cartografiar esas zonas histerdgenas, como se puede ver
en la Figura 5. Resulta cuanto menos curioso que la mayoria de las zonas histerogenas
identificadas por Charcot debajo de la clavicula, en la regién submamaria, en la parte anterior
e inferior del torax, y en la parte posterior entre los omoplatos, corresponden en gran medida a
los puntos de sensibilidad o puntos gatillo de la fibromialgia. Pero quizés, lo mas relevante
aqui sea la hipersensibilidad ante una estimulacion, a priori, no dolorosa (alodinia) vivenciada
en ambos fendmenos??, lo que despierta la sospecha de que quizas correspondan a fendmenos

proximos, si no al mismo (Brigo, 2014).

21 Entre los cuales, también se encontraron hombres, como bien observo Pierre Briquet afios antes (1859), quien
destruyo la creencia de que la histeria era consecuencia de una alteracion de los genitales femeninos.

22 En palabras de Sigmund Freud, quien describié de manera similar esas zonas histerégenas, «los fendémenos
histéricos tienen preferentemente el caracter de lo excesivo: un dolor histérico es descrito por el enfermo como

doloroso en grado maximo» (Freud, 1888, pp. 52).
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Figura 5. Zonas histerdgenas de la parte anterior y posterior del cuerpo (de izquierda a derecha,

respectivamente). Fuente: Charcot, 1887.

Sin embargo, la fibromialgia no es solo hipersensibilidad, como ni mucho menos la
histeria es solo puntos histéricos. Tratando de trazar paralelismos entre ambos fendémenos, es
obligatorio sacar a colacion alguno de los casos clinicos de Josef Breuer, descritos en Estudios
sobre la histeria (Breuer y Freud, 1893/1895), por la profunda descripcion a nivel
fenomenoldgico de la que gozan —sin entrar en la cuestion de si se logrd «curar»
verdaderamente a la paciente—. El caso célebre de Anna O. resulta muy ilustrativo para ese
proposito descriptivo, ya no solo por los paralelismos a nivel topografico o de manifestaciones
clinicas sino a nivel de significado —o funcional, si hablamos en términos skinnerianos—
(Slompo y Bernardino, 2006). Segun las descripciones y analisis de Breuer, presentaba una

miriada de sintomas disociativos y conversivos —paralisis por contractura, debilidad de la
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musculatura cervical, ataques de tos, neuralgias, anestesias en extremidades, desorganizacion
del lenguaje y problemas de atencion??, problemas de atencion, rigidez, depresion y problemas
de suefio, entre otros— que respondian simbdlicamente a vivencias traumaticas o experiencias
adversas®*. De otra manera, estos sintomas histéricos resultaban una forma de «comunicar» un
malestar emocional a través del cuerpo, lo que para algunos se puede ver en «patologias»
nuevas como la fibromialgia, sindrome de fatiga cronica o sensibilidad quimica multiple
(Kradin, 2013; Slompo y Bernardino, 2006). Ademas, para mas inri, algunos de estos sintomas
descritos estan dentro del abanico de sintomas posibles de esas entidades, como los problemas
cognitivos, rigidez, depresion, problemas de suefio y dolor (Slompo y Bernardino, 2006).
Revisiones sistematicas recientes han encontrado una fuerte asociacion entre reportar haber
sufrido algiin trauma o experiencia adversa en la vida y desarrollar posteriormente los sintomas
de fibromialgia (Yavne, Amital, Watad, Tiosano y Amital, 2018), lo que podria conectarse con
la hipdtesis de Freud y Breuer acerca de la génesis de las histerias abordadas.

Hay que advertir que, al igual que con lo dicho anteriormente sobre el episodio de Salem
en el siglo XVII, el fenomeno de la histérica no estuvo libre de la persuasion o moldeamiento
de otros, en este caso, del personal médico. Esto ya nos lo advirtieron Spanos y Gottlieb (1979),

a proposito del funcionamiento de La Salpétriere de Charcot:

«[...] se conducia a los pacientes a mostrar la constelacion de sintomas tipicos

del diagnostico de histeria de la época [...tanto es asi] que el nivel mas bajo de los

23 «Primero se observé que le faltaban las palabras, y poco a poco esto cobrd incrementox» (Breuer y Freud,
1893/1895, p. 50). Mas adelante se describe un pasajero «no-oir» en determinados contextos (Breuer y Freud,
1893/1895, p. 60).

24 Anna O. se consagré en vida a ayudar a pobres y enfermos, y en especial, a su padre enfermo, sobre el que se
sentia plenamente responsable del cuidado. En el analisis de sus sintomas se puede ver como estos simbolizan
su ansiedad o desesperacion por no conseguir proteger al padre de su desdicha —que muere finalmente durante

el transcurso de la terapia—.
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miembros del personal y los estudiantes [...] eran muy temerosos de contradecir o
desagradar a sus superiores y supervisores. De esta manera, se conocen datos de como
con sutileza y astucia moldeaban a los pacientes hasta conseguir la constelacion de
sintomas que ellos creian que sus supervisores deseaban encontrar. Los pacientes, a
menudo ansiosos por agradar y deseosos de resultar el centro de atencion, representaron

su papel sobre la base de las sefiales provistas por el personal» (p. 542).

Como veremos en el siguiente apartado, para algunos autores (p. €j., Shorter, 1992;
Showalter, 1997) es este factor de persuasion médica o social uno de los factores que

intervienen en coOmo se representa o transmuta la histeria a lo largo del tiempo.

2.6. La histeria en la actualidad

Muchos anunciaron la muerte de la histeria®® junto con la de Charcot o con el fin de la
época Victoriana, relegandose a fendmeno de otro tiempo (Micale, 1994). Sin embargo, no ha
dejado de ser frecuente en las consultas médicas, sobre todo, en las de neurologia (Stone, 2016).

Efectivamente, son muchos los autores quienes sostienen que la histeria ha estado
siempre con nosotros, solo que con distintos nombres y «narrativas», en funcién del momento
histérico y cultural (p. ej., Hadler, 1997; Schone, 2019; Shorter, 1992; Showalter, 1997, Stone,
2016). De hecho, fue mas bien el interés médico en el estudio de la histeria el que desaparecio,
y no la misma (Stone, 2016; Stone, Hewett, Carson, Warlow y Sharpe, 2008). Un posible signo
de ese desinterés se puede ver a través del motor de busqueda de Google Books Ngram, en el
que se puede consultar el namero de libros publicados que incluyen determinados caracteres

de texto a lo largo del tiempo. Por ejemplo, si consultamos el nimero de veces que se ha citado

25 Entiéndase la histeria como un mito o metéafora que engloba un fenémeno: las diferentes formas del ser de
manifestar o hacer frente a sus circunstancias.
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la palabra «hysteria» en textos en inglés desde 1800 hasta 2008, vemos como, desde los afios
50, el término ha ido nombrandose cada vez en menor frecuencia, al igual que otros términos
relacionados, como el de «somatization», «psychosomaticy, «somatoformy», «conversion
disorder» (véase Figura 6). Si bien, es cierto que ya desde la primera version del DSM (APA,
1952) se empezo a evitar el uso de la palabra «histeria», atomizandose ya en la tercera version
en «trastornos disociativos» y «trastornos somatomorfos» (Merskey, 2004), por lo que también
es esperable que existan menos trabajos hablando sobre este término desde los afios 50. Lo
cierto es que el término se cargd de funciones peyorativas y misoginas (Showalter, 1997) —de
ahi que desde la Asociacion Americana de Psiquiatria se evitara su uso— ayudando a que
cayera en el olvido. El caso es que, si nos fijamos en otras entidades recientes, como la
fibromialgia («fibromyalgia» en la figura 5), la tendencia en su mencion es contraria al resto
de entidades, lo que para algunos autores es un signo de esa transmutacion conceptual o

diagnostica del fendmeno (Wolfe y Walitt, 2013).
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Figura 6. Numero de veces que se han citado los términos «hysteria», «psychosomatic», «somatization,
«somatoformy, «conversion disorder» y «fibromyalgia» en textos en inglés desde 1800 hasta 2008. Consultado el
23 de septiembre de 2019. Fuente: Google Books Ngram Viewer.
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En cuanto a una de las hipotesis acerca de la aparente desaparicion del fendémeno de la
histeria de autores como el historiador en medicina Edward Shorter —bien reflejada en su obra
From Paralysis to Fatigue— es que los sintomas tales como la paralisis histérica dejaron de
ser frecuentes en las consultas en tanto que se reemplazaron por otras formas algo mas
imprecisas y sofisticadas, como la fatiga y el dolor (Shorter, 1992)%°. Asi, la fibromialgia —o
fibrositis— junto a otros fenémenos, como el sindrome de fatiga cronica, sensibilidad quimica
o electromagnética, o el sindrome de la guerra del Golfo, son para este autor y otros (p. €j.,
Hadler, 1997; Schone, 2019; Showalter, 1997), algunos ejemplos de las distintas formas de
histeria. Asimismo, se conforman de esa manera y no de otra, en tanto que sus manifestaciones
estan dentro del espectro?’ de aquéllas que se consideran legitimas en su contexto sociocultural
y médico (Shorter, 1992), y se consideran formas de histeria ya que resultan una forma de
expresar conflictos emocionales que emanan de determinadas configuraciones socioculturales
problematicas para el individuo (Shorter, 1992; Showalter, 1997).

Para otros investigadores, la aparente desaparicion de la histeria también puede estar
influida por otros factores. Jon Stone, neurologo de la Universidad de Edimburgo, afirma que
la mayoria de los fenomenos histéricos —principalmente, de tipo conversivo— se abordan por
especialistas en neurologia puesto que los pacientes con este tipo de sintomatologia, por regla
general, tienden a creer que sus sintomas son de origen neuroldgico, buscando este tipo de
atencion médica (Stone et al., 2008). Por un lado, aquellos neurdlogos que no estén tan
interesados en este tipo de pacientes es probable que no los deriven a salud mental, por lo que
no se someten a diagndstico y tratamiento psiquiatrico (Stone et al., 2008). Y, por otro lado,

aquéllos que si estén interesados, diagnostican este fenomeno como «trastornos neurologicos

26 Por el contrario, otros autores sostienen que sintomas tales como la paralisis histérica apenas han variado de
forma desde su descripcion a finales del siglo XIX (Stone, 2016; Stone et al., 2008).
27 En original, psychosomatic symptoms pool (Shorter, 1992).
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funcionales» (Stone, 2016) o como «sindromes de sensibilidad central» —alteracion a nivel de
sistema nervioso central hipotética que desencadena diversas alteraciones neurofisiologicas—
, siendo esta ultima la conceptuacion que goza de mayor aceptacion oficial respecto a la
fibromialgia (Wolfe y Walitt, 2013).

En cualquier caso, lo destacable aqui es que el fenomeno de la histeria sigue ocurriendo,
solo que adopta otras atenciones y conceptuaciones, como es el caso de la fibromialgia. De
hecho, incluso si analizamos en detalle los criterios diagnosticos de las formas de histeria
«oficialmente reconocidas» —como la categoria de trastornos de sintomas somaticos del DSM-
V—, y la fenomenologia de algunas de esas contested illness, se evidencia la pobre
diferenciacion entre ambos diagnosticos, lo que refuerza aun mas la idea de que forman parte
del mismo espectro. Por ejemplo, en el diagndstico diferencial del «trastorno de sintomas
somaticos» del DSM-V se expresa que lo que lo diferencia de la fibromialgia es que en ésta no
se cumple el criterio B de dicho trastorno, que es la presencia de «pensamientos, sentimientos
o comportamientos excesivos relacionados con los sintomas somaticos o asociados a la
preocupacion por la salud®®» (APA, 2014, p. 311). Este diagndstico diferencial resulta confuso,
ya que es comun en esta poblacion un patron de regulacion catastrofista, como se ha visto en
algunos estudios (p. ¢j., Conversano et al., 2018; Van Wilgen et al., 2008). Esta confusion se
corroboro6 en un trabajo de Wolfe, Walitt, Katz y Hiuser (2014), en el que cerca del 90% de
los pacientes con fibromialgia estudiados cumplian con el criterio B del trastorno de sintomas
somaticos —segun las puntuaciones obtenidas en el Patient Health Questionnaire-15—.

Por tanto, y como conclusion, es facil pensar que si no existe una buena delimitacion

nosolodgica y conceptual entre la histeria —en este caso, los ahora trastornos de sintomas

28 Aunque formulaciones tan comunes en el DSM como las de «excesivoy» estan muy lejos de la precision u
operativizacion, aceptemos aqui que un comportamiento —publico o privado— se considera «excesivo» cuando

intercede de manera significativa en la vida de una persona en particular.

60



somaticos— y algunas entidades consideradas controvertidas —en este caso, la fibromialgia—
, tampoco la habra a nivel practico entre los profesionales de la salud que la abordan, y por
extension, entre pacientes.

Es de este ultimo punto, de la conceptuacion de los profesionales «a pie de campo» y

de los pacientes, del que nos ocuparemos en la parte empirica de esta tesis.

Il. PARTE EMPIRICA

CAPITULO 3. La fibromialgia en el contexto clinico: conceptuacién de la fibromialgia

entre profesionales y pacientes

1. Justificacion

Como hemos visto a lo largo de estas paginas, no existe unanimidad en la conceptuacioén
de la fibromialgia desde el contexto académico, cientifico o tedrico, como tampoco parece
existir en el clinico —el profesional y el paciente— (Schone, 2019). Si bien, desde el primero
de ellos, la conceptuacion como una enfermedad del SNC e inmunologico, influenciada por
factores psicosociales, parece ganar en aceptacion (Giamberardino, 2008; Gomez-Argiielles et
al., 2018; Nijs et al., 2014). 4 priori, ambos contextos no permanecen aislados entre si, bien
sea porque algunos profesionales desempefien labores de investigacion y clinica de forma
conjunta, o bien porque algunos clinicos se mantengan informados de los avances en la
investigacion a través de medios cientificos —revistas, congresos, guias oficiales de manejo,
etc.—. Ademas, dichos contextos comparten el mismo marco cultural, con su propio sistema

de valores y creencias acerca de la salud y enfermedad (ver Figura 1). Sin embargo, la propia

61



practica clinica con el paciente puede moldear determinadas creencias y actitudes respecto a
esta enfermedad que resulten distintas o contrarias a los postulados cientificos. Algunos
estudios han encontrado que muchos profesionales perciben la FM como una patologia con
alta incidencia de sobreactuacidon y simulacion por las ganancias secundarias que estima el
paciente, lo que parece generar escepticismo respecto a la autenticidad de la experiencia del
enfermo (Briones-Vozmediano et al., 2018; Santamaria et al. 2013).

Asimismo, el paciente puede desarrollar sus propias creencias o conocimientos respecto
a la enfermedad, por su propia experiencia como paciente en el contexto clinico, o por el
contacto con las distintas fuentes de transmision, como las asociaciones de pacientes, los
medios de comunicacion, el mundo digital o los propios profesionales de la salud.

Respecto al estudio de la conceptuacion que se vierte desde dicho contexto clinico, asi
como en qué grado los hallazgos o postulados cientificos recalan en el mismo, pocos estudios
han abordado ese topico de investigacion. También, la mayoria de los estudios que se
encuentran en la literatura cientifica se implementaron en pacientes y profesionales de otros
paises, siendo unos pocos los desarrollados en Espaiia (e. g., Briones-Vozmediano et al., 2018;
Pastor et al., 2012; Santamaria et al., 2013; Ruiz-Montero et al., 2015), por lo que resulta muy
valioso explorar la conceptuacion en estas poblaciones.

La importancia de conocer el punto de vista del profesional y del paciente —esto es,
cuales se consideran los sintomas propios de la enfermedad, qué proceso patologico explicaria
dichas manifestaciones y, por consiguiente, qué tratamientos se consideran los mas
adecuados—, reside en su posible caracter regulador de la conducta del clinico y del paciente
(Darlow et al., 2012).

Otra cuestion importante es si el fendmeno de la FM se limita exclusivamente a paises
occidentales o de producto interior bruto alto o medio. Lo cierto es que no existen diferencias

significativas en términos de prevalencia segun el producto interior bruto del pais o el grado
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de industrializaciéon (McBeth, 2007)*. Como vimos en el Capitulo 2, si aceptamos la
fibromialgia como un fenémeno histérico, estos sintomas han ocurrido —y ocurren— en todas
las culturas (Harris, 1986; Micale, 2008). Sin embargo, lo que si parece cambiar son las formas
o matices de las conductas o «sintomas» bajo los que se «representa» o se afronta el conflicto
emocional, ademas de los comportamientos de otros —a nivel comunitario, social, médico,
etc.— hacia esas conductas «anormales» (Harris, 1986), quedando ambas partes —tanto la del
«histérico» como la del observador— a la merced del otro. Como cabe recordar, no podriamos
comprender el suceso de las brujas de Salem (Capitulo 2) o el de la histeria de La Salpétriere
de Charcot (Capitulo 2) sin considerar que el comportamiento de ambas partes estaba siendo
sometido a moldeamiento de la una hacia la otra (Spanos y Gottlieb, 1979).

Por otra parte, se conoce que no en todos los paises o regiones se siguen las mismas
guias de manejo clinico de FM, ademas de no existir el mismo contexto sociocultural, con sus
creencias y valores en particular (Marques, 2017). Esta razon puede hacernos pensar que es
posible que existan diferencias en la conceptuacion que hacen médicos y pacientes, como
algunos estudios han encontrado (Clark et al., 2013; Kuppens et al., 2016; Ruiz-Montero et al.,
2015). Si bien, al igual que el topico del estudio de las creencias en médicos y pacientes, no

existen suficientes trabajos que lo exploren.

2% Donde si hay diferencias es segin el espacio geografico de procedencia del paciente, siendo mas prevalente en

zonas rurales que urbanas (Marques, 2017).
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Figura 1. Posible sistema de transmision de creencias y conocimientos acerca de la fibromialgia.

2. Objetivos
El objetivo general de esta tesis fue explorar cudles son las creencias y conocimientos
—conceptuacion— de los profesionales de la salud y pacientes respecto a la FM. En cuanto a

los objetivos especificos, se encuentran los siguientes:
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1) Explorar cudles son las creencias y conocimientos respecto a la fibromialgia en una
muestra de profesionales de la salud de Espafia. Este objetivo se llevo a cabo en el
Estudio 1.

2) Explorar cuéles son las creencias y conocimientos respecto a la fibromialgia en una
muestra de pacientes con FM de Espana y paises de Hispanoamérica. Este objetivo se
planteo en el Estudio 2.

3) Explorar cudles son las creencias y conocimientos respecto a la fibromialgia en una
muestra de médicos de todos los continentes. Este objetivo se llevo a cabo en el Estudio
3.

4) Analizar las posibles diferencias en creencias y conocimientos respecto a la
fibromialgia entre los pacientes de Espafia e Hispanoamérica. Este objetivo se abarco
en el Estudio 2.

5) Analizar las posibles diferencias en creencias y conocimientos respecto a la
fibromialgia entre los médicos de los cinco continentes. Este objetivo se llevd a cabo

en el Estudio 3.

3. Estudio 1. Creencias y conocimientos en profesionales de la salud de Espaiia

3.1. Introduccion

La FM afecta al 2.4% de la poblacion espafiola mayor de 20 afios (Cabo-Meseguer et
al., 2017; Carmona et al., 2001), lo que supone un elevado gasto socioecondémico en costes
directos (visitas hospitalarias, derivaciones, farmacos, etc.) e indirectos (Cabo-Meseguer et al.,
2017). Asimismo, suele generar un gran impacto en los pacientes en cuanto al funcionamiento

diario, calidad de vida (Mas et al., 2008) y gasto econdmico personal (Cabo-Meseguer et al.,
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2017). En algunos estudios se ha visto que su manejo clinico es causa de frustracion para
algunos profesionales, ya que los pacientes a menudo reportan una mejoria limitada de los
sintomas de dolor y el funcionamiento con los tratamientos biomédicos convencionales
(Macfarlane et al., 2017; Wolfe et al., 1997). Tanto es asi que en comparacion con otras
enfermedades, solo los pacientes con fallo renal terminal tienen peor calidad de vida (Wolfe,
Michaud, Li y Katz, 2010). Todo ello, unido a su origen desconocido y dificil diferenciacion
de otras entidades, es susceptible de generar determinadas actitudes o creencias hacia la
enfermedad.

La falta de claridad conceptual o nosologica se extiende mas alla del plano teorico,
alcanzando asi al ambito clinico (Wolfe y Walitt, 2011). Como cabe recordar, de acuerdo a los
criterios diagndstico del ACR, los sintomas suficientes para su diagndstico, ademas del dolor
generalizado, son la fatiga, los problemas relacionados con el suefio o descanso, los problemas
cognitivos -e. g., problemas de atencion, concentracion y memoria-, el dolor de cabeza, el dolor
abdominal y sintomas depresivos (Wolfe etal., 2016). Su diagnostico, esencialmente
sintomatico, se realiza a través de la informacion indicada por el paciente en un cuestionario
autoadministrado, y mediante la entrevista y anamnesis del clinico. Algunos estudios han
encontrado creencias sobre falsos sintomas y signos en profesionales de la salud. Es el caso del
trabajo de Blotman et al. (2005) entre profesionales franceses, en el que falsos signos como los
de inflamacion articular o hallazgos radiologicos anormales se indicaron como propios de la
fibromialgia, siendo indicados con mayor frecuencia por médicos generales que por
reumatdlogos. Asimismo, en el estudio de Kianmehr y cols. (2017) con médicos generales de
Iran, se indicaron como falsos signos de la fibromialgia los niveles elevados de concentracion
de la proteina C —un indicador de inflamacion—, artritis, pérdida de peso, inflamacion

articular, y hallazgos radiologicos anormales, entre otros.
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Por otro lado, y como se apuntd en el Capitulo 2, para algunos académicos el
procedimiento diagnoéstico resulta especialmente dudoso dada la falta de signos "objetivos",
cuestionandose que sea una condicion médica diagnosticable (e. g., Ehrlich, 2003; Hadler,
2003, Hadler, 2005; Schone, 2019). Desde el punto de vista de los clinicos existen diversos
estudios en los que se informa del conocimiento limitado en cuanto a los criterios diagnosticos
o las dificultades que supone realizarlo correctamente en este contexto (e. g., Acuia-Ortiz,
Capitan-de la Cruz y Ledn-Jiménez, 2017; Arnold, Clauw y McCarberg, 2011; Hadker et al.,
2011; Hayes et al., 2010; Kamoun et al., 2010; Perrot, Choy, Petersel, Ginovker y Kramer,
2012). En un estudio de Hayes y cols. (2010), donde se exploraron creencias relacionadas con
la FM, tanto en un grupo de médicos de Atencion Primaria como en otro formado por distintos
especialistas de Canada, se encontré6 que para un tercio de los participantes los criterios
diagnosticos —criterios diagnosticos de Wolfe et al. (1990)— resultaban poco claros y una
barrera para identificar la enfermedad, asi como para mas de la mitad se trata de una condicion
muy subjetiva. Otro estudio, ya con los criterios diagndstico de 2010, fue el de Perrot et al.
(2012), en el que, en un sondeo mundial acerca de la fibromialgia entre profesionales de
distintas especialidades, mas de la mitad respondieron que la FM resulta una entidad dificil de
diagnosticar, a lo que no ayudan las dificultades del paciente en comunicar sus sintomas. En
tanto que la FM comparte sintomatologia con otras entidades -e. g., trastornos del animo,
enfermedades reumaticas o trastornos de sintomas somaticos-, y presenta alta comorbilidad de
otras condiciones -e. g., problemas gastrointestinales o genitourinarios- (Wolfe, Michaud, Liy
Katz, 2010), algunos profesionales la han considerado una condicién que resulta dificil de
discriminar de otras, como asi se encontr6 en el trabajo de Blotman et al. (2005) entre
reumatdélogos y médicos generales franceses.

De esta manera, existe una proporcion a considerar de profesionales que perciben una

falta de conocimiento y habilidad en su identificacién. Aunque, si bien es cierto, estas
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percepciones varian mucho en funciéon de variables sociodemograficas, como el contexto
cultural o la especialidad médica en cuestion. Por ejemplo, en Perrot y cols. (2012) se encontro
que los reumatdlogos mostraban mejores conocimientos en el diagnoéstico de FM que los
profesionales de otras especialidades y los de atencion primaria. Estos hallazgos son coherentes
con los obtenidos por Blotman et al. (2005) en el que los reumatdlogos mostraron mayor
conocimiento sobre la sintomatologia de la fibromialgia, los criterios diagnosticos del ACR y
mayor habilidad en discriminarla de la depresion que los médicos generales. Sin embargo, en
Hayes et al. (2010), médicos de atencion primaria percibian tener mdas habilidad en su
diagnostico y confianza en los criterios diagnostico que otras especialidades, incluida la
reumatologia.

Por otro lado, se ha discutido la utilidad del diagnéstico, en cuanto al papel que juega
el constructo en el control de la conducta del paciente -y del profesional-. Si bien, al
diagnosticar la fibromialgia queda validada la experiencia del enfermo como real, al
conceptuarse como enfermedad médica, ésta queda reificada, convertida en algo que se instaura
en el organismo y que explica el porqué de la sintomatologia (Madden y Sim, 2016). Asi, la
propia etiqueta confiere un papel de enfermo, lo que se puede traducir en mayor presencia de
conductas de dolor, con forma de ideas catastrofistas acerca de la enfermedad —tan habituales
en estos pacientes— (e. g., Van Ittersum, Van Wilgen, Hilberdink, Groothoff y Van Der
Schans, 2009), agravamiento de la sintomatologia y discapacidad, atribucion de otros sintomas
comorbidos a la enfermedad, mayor uso de recursos sanitarios, o busqueda de valoraciones de
incapacidad o compensaciones, entre otras (Ehrlich, 2003; Hadler, 2013; Wolfe, 2009). En el
estudio de Asbring y Narvédnen (2003), los médicos generales entrevistados indicaron tener
serias dudas acerca de la utilidad del diagnodstico debido al riesgo a que el paciente se instaure
en un papel de enfermo perpetuo y se refuerce el comportamiento de explicar de manera fisica

sus problemas emocionales. Sin embargo, otros profesionales afirman que su diagnostico es
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imprescindible en tanto que reduce la ansiedad, tanto en el paciente como en el profesional, de
“no saber lo que le ocurre”, o incluso descarta la idea de que se trate de otra enfermedad mas
grave (Carmona et al., 2006; Clauw, 2014; Rivera, 2004). Como consecuencia, se sostiene, se
da una disminucion en el consumo de recursos sanitarios —p.ej., visitas médicas, consumo de
farmacos, pruebas médicas, etc.— (Carmona et al., 2006; Clauw, 2014; Rivera, 2004).

Por otra parte, se ha visto como algunos profesionales se cuestionan la autenticidad de
la experiencia del enfermo. En Santamaria, Capilla-Ramirez y Gonzalez-Ordi (2013), la FM
fue percibida por médicos generales como la segunda patologia con mayor incidencia de
simulacion, por delante de la depresion, traumatismo craneoencefalico y lumbalgia. Asimismo,
en Briones-Vozmediano, Ohman, Goicolea y Vives-Cases, (2017) algunos profesionales
reportaron que algunos pacientes sobreactlian para recibir el diagnéstico de FM por las
ganancias secundarias que implica reconocer su sufrimiento en forma de enfermedad médica.

En cuanto a su origen, si bien es desconocido, se han sugerido multitud de factores
desencadenantes, entre los que se encuentran: eventos traumaticos o adversos (Van
Houdenhove, Egle y Luyten, 2005; Varinen, Kosunen, Mattila, Koskela y Sumanen, 2017),
infecciones virales, (Silberbogen, Janke Hebenstreit, 2007), problemas de suefio (Mork y
Nilsen, 2012), distress (Forseth, Husby, Gran y Ferre, 1999), y traumas fisicos (Wynne-Jones,
Macfarlane, Silman y Jones, 2006), entre otros. Sin embargo, existe cierto debate, quizas desde
distintas raices epistemoldgicas, en cuanto al papel de los factores de riesgo en la conformacion
de la enfermedad, esto es, en qué medida afectan a lo orgédnico y de qué forma. Por un lado,
quienes defienden que la FM es un Sindrome de Sensibilizacion Central, en tanto que los
sintomas se explicarian por las numerosas alteraciones funcionales, incluso estructurales (e. g.,
Gomez-Argiielles, Maesti-Unturbe y Gomez-Aguilera, 2018), halladas a nivel de sistema
nervioso central en areas tales como las implicadas en la percepcion de la estimulacion

dolorosa, entre otras (Jay y Barkin, 2015), que a su vez, estarian determinadas por factores
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psicosociales, ambientales y genéticos (Van Houdenhove, Egle y Luyten, 2005). No obstante,
hasta el momento se desconoce el papel que desempefian dichos correlatos neurofisioldgicos,
en tanto que no sabemos si son causa 0 consecuencia, si responden a simple variabilidad de
fenotipo o si resultan un epifenomeno (Wolfe y Walitt, 2013; Walitt, Ceko, Gracely y Gracely,
2016). Partiendo de este punto, y sin negar la autenticidad de la experiencia del enfermo,
posiciones mas escépticas con la conceptuacion biomédica u organicista, entienden la FM
como un problema psicogeno, y que no es mas que una nueva conceptuacion desde la
reumatologia de otras entidades ya definidas por la psiquiatria, como los trastornos
somatoformes (Barker, 2011; Fernandez, Fernandez, Amigo y Pérez-Alvarez, 2006; Shorter,
1992; Wolfe y Walitt, 2013). Distintos estudios han explorado las creencias de los
profesionales al respecto, encontrandose una proporcion variable de sujetos que la entienden
como un fenomeno que responde a factores psicoldgicos y/o culturales (Agarwal et al., 2017;
Asbring y Nérvinen, 2003; Ghazan-Shahi, Towheed y Hopman, 2012; Hayes et al., 2010;
Pastor, Lopez-Roig, Johnston, Gracia y Daza, 2012), o incluso no la consideran una
enfermedad médica (e. g. Amber et al., 2014; Blotman et al., 2005; Kamoun et al., 2010). Por
ejemplo, en Ghazan-Shahi et al. (2012) mas de la mitad de los reumatologos canadienses creian
que la FM es de naturaleza psicogena en lugar de fisica; sin embargo, en ese mismo pais,
Agarwal et al. (2017) encontré que solo para un tercio de los reumatdlogos resultaba una
condicion psicosocial. A destacar el estudio de Pastor y colaboradores (2012) por emplear una
muestra de profesionales de Espaiia, en el que se encontrd que el 60% de los médicos de
atencion primaria conceptuaban el fenémeno de la FM como consecuencia de factores
psicoldgicos, como el estrés, la personalidad, las preocupaciones, o eventos adversos. Con todo
este escepticismo y discrepancia en torno a su conceptuacion, es esperable que para algunos
médicos sea valorada como la enfermedad con el menor prestigio en la Medicina (Album y

Westin, 2008; Album, Johannessen y Rasmussen, 2017), o que incluso algunos reumatologos
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no estimen oportuno abordar una entidad que se defini6 otrora desde la propia especialidad
(Ghazan-Shahi et al., 2012)3°,

También se han estudiado los sesgos de género en FM. Normalmente en la clinica se
consideran en menor medida como pacientes con FM aquellos cuyo sexo es varon que aquellos
que son mujer (Martin, 2011), lo que reafirma la creencia de que es la FM es una enfermedad
exclusivamente femenina. De esta manera, la FM se atribuye al sexo femenino por las
particularidades de personalidad culturalmente asociadas con éste (Briones-Vozmediano et al.,
2018). Por el contrario, como se mostrd en un reciente trabajo de Wolfe et al. (2018), evitando
este sesgo en su diagndstico y siguiendo los criterios establecidos, la proporcion entre hombres
y mujeres quedaria muy proxima.

En cuanto a su manejo clinico, como vimos en el Capitulo 1, no existe unanimidad entre
las principales guias de manejo de la FM, pero en general, comparten una aproximacion
biopsicosocial, tomando precaucion con el uso de aquellos farmacos que si tengan la evidencia
necesaria, y con aquellas terapias o tratamientos que no la tengan. Pero lo cierto es que, en la
practica clinica, no todos los profesionales consideran estas recomendaciones.

En Kianmehr et al. (2017), se detectaron creencias respecto a la consideracion de
antiinflamatorios no esteroideos (AINES) y corticoides como opciones de tratamiento de la
fibromialgia aun cuando se desaconseja su uso en las guias de manejo. Incluso, el tratamiento
con AINES se consider6 en mayor medida que otras formas de tratamiento, como la terapia
cognitivo-conductual o el ejercicio fisico (Kianmehr et al., 2017).

Por otra parte, las terapias complementarias o alternativas — como la quiropractica, la

osteopatia u homeopatia— cuya evidencia no se ha constatado por las guias oficiales, se han

39 En concreto, Ghazan-Shahi y colaboradores (2012) encontraron que para un 89% de los reumatologos el papel
principal en el abordaje de la FM deberia desempefiarlo el médico de familia. Ademas, el 70% indico que la

reumatologia no deberia apropiarse de la conceptuacion y clasificacion de la fibromialgia.
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considerado en algunos estudios como opciones reales de tratamiento en la clinica (e. g.,
Agarwal et al. 2017; Blotman et al., 2005), aunque desconocemos las razones de tal estimacion
—p. €j., si tal vez crean en la efectividad intrinseca de esas terapias o si consideran su posible
efecto placebo en el paciente—. En el trabajo de Blotman et al. (2005), se indicé con mayor
frecuencia la homeopatia y la osteopatia como opciones de tratamiento por médicos generales
que por reumatdlogos. Asimismo, en otro estudio se vio que los médicos subestiman el uso de
terapias complementarias o alternativas por sus pacientes, lo que para los autores podria indicar
problemas en la comunicacion entre el médico y el paciente (Giveon, Liberman, Klang y
Kahan, 2003)

En cualquier caso, parece existir cierta preferencia en abordar la FM desde un enfoque
biomédico que frustra a pacientes y médicos, en tanto que a duras penas consigue resultados
de salud positivos (Macfarlane etal., 2017). En Homma, Ishikawa y Kiuchi (2016), se
relaciond el nivel de frustracion de los profesionales de distintas especialidades del pais nipon
con dificultades en el control de los sintomas de los pacientes. Estos resultados se obtuvieron
de manera similar por Pastor et al. (2012) en médicos de atencion primaria de Espana.
Asimismo, en Hayes et al. (2010), algunos médicos de atencion primaria de Francia se
percibieron incapaces de otorgar un tratamiento adecuado a estos pacientes, al igual que en el
estudio cualitativo de Ruiz-Moral et al. (2006), donde médicos de atencion primaria de nuestro
pais percibieron que muchos de sus esfuerzos en la atencidn a estos pacientes resultan inttiles.

En definitiva, para poder entender el fenomeno aqui abordado hemos de considerar la
conducta de las dos partes del contexto clinico que guardan la relacion mas estrecha, como son
el médico y el paciente. Aunque en ocasiones en la practica clinica se aborda la FM de manera
biomédica, no en todos los casos se hara por las mismas razones. Dicha conducta médica puede
ser regulada por determinadas creencias o el nivel de conocimientos o entrenamiento acerca

del manejo de la enfermedad, pero también por conflicto de intereses profesionales o
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econdmicos, falta de recursos, determinadas presiones laborales, falta de entrenamiento en su
manejo personal con el paciente, o dificultades en controlar la propia frustracion, entre otras.
Por ejemplo, se ha visto como algunos profesionales tratan de complacer los deseos y
demandas de los pacientes con FM—en forma de prescripciones farmacoldgicas, bajas
médicas, derivaciones, etc.—, al mismo tiempo que evitan la frustracion personal (Asbring y
Narvédnen, 2003; Hellstrom et al., 1998), lo que podria traducirse en prescripciones
medicamentosas inocuas, o incluso contraproducentes, y en el reforzamiento de patrones de
conducta catastrofista u otras conductas de enfermedad.

De esta manera el objetivo de este primer estudio corresponde con el primero de los
objetivos especificos, que fue el de explorar cuales son las creencias y conocimientos respecto

a la fibromialgia en una muestra de profesionales de la salud de Espafia.

3.2. Meétodo

Participantes

En este estudio participaron un total de 103 profesionales médicos de distintas
especialidades y de psicologos del ambito sanitario publico de la provincia de Almeria. Los
criterios de inclusion fueron: a) ser mayor de 18 afios, b) ser un profesional clinico del Servicio
Andaluz de Salud publico, y ¢) pertenecer a las especialidades de Atencion Primaria, Psicologia
Clinica, Medicina Interna o Reumatologia. Para su seleccion se siguid un muestreo no
probabilistico por conveniencia. La media de edad de los participantes fue de 44,8 aios
(DT=12,524), siendo el 39,8% hombres y el 60,2% mujeres. El promedio de afios de
experiencia fue de 18,76 (DT=11,57), y el 93,21 % indicé tener experiencia en el manejo
clinico de pacientes con fibromialgia.

La Tabla 1 muestra los valores de cada una de las variables sociodemograficas por

grupos de Unidades de Gestion Clinica: AP, SM, MI y RE. En cuanto a la distribucion de la
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muestra seguin especialidad clinica, un 70,9% fueron médicos de Atencion Primaria, un 16,4%

psicologos clinicos y psiquiatras de salud mental (8,7% y 7,7%, respectivamente), un 5,8%

reumatologos, y un 6,8% médicos internistas. El 26,21% trabajaban en centros de salud de

zonas rurales y el 73,78% en centros de salud u hospitales de &mbito urbano. Asimismo, mas

del 90% de cada grupo indicé tener experiencia clinica en fibromialgia y una alta proporcion

de profesionales de SM sefial6 no tener experiencia en su diagnostico (87,5%).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de cada UGC.

Total AP SM MI RE
(N=103) (N=T73) (N=17) (N=T7) (N=6)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Sexo
Hombre 41(39,8) 28(38,4) 7(41,2) 2(28,6) 4(66,7)
Mujer 62(60,2) 45(61,6) 10(58,8) 5(71,4) 2(33,3)
Centro de trabajo
Urbano 76(73,8) 51(69,9) 12(70,6) 7(100) 6(100)
Rural 27(26,2) 22(30,1) 5(29.,4) 0 0
Experiencia en FM
Si 96(93,2) 67(91,8) 16(94,2) 7(100) 6(100)
No 7(6,8) 6(8,2) 1(5,8) 0 0
Experiencia diagnostico
FM
Si 52 (51,5) 39(53.,4) 2(12,5) 5(83,3) 6(100)
No 49 (48,5) 34(46,6) 14(87,5) 1(16,7) 0
M (D7) M (D7) M (DT) M (DT) M (D7)
Edad 44,8(12,54) 45,22(13,92) 42,25(10,58) 36,17(9,15) 49,5(7,39)
Afios de experiencia 18,7(11,57) 19,9(12,18) 15,31(10,17) 11,67(8,98) 22(5,76)

Diserio e instrumento

Se trata de un estudio descriptivo, ex post facto y transversal (Montero y Leon, 2007).

Se utilizd un cuestionario elaborado ad hoc, el Cuestionario de Creencias sobre la

Fibromialgia en Profesionales de la Salud —CCF-PS—, compuesto de dos partes. En la

primera, se incluyeron cuestiones de caracter sociodemografico, como fueron la edad, sexo,

centro o area de trabajo, localidad, profesion y especialidad clinica, experiencia clinica y

experiencia en el manejo y diagnéstico de fibromialgia. En la segunda, se indicaron una serie

de preguntas de opinidon acerca de la fibromialgia (manifestaciones clinicas, diagndstico,
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etiologia y abordaje clinico), donde se combiné el formato abierto, el cerrado con respuesta

unica y el mixto (ANEXO A).

Procedimiento

Inicialmente, se aplico una primera version del cuestionario a 3 médicos y 2 psicologos
clinicos para su valoracion, ver la utilidad de éste y depurar las preguntas incluidas. A partir de
aqui, se disefio el cuestionario definitivo. La version final del cuestionario se incluy6 en un
sobre con franqueo pagado, junto con el consentimiento informado y una hoja de informacion
del estudio, entregandose a 211 participantes de distintos centros de salud y hospitales publicos
de la provincia de Almeria, seleccionados de forma discrecional. Antes de acceder a la muestra,
se obtuvo el consentimiento del jefe de la UGC de cada uno de los centros y dareas
seleccionadas. Posteriormente, clinicos y residentes colaboradores se encargaron de entregar a
los participantes seleccionados el sobre con el cuestionario y la documentacién, asi como de
explicar de forma verbal cualquier duda acerca del estudio. Del total de cuestionarios
entregados, se devolvieron al investigador principal y/o colaboradores un total de 133.
Finalmente, se incluyeron en el analisis s6lo 103 debido a que algunos fueron entregados
incompletos o en blanco. La tasa de respuesta del cuestionario debidamente cumplimentado
para cada grupo fue la siguiente: 43,97% de Atencion Primaria, 68% de salud mental, 58% de

médicos internistas y 75% de reumato6logos.

Categorizacion de las respuestas

Las respuestas a las cuestiones abiertas o en formato mixto fueron transformadas en
variables nominales por parte de cada uno de los equipos de investigacion. De esta forma, se
crearon categorias para cada cuestion por parte de dos investigadores, tratando de recoger todo

el espectro de respuestas dadas. Una vez creadas las categorias, dos investigadores en asignaron
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de forma independiente las categorias establecidas a cada una de las respuestas de los

participantes. El Coeficiente Kappa de Cohen entre jueces fue de 0,87.

Consideraciones éticas

Este estudio fue aprobado por el Comité de Bioética de Investigacion de la Junta de
Andalucia (cédigo de protocolo 0800-N-16). Todos los participantes fueron informados
debidamente acerca del estudio y de su cardcter an6nimo. Asimismo, todos firmaron un

consentimiento informado que se incluia en las encuestas.

Analisis estadistico

Se utilizo la prueba Chi-cuadrado de Pearson para explorar las relaciones entre variables
categoricas. Para las comparaciones de variables cuantitativas (p. €j., edad, afios de diagndstico
o0 afios de experiencia) entre mas de dos grupos, se utilizo la Prueba de Kruskal-Wallis.

Para este analisis y los descriptivos, se utilizo el paquete estadistico SPSS (IBM SPSS
Statistics para MacOS, version 21.0). Asimismo, para la categorizacion, codificacion y célculo
de fiabilidad interjueces de las respuestas abiertas o mixtas se utilizé el programa Microsoft

Excel 2018 (version 16.17).

3.3. Resultados

En cuanto a los resultados de este estudio, en la Tabla 2 se pueden ver los resultados de
las creencias de cada uno de los grupos (Atencion Primaria, salud mental, medicina interna y
Reumatologia). Como se observa, existieron diferencias estadisticamente significativas en
cuanto a la explicacion etioldgica de la enfermedad (x*=12,793; p<0,05). Destaco el 59,7% de
profesionales de AP y el 66,7% de MI que indicaron una conceptuacion basada en la

«somatizacion» de la FM, frente a la ausencia de profesionales de RE que la conceptuaron asi.
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Asimismo, contrast6 el 16,7% en MI frente al 50% en RE tanto para la conceptuacion
«organica» como para la «psicosomatica». Haciendo un andlisis pormenorizado de estos
resultados, si sumamos los porcentajes de la explicacion «psicosomatica» y de «somatizaciony
en tanto que compartian el caracter psicogeno, destaco el 83,4% de MI, en contraste con el
50% de RE.

Respecto a la consideracion de «discapacidady, cabe sefialar el 58,9% de profesionales
de AP que sostuvo que «en ningin caso ha de considerarse» como una enfermedad
discapacitante, en comparacion con el 16,7% de RE (y*=7,144; p<0,05). Otro dato no
desdefiable es que ningn profesional la consider6 discapacitante per se.

También se encontraron diferencias respecto a «si se considera una enfermedad bien
diferenciada de otras» (}*>=8,816; p<0,05). Entre un 73,3 y 83,3% de profesionales de los
grupos de AP, SM y MI indicd no diferenciarla bien de otras enfermedades, en comparacion
con el 33,3% de RE.

En cuanto a «si se considera fundamental su diagnostico», también se encontraron
diferencias significativas (x*>=8,034; p<0,05). La totalidad de los profesionales de los grupos
de MI y RE lo consideraron fundamental, frente al 57,5% de AP.

Por lo que respecta a «qué especialidades han de llevar el peso principal en el abordaje»
de los casos también se encontraron diferencias estadisticamente significativas (y>=41,404;
p<0,001). E1 46,6% de AP, que es la mayoria a nivel intragrupo, se considero a si mismo como
responsable principal en el abordaje de los casos, considerando en menor medida a
Reumatologia como responsable. En contraposicion, en RE el 66,7% se considerd a si mismo
como responsable principal, no otorgando en ninglin caso a Atencion Primaria dicho papel.
Asimismo, el 66,7% de MI consideraron a Atencion Primaria con dicho papel, y salud mental

fue considerada en mayor proporcion por Ml y AP (33,3 y 20,5%, respectivamente).
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Cruzando algunos de estos resultados, no se hallaron diferencias significativas entre
grupos en cuanto a la explicacion etioldgica en funcion de si crefan fundamental (x>=9,160;
p=0,165) o no (¥*=0,165; p=0,921) su diagndstico. Lo mismo sucedi6 controlando si
consideraban que se diferenciaba bien (y?>=10,417; p=0,108) o no de otras enfermedades

(x*=7,809; p=0,252).

Tabla 2. Comparativa de algunas creencias en FM entre grupos de UGCs.

Total AP SM MI RE
(N=103) (N=73) (N=17) (N=T7) (N=06) e
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Explicacion etiologica
Somatizacion 46(54,10) 37(59,7) 5(45,5) 4(66,7) 0
Organica 28(32,95) 20(32,3) 4(36,4) 1(16,7) 3(50) 12,793*
Psicosomatica 11(12,95) 5(8,1) 2(18,2) 1(16,7) 3(50)
Consideracion de
discapacidad
Si, siempre 0 0 0 0 0
8i, dependiendo de 50(49,50)  30(41,1)  11(68,8)  5(833)  4(66,7) 7,144%
la gravedad ’ ’ ’ ’ ’ ’
No, en ningin caso 51(50,5) 43(58,9) 5(31,2) 1(16,7) 2(33,3)
Se diferencia bien de
otras entidades
Si 21(21) 12(16,4) 4(26,7) 1(16,7) 4(66,7) 2 816
No 79(79) 61(83,6) 11(73,3) 5(83,3) 2(33,3) ’
Cree fundamental su
diagnostico
Si 63(63,64) 42(57,5) 9(64,3) 6(100) 6(100) R 034*
No 36(36,36) 31(42,5) 5(35,7) 0 0 ’
Responsable principal
Atencion Primaria 40(40,81) 34(46,6) 2(15,4) 4(66,7) 0
Reumatologia 15(15,30) 6(8,2) 5(38,5) 0 4(66,7)
Salud Mental 19(19,38) 15(20,5) 2(15,4) 2(33,3) 0 41,404%**
Medicina Interna 2(2,04) 0 2(15,4) 0 0
Multidisciplinar 22(22,44) 18(24,7) 2(15,4) 0 2(33,3)

Nota. * p<.05, *** p<.001. Valores expresados como frecuencias de mencion; valores de p calculados con
prueba Chi-cuadrado.

En cuanto a las razones por las que se consideraba fundamental o no diagnosticar la
fibromialgia en pacientes con la sintomatologia, se muestran en la Tabla 3. Para aquellos que
indicaron que si resultaba fundamental, las razones mas frecuentes fueron «para que conozcan
su enfermedad» y «para que pueda recibir un tratamiento adecuado» (34,2 y 32,8%,
respectivamente). Para aquellos que no lo consideraban fundamental, las razones mas

frecuentes fueron «por problemas de constructo» (48,7%) y «porque genera estigma» (21,9%),
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siendo la primera de ellas mencionada en mayor medida por AP y SM (20% y 25%,
respectivamente), frente a la no mencion en los otros dos grupos. Sin embargo, estas diferencias
no fueron estadisticamente significativas (y>=4,433; p=0,193), como asi lo fue con el resto de

las razones mencionadas por los profesionales.

Tabla 3. Razones a favor o en contra de diagnosticar la fibromialgia.

Total AP SM MI RE
(N=103) (N=73) (N=17) (N=T) (N=6)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Razones a favor
Para que conozcan su enfermedad 25(34,2) 19224 2(16,7) 1(14,3) 3(30)
Para que puedan recibir un tratamiento 24 (32,8) 15(17,6) 325 3429 3(30)
adecuado
Para evitar pruebas diagnosticas o 10 (13,6) 5(5,9) 18,3 1(14,3) 3(30)
peregrinajes innecesarios
Para descartar otras patologias 9(12,3) 6(7,1) 0 2 (28,6) 1(10)
Para alivio del médico 4(5,4) 44,7 0 0 0
Por razones epidemiologicas 1(1,3) 0 1(8,3) 0 0
Razones en contra
Por problemas de constructo 20 (48,7) 17 (20) 3(25) 0 0
Porque genera estigma 9(21,9) 9 (10,6) 0 0 0
Porque refuerza el rol de enfermo 5(12,2) 44,7 1(8,3) 0 0
Porque supone un gasto sanitario 49,7) 33,5 1(8,3) 0 0
innecesario
Porque no hay un tratamiento especifico 3(7,3) 3(3.,5) 0 0 0

Nota. Valores expresados como frecuencias de mencion.

En la Tabla 4 se muestran otras cuestiones acerca del diagnostico y tratamiento de la
FM, ordenadas segun frecuencia de mencion. En lo que respecta a las entidades de las que la
fibromialgia resulta dificil diferenciar, la mas frecuente fue la de «trastornos del &nimo» (37%),
seguida de «enfermedades reumaticas» (23,5%). La menos frecuente fue la de «trastornos de
sintomas somaticos» (3,4%). En cuanto a las diferencias entre grupos, se hallaron diferencias
significativas en frecuencia de mencion de «trastornos del animo» (yx°=12,605; p<0,001),
siendo mas frecuente en AP (53,4%) y RE (33,3%). Asimismo, aun no encontrandose
diferencias significativas, apuntar que en AP se mencion6 en menor medida «otros Sindromes
de Sensibilidad Central» (5,5%; %*>=5,989; p=0,104).

En cuanto a sus manifestaciones clinicas, «Trastornos del animo» y «dolor generalizado

o difuso» fueron las mas frecuentes (19,7% y 18,1%, respectivamente). Por el contrario, las
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menos mencionadas fueron «dolor con signos organicos» y «problemas cognitivos» (1,1% y
0,8%, respectivamente). Asimismo, se mencionaron en mayor medida y de manera
significativa por el grupo de RE las manifestaciones de: «trastornos del animo» (83,3%;
1*=8,589; p<0,05), «fatiga» (100%; %*>=12,206; p<0,01), «problemas de suefio» (83,3%;
¥*=10,071; p<0,05), «problemas gastrointestinales» (50%; ¥*=10,079, p<0,05), «dolor de
cabeza» (50%; x*>=32,316; p<0,001), y «parestesias» (33,3%; y>=17,366; p<0,01). En cuanto a
problemas cognitivos, fueron referidos en mayor medida por SM (17,6%; ¥*=15,632; p<0,05).

Finalmente, respecto a aquellas modalidades de tratamiento que se consideraron para
el abordaje de la FM, la modalidad de tratamiento mencionada con mayor frecuencia fue la que
combinaba un «tratamiento farmacoldgico» con uno «fisico y psicologico y/o educativoy
(27,2%), y la menos mencionada fue aquella con solo «tratamiento fisico». También es de
recibo destacar que una intervencion exclusivamente «farmacoldgica» se reportdé con mayor
frecuencia que aquella «farmacoldgica» combinada con «psicoldgico y/o educativo» (12,6 y
9,7%, respectivamente). Aqui debemos senalar las diferencias entre grupos halladas en un
tratamiento «psicoldgico y/o educativo», siendo citado en mayor medida por MI (42,9%;

=12,646; p<0,05).
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Tabla 4. Otras cuestiones acerca de la fibromialgia.

Total AP SM MI RE
(N=103) (N=73) (N=17) (N=T7) (N=6) 2
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Entidades de las que resulta dificil
discriminar la FM
Trastornos del animo 44 (37) 39(534) 2(11,3) 1(14,3) 2(33,3) 12,605%*
Enfermedades reumaticas 28 (23,5) 21(28,8) 3(17,6) 2(28,6) 2(33,3) ns
Sintomas inespecificos 23 (19,4) 18 (24,7) 4(23,5) 1(143) 0 ns
Otros SSC 9(6,2) 4(55 2(11,3) 1(14,3) 2(33,3) ns
;rélsi';(;gnos relacionados con traumas 6(5.1) 4(5.5) 1(59) 1(143) 0 ns
Enfermedades endocrinas o inmunes 5@4,2) 3(@4,1) 0 2 (28,6) 0 ns
Trastornos de sintomas somaticos 4(3,4) 3(@4,1) 0 1(14,3) 0 ns
Manifestaciones clinicas de la FM
Trastornos del animo 72 (19,7) 54 (74) 7(41,2) 6(857) 5(83,3) 8,589*
Dolor generalizado, difuso,
extendido o crénico 66 (18,1) 48 (65,8) 9(52,9) 3(42,9) 6(100) ns
Fatiga 58(15,9) 35(47,9) 10(58,8) 7(100) 6(100) 12,206**
Umbral del dolor bajo 39(10,7) 31(42,5) 2(11,8) 4(57,1) 2(33,3) ns
Problemas de suefio 36(9,8) 24(329) 3(17,6) 4(57,1) 5(83,3) 10,071*
Dolor sin signos organicos 23(6,3) 21(28,8) 1(5,9) 0 1(16,7) ns
Dolor musculoesquelético 20(5,4) 14(19,2) 4(23,5) 2(28,6) 0 ns
Rigidez 12 (3,2) 9(12,3) 2(11,3) 1(14,3) 0 ns
Problemas gastrointestinales 12 (3,2) 8(11) 1(5,9) 0 3 (50) 10,079*
Dolor de cabeza 5(1,3) 0 2(11,8) 0 3 (50) 32,316%**
Parestesias 5(1,3) 0 2(11,8) 1(14,3) 2(33.3) 17,366**
Problemas con movimiento o ns
evitacion del movimiento >(13) 3@ 0 2 (286) 0
Problemas de personalidad 4(1,1) 3(@4,1) 1(5,9) 0 0 ns
Dolor con signos organicos 4(1,1) 3(@4,1) 0 1(14,3) 0 ns
Problemas cognitivos 3(0,8) 0 3(17,6) 0 0 15,632*
Mejores combinaciones de tratamiento
para la FM
Farmacoloégico*Fisico*Psicologico 28 (27,2) 22 (30,1) 4(23,5) 0 2(33,3) ns
y/o Educativo
Farmacolégico*Fisico 15(14,6) 11 (15,1) 2(11,8) 1(143) 1(16,7) ns
Farmacoldgico 13 (12,6) 11 (15,1) 0 1(14,3) 1(16,7) ns
Fisico*Psicoldgico y/o Educativo 13 (12,6) 8(11) 4(23,5) 0 1(16,7) ns
Farmacologico*Psicologico y/o 10 (9,7) 8(11) 2(11,8) 0 0 ns
Educativo
Psicologico y/o Educativo 9 (8,7) 5(6,8) 0 3(42,9) 1(16,7) 12,646*
Fisico 5(4,9) 3(4,1) 1(59) 1143 0 ns

Nota. * p<.05, ¥**p<.01, *** p<.001. Valores expresados como frecuencias de mencion; valores de p calculados con prueba
Chi-cuadrado. “Entidades de las que resulta dificil discriminar la fibromialgia™: se aportaron entre 1 y 3 entidades por cada
uno de los participantes para los que resulta dificil discriminarla de otras. “Manifestaciones clinicas de la fibromialgia™: se
aportaron entre 1 y 8 manifestaciones por cada uno de los participantes que respondieron a esta cuestion.

3.4. Discusion

La FM resulta una entidad controvertida entre los profesionales clinicos, como se
observa en este Estudio 1. En primer lugar, en cuanto a la explicacion etiologica de la FM, en
su mayoria la conceptian como una entidad «psicogena», englobandose en esto tanto lo
«somatoforme» como lo «psicosomatico». En concreto, destaca el alto porcentaje de

profesionales de Atencion Primaria y Medicina Interna que la entienden como una
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«somatizacion». Sin embargo, y he aqui la mayor discrepancia, es en Reumatologia donde
menos se conceptua como una entidad «psicogenay, siendo coherente con lo obtenido por
Ghazan-Shahi et al (2012).

En cuanto a la consideracion de discapacidad, es destacable que el 58,9% de
profesionales de Atencion Primaria indicaron que «en ningun caso ha de considerarse la
discapacidad» en esta poblacion de pacientes. Asimismo, en cuanto a «si es fundamental su
diagnostico», donde mayor controversia existe es entre los profesionales de Atencion Primaria.
Entre todos aquellos profesionales para los que no se considera fundamental, las razones mas
frecuentes son «por problemas de constructo» y «porque genera estigmay.

Una posible explicacion de estos resultados en Atencion Primaria es que estos
profesionales, al ser los que tienen mayor contacto de forma continuada e informaciéon del
estado de salud y repertorio de esta poblacion, consideran que el estatus de discapacidad y el
propio diagnoéstico de la FM resultan contraproducentes en términos de severidad de sintomas.
Esto podria ir en la linea de lo apuntado por otros autores (Ehrlich, 2003; Hadler, 2013; Madden
y Sim, 2016; Wolfe, 2009), quienes consideran que, al ser etiquetada esta enfermedad, queda
cosificada en forma de alteracion orgénica cronica que daria «explicacion» de los sintomas y
justificaria el papel de enfermo. De esta forma, la etiqueta posee funciones estigmatizantes y
catastrofistas, lo que podria influir en la amplificacion de las conductas de dolor. Otra
explicacion de los resultados es que, para algunos de estos médicos de Atencion Primaria, la
FM no se trate de una enfermedad sino de falsos pacientes que tratan de obtener ganancias
secundarias, como ya se reportd en Santamaria et al. (2013) y en Briones-Vozmediano et al.
(2018).

En lo referente a la cuestion de si se diferencia bien de otras enfermedades, resefiar que
la gran mayoria de profesionales no la diferencian claramente de otras, a excepcion de

Reumatologia, donde solo para el 33,3% no se diferencia de forma clara. Estos datos coinciden

82



con los obtenidos por Perrot et al. (2012), donde los reumatologos mostraron en mayor medida
tener una idea clara y mejores conocimientos sobre el diagnostico de FM que otras
especialidades. Asimismo, en linea con lo apuntado por Wolfe et al. (2010), las enfermedades
o trastornos que mas se reportaron en cuanto a la dificil diferenciacion con la FM son los
«trastornos del animo» y las «enfermedades reumaticasy», siendo los primeros mencionados
con mayor frecuencia por Atencidon Primaria, en contraste con la menor mencion por salud
mental. Este hallazgo es esperable, en tanto que en salud mental estan a priori mas entrenados
en reconocer problemas de indole emocional que en Atencion Primaria, por lo que
diferenciarian con menos dificultades la FM respecto a problemas de corte emocional.

Por lo que respecta a qué especialidades han de llevar el peso principal en el abordaje
de los casos, hay que sefialar que tanto los médicos de Atencién Primaria como los
reumatdlogos se consideran a si mismos con ese papel, considerando a los otros en menor
medida. Igualmente, medicina interna también considera a Atencion Primaria con
protagonismo en dicho papel. Estos datos no coinciden con Ghazan-Shahi et al. (2012), donde
la gran mayoria de reumatologos consideraba que era Atencion Primaria la que deberia ocupar
ese papel. Esta discrepancia puede que tenga que ver con las creencias respecto al origen. Esto
seria asi puesto que, si se considera en mayor medida por parte de Atencion Primaria y
Medicina Interna una somatizacién y no un problema orgéanico, puede que el médico de
Atencion Primaria, que es el primer profesional que recibe a estas personas, juegue un papel
importante en cuanto a la contencidn de la cronificacién y medicalizacion del problema.

Las manifestaciones clinicas que mas se reportan son los «trastornos del animo» y
«dolor generalizado o difuso». Por el contrario, las menos mencionadas son «dolor con signos
orgdnicos» y «problemas cognitivos». En su mayoria, los profesionales muestran buenos
conocimientos respecto a las manifestaciones clinicas de la FM, segun los criterios

diagnosticos (Wolfe et al., 2016). Sin embargo, los problemas cognitivos, a pesar de estar
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recogidos en los criterios diagnosticos, apenas se indican como manifestacion clinica. Los
trastornos del animo, fatiga, problemas de suefio, problemas gastrointestinales y parestesias, se
mencionan con mayor frecuencia en Reumatologia, lo que muestra unos conocimientos mas
profundos del fendmeno en esta especialidad, siendo coherente con lo obtenido por Perrot et
al. (2012).

Finalmente, en cuanto a las creencias sobre el tratamiento, la gran mayoria de
profesionales cree que la mejor combinacion de tratamiento es aquel que implique un
«tratamiento farmacoldgico, fisico y psicologico y/o educativo», en linea con lo que
recomiendan algunas guias de manejo clinico de la FM (Hauser et al., 2010). Sin embargo, si
analizamos con mayor detalle otras combinaciones mencionadas, el tratamiento
exclusivamente «farmacoldgico» se reporta con mayor frecuencia que la combinacion de
«farmacologico» y «psicologico y/o educativoy. Esto contradice a la evidencia, en tanto que el
tratamiento farmacologico prescrito de forma aislada resulta poco efectivo para mitigar los
sintomas (Clauw, 2014), ademas de generar efectos adversos que pueden hacerse pasar por los
propios de la FM (Berthelot et al., 2018; Brummett et al., 2013). Es necesario mencionar que
un tratamiento exclusivamente «psicologico y educativoy» se cita con mayor frecuencia en
medicina interna, lo que podria relacionarse con una conceptuacion mayoritariamente
psicogena del fendmeno entre la muestra de profesionales de la medicina interna.

En definitiva, aun encontrandose diferencias significativas entre grupos, destaca entre
todos estos profesionales la conceptuacion mayoritaria de la fibromialgia como una entidad
psicogenay su dificil diferenciacion de otras entidades, sobresaliendo en particular en Atencioén

Primaria y Medicina Interna.
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4. Estudio 2. Creencias y conocimientos sobre la fibromialgia en pacientes de

Espaiia e Hispanoamérica

4.1. Introduccion

En fibromialgia es frecuente que pasen algunos afios desde los primeros sintomas hasta
su diagndstico, entre los cuales los pacientes pasan por multitud de procedimientos
diagnosticos e innumerables tratamientos farmacoldgicos sin resultados favorables (Glattacker,
Opitz y Jackel, 2010). Cuando por fin el paciente con los sintomas recibe el diagndstico, se
topa con una enfermedad de la que se desconoce su origen —aunque se sospecha de
determinados factores, como el estrés, traumas, personalidad o infecciones— y que la sufrira
«para toda la vida». Quizés, el mensaje optimista que recibe en primera instancia es que se
conocen formas de paliar los sintomas, esencialmente desde un prisma biopsicosocial, pero
desde el que el paciente ha de poner mucho de su parte —cuidado fisico y emocional—. Sin
embargo, puesto que tiene una enfermedad con algunos enigmas, el paciente demanda mas
informacion, acudiendo a las redes sociales, libros de autoayuda, medios de comunicacion o,
en el mejor de los casos, a asociaciones de pacientes —por prescripcion médica o por consejo
de otros—. Todo este proceso, de primeros sintomas, diagnoéstico y —posible—busqueda de
informacion, puede intervenir en el proceso de conformacion de creencias acerca de la
enfermedad (Barker, 2002; Madden y Sim, 2016). De esta forma, pueden moldearse ciertas
creencias —p. €j., relacionadas con la naturaleza de su enfermedad y del dolor, sobre qué es
bueno o malo para su enfermedad o bajo qué formas o sintomas se manifiesta— que pueden
servir de control sobre determinadas conductas de salud.

Como es sabido, en muchas ocasiones la FM se usa como diagnostico de exclusion o
«cajon de sastre» en el que se meten multitud de signos y sintomas que a priori pueden

asociarse —o0 no— a la enfermedad, pero no son debidos a la misma (Wolfe y Walitt, 2013).
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Aunque no abundan los estudios sobre este topico, en algunos se ha visto que los pacientes a
menudo atribuyen falsos sintomas y signos a la enfermedad, quizas por el desconocimiento
acerca de la enfermedad o porque tales manifestaciones coincidan temporalmente con el inicio
de la FM. Por ejemplo, en los trabajos de Stuifbergen Phillips, Voelmeck y Browder (2006),
Van Wilgen et al. (2008), Van Ittersum et al. (2009), y Glattacker et al. (2010), en los que se
evaluaron las percepciones de enfermedad en pacientes con fibromialgia mediante el
Cuestionario de Creencias de Enfermedad (Illnesss Perception Questionnaire; Moss-Morris et
al., 2002), los pacientes atribuyeron, de una lista de posibles sintomas y signos, la pérdida de
peso, el dolor de garganta, la irritacién ocular o sufrir acufenos como manifestaciones clinicas
de su enfermedad?'.

Otros estudios se han centrado en estudiar las creencias respecto a la naturaleza y signos
de la enfermedad. Koca, Tugan, Kogigit y Nacitarhan (2018) encontraron una proporcion
elevada de pacientes que sostenia que la fibromialgia es una enfermedad de naturaleza
inflamatoria, que aumenta la inflamacién en la sangre, causa deformidad en las articulaciones,
reduce la fertilidad, y que se transmite de madres a hijos, destacando el porcentaje de pacientes
que la conceptuaron como una enfermedad inflamatoria®? —sobre el 60%—. Esto va en linea
con los hallazgos del trabajo de Nielson y Jensen (2004) que encontraron creencias acerca de
dafio musculoesquelético asociado a un estilo de afrontamiento mas externalizante y
catastrofista de la enfermedad. Por otra parte, en sendos trabajos de Stuifbergen et al. (2006),

Van Wilgen et al. (2008), Van Ittersum et al. (2009) y Glattacker et al. (2010) los pacientes

31 Si bien, en Van Ittersum et al. (2009) los participantes atribuyeron en menor proporcion esos sintomas a la
enfermedad que en los trabajos de Stuifbergen et al. (2006), Van Wilgen et al. (2008) y Glattacker et al. (2010),
quizas debido a que los participantes de Van Ittersum et al. (2009) se reclutaron de un centro de terapia fisica y
educacion en el que se encontraban bajo tratamiento.

32 Como bien recordara el lector, en el Capitulo 2 vimos c6mo en un principio la fibromialgia —anteriormente
fibrositis— se entendia como una enfermedad inflamatoria, lo que puede explicar de donde viene que algunos

pacientes la conceptiien de tal modo.
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atribuyeron en mayor medida como causas desencadenantes de la enfermedad aquéllas
relacionadas con factores psicosociales, como el estrés, las preocupaciones o el exceso de
trabajo. Otras explicaciones, como el origen viral o algunos problemas inmunolédgicos, también
se apuntaron como causas, aunque en menor medida que las relacionadas con factores
psicosociales (Stuifbergen et al., 2006; Van Wilgen et al., 2008; Van Ittersum et al., 2009;
Glattacker et al., 2010). En la misma linea que los anteriores, en un trabajo mas reciente de
Cedraschi y colaboradores (2013), la mayor parte de los pacientes atribuyeron el origen de su
enfermedad a eventos adversos o problemas psicoldgicos.

Asimismo, algunos estudios de metanalisis han encontrado que los pacientes perciben
que sus sintomas son de naturaleza organica y aceptan de mejor grado aquellas
conceptuaciones o explicaciones de caracter biomédico (Sim y Madden, 2008), puesto que la
percepcion hacia lo psicogeno goza de menor credibilidad, legitimidad y de mayor estigma
(Schaefer, 2005). En cualquier caso, aun percibiéndose como una enfermedad psicogena, como
consecuencia de vivencias estresantes o adversas (e. g., Stuifbergen et al., 2006; Van Wilgen
et al., 2008; Van Ittersum et al., 2009; Glattacker et al., 2010), los pacientes creen que esas
experiencias afectan al organismo de tal forma que generan una enfermedad fisica —
psicosomatica—, que afecta de manera cronica e irreversible (Madden y Sim, 2006). Existe asi
una percepcion de incontrolabilidad de los sintomas y devenir de la enfermedad — un
percepcion catastrofista de la enfermedad— (e. g., Gelabert et al., 2001; Lled6 et al., 2010;
Pastor et al., 1993), lo que se ha asociado a mayor severidad en los sintomas, peor adherencia
al tratamiento y calidad de vida (e. g., Bloom et al., 2018; Dorado et al., 2017; Ellingson,
Stegner, Schwabacher, Lindheimer y Cook, 2018; Galenkamp, Lazaridou, Franceschelli,
Napadow y Edwards, 2018).

Normalmente, los pacientes son informados de los beneficios de la actividad fisica, no

hacer un mal uso de los farmacos, y mantener una buena alimentacion e higiene de suefio (van
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Ittersum et al., 2014). Sin embargo, en la practica clinica no todos estos consejos se llevan a la
practica (Madden y Sim, 2006).

Diversos estudios han mostrado que los pacientes suelen conocer los beneficios de la
actividad fisica para su enfermedad (Koca y cols., 2018; Pefiacoba, Pastor, Lopez-Roig,
Velasco y Lledo, 2017), aun muestran baja adherencia en seguir las prescripciones de aumento
o mantenimiento de la actividad fisica (Madden y Sim, 2006). Algunos estudios han encontrado
que estos pacientes tienen miedo al movimiento o kinesiofobia (e. g., Burwinkle, Robinson y
Turk, 2005; Lorente, de Stefani y Martins, 2014; Malfliet et al., 2017; Penacoba et al., 2017),
lo que sin duda podria estar relacionado con falsas creencias respecto a la naturaleza fisica y
degenerativa de la enfermedad (Malfliet et al. 2017). Como se vio en un estudio de Pefiacoba
et al. (2017), los pacientes, aiin conociendo los beneficios de caminar, lo evitaban por razones
relacionadas con la dificultad de caminar en presencia de la fatiga y el dolor, y con el aumento
de esos sintomas tras caminar.

Asimismo, estos pacientes suelen tomar multitud de farmacos, con consecuencias
negativas a largo plazo, como sucede en algunos casos con los opioides (Fitzcharles, Ste-Marie,
Gamsa, Ware y Shir, 2011). De hecho, en Koca y cols. (2018) se hallaron creencias
relacionadas con el tratamiento farmacoldgico, considerandose imposible paliar los sintomas
sin medicacion. Sin embargo, como en muchas ocasiones la medicina convencional no logra
surtir efecto y genera multiples efectos adversos, el paciente busca otras opciones de
tratamiento en funcion de su propio sistema de creencias. Esto ha llevado a que en los ultimos
anos se dé un aumento en el uso de pseudoterapias, sustancias ilegales o malos habitos
dietéticos (Terhorst, 2011). En Alvarez-Hernandez et al. (2006), en una muestra de pacientes
de distintas enfermedades reumatologicas de M¢jico, mas de la mitad de los pacientes con
fibromialgia encuestados indicaron usar alguna terapia complementaria o alternativa,

destacando los complementos vitaminicos y la homeopatia.
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En cuanto al estudio comparativo de dichas creencias entre distintos paises o regiones,
en la literatura, aun siendo un tema poco estudiado, podemos encontrar algunos trabajos. Ruiz-
Montero et al. (2015) evaluaron las percepciones hacia la enfermedad en pacientes con FM de
Paises Bajos y Espafia, encontrando que los pacientes de Espafa reportaron mayor nimero de
percepciones negativas hacia la enfermedad y mayor impacto de la enfermedad que los de
Paises Bajos. En la misma linea, Kuppens et al. (2016) encontraron diferencias entre pacientes
de Bélgica y Paises Bajos respecto a creencias negativas de la enfermedad y atribuciones
externalizantes como causas de su enfermedad, siendo més importantes en los primeros. Si
bien, estos estudios se han llevado a cabo entre distintos paises de Europa que, en cierta forma,
comparten un mismo marco sociocultural —aunque con sus particularidades—, ademas de
compartir el uso de las distintas guias europeas de manejo clinico de la FM (p. ¢j., las guias de
EULAR o AWMF). Uno de los pocos estudios que si comparo6 entre paises de Europa y la de
América Latina fue el de Clark et al. (2013), aunque no especificamente exploraron las
creencias sobre la propia enfermedad en pacientes. En este estudio los pacientes de Latino
América reportaron experimentar mayor severidad de los sintomas, recibir menor nimero de
calmantes, y recibir menor consejo sobre los habitos de salud y técnicas de relajacion.

El objetivo de este segundo estudio corresponde con el sexto y séptimo de los objetivos
especificos, que fueron los de explorar cuales son las creencias y conocimientos respecto a la
fibromialgia en una muestra de pacientes con FM de Espaiia y paises de Hispanoamérica, y el
de analizar las posibles diferencias en creencias y conocimientos entre ambos grupos de

pacientes.
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4.2. Método

Participantes

En este estudio participaron un total de 615 pacientes con FM provenientes de paises
hispanoparlantes, 12 hombres (2%) y 603 mujeres (98%), con una media de edad de 46,97 afios
(DT=9,103), y rango entre los 26 y 74 afios. De forma especifica, 300 participantes provienen
de Espafia y 315 de otros paises hispanohablantes de América, entre los que se encuentran: 18
de Argentina (2,9%), 3 de Bolivia (0,5%), 54 de Chile (8,8), 9 de Colombia (1,5%), 3 de Costa
Rica (0,5%), 6 de Ecuador (1%), 186 de México (30,2%), 6 de Perti (1%), 18 de Puerto Rico
(2,9%), 6 de Uruguay (1%), y 6 de Estados Unidos de América (1%). La media de edad de la
muestra espafiola era de 48,55 (D7=8,494) y la del resto de paises de 45,46 (D7=9,416), con
rangos de edad de 26-68 y 26-74, respectivamente. En la Tabla 5 se recogen las caracteristicas
de la muestra en funcion del grupo de procedencia. Se siguid un muestreo no probabilistico
por convenienciay todos los participantes cumplian los criterios de inclusion de: a) ser mayores

de 18 afios y, b) indicacion expresa de tener diagnosticada la fibromialgia.
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Tabla 5. Caracteristicas sociodemograficas de las muestras de ES y HA.

Total ES HA
(N=0615) (N=300) (N=315)
n (%) n (%) n (%)

Sexo

Hombre 12 (2) 6(2) 6(1,9)

Mujer 603 (98) 294 (98) 306 (98)
Afos diagnostico FM

0-1 afio 93 (15,1) 42 (14) 51 (16,2)

1-3 afios 81 (13,2) 33(11) 48 (15,2)

3 afios 0 mas 441 (71,7) 225 (75) 216 (68,6)
Nivel Educativo

Sin estudios 0 0 0

Estudios Primarios 87 (14,1) 84(28) 3(D)

Estudios Secundarios 81(13,2) 30 (10) 51(16,2)

Ensefianza Profesional 195 (31,7) 111 (37) 84 (26,7)

Estudios Universitarios 252 (41) 75 (25) 177 (56,2)
Nivel Socioeconémico

Bajo 125 (20,3) 68 (22,7) 57 (18,1)

Medio 404 (65,7) 192 (64) 212 (67,3)

Alto 86 (14) 40(13,3) 46 (14,6)
Situacion laboral

Estudiante 6 (0,9) 0 6(1,9)

Desempleado/a 81(13,2) 54 (18) 27 (8,6)

En activo 345 (56,1) 168 (56) 177 (56,2)

Inactivo 180 (29,2) 75 (25) 105 (33,3)

No sabe/No contesta 3(0,8) 3(0,9) 0

M (DT) M (DT) M (DT)

Edad 46,97 (9,1) 48,55 (8,494) 45,46 (9,416)

Diserio e instrumento

Se trata de un estudio descriptivo, ex post facto y transversal (Montero y Ledn, 2007)
que explord cudles son las creencias y conocimientos acerca de los sintomas, causas y
tratamiento de la propia FM en pacientes. La recogida de informacion se realizé a través de la
Encuesta de Creencias sobre Fibromialgia en Pacientes —ECFP— (ANEXO B), desarrollada
ad hoc por los autores. La encuesta se compone de dos partes. En la primera se incluyen
cuestiones de caracter sociodemografico, tales como sexo, edad, pais de procedencia, estado
civil, nivel socioecondmico, nivel de estudios, situacion laboral, tiempo desde el diagnostico y

otras enfermedades. La segunda parte, consta de tres preguntas en formato abierto y una en
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formato cerrado con respuesta unica disefiadas para recabar informacion sobre qué tipo de
creencias existen acerca de las causas de su fibromialgia, qué tratamiento farmacologico y no
farmacologico les resulta mas efectivo en el alivio de sus sintomas, y qué sintomas se atribuyen
a la enfermedad. Esta ultima cuestion estd basada en los sintomas que se recogen en el
Cuestionario de Percepcion de Enfermedad (IPQ-R; Pacheco-Huergo et al.,, 2012). Se
implementd a través de la plataforma de formularios de Google para ser administrado de

manera online.

Procedimiento

Inicialmente se elabor6 un borrador de la encuesta, que fue aplicado a tres pacientes
con fibromialgia de una asociacion de la localidad del investigador principal, con el propdsito
de detectar posibles erratas o imprecisiones de redaccion. Una vez disenada la version de la
encuesta definitiva e incluida como formulario Google, los investigadores contactaron con
asociaciones y grupos de pacientes con fibromialgia pidiendo su colaboraciéon en el estudio.
Para la muestra espafiola, se contacté con 146 asociaciones o grupos de pacientes incluidas en
el listado de la SEFIFAC (http://www.sefifac.es/listado-de-asociaciones-de-pacientes/), de las
cuales 68 aceptaron participar. Mientras tanto para la muestra de Hispanoamérica, se contacto
con 24 asociaciones, federaciones o grupos de afectados, que fueron localizados a través de las
redes sociales —Facebook, Linked In, Instagram— o Google, de las cuales aceptaron
participar 17. La tasa de respuesta fue del 50%. Tras la confirmacion de participacion, se les
enviod el enlace electronico de la encuesta para su difusion entre asociados o miembros que
cumplieran con los criterios de inclusion. Se recibié un total de 654 respuestas a la encuesta,
incluyéndose finalmente en el analisis 615 debido a que algunas fueron enviadas en blanco o

por participantes que no cumplian con alguno de los criterios de inclusion. Todos los
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participantes fueron informados debidamente acerca del estudio, de su caracter anonimo.

Asimismo, todos firmaron un consentimiento informado que se incluia en la encuesta.

Categorizacion de las respuestas

Las respuestas a las cuestiones abiertas o en formato mixto fueron transformadas en
variables nominales por parte de cada uno de los equipos de investigacion. De esta forma, se
crearon categorias para cada cuestion por parte de dos investigadores, tratando de recoger todo
el espectro de respuestas dadas. Una vez creadas las categorias, dos investigadores asignaron
de forma independiente las categorias establecidas a cada una de las respuestas de los

participantes. El Coeficiente Kappa de Cohen entre jueces fue de 0,83.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité¢ de Bioética de Investigacion de la Junta de
Andalucia (cédigo de protocolo 0800-N-16). Todos los participantes fueron informados
debidamente acerca del estudio y de su cardcter anénimo. Asimismo, todos firmaron un

consentimiento informado que se incluia en las encuestas.

Analisis estadistico

Se utilizo la prueba Chi-cuadrado de Pearson para explorar las relaciones entre variables
categoricas. Para las comparaciones de variables cuantitativas entre dos grupos (p. €j., edad,
afnos de diagnostico o afios de experiencia), se utilizo la Prueba de U de Mann-Whitney.

Para este analisis y los descriptivos, se utilizo el paquete estadistico SPSS (IBM SPSS
Statistics para MacOS, version 21.0). Asimismo, para la categorizacion, codificacion y célculo
de fiabilidad interjueces de las respuestas abiertas o mixtas se utilizé el programa Microsoft

Excel 2018 (version 16.17).
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4.3.Resultados

En primer lugar, se hallaron diferencias significativas entre algunas de las variables
sociodemograficas. El «nivel educativo» resultod ser significativamente distinto entre grupos
(2= 125,591; p< 0,001), siendo mayor la proporcion de participantes de HA con estudios
universitarios que los de ES (56,2% y 25%, respectivamente), de igual forma que con la
«situacion laboraly (y2=22,883; p< 0,001), donde se encontr6 mayor proporcion de
desempleados en ES que en HA (18% y 8,6%, respectivamente). En cuanto a variables
cuantitativas como la «edad», se hallaron diferencias con la Prueba de U de Mann-Whitney
(U=36636; p<0,001), siendo mayor la media de edad en ES (M=48,55; DT=8,484) que en HA
(M=45,46; DT=9,416).

En la Tabla 6 se muestran, comparando entre pacientes con FM de ES e HA, los
resultados de los sintomas atribuidos a la fibromialgia, el tratamiento farmacologico y no
farmacologico que encuentran eficaz para mitigar los sintomas, y la(s) causa(s) atribuida(s) a
su enfermedad. Cabe mencionar que todos estos informes se indicaron de forma combinada
junto a otro u otros sintomas, tratamientos o causas, de tal manera que los pacientes informaron
entre 1 y 4 de éstos.

Como se observa en el analisis Chi-cuadrado, «dolor de garganta» fue atribuido en
mayor proporcion por pacientes de ES que de HA (59% y 48,6%, respectivamente; y2= 6,720;
p< 0,05), asi como «sensacion de ahogo» (67,7% y 56,2%, respectivamente; y2= 8,571; p<
0,01), «irritacion ocular» (75% y 62,9%, respectivamente; y2= 10,551; p< 0,01), «pitos o
silbidos en el pecho» (86% y 72,4%, respectivamente; y2= 17,194; p< 0,001), «molestias
estomacales» (61% y 52,4%, respectivamente; y2= 4,647; p< 0,05), «mareos» (86% y 77,1%,
respectivamente; y2= 7,983; p<0,01), y «pérdida de fuerza» (99% y 88,6%, respectivamente;
x2=28,136; p<0,001). El sintoma que tuvo la mayor frecuencia de mencion en ambos grupos

fue el «dolory, indicado por la totalidad de los participantes. También mencionar la frecuencia
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de mencion de «pitos o silbidos en el pecho» e «irritacion oculary, que fueron mencionados
por el 79% y 68,8% de la muestra total, respectivamente. El sintoma con menor frecuencia fue
el de «pérdida de peso», sin encontrarse diferencias significativas entre grupos (14% en ES y
12,4% en HA; y2= 0,325; p=0,553)

Respecto a qué tratamiento farmacologico logra mitigar sus sintomas, para 135 (45%)
participantes de la muestra de ES no existe ningun tipo de tratamiento farmacologico que logre
mitigar sus sintomas, cifra que difiere de forma significativa de los 105 de la muestra de HA
(33,3%; x2= 8,789; p< 0,01). Para los que si resulta util la medicacion, se encontraron
diferencias significativas entre ES e HA respecto a «AINES» (12% y 24,8%, respectivamente;
x2=16,573; p<0,001), «corticosteroides» (1% y 4,8%, respectivamente; y2= 7,643; p< 0,01),
«opioides fuertes» (5% y 1%, respectivamente; y2= 8,861; p<0,01), «antidepresivos» (18% y
33,3%, respectivamente; y2= 18,846; p< 0,001), «anticonvulsivantes» (10% y 31,4%,
respectivamente; y2= 42,566; p< 0,001), «miorelajantes» (15% y 2,9%, respectivamente; y2=
28,287; p<0,001), «ansioliticos» (5% y 10,5%, respectivamente; y2= 6,404; p<0,05), y «otras
drogas» (2% y 5,7%, respectivamente; y2= 5,653; p< 0,05). Asimismo, de todos los
participantes del estudio para los que la medicacion si resultaba util, 330 (88%) indicaron tomar
entre 1 y 3 medicamentos de distinta clase farmacoldgica.

En cuanto a qué tratamiento no farmacologico logra mitigar, bajo su experiencia, los
sintomas de su enfermedad, para 144 participantes de ES (48%) y 75 de HA (23,8%) «no hay
nada que resulte util», siendo estas diferencias significativas (y2= 39,215; p< 0,001). El resto
de participantes para los que si se encuentra mejoria con distintos tratamientos no
farmacologicos, se encontraron diferencias significativas entre ES y HA en: «tratamiento
psicologico» (2% y 0%, respectivamente; y2= 6,362; p< 0,05), «dietan» (2% y 5,7%,
respectivamente; y2=5,653; p<0,05), «ejercicio» (6% y 15,2%, respectivamente; y2= 13,688;

p< 0,001), «complementos alimenticios» (6% y 21,9%, respectivamente; y2= 32,004; p<

95



0,001), y «pseudoterapias o pseudotécnicas» (5% y 18,1%, respectivamente; y2= 25,492; p<
0,001).

En la/s causa/s atribuida/s a su fibromialgia, destacan por frecuencia de mencion en
ambos grupos el «estrés», mencionado por el 26% de ES y el 31,1% de HA, respectivamente
(x2= 8,811; p<0,01), seguido del factor «hereditario o genético», mencionado por el 10% y
10,5% del primero y segundo, respectivamente, y sin encontrarse diferencias significativas
(x2= 0,038; p= 0,846). Otros factores en los que si se encontraron diferencias significativas
fueron «traumas psicologicos», mencionado por el 6% y 12,4% de ES y HA, respectivamente
(x2=7,440; p<0,01); y «problemas emocionalesy, indicado por el 2% y 7,6% (y2=10,456; p<
0,01). También es de recibo sefialar otros factores mencionados, como son: «alteracion en el
Sistema Nervioso Central» (5% en ES y 4,8% en HA; y2=0,019; p= 0,891); «traumas fisicos,
accidentes o lesiones» (3% en ES y 4,8% en HA; y2= 1,272; p= 0,259); «exposicion quimica»
(1% en ES y 1,9% en HA; y2= 0,872; p= 0,350); y «estilo de vida» (no mencionado en ES y

1% en HA; y2= 2,871; p=0,09).

Tabla 6. Comparativa de algunas creencias en FM entre grupos de regiones.

Total Espafia Hispanoamérica
(N=615) (N =300) (N=315) 22
n (%) n (%) n (%)
Sintomas

Dolor 615 (100) 300 (100) 315 (100) ns
Fatiga 603 (98) 294 (98) 309 (98,1) ns
Dificultades para dormir 597 (97,1) 291 (97) 306 (97,1) ns
Pérdida de fuerza 576 (93,7) 297 (99) 279 (88,6) 28,136%**
Articulaciones rigidas 570 (92,7) 282 (94) 288 (91,4) ns
Dolor de cabeza 564 (91,7) 273 (91) 291 (92,4) ns
Mareos 501 (81,5) 258 (86) 243 (77,1) 7,983%**
Pitos o silbidos en el pecho 486 (79) 258 (86) 228 (72,4) 17,194%**
Irritacion ocular 423 (68,8) 225 (75) 198 (62,9) 10,551%%*
Sensacion de ahogo 380 (61,8) 203 (67,7) 177 (56,2) 8,571%*
Molestias estomacales 348 (56,6) 183 (61) 165 (52,4) 4,647*
Nauseas 335 (54,5) 170 (56,7) 165 (52,4) ns
Dolor de garganta 330 (53,7) 177(59) 153 (48,6) 6,720%*
Pérdida de peso 81(13,2) 42 (14) 39 (12,4) ns
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Tratamiento farmacologico

Ninguno 240 (39) 135 (45) 105 (33,3) 8,789%*
Opioides débiles 180 (29,3) 90 (30) 90 (28,6) ns
Antidepresivos 159 (25,9) 54 (18) 105(33,3) 18,846%**
Anticonvulsivantes 129 (21) 30 (10) 99 (31,4) 42,566%**
AINES 114 (18,5) 36 (12) 78 (24,8) 16,573 ***
Analgésicos no opioides 36 (11,4) 30 (10) 36 (11,4) ns
Miorrelajantes 54 (8,8) 45 (15) 92,9 28,287%**
Ansioliticos 48 (7,8) 15 (5) 33 (10,5) 6,404*
Otras drogas (cannabis) 24 (3,9) 6(2) 18 (5,7) 5,653%*
Corticosteroides 18 (2,9) 3(1) 15 (4,8) 7,643%*
Opioides fuertes 18 (2,9) 15 (5) 3(1) 8,861%*
Tratamiento no farmacologico
Ninguno 219 (35,6) 144 (48) 75 (23,8) 39,21 5%**
Complementos alimenticios 87 (14,1) 18 (6) 69 (21,9) 32,004 %**
Suefio o descanso 78 (12,7) 30 (10) 48 (15,2) ns
Relajacion o meditacion 72 (11,7) 30 (10) 42 (13,3) ns
Pseudoterapias o pseudotécnicas 72 (11,7) 15 (5) 57 (18,1) 25,492%**
Ejercicio 66 (10,7) 18 (6) 48 (15,2) 13,688%**
Terapia manual 51(8,3) 27 (9) 24 (7,6) ns
Dieta 24 (3,9) 6(2) 18 (5,7) 5,653*
Tratamiento psicologico 6 (1) 6(2) 0 6,362%*
Causas de su fibromialgia
Desconocida 216 (35,1) 129 (43) 87 (27,6) 15,953 %**
Estrés 195 (31,7) 78 (26) 117 (31,1) 8,811%*
Herencia o genética 63 (10,2) 30 (10) 33 (10,5) ns
Traumas psicologicos 57 (9,3) 18 (6) 39 (12,4) 7,440%**
Problemas emocionales 30 (4,9) 6(2) 24 (7,6) 10,456**
Alteracion SNC 30 (4,9) 15 (5) 15 (4,8) ns
Traumas, accidentes o lesiones 24 (3,9) 9(3) 15 (4,8) ns
Otras enfermedades 21 (3,4) 12 (4) 92,9 ns
Inmunoneuroendocrina 15(2,4) 3(D) 12 (3,8) 5,097*
Infecciones 15(2,4) 9(3) 6(1,9) ns
Sobrecarga fisica 15(2,4) 6(2) 92,9 ns
Personalidad 12 (2) 6(2) 6(1,9) ns
Exposicion quimica 9(1,5) 3(D) 6(1,9) ns
Factores  biopsicosociales  no ns
especificados 6() 3 3
Estilo de vida 3(0,5) 0 3(1) ns
Factores psicosociales no ns
especificados 3(05) 3 0

Nota. * p<.05, ¥*p<.01, *** p<.001. Valores expresados como frecuencias de mencion; valores de p calculados
con prueba Chi-cuadrado. Todos los participantes mencionaron entre 1 y 4 sintomas, tratamientos o causas.

4.4. Discusion

Como es sabido, en muchas ocasiones la FM se usa como diagnostico de exclusion o
«cajon de sastre» en el que se incluyen multitud de quejas somaticas no relacionadas con la
FM (Wolfe y Walitt, 2013), por lo que puede condicionar la percepcion del paciente acerca de

su enfermedad. En este Estudio 2 se han encontrado atribuciones de falsos sintomas —no
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descritos en los criterios diagnostico (Wolfe et al., 2016)—, como los «pitos o silbidos en el
pechoy, la «irritacion ocular» o el «dolor de garganta», mencionados por una elevada
proporcion de los pacientes. Estos hallazgos coinciden con los de Stuifbergen et al. (2006),
Van Wilgen et al. (2008), Van Ittersum et al. (2009), y Glattacker et al. (2010), salvo en los del
sintoma de «pérdida de peso», que en nuestro estudio fue indicado en una proporciéon minima.
En cuanto a su comparacion cultural, todos estos falsos sintomas, asi como el sintoma de fatiga,
se indicaron en proporciones significativamente mayores en la muestra de Espafia. Este
hallazgo podria reflejar posibles diferencias culturales respecto a la conceptuacién de la
enfermedad e impacto, como ya se vio en anteriores estudios (Clark et al., 2013; Kuppens et
al., 2016; Ruiz-Montero et al., 2015). En el estudio de Ruiz-Montero donde se encontr6é que
los pacientes de Espafia mostraban percepciones mas negativas o catastrofistas de la
enfermedad, y mayor severidad de sintomas en comparacion con los de Paises Bajos. Asi, la
mayor atribucidon de sintomas, signos o sensaciones a la enfermedad en la muestra espafiola
podria relacionarse con una conceptuacion mas catastrofista de la enfermedad.

Respecto a qué tratamiento farmacoldgico logra mitigar sus sintomas, en torno al 40%
de todos los participantes indicé que «ningin tratamiento logra surtir efecto», siendo
parcialmente coherente con lo que informan las guias de manejo de la FM (Fitzcharles et al.,
2013; Hauser et al., 2009). Aqui también se encontraron diferencias culturales, siendo mayor
la proporcién de participantes de Espafia que lo indicaron de tal modo, lo que también podria
estar relacionado con la visidn mas catastrofista acerca de la enfermedad encontrada en otros
estudios (Clark et a., 2013; Kuppens et al., 2016; Ruiz-Montero et al., 2015). Para aquellos
participantes que indicaron que si consiguen mitigar los sintomas con medicacion, destacan
por frecuencia de mencion, los «opiaceos débiles», «antidepresivosy, «anticonvulsivantes» y
«AINES». Si bien, es consistente con lo que informan las guias de manejo, no es asi en el caso

de las «AINES», que son desaconsejadas para la FM ya que no es una enfermedad inflamatoria

98



o con alteraciones musculoesqueléticas sustanciales (Fitzcharles et al., 2013; Hauser et al.,
2009). Este hallazgo podria explicarse bien, por un posible efecto placebo, como se ha visto en
otros estudios (Chen et al., 2017), o bien, por que existan otras alteraciones
musculoesqueléticas comorbidas a la FM, que si resulten sensibles a esos tratamientos, pero
que el paciente las asocie a la FM.

En cuanto al tratamiento no farmacolédgico, también se refirid6 en mayor medida que
«ningun tratamiento logra mitigar los sintomasy, destacando en el grupo de ES, lo que podria
interpretarse por una vision mas catastrofista de la enfermedad. En aquellos para los que si
existen tratamientos eficaces, destaca la mencion de «complementos alimenticios», siendo
superior en HA, al igual que las «pseudoterapias o tratamientos alternativos» y el «ejercicio
fisico». Esto podria reflejar un estilo de afrontamiento menos catastrofista, o si se prefiere, un
mayor locus de control interno respecto a la enfermedad. De hecho, respecto a las causas, un
mayor numero de participantes de HA indicaron el «estrés», los «traumas psicolégicos» y
«problemas emocionales» como causas de su enfermedad, lo que puede relacionarse con una
vision mas internalizante o controlable de la enfermedad.

Si bien, no pasemos por alto el reporte de los «complementos alimenticiosy,
«pseudoterapias o tratamientos alternativos» que se desestiman por las guias de manejo
principales, ya sea por caracter inocuo —como en el caso de la homeopatia— o por algin
efecto colateral negativo (Fitzcharles et al., 2013; Hauser et al., 2009). Sin embargo, estos
pacientes han informado de la eficacia de tales tratamientos, por lo que pueden estar

funcionando por otras variables extrinsecas o placebo.
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5. Estudio 3. Creencias y conocimientos en profesionales de la salud de distintos

paises: ;existen diferencias culturales?

5.1. Introduccion

Como ya se ha descrito en la introduccion del Estudio 1, conviven distintas
conceptuaciones de la fibromialgia en el ambito clinico. Sin embargo, la mayoria de los
estudios disponibles en la literatura se centran en comparar entre distintas especialidades
clinicas, y no exploran las posibles diferencias entre distintos paises o regiones.

En el caso de la FM, no todos los paises o regiones siguen las mismas guias de
diagnostico y manejo clinico (Marques, 2017). De hecho, las instituciones sanitarias publicas
de los paises industrializados suelen elaborar sus propias guias de manejo clinico (Clauw,
2014). Estas guias oficiales de diagndstico y manejo se elaboran segun la evidencia cientifica
o por el consenso u opinion de distintos expertos (Casariego, Briones y Costa, 2012), existiendo
en la practica clinica multitud de guias de manejo que no coinciden en algunos casos en sus
recomendaciones (Clauw, 2014). Un ejemplo de esto es la discordancia entre la APS —de
América—y la EULAR —de Europa— que otorgan distinto grado de evidencia al tratamiento
farmacologico, teniendo en la segunda mayor grado de evidencia. Ademas de esto, existen
diferencias socioculturales entre los distintos paises, teniendo cada uno sus creencias acerca de
la salud y enfermedad en particular (Marques, 2017). Un caso ejemplar es el de China, en el
que las terapias alternativas y complementarias se incluyen como opciones de tratamiento en
algunas guias de manejo clinico (Ren et al., 2015).

Dentro de este contexto es facil pensar que puedan existir diferencias entre los
profesionales de la salud respecto a la conceptuacion que vierten sobre la FM. Uno de los pocos
estudios que explord esta cuestion fue el de Clark et al. (2013), en el que médicos de paises

latinoamericanos consideraron en mayor medida como mas caracteristicos de la FM los
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sintomas de ansiedad, depresion, problemas de suefio, problemas de concentracion y rigidez
que los de paises europeos.

El objetivo de este tercer estudio corresponde, que corresponde con el quinto de los
objetivos especificos, fue el de analizar las posibles diferencias en creencias y conocimientos

respecto a la fibromialgia entre los médicos de los cinco continentes.

5.2. Método
Participantes

En este estudio participaron un total de 284 médicos de los distintos continentes del
mundo —47 paises—. Los criterios de inclusion fueron: a) ser mayor de 18 afios, y b) declarar
estar en posesion de un titulo académico en Medicina y Cirugia, o el andlogo correspondiente
de cada pais. Para su seleccion se siguid un muestreo no probabilistico accidental o bola de
nieve.

En cuanto a la distribuciéon de la muestra segiin continente, y las caracteristicas
sociodemograficas, se muestran a continuacion:

a) Africa, con 16 participantes (5,63%) con una media de edad de 37 afios (D7=2,09) y

una media de 10,25 afios de experiencia (D7=2,01), de los paises de Benin, Burkina

Faso, Reptblica Democratica del Congo, Egipto, Etiopia, Ghana, Kenia, Madagascar,

Mali y Sudéfrica;

b) Asia, con 81 participantes (28,52%) con una media de edad de 36,08 anos (D7=1,23)

y una media de 11,89 afios de experiencia (D7=1,34), de los paises de Bangladesh,

China, India, Indonesia, Irak, Iran, Kazajistan, Nepal, Arabia Saudi y Turquia,

c¢) Europa, con 104 participantes (36,62%) con una media de edad de 45,49 (D7=1,33)

y una media de 17,98 anos de experiencia (D7=1,22), de los paises de Inglaterra,

101



Finlandia, Francia, Alemania, Hungria, Italia, Moldavia, Noruega, Rumania, Rusia,

Serbia, Espafia y Paises Bajos;

d) América, con 79 participantes (27,81%) con una media de edad de 41,63 (D7=1,22)
y una media de 16,24 afios de experiencia (D7=1,2), de los paises de Argentina, Brasil,
Canada, Chile, Colombia, Cuba, Ecuador, Honduras, M¢jico, Paraguay, Estados
Unidos de Américay Venezuela; y
e) Oceania, con 4 participantes (1,4%) con una media de edad de 42,25 afios (D7=3,35)
y una media de 13 afios de experiencia (D7=4,14), de los paises de Australia y Nueva
Zelanda.

El resto de los datos sociodemograficos se encuentran en la Tabla 7.

Tabla 7. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes de cada continente.

Total Africa Asia Europa América Oceania
(N=284) (N=16) (N=81) (N=104) (N=T79) (N=4)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Sexo
Hombre 179(63) 13(81,3) 43(53,1) 57(54,8) 65(82,3) 1(25)
Mujer 105(37) 3(18,7) 38(46,9) 47(45,2) 14(17,7) 3(75)
Sector de trabajo
Practica publica 178(62,7) 10(62,5) 59(72,8) 63(60,5) 44(55,6) 2(50)
Practica privada 58(20,4) 3(18,7) 9(11,1) 22(21,1) 22(27,8) 2(50)
Académico 34(12) 3(18,7) 8(9,8) 11(10,5) 12(15,1) 0
No especificado 14(4,9) 0 5(6,1) 8 (7,6) 1(1,2) 0
M (D7) M (D7) M (D7) M (D7) M (D7) M (D7)
Edad 40,68 37 36,08 45,49 41,63 42,25
(12,22) (2,09) (1,23) (1,33) (1,22) (3,35)
Aflos experiencia 15,29 10,25 11,89 17,98 16,24 13
(11,56) (2,016) (1,34) (1,22) (1,2) (4,14)

Diserio e instrumento

Se trata de un estudio descriptivo, ex post facto y transversal que explord cuales son las
creencias y conocimientos acerca de los sintomas, causas y tratamiento de la FM en médicos
de distintos paises del mundo. Para ello se utilizdo la Encuesta de Creencias sobre la

Fibromialgia en Médicos —ECFM— (ANEXO C) desarrollada ad hoc por los autores. La
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encuesta se compone de dos partes. En la primera se incluyen preguntas de caracter
sociodemografico —edad, sexo, nacionalidad, lugar de trabajo y afos de experiencia—, y en
la segunda, cinco preguntas abiertas sobre la fibromialgia —si conoce la fibromialgia, si es
diagnosticada en su pais, las manifestaciones clinicas, la(s) causa(s), y el tratamiento
recomendado—. Se aplicd a través de la plataforma de formularios de Google para ser

administrado de manera online.

Procedimiento

En primer lugar, se elabor6 una carta de presentacion o participacion, una hoja de
informacion al participante, un consentimiento informado y una encuesta, en inglés por parte
de los investigadores principales —RU, PV, JD—, aplicandose inicialmente a dos médicos
cercanos a los mismos con el propdsito de enmendar posibles problemas de redaccion o
imprecisiones. Esta encuesta y anexos sirvieron de modelos madre para las futuras traducciones
a otros idiomas. En segundo lugar, se elabor6 un directorio de correos electronicos, teléfonos,
direcciones de contacto de médicos particulares, perfiles web personales —
ResearchGate.org— y asociaciones o grupos de médicos con los que contactar. Asi, se tratd de
recabar contactos de todos los paises del mundo, disponiéndose de un total de 143 paises
distintos. Los tres investigadores principales del estudio enviaron un correo electronico a cada
una de esas direcciones pidiendo la colaboracion en el estudio. En concreto, se les pedia: 1)
traducir la version de la encuesta madre, asi como la carta de presentacion, la hoja de
informacion al participante y el consentimiento informado, al idioma oficial de su pais —
siempre y cuando, ese pais no tuviera como idioma oficial el inglés, o ya se dispusiese de una
traduccion de la encuesta en ese idioma—, 2) difundir el formulario Google de la encuesta y
su correspondiente documentacion entre aquellos compafieros médicos de profesion que

cumplieran con los criterios de inclusion, 3) que pidieran a sus compaifieros difundir la encuesta
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entre aquéllos que cumplieran con los criterios de inclusion, y 4) traducir al inglés las
respuestas de los participantes al cuestionario. En total, se enviaron un total de 169 correos
electronicos, siendo la tasa de respuesta del 34,9%. Finalmente, se dispuso de una version de
la encuesta, con su correspondiente carta de presentacion, hoja de informacion, y
consentimiento informado, en catorce idiomas —espafiol, ruso, francés, neerlandés, aleman,
hungaro, arabe, italiano, chino, finlandés, portugués, noruego, polaco e inglés— (véase
ANEXO C). Estas traducciones se incluyeron en distintos formularios de Google, a excepcion
de la wversion en chino, que se administrt6 en el portal de WenJuanXing

(https://www.wjx.cn/index.aspx) debido a las restricciones de Google en China. Una vez

recibidas las respuestas a la encuesta, se les envid a los colaboradores las respuestas recibidas
para que fuesen traducidas al inglés —salvo las respuestas a la version en espaiol, que fueron
traducidas al inglés por uno de los investigadores—, omitiendo datos sensibles, como la fecha

y hora de respuesta, la edad, la ciudad, el sexo, el lugar de trabajo y los afios de experiencia.

Categorizacion de las respuestas

Las respuestas a las cuestiones abiertas o en formato mixto fueron transformadas en
variables nominales por parte de cada uno de los equipos de investigacion. De esta forma, se
crearon categorias para cada cuestion por parte de dos investigadores, tratando de recoger todo
el espectro de respuestas dadas. Una vez creadas las categorias, tres investigadores asignaron
de forma independiente las categorias establecidas a cada una de las respuestas de los

participantes. El Coeficiente Kappa de Cohen entre jueces fue de 0,88.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité¢ de Bioética de Investigacion de la Junta de

Andalucia (cédigo de protocolo 0800-N-16). Todos los participantes fueron informados
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debidamente acerca del estudio y de su cardcter an6nimo. Asimismo, todos firmaron un

consentimiento informado que se incluia en las encuestas.

Analisis estadistico

Se utiliz6 la prueba Chi-cuadrado de Pearson para explorar las relaciones entre variables
categoricas. Para las comparaciones de variables cuantitativas (p. €j., edad, afios de diagndstico
o0 afios de experiencia) entre mas de dos grupos, se utilizo la Prueba de Kruskal-Wallis.

Para este analisis y los descriptivos, se utilizo el paquete estadistico SPSS (IBM SPSS
Statistics para MacOS, version 21.0). Asimismo, para la categorizacion, codificacion y céalculo
de fiabilidad interjueces de las respuestas abiertas o mixtas se utilizé el programa Microsoft

Excel 2018 (version 16.17).

5.3.  Resultados

Existen diferencias estadisticamente significativas entre continentes en las variables
«sexon (¥2=23,777;, p<0,001), «edad» (y2=28,128; p<0,001) y «afios de experiencia»
(x2=17,012; p<0,01), estas dos ultimas, calculadas mediante la prueba de Kruskal-Wallis. En
la Tabla 8 se muestran las diferencias encontradas entre continentes en cuanto al «conocimiento
de la FM» (¥2=13,056; p<0,05) y si «creen que se diagnostica en su pais» (¥2=39,554;
p<0,001). La proporcion de participantes de Africa y Asia que conocen la FM (87,5% y 86,4%,
respectivamente) es menor que la de otros continentes como Europa (94,2%). Asimismo, una
proporcién menor de participantes de Africa y Asia creen que la FM se diagnostica en sus
paises, con un 62,5% y 76,5%, respectivamente, frente al 91,3% de Europa o la totalidad en

América.
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Tabla 8. Conocimiento y diagnoéstico de la FM comparado por continentes.

Total Africa Asia Europa América  Oceania
(N=284) (N=16) (N=81) (N=104) (N=79) (N=4) x2
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
¢Conoce la FM?
Si 264(92,9) 14(87,5)  70(86,4)  97(94,2)  79(100) 4(100) 13,056*
No 20(7) 2(12,5) 11(13,5) 7(6,7) 0 0
JSe diagnostica la FM en su
pais?
Si 250(88) 10(62,5)  62(76,5)  95(91,3)  79(100) 4(100)
No 19(6,7) 531,3) 11(13,6) 3(2,9) 0 0 39,554**
Lo desconoce/ Sin respuesta 15(5,3) 1(6,3) 8(9,9) 6(5,8) 0 0

Nota. * p<.05, ** p<.01. Valores expresados como frecuencias; valores de p calculados con prueba Chi-cuadrado.

En la Tabla 9 se recogen las creencias sobre las manifestaciones clinicas, las causas y
el tratamiento. A estas tres cuestiones no respondieron 2 participantes de Africa, 11 de Asia y
7 de Europa, ya que fueron los que indicaron previamente no conocer la FM.
En cuanto a las manifestaciones clinicas, destacan por frecuencia de mencion el «dolor
generalizado», mencionado por el 84,4% de todos los participantes. En frecuencia de mencion
le siguen la «fatiga» (29,1%), los «problemas de suefio o descanso» (27,3%), la «depresion»
(18,9%) y los «puntos gatillo» (18,5%). Otras manifestaciones mencionadas en menor medida
fueron los «problemas musculoesqueléticos» (5,3%), los «problemas inflamatorios o
vasculares» (2,2%), la presencia de «signos fisicos varios» (1,5%), las «convulsiones» (0,4%)
y la «sensibilidad quimica» (0,4%). Referente a las comparaciones entre continentes, se
encontraron diferencias significativas en los «problemas de suefio o descanso» (y2=13,941;
p<0,01), la «depresion» (y2=12,158; p<0,05)» y los «puntos gatillo» (y2=13,316; p<0,05). Los
«problemas de suefio o descanso» se mencionaron por el 7,1% de los participantes de Africa y
ninguno de Oceania, que contrasta con el 41,8% de los de América. La «depresion» se
mencioné por el 8,6% de Asia y no se mencioné en Africa, en comparacion con el 25% de
Oceania o el 26,6% de América.

Respecto a las creencias sobre la causa o causas de la FM, destacan por frecuencia de

mencion los «problemas psicologicos o del comportamiento», mencionados por el 32,2% de
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toda la muestra. Le siguen «se desconoce» (20,1%), la «alteracion en el SNC» (17,4%), la
«genética» (11,7%), el «estrés o preocupaciones» (10,6%) y los «traumas fisicos, accidentes o
lesiones» (9,8%). Entre grupos de continentes se encontraron diferencias en la «alteracion en
el SNC» (y2=10,031; p<0,05), citada en menor medida por Africa y Asia (0% y 8,6%,
respectivamente) que en el resto de los paises; asi como en los «traumas fisicos, accidentes o
lesiones» (y2=15,157; p<0,01), citindose en mayor medida en Asia (21,4%) que en el resto de
los continentes.

Finalmente, en lo que respecta a los «tratamientos recomendados», destaca el
tratamiento «farmacoldgico», mencionado por el 73,5% de todos los participantes, seguido del
«ejercicion (31,1%), la «terapia fisica» (22,72%), el tratamiento «psicologico» (17,8%), la
«educacion sobre la enfermedad y estilo de vida» (16,3%) y los «tratamientos alternativos o
complementarios» (16,3%). Asimismo, se encontraron diferencias significativas en cuanto a la
frecuencia de mencion del ejercicio, que se cité en menor medida en Africa y Asia (14,3% y

15,6%, respectivamente).
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Tabla 9. Creencias sobre manifestaciones, causas y tratamiento comparado por continentes.

Total Africa Asia Europa  América  Oceania
(N=264) (N=14) (N=70)  (N=97)  (N=79) (N=4) x2
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Manifestaciones clinicas
Dolor generalizado 223(84,4) 13(92,9) 59(84,3) 79(81,4) 68(86,1) 4(100) ns
Fatiga 77(29,1) 3(21,4)  18(25,7) 31(32)  23(29,1) 2(50) ns
Problemas de suefio o descanso 73(27,3) 1(7,1) 17(24,3) 22(22,7) 33(41,8) 0 13,941**
Depresion 50(18,9) 0 6(8,6) 22(22,7) 21(26,6) 1(25) 12,158*
Puntos gatillo 49(18,5) 0 11(15,7)  22(22,7) 13(16,5) 3(75) 13,316*
Ansiedad 24(9,1) 1(7,1) 3(4,3) 10(10,3) 10(12,7) 0 ns
Ausencia de hallazgos fisicos 24(9,1) 1(7,1) 5(7,1)  12(12,5) 5(6,3) 1(25) ns
Problemas cognitivos 20(7,5) 0 6(8,6) 7(7,2) 7(8,9) 0 ns
Hipersensibilidad generalizada 19(7,2) 1(7,1) 2(2,9) 9(9,3) 7(8,9) 0 ns
Rigidez 16(6) 1(7,1) 6(8,6) 5(5,2) 4(5,1) 0 ns
Problemas musculoesqueléticos 14(5,3) 0 3(4,3) 6(6,2) 5(6,3) 0
Problemas gastrointestinales 12(4,5) 0 2(2,9) 6(6,2) 4(5,1) 0 ns
Problemas psicosociales varios 10(3,7) 0 1(1,4) 5(5,2) 4(5,1) 0 ns
Dolor de cabeza 6(2,2) 0 1(1,4) 4(4,1) 1(1,3) 0 ns
Problemas  inflamatorios o 6(2,2) 0 2(2,9) 2(2,2) 2(2,5) 0 ns
vasculares
Parestesias 6(2,2) 0 2(2,9) 2(2,1) 2(2,5) 0 ns
Signos fisicos varios 4(1,5) 0 2(2,9) 2(2,1) 0 0 ns
Actfenos 1(0,4) 0 0 1(1) 0 0 ns
Convulsiones 1(0,4) 0 0 1(1) 0 0 ns
Problemas visuales 1(0,4) 0 1(1,4) 0 0 0 ns
Sensibilidad quimica 1(0,4) 0 1(1,4) 0 0 0 ns
Causas
Problemas psicologicos o del 85(32,2) 4(28,6) 23(32,9) 29(29,9) 29(36,7) 3(75) ns
comportamiento
Se desconoce 53(20,1) 3(21,4) 7(10)  25(25,8) 17(21,5) 1(25) ns
Alteraciones en SNC 46(17,4) 0 6(8,6) 23(23,7) 16(20,3) 1(25) 10,031*
Genética 31(11,7) 2(14,3)  13(18,6) 8(8,2) 8(10,1) 0 ns
Estrés o preocupaciones 28(10,6) 1(7,1) 8(11,4) 11(11,3) 8(10,1) 0 ns
Traumas fisicos, accidentes o 26(9,8) 1(7,1) 15(21,4) 4(4,1) 6(7,6) 0 15,157**
lesiones
Otras enfermedades reumaticas 18(6,8) 0 7(10) 3(3,8) 7(8,9) 1(25) ns
Alteraciones inmunoldgicas 18(6,8) 1(7,1) 8(11,4) 4(4,1) 5(6,3) 0 ns
Problemas endocrinos 10(3,7) 0 1(1,4) 7(7,2) 2(2,5) 0 ns
Gérmenes o virus 9(3,4) 1(7,1) 3(4,3) 1(1) 3(3,8) 1(25) ns
Exceso de trabajo 9(3,4) 1(7,1) 5(7,1) 3(3,8) 0 ns
Problemas de suefio 7(2,65) 1(7,1) 4(5,7) 0 2(2,9) 0 ns
Sedentarismo 5(1,9) 0 1(1,4) 1(1) 3(3,8) 0 ns
Malos habitos alimenticios 2(0,8) 1(7,1) 1(1,4) 0 0 0 ns
Factores ambientales 2(0,8) 1(7,1) 0 1(1) 0 0 ns
Efectos secundarios de la 2(0,8) 1(7,1) 1(1,4) 0 0 0 ns
medicacion
Factores psicosociales 2(0,8) 0 1(1,4) 0 1(1,3) 0 ns
Sobrepeso 1(0,4) 0 0 1(1) 0 0 ns
Sexo femenino 1(0,4) 0 0 0 1(1,3) 0 ns
Tratamientos recomendados
Farmacoldgico 194(73,5) 12(85,7) 43(61,4) 76(78,4) 59(74,7) 4(100) ns
Ejercicio 82(31,1) 2(14,3)  11(15,7) 32(33) 34(43) 3(75)  18,606**
Terapia fisica 60(22,72) 1(7,1) 15(21,4) 26(26,8) 17(21,5) 1(25) ns
Psicologico 47(17,8) 3(21,4) 8(11,4) 21(21,6) 14(17,7) 1(25) ns
Educacion sobre la enfermedad 43(16,3) 4(28,6) 15(21,4) 14144 9(11,4) 1(25) ns
y estilo de vida
Tratamientos alternativos o 43(16,3) 1(7,1) 16(22,9) 11(11,3) 15(19) 0 ns
complementarios

Nota. * p<.05, ** p<.01. Valores expresados como frecuencias de mencion; valores de p calculados con prueba Chi-
cuadrado. Todos los participantes mencionaron entre 1 y 4 manifestaciones, causas o tratamientos. Respecto a cada una
de las muestras, no respondieron a estas tres preguntas: 2 participantes de Africa, 11 participantes de Asia 'y 7
participantes de Europa. 7Signos fisicos varios (biomarcadores sanguineos, pruebas radioldgicas o de resonancia, o signos
flogisticos).
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5.4. Discusion

La FM es una enfermedad que se diagnostica a nivel global y en paises de distinto nivel
de industrializacion (Queiroz, 2013). Como hemos visto en este Estudio 3, la mayoria de los
participantes conocen la FM. Si bien, existen diferencias significativas entre continentes en
cuanto al conocimiento de la entidad y la creencia sobre su uso en el propio pais, lo que podria
reflejar posibles diferencias en prevalencia de la entidad.

En cuanto al conocimiento de sus manifestaciones clinicas, los sintomas mas citados
corresponden con los criterios actualizados del ACR (Wolfe et al., 2016), lo que demuestra un
buen conocimiento general sobre los principales sintomas de la FM, siendo algo mas profundo
en los continentes mas industrializados, ya que sintomas como los de «depresion» o
«problemas de suefio y descanso» se citaron en menor medida en Africa y Asia. Respecto a
creencias sobre falsos sintomas destaca la mencidn en una proporcion relativamente elevada
—sobre todo, en paises occidentales— de los «puntos gatillo», los cuales ya no se consideran
en los nuevos criterios diagnosticos (Wolfe et al., 2016). Otros falsos sintomas que se
mencionaron en una proporcion minima fueron los «problemas musculoesqueléticos», «signos
fisicos varios», «acufenos», «convulsiones», «sensibilidad quimica» y «problemas
inflamatorios o vasculares», lo que puede significar una consideracion, aunque minima, de
diagnostico de exclusion en el que se incluyan quejas o sintomas no relacionados (Wolfe y
Walitt, 2013). Cabe recordar la neurastenia de George M. Beard (1889), en la que se llegaron
a catalogar hasta 80 sintomas —muchos de los cuales, se han citado por nuestros
participantes—, convirtiéndose en un diagndstico poco preciso.

Asimismo, la mayoria de los participantes mencionaron causas relacionadas con lo
comportamental o lo psicologico. Estos hallazgos coinciden con los obtenidos por Ghazan-
Shabhi et al. (2012) y Pastor et al. (2012), conceptuandose la FM como una condicion psicogena

o psicosocial. Otra de las causas que se menciond en una proporcion elevada es la de
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«alteraciones en el SNC», aunque significativamente en menor media en Asia y Africa. Estos
hallazgos nos hacen pensar que es posible que los tltimos postulados etiopatologicos de la FM
relacionados con la SC no sean tan conocidos o aceptados en estas regiones. Es probable que
no en todos los paises exista el mismo conocimiento o acceso a las guias de manejo y
conocimiento de la FM (Marques, 2017). También es de recibo destacar la elevada mencion de
los «traumas fisicos, accidentes o lesiones» en Asia, lo que puede sugerir que exista una
conceptuacion de la FM con entidad musculoesquelética.

Aunque se mencioné en mayor medida las causas relacionadas con lo psicologico, esto
no corresponde con la mencién de tratamientos psicologicos. De hecho, esta modalidad de
tratamiento fue mencionada casi en la misma proporcion que los «tratamientos
complementarios o alternativosy, cuyo uso se desaconseja puesto que su evidencia esta atin por
constatar (Fitzcharles et al., 2013). Estos hallazgos pueden sugerirnos la existencia de otras
creencias de base, en las que se conceptien los problemas psicologicos desde una perspectiva
biomédica. Asimismo, la modalidad de tratamiento que mas veces se mencion6 fue la de los
tratamientos farmacoldgicos, no resultando coherente con lo sostenido por las principales guias
de manejo, en el que el tratamiento farmacologico ha de tomar un papel més secundario o

puntual (Arnold y Clauw, 2017).

CAPITULO 4. Limitaciones, recomendaciones futuras y conclusiones

1. Limitaciones

Respecto a las limitaciones de la parte empirica de esta tesis, los resultados aqui
aportados han de ser interpretados con cautela, dadas las limitaciones metodologicas y el
caracter descriptivo o correlacional de los mismos.

La primera de las limitaciones se encuentra en el tipo de muestreo seguido. En todos

los estudios se realizd un muestreo no probabilistico —discrecional o tipo «bola de nieve»
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debido a las dificultades de acceso a la poblacion o a la falta de disposicidon en su colaboracion.
En el Estudio 1, se encontraron algunas dificultades en cuanto a la obtencion del
correspondiente permiso de algunos responsables de UGCs o centros de salud, aludiendo
distintas razones, entre las que se encontraron la falta de tiempo de los facultativos para rellenar
y enviar el cuestionario cumplimentado. Asimismo, las tasas de respuesta del Estudio 1y
Estudio 3, resultaron ser bajas (48,8% y 34,9%, respectivamente). En el Estudio 1, destaca la
baja tasa de respuesta en Atencion Primaria, donde se devolvio el 43,97% de los cuestionarios
entregados, contrastando con el 75% de Reumatologia. Esta variabilidad en la disposicion a
responder a un cuestionario de estas caracteristicas podria deberse a distintas razones, entre las
que podrian estar ciertos prejuicios o desinterés de base hacia la entidad. Mientras tanto, aunque
la tasa de respuesta del Estudio 2 fue algo mas alta (50%), se observé mayor disposicion a
participar en paises de Hispanoamérica (70,83%). Es quizds el menor nivel educativo
encontrado en los participantes de Espafia lo que podria haber influido en la baja tasa de
respuesta a la encuesta que, por su formato online, requiere de cierto conocimiento en el manejo
de las nuevas tecnologias.

Ademas de la limitacion derivada del muestreo, otra limitacion que dificulta la
representatividad de los es el tamafio muestral reducido, sobre todo del Estudio 1 y Estudio 3.
También cabe indicar la desproporcion en el tamafio muestral de cada uno de los grupos del
Estudio 3. Si bien, el tamafio de los grupos de Asia, América y Europa es similar, no lo es de
la misma manera en el caso de Oceania y Africa, lo que hace atin mas dificil generalizar los
resultados.

También puede resultar una limitacién comparar entre regiones de paises tan amplias.
En el Estudio 2, como cabe recordar, se compara entre los grupos de pacientes de Espaia e

Hispanoamérica. Si bien, en el primero de ellos, los pacientes habitan en el mismo marco

111



sociopolitico, no es asi en el segundo grupo, en el que los pacientes proceden de distintos
paises, cada uno con sus particularidades culturales.

Las caracteristicas de los instrumentos utilizados en los estudios resultan otra
limitacién. Aunque las cuestiones en formato abierto aportan a priori mas informacion que
otro tipo de formatos, la principal dificultad que entraia es la categorizacion de las respuestas.
Al elaborarse en algunos casos categorias mas generales (p. ej., la categoria de causas
relacionadas con «problemas psicoldgicos o del comportamiento» del Estudio 3), se pierde
informacion cualitativa que ayuda a comprender la conceptuacion de los participantes. Otra
limitacidn de este formato es que algunos participantes dan respuestas poco precisas o dificiles
de ubicar. Por otra parte, las encuestas del Estudio 1 y Estudio 2 se aplicaron en soporte virtual
u online, por lo existe un sesgo en la seleccion de aquellos participantes que manejan
correctamente las nuevas tecnologias, de ahi que la media de edad de los participantes del

Estudio 2 (M=44,8; DT=12,524) sea menor que los del Estudio 1 (M=40,68, DT=12,22).

2. Recomendaciones futuras y aportaciones

Para proximos estudios se recomienda usar métodos de muestreo probabilisticos de toda
la poblacidn espaiola con tamafios muestrales mas representativos. También seria interesante
ahondar en otras creencias o actitudes a la base que puedan estar condicionando las respuestas
al cuestionario —p. €j., creencias sobre la salud y la enfermedad, sobre el dolor y su abordaje
médico, la consideracion de la discapacidad en el rol de enfermo, etc.). Para ello, el formato
entrevista seria aconsejable, asi como preguntas mas especificas para ahondar en la
conceptuacion que vierten sobre el fendmeno. Asimismo, resultaria idoneo utilizar otros
métodos de muestreo que garanticen la representatividad de la muestra, asi como acceder a un

mayor nimero de participantes.
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Las principales aportaciones de esta tesis pueden ser varias. Por un lado, se ha aportado
informacion acerca de un topico poco estudiado entre los profesionales de la salud o médicos
—sobre todo, en nuestro pais—, como es la conceptuacion que hacen sobre la fibromialgia.
Una de las utilidades de estos hallazgos reside en la aportacion de informacion acerca de las
posibles discordancias entre el contexto cientifico y el clinico. Estas discordancias podrian
indicar que un problema a la base en la delimitacion nosologica o conceptual de la enfermedad
podria afectar negativamente al uso del diagnostico en la clinica, pudiendo ser de utilidad de
cara a plantear una mejora o reformulacion de los procedimientos diagnostico y manejo clinico.
Ademas, al conocerse cudles son las creencias y conocimientos de los profesionales se pueden
elaborar mejores programas de actualizacion de los conocimientos y habilidades en el manejo
o diagnostico de la fibromialgia. Por otro lado, esta tesis aporta informacion novedosa acerca
de su conceptuacion a nivel mundial, con las posibles diferencias entre paises o regiones. Esto
podria indicarnos la existencia de distintos usos del diagndstico en la clinica, lo que podria
materializarse en diferencias fenomenologicas y epidemioldgicas de la enfermedad.

Finalmente, aunque no corresponda con el objetivo principal de esta tesis, otra
aportacion relevante se puede encontrar en la parte tedrica del manuscrito, donde se realizé una
descripcion historica de las sucesivas delimitaciones nosologicas de las manifestaciones
clinicas hoy dia entendidas como fibromialgia, asi como los problemas conceptuales y clinicos

derivados.

3. Conclusiones

Los sintomas propios de la fibromialgia han sido conceptuados y clasificados de
distintas formas a lo largo de la historia. Desde disciplinas tales como la Reumatologia o
Medicina Interna, estos sintomas fueron conceptuados de naturaleza inflamatoria —

fibrositis— para posteriormente conceptuarse como una disfuncion inmunoneuroendocrina —
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fibromialgia—. Sin embargo, las caracteristicas emocionales de esta poblacion siempre han
puesto en tela de juicio las sucesivas aproximaciones —fundamentalmente biomédicas—. Por
esta razon, desde otras disciplinas el fendmeno se ha conceptuado como una forma de
«neurosis», esto es, como histeria, neurastenia o, mas recientemente, como un trastorno
somatomorfo o de sintomas somadticos. La consecuencia de todo esto se traduce en una
delimitacion nosologica y conceptual dudosa, que a su vez facilita un mal uso del diagndstico
en la clinica, la propagacion de pacientes y un manejo clinico inadecuado. Por esta razon resulto
relevante en esta tesis conocer cudl es la conceptuacion de la fibromialgia vertida desde el

contexto clinico —entre profesionales de la salud y pacientes—.

Las conclusiones especificas de esta tesis son las siguientes:

1) La mayor parte de los profesionales de Espafia la conceptuaron como entidad
psicdgena, siendo especialmente elevado en Atencion Primaria y Medicina Interna.

2) Los médicos de Atencion Primaria de Espafia, en su mayoria, no consideraron
positivo la valoracion de discapacidad en estos pacientes y no creen fundamental su diagnostico
debido a la mala delimitacion conceptual de la fibromialgia y al estigma que genera la etiqueta.

3) Los médicos de Atencion Primaria de Espafia, en su mayoria, se consideraron como
los especialistas que han de llevar el peso principal en el abordaje de los casos. De igual forma,
los reumatélogos se consideraron a si mismo como los responsables principales.

4) Los profesionales de la salud de Espafia mostraron en general buenos conocimientos
respecto a los sintomas recogidos en los criterios diagndsticos de la fibromialgia, siendo mas
profundos en reumatdlogos. La mayor parte de ellos creen que la mejor combinacion de

tratamiento es aquél que abarque el componente farmacolégico, fisico y psicologico-educativo.
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5) Una proporcion elevada de pacientes atribuyeron falsos sintomas —p ej., pitos o
silbidos en el pecho, irritacion ocular o dolor de garganta— a la fibromialgia, siendo
especialmente significativo en los pacientes de Espafia.

6) La mayor parte de los pacientes consideraron cualquier tipo de tratamiento como
inefectivo, destacando la proporcion de pacientes de Espaiia.

7) Una proporcion elevada de pacientes percibieron como eficaces algunos tratamientos
sin evidencia cientifica para la fibromialgia, como los AINES, los complementos alimenticios,
o algunas terapias complementarias o alternativas.

8) La mayoria de los pacientes atribuyeron a su fibromialgia causas de tipo psicologico,
relacionadas con el estrés, los traumas psicologicos o problemas emocionales, siendo
especialmente significativo en la muestra de Hispanoamérica.

9) Los médicos de todos los paises mostraron buenos conocimientos respecto a la
sintomatologia, destacando en los continentes mas industrializados, como Europa, América y
Oceania. Sin embargo, respecto a los falsos sintomas y signos, una proporcion elevada de
participantes considerd los puntos gatillo como propios de la fibromialgia.

10) La mayor parte de los médicos de todos los paises consideraron las causas
relacionadas con lo psicoldgico como origen de la fibromialgia. Otra de las causas atribuidas
en una proporcion elevada fue la de las alteraciones en el SNC, aunque en menor medida en
los continentes de Africa y Asia.

11) Los médicos de todos los paises consideraron en mayor medida una intervencion
de tipo farmacologica, siendo la intervencion psicoldgica mencionada en una frecuencia similar
a terapias alternativas o complementarias.

Como conclusién general, tanto los profesionales de la salud como los pacientes
atribuyen la fibromialgia a causas psicoldgicas, existiendo una discordancia entre el contexto

clinico y el cientifico. Si bien los profesionales tienen buenos conocimientos acerca de la

115



enfermedad, resultan mas profundos en especialidades como la Reumatologia, y en aquellos
continentes mas industrializados. Asimismo, se atribuyen falsos sintomas a la fibromialgia,
aunque resulta mas destacado entre los pacientes. En cuanto al manejo clinico, los
profesionales creen en un tratamiento multicomponente, destacando el componente

farmacologico.

4. Conclusions

The fibromyalgia symptoms have been conceptualized and classified in different ways
throughout history. From disciplines such as Rheumatology or Internal Medicine, these
symptoms have been conceptualized as having an inflammatory nature —fibrositis— and
afterward as an immunoneuroendocrine disease —fibromyalgia—. However, the emotional
characteristics of this population have always questioned the progressive biomedical
approaches. For that reason, the phenomenon has been conceptualized as a form of "neurosis"
from other disciplines, that is, as hysteria, neurasthenia or a somatoform disorder. The
consequence of this controversy has been translated into a contested nosological and
conceptual delimitation, which in turn facilitates a misuse of the clinical diagnosis, the spread
of patients, and inadequate clinical management. Following this rationale, the main objective
of this dissertation was to study the conceptualization of fibromyalgia from the clinical context

—among healthcare providers and patients—.

Overall, the specific conclusions of this investigation are:
1) Most of the healthcare providers from Spain conceptualize fibromyalgia as a
psychogenic entity, particularly in Primary Care and Internal Medicine.
2) The majority of the primary care physicians from Spain do not consider the

assessment of disability in these patients to be positive and do not believe that their diagnosis
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is fundamental, due to the poor conceptual fibromyalgia delimitation and the diagnostic label
stigma.

3) Most of the primary care physicians from Spain considered themselves as the leading
specialist to manage fibromyalgia. Likewise, rheumatologists consider themselves as the main
responsible.

4) Healthcare providers from Spain show good awareness of the diagnostic criteria of
fibromyalgia, which is more profound among rheumatologists. The majority of the healthcare
professionals believe that the best combination of treatment is one that encompasses the
pharmacological, physical, and psychological-educational components.

5) A high proportion of patients attribute false symptoms —e.g., whistles or wheezing,
eye irritation, or sore throat— to fibromyalgia, being especially significant among patients
from Spain.

6) Most patients consider any treatment as ineffective, particularly in Spain.

7) A high porcentage of patients perceive some treatments without scientific evidence
for fibromyalgia, such as NSAIDs, food supplements, or some complementary or alternative
therapies, as an effective treatment.

8) The majority of patients attribute psychological causes —related to stress,
psychological traumas, or emotional problems— to their fibromyalgia, being especially
significant in the Latin American sample.

9) Most physicians from all countries show a good knowledge of symptomatology,
standing out in the most industrialized continents, such as Europe, America, and Oceania.
However, regarding the false symptoms and signs, many participants considere the trigger

points as a characteristic of fibromyalgia.
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10) Physicians from all countries consider indicated the origin of fibromyalgia in
psychological factors. Alteration of CNS is another cause attributed in a high proportion to
fibromyalgia, although to a lesser extent among professionals from Africa and Asia.

11) Physicians from all countries recommend a pharmacological approach as the most
adequate treatment of FM. Psychological interventions and alternative or complementary
therapies were mentioned at a similar rate.

As a general conclusion, both healthcare providers and patients attribute to
fibromyalgia psychological causes, which represents a disagreement between the clinical field
and the academia. Although healthcare providers have a generally good awareness of the
illness, it is more profound among specialties such as Rheumatology, and among those more
industrialized continents. Besides, false symptoms are attributed to fibromyalgia, although it is
more prominent among patients. Regarding clinical management, professionals believe in a

multicomponent treatment, highlighting the pharmacological one.
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IV. ANEXO

A. Estudio 1

CUESTIONARIO DE OPINION ACERCA DE LA FIBROMIALGIA

DATOS DE CARACTER GENERAL

1 Sexo: OHombre [OMujer

2 Edad:

3 Nacionalidad:

Estado civil:

[0 Casado/a [ Divorciado/a

[ Soltero/a [ Separado/a

O Viudo/a
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Profesion

5 Especialidad clinica:
sanitaria:
6 Otras titulaciones:
7 Hospital/centro de trabajo: Localidad:
8 (Cuanto tiempo lleva ejerciendo su profesion?:
Indique si padece alguna de las siguientes enfermedades:
9
O Fibromialgia [ Sindrome de Fatiga Cronica [ Sensibilidad Quimica Multiple
(Alguna vez ha realizado el diagnostico de fibromialgia en algin paciente?
10
OSi ONo
(Trabaja actualmente o ha trabajado con algiin paciente con fibromialgia?
11 O Si, actualmente O Si, actual y anteriormente
O Si, anteriormente [ No, nunca
12 | Indique, si procede, una cifra estimada de pacientes con fibromialgia que ve al afio:
Bajo su punto de vista, ;qué manifestaciones clinicas presentes en un paciente seflalarian que se trata de fibromialgia?
1 5
2 6
13
3 7
4 8
(Cree fundamental que se realice el diagnostico de fibromialgia en pacientes con dichas manifestaciones?
14 [ Si. Indique brevemente las razones:
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[ONo. Indique brevemente las razones:

15

(Cree que se diferencia bien de otras enfermedades o entidades?

0O Si

O No. Indique con cual/es no se diferencia bien:

16

En su opinidn, ¢existe alguna patologia organica a la base en fibromialgia?

[ Si. Indique qué alteracion/es organica/s

(A qué es o son debidas dichas alteraciones?

O No. (A qué se deben entonces las manifestaciones clinicas de la fibromialgia?

[ No estoy seguro/a. A qué se aventuraria a decir que se deben las manifestaciones clinicas de la fibromialgia?

17

(Piensa que las personas con fibromialgia se han de considerar discapacitadas por las instituciones?

[ Si, en cualquier caso
[ Si, dependiendo de la gravedad de los sintomas

[ No, en ningun caso

18

(Piensa que las personas con fibromialgia se han de considerar discapacitadas por las instituciones?

[ Si, en cualquier caso
[ Si, dependiendo de la gravedad de los sintomas

O No, en ningun caso

19

(Cudl es, en su opinion, la que debe ser la responsable principal en el abordaje de los casos?

20

En su opinidn, cudl es el mejor tratamiento (farmacologico y/o no farmacoldgico) para estos pacientes?

B. Estudio 2
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https://docs.google.com/forms/d/11c3DoCtukLCQ2sAliowyeBKOXZYEqB2 To6¢cCc0-

[H8&/prefill

CUESTIONARIO DE FIBROMIALGIA

Desde la Universidad de Almeria se esta haciendo un estudio cuyo objetivo es evaluar
su opinidn respecto a su FIBROMIALGIA, por lo que cumplimente esta encuesta si es usted
paciente con FIBROMIALGIA.

La informacion vertida en esta encuesta sera usada SOLO CON FINES CIENTIFICOS,
por lo que garantizamos su ANONIMIDAD TOTALMENTE, conforme a lo dispuesto en la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal. SU
PARTICIPACION ES TOTALMENTE VOLUNTARIA y NO HAY RESPUESTAS
CORRECTAS.

Por favor, responda tan honestamente como sea posible. Solo le llevara 5 minutos
rellenarla.

Si tiene alguna cuestion o esta interesado en conocer los resultados de la investigacion,

por favor, mande un email al investigador principal, Rubén Uclés Juarez: ruj501(@ual.es

MUCHAS GRACIAS POR LA COLABORACION

Rubén Uclés Juarez

Facultad de Psicologia

Universidad de Almeria
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-¢Acepta participar en esta investigacion?
Si
No
-Sexo:
Hombre
Mujer

-Edad:

-Nivel de Estudios:
Sin estudios
Graduado Escolar
Educacion Secundaria Obligatoria
Bachillerato
Ciclo de Grado Medio o Superior/ Ensefianza Profesional
Estudios Universitarios

Estudios de Posgrado

-Estado civil:
Casado/a
Soltero/a
Divorciado/a
Separado/a
Viudo/a

Con pareja formal
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Pareja de hecho

-Nivel socioecondémico:
Alto
Medio

Bajo

-Ocupacion laboral:
Trabajador/a por cuenta ajena
Trabajador/a por cuenta propia
Jubilado/a
Desempleado/a
Estudiante
Labores del hogar
Otro:

-Pais:

-Localidad de residencia:

- Hace cuanto se le diagnosticé la FM por un profesional?
0-6 meses
6-12 meses
1-3 afos
3-5 afos

Mas de 5 anos
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-, Tiene otra enfermedad diagnosticada?
Si
No

Indique cual/es:

- Cudl o cuéles de estos sintomas experimenta debido a su fibromialgia?

Fatiga Si No
Pérdida de peso Si No
Nauseas Si No
Mareos Si No
Dolor Si No
Dolor de garganta Si No
Sensacion de ahogo Si No
Dificultades para dormir: Si No
Pérdida de fuerza Si No
Pitos o silbidos en el pecho Si No
Articulaciones rigidas Si No
Dolor de cabeza Si No
Molestias estomacales Si No
Irritacion ocular Si No

- Cudl piensa que es la causa (o causas) de su fibromialgia?
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-;Bajo su experiencia, qué tratamientos FARMACOLOGICOS logran mitigar sus sintomas de

fibromialgia?

-Bajo su experiencia, qué tratamientos NO farmacolédgicos logran mitigar sus sintomas de

fibromialgia?

C. Estudio 3

Encuesta en espariol

https://docs.google.com/forms/d/1rEfd-

zInPW6LmeUvkJdj5Ceb15g26vZiWTHOKY fEo6U/prefill

ENCUESTA MUNDIAL SOBRE LA FIBROMIALGIA

Nos gustaria explorar el punto de vista acerca de la FIBROMIALGIA en
MEDICOS de todo el mundo para estudiar las posibles diferencias culturales. Como usted
es médico, nos gustaria pedirle que respondiera las cuestiones que aparecen en la siguiente
seccion.

La informacién recogida en esta encuesta serd usada SOLO CON FINES
CIENTIFICOS y ha sido aprobada por un Comité de Etica de Investigacion (“Comité
Coordinador de Etica de la Investigacién Biomédica de Andalucia”, Espafia, estudio 0800-
N-16), por lo que garantizamos su ANONIMIDAD TOTALMENTE. Como estamos
interesados en SU OPINION SOBRE LA FIBROMIALGIA, por favor, responda tan

honestamente como sea posible. NO HAY RESPUESTAS CORRECTAS. Le llevara 5
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minutos rellenar la encuesta.
Si tiene alguna cuestion o esta interesado en conocer los resultados de la
investigacion, por favor, mande un email al investigador principal, Rubén Uclés

(ruj501 @ual.es).

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION

Ruben Ucles-Juarez, MsC Universidad de Almeria (Espafia)
Prof. Dr. Paul van Wilgen, Universidad Libre de Bruselas (Bélgica)
Dr. Janine de Zeeuw, Universidad de Groningen (Paises Bajos)

Prof. Dr. Felipe Reis, Instituto Federal do Rio de Janeiro (Brazil)

- Esta de acuerdo en participar en esta investigacion?

Si

No

-Sexo:

-Edad:

-Nacionalidad:

-,En qué pais trabaja?

-,En qué ciudad trabaja?

-Institucion o centro de trabajo:
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-Especialidad médica:

- Cuantos afios lleva ejerciendo su profesion?

-{Conoce la fibromialgia?

-, Se usa el diagnodstico de fibromialgia en su pais?

- Qué manifestaciones clinicas mostradas por un paciente indicarian que se trata de

fibromialgia?

-{Cudl es la causa de la fibromialgia? (multiples causas es posible)

-, Qué tratamientos recomienda para la fibromialgia (si usted no trata a pacientes con

fibromialgia, que tratamientos se usan en su pais)?

Encuesta en inglés

https://docs.google.com/forms/d/ItIVTTYLjSzSEc_ mQw9eyFQxSDRAPKIWYQD

80au2wPKY /prefill
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GLOBAL SURVEY ON FIBROMYALGIA

We would like to explore views on FIBROMYALGIA among MEDICAL
DOCTORS from all around the world to get insight in possible cultural differences. As you
are a medical doctor, we would like to ask you to answer the questions below.

The information collected in this survey will be used ONLY FOR SCIENTIFIC
PURPOSES and has been approved by a Research Ethics Committee (“Comité Coordinador
de Etica de la Investigacion Biomédica de Andalucia”, Spain, study 0800-N-16), so we
guarantee its ANONIMITY COMPLETELY. As we are interested in your opinion on
fibromyalgia, please, answer as honest as possible. There are NO CORRECT ANSWERS.
It will take 5 minutes to complete the survey.

If you have any question or if you are interested the results of this research, please

mail to the main researcher, Ruben Ucles (ruj501@ual.es).

THANK YOU VERY MUCH FOR YOUR COLLABORATION

Ruben Ucles-Juarez, MsC University of Almeria (Spain)
Prof. dr. Paul van Wilgen, Free University Brussel (Belgium)
Dr. Janine de Zeeuw, University of Groningen (the Netherlands)

Prof. Dr. Felipe Reis, Instituto Federal do Rio de Janeiro (Brazil)

-Do you agree to participate in this research?

Yes

No
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-Gender:

-Age:

-Nationality?

-In which country do you work?

-In which city do you work?

-Work institution or centre:

-In which university/universities did you study medicine? (more options possible)

-Medical speciality:

-How many years have you been practicing?

-Do you know fibromyalgia?

-Is the fibromyalgia diagnosis used in your country?

-What clinical manifestations shown by a patient would indicate that it is fibromyalgia?

-What is the cause of fibromyalgia? (multiple causes possible)
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-What treatments do you advise for fibromyalgia (if you do not treat patients with

fibromyalgia, what are the treatments used in your country?)

Encuesta en arabe

https://docs.google.com/forms/d/1CDp5SF3bE2EKHeY z19s7U36QarxyeKoHoir-

fU87ulHQ/prefill

Encuesta en neerlandes

https://docs.google.com/forms/d/1_TVI0eiZtbj2D6PFmiiEqfj21Uxg306-

8F12BDBxT4M/prefill

Encuesta en finlandés

https://docs.google.com/forms/d/1 TXU4R0UA0csQQI6Y VE-nfXMcmb6ds61-

5LeDIMZIUkoQ/prefill

Encuesta en francés

https://docs.google.com/forms/d/1 Y HxwzblXSxPe M6sKqWs1s3ups640vyceFpaZ

Kouaxk/prefill

Encuesta en aleman

https://docs.google.com/forms/d/1KDypnxjbJdTkAwky0gKdP YkI31fCJgJa V4Pz

Kehfs/prefill

Encuesta en hungaro

https://docs.google.com/forms/d/1F3jT10G3cGlbhhZC000h8a-
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vyhKWKRuhDxEwxL.nSVODk/prefill

Encuesta en italiano

https://docs.google.com/forms/d/1cyA8F7X 4CDSYxrkqcreSayzLUfx1DLQmMO6tRS

ehq674/prefill

Encuesta en noruego

https://docs.google.com/forms/d/1HMMLu7ENIK6UrWNFDoP2mtsPHK90i3biBg1l

vlgMcdPk/prefill

Encuesta en polaco

https://docs.google.com/forms/d/IMhOJRIUQAC RmItSSTYsmMNkjLuB3TSKHkKR

110-Y7AY/prefill

Encuesta en portugués

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdOp251U-

oDAMY flwDhOF7PUqg4raMCmxVWCpJkldQwLJapoNg/viewform

Encuesta en ruso

https://docs.google.com/forms/d/1xYFpjTDAbCfYP2 vtrUVt20wInfVWuP{4KKkNI

PEMTFO0/prefill
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