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Resumen

La fibromialgia es una enfermedad reumatoldgica de caracter multidimensional, lo que puede
ser causa de confusidén para algunos pacientes como para quienes les rodean, sobre todo a la
hora de lograr un manejo adecuado de los sintomas. Por ello, el conocimiento sobre la
enfermedad puede ser de mucha ayuda para mejorar la calidad de vida de estos pacientes. El
objetivo del presente estudio fue comparar el conocimiento en fibromialgia en una muestra
transcultural peruana y espanola. Participaron 248 adultos de ambos paises, a los que se
administré un cuestionario online para obtener informacion sobre el conocimiento general de
la enfermedad y su tratamiento. Se realizaron analisis inferenciales con el programa
estadistico SPSS. Los resultados indicaron la existencia de diferencias significativas enambos
tipos de conocimiento segun el sexo, el pais de residencia, el estado de salud y el contacto

directo con pacientes. Se concluye que el conocimiento sobre la enfermedad es mayor en
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mujeres, en adultos espafioles, en quienes han sido diagnosticados de fibromialgia, y en
quienes tienen a una persona con este diagndstico dentro de su entorno cercano.

Palabras clave: conocimiento; fibromialgia; informacion; pacientes; red de apoyo social.

Abstract

Fibromyalgiais a multidimensional rheumatologic disease that can be a cause of confusion for
some patients and those around them, especially when it comes to the proper management of
symptoms. Therefore, knowledge about the disease can be very helpfulin improving the quality
of life of these patients. The aim of the present study was to compare the knowledge of
fibromyalgia in a cross-cultural Peruvian and Spanish sample. A total of 248 adults from both
countries participated, who were administered an online questionnaire to obtain information
on general knowledge of the disease and its treatment. Inferential analyzes were performed
with the SPSS statistical program. Theresults indicated the existence of significant differences
in both types of knowledge according to sex, country of residence, health status, and direct
contact with patients. It is concluded that the knowledge of the disease is greater in women, in
Spanish adults, in those who have been diagnosed with fibromyalgia and in those who have a
person with this diagnosis in their close environment.

Keywords: fibromyalgia; information; knowledge; patients; social support network.
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Introduccion

La fibromialgia se caracteriza por la presencia de dolor generalizado y crénico debido a
alteraciones en el procesamiento del dolor a nivel neuroendocrino e inmunoldgico; aunque su

etiologia aun no es del todo clara, se considera multifactorial ya que se presenta ante la
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interaccion de factores de indole bioldgica, psicolégica y social.('! Entre los principales
sintomas de la fibromialgia se encuentran la rigidez muscular, los trastornos del suefio, la
fatiga crénica, la aparicion de déficits cognitivos y sensibilidad general.? Dentro de los
factores de riesgo asociados a su aparicion, se han identificado los siguientes: historial de
cirugia, traumatismos, enfermedades reumaticas e infecciones cronicas. Ademas, se ha
encontrado que personas con este diagnostico reportan altos niveles de estrés y una mayor
incidencia de depresion.(®)

A lo largo de los ultimos afos, se han podido recabar datos interesantes respecto a la
fibromialgia. Bonilla y Lanchi,® identificaron una prevalencia mundial que oscila entre el 0,72 %
al 3,72 %. Un aspecto interesante es que este diagndstico seria mas comun en zonas urbanas,
donde su presencia oscila entre 0,6 % y 11,4 %. También se han encontrado diferencias
basadas en el género por lo que esta enfermedad es mas frecuente en el sexo femenino,
llegando a ser diagnosticadas 9 mujeres por cada hombre que recibe el mismo diagndstico.(®
Adicionalmente, se ha elaborado una estimacion de los costes econdmicos asociados a la
enfermedad. Cabo et al.® identificaron que el coste anual promedio en gastos de salud por
paciente es de 9575 ddlares, 5 veces mayor que en los pacientes con un diagnéstico asociado
al dolor cronico que no es fibromialgia. En Espana, estimaron un coste anual de 7813 euros.
Cabe resaltar que las manifestaciones clinicas de quienes padecen esta enfermedad es
altamente variable y que el impacto que tiene en su rutina no es estable, ya que la intensidad
del malestar puede aumentar de forma inesperada para luego regresar a niveles manejables.©
Esta impredecibilidad también afecta la planificaciony ejecucién de las actividades en las que
se involucra la persona, asi como en el cumplimiento de sus tareas y responsabilidades, sean
de indole personal o profesional, ya que impacta negativamente en su disposicion a hacerlas,
en el animo que le acompafia y en su motivacion para realizarlas.(”) Tomar en consideracion
estos aspectos de la enfermedad es de suma importancia para llegara un buen diagndstico y
para brindar un tratamiento integral y acorde con las necesidades de cada paciente.

Para lograr un adecuado manejo de los sintomas de la fibromialgia, el conocimiento respecto
a la enfermedad puede ser de mucha ayuda.® En el caso de los pacientes, informacion
especifica respecto a la enfermedad puede potenciar su adherencia al tratamiento asi como
mejorar la planificacion y ejecucién de conductas de cuidado.(® En el caso de quienes rodean

a los pacientes, poner énfasis en la informacion que ellos manejan, sean familiares o
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profesionales de la salud, podria ayudarles a ser sensibles al sufrimiento/malestar ajeno y
desarrollar empatia respecto a su condicion de salud.('9 Sin embargo, tanto en Perti como en
Espanfa, hay tan sélo unos pocos trabajos que se han interesado por estudiar el conocimiento
en fibromialgia que tienen ambos grupos de poblacion.(1W(12.(13.(14) Esto podria ser
particularmente perjudicial en enfermedades aun invisibilizadas y rodeadas de estigma, como
es el caso de la fibromialgia,® donde suele aparecer una sensacién de aislamiento y
desamparo motivada por la incomprensién que provoca esta enfermedad entre la propia
familia y los profesionales clinicos que les atienden.('S) Por esta razén, algunos pacientes
consideran participar en una red de apoyo social entre iguales, es decir, pertenecer a alguna
asociacion vinculada a su enfermedad, donde no sélo tienen espacios para compartir y
comparar sus experiencias con las de otros enfermos (i.e.,apoyo emocional), sino que también
reciben informacion Util para afrontary aceptar la fibromialgia.(1917) Actualmente en Espaiia
existen mas de 200 asociaciones de pacientes repartidas por todas las comunidades
autonomas,('® mientras que en Perd no se ha encontrado ningun registro de asociaciones de
fibromialgia, lo que podria sugerir que, en este ultimo pais, la cantidad de recursos sociales
formales destinados para dicho colectivo es limitado y, por tanto, el acceso a la informacion
es escaso.

Ante todo lo expuesto, el objetivo de la presente investigacion es comparar el conocimiento en
fibromialgia en una muestra transcultural peruana y espanola. Sobre la base de este objetivo,
nos planteamos las siguientes hipétesis: (1) las mujeres exhibirdn un nivel de conocimiento
mas alto en fibromialgia que los hombres; (2) los adultos espafoles presentaran un nivel de
conocimiento mas alto en fibromialgia que los adultos peruanos; (3) los adultos con
fibromialgia tendran un nivel de conocimiento mas alto en la enfermedad que los adultos
sanos; y (4) los adultos que tienen alguna persona con fibromialgia en su entorno cercano

mostraran un nivel de conocimiento mas alto en la enfermedad que los adultos que no tienen.

Métodos

Participantes
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La muestra fue seleccionada a través de muestreo no probabilistico por bola de nieve,y estuvo
compuesta por un total de 248 personas, con edades comprendidas entre los 18 y 88 afios.
Con relacion a los criterios de inclusion, se establecieron los siguientes: a) ser mayor de edad,
y b) con residencia actual en Espafia o Peru. El resto de los datos sociodemograficos se

encuentran recogidos en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Total (n = 248)
43.91 (17.36)

Edad [media (dt)]

Sexo [n (%)]

Hombre 30 (12.1%)
Mujer 218 (87.9%)
Pais de residencia [n (%)]

Espafia 128 (51.6%)
Peru 120 (48.4%)

Nivel educativo alcanzado [n

(%)l

Sin estudios/ Primaria

16 (6.5%)

Secundaria/ Bachillerato

45 (18.1%)

Superior (universitaria y no universitaria)

187 (75.4%)

Ocupacion [n (%)]

Desempleado/a 21 (8.5%)
Estudiante 46 (18.5%)
Jubilado/a 32(12.9%)
Labores del hogar 29 (11.7%)
Trabajador/a en activo 120 (48.84%)

¢Ha sido diagnosticado/a de fibromialgia? [n (%)]

149 (60.1%)

No
Si

99 (39.9%)

¢Alguien en su entorno cercano tiene fibromialgia? [n (%)]

No

107 (43.1%)

Si

141 (56.9%)

Nota. Los datos se presentan como media (desviacion tipica) o n (%).

Instrumentos
Todos los participantes cumplimentaron una encuesta online donde, ademas de preguntas
sociodemograficas, se incluyd un cuestionario para la evaluacion de la variable objeto de

estudio:
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Datos sociodemograficos. Recogen informacion sobre el sexo, la edad, el pais de residencia, el
nivel de estudios, la ocupacion, el estado de salud y el contacto directo con un paciente con
fibromialgia.

Fibromyalgia Knowledge Questionnaire (FKQ).('®) Se empled la version en espafiol de Mendoza-
Mufioz et al.(20) Este cuestionario pretende medir el nivel de conocimiento que se tiene sobre
la fibromialgia a través de 18 items distribuidos en4 dimensiones: conocimiento general sobre
la enfermedad, conocimiento sobre el tratamiento, conocimiento sobre la actividad fisica, y
conocimiento sobre las mejores maneras de conservar energia para realizar las actividades
diarias. Cada item puede tener 1 o 2 opciones correctas, y cada respuesta correcta vale 1
punto. La puntuacion total asciende a 26, que proviene de la suma de las respuestas correctas
al cuestionario. Para esta investigacion sélo se usaron las dimensiones de conocimiento
general y tratamiento, las cuales tenian 5 y 4 items respectivamente. En el presente estudio, el
coeficiente alfa de Cronbach para la subescala de conocimiento general fue de .79 y para la
subescala de tratamiento fue de .76.

Procedimiento

El presente estudio tiene un disefo transversal. La encuesta se administré mediante un enlace
de la plataforma de Formularios de Google. La participacién fue anénimay voluntaria. Al inicio
de laencuestase incluy6 unafichade consentimiento informado; en ella se explicé el proposito
de la investigacion, las normas de proteccién de datos a seguir y el uso de la informacion
extraida. El enlace de la encuesta se distribuyd mediante correo electrénico y redes sociales,
tanto a adultos en general como a comunidades de personas que tenian alguna relacion con
la fibromialgia (p.e., Asociacién de Fibromialgia de Almeria), solicitando difusién entre sus
contactos (i.e., familiares, amigos, comparfieros de trabajo, entre otros.). Los datos de la

presente investigacion se recogieron en un plazo de cuatro semanas.

Analisis de datos
Tras la administracion de la encuesta, los datos fueron analizados con el programa estadistico
SPSS (versién 26). En primer lugar, se estim¢ la fiabilidad de las subescalas del cuestionario a
través del coeficiente alfa de Cronbach. Posteriormente, se realizaron cuatro comparaciones

de medias teniendo como variables independientes el sexo, el pais de residencia, el estado de
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salud y el contacto directo con un paciente con fibromialgia. En los cuatro casos, las variables
dependientes fueron el conocimiento general sobre la enfermedady el conocimiento sobre el

tratamiento. Se utilizé la prueba t de Student para comparar medias entre dos grupos.

Resultados

Relacion entre conocimiento y sexo

Se contrastaron las medias con la intencion de encontrar diferencias entre hombresy mujeres
en el conocimiento general sobre la fibromialgia y el conocimiento sobre el tratamiento (Tabla
2). En el caso del conocimiento general, la prueba t de Student indicé la existencia de
diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos (p = .009), siendo la media en
las mujeres (M =7.04) superior que en los hombres (M = 5.28). En cuanto al tratamiento, la
pruebat de Student también reveld la existencia de diferencias estadisticamente significativas
entre ambos grupos (p = .018). En concreto, la media de las mujeres (M = 6.61) es mayor que
la de los hombres (M = 5.05).

Tabla 2. Comparacion de medias entre los dos grupos

Variable 1. Hombres | 2. Mujeres Comparaciones por pares (p)
(h=30) | (n=218) P porpares {p

Conocimiento general [media (dt)] 5.28(2.39) | 7.04(2.13) 1<2(p=.009)

Conocimiento tratamiento [media (dt)] | 5.05 (2.50) | 6.61(2.33) 1<2(p=.018)

Relacion entre conocimiento y pais de residencia

Se realizé un contraste de medias para comprobar la existencia de diferencias entre adultos
peruanosy espanolesen el conocimiento general sobre la fibromialgia y el conocimiento sobre
el tratamiento (Tabla 3). En lo que respecta al conocimiento general, los resultados obtenidos
en la prueba t de Student arrojaron diferencias estadisticamente significativas entre los dos
grupos (p =.011), la media en los adultos espafioles fue (M = 3.56) mayor que en los adultos
peruanos (M = 2.43). En lo concerniente al tratamiento, los resultados obtenidos en la prueba
t de Student también mostraron diferencias estadisticamente significativas entre ambos
grupos (p = .027). Concretamente, la media de los adultos espafioles (M = 3.52) es superior

que la de los adultos peruanos (M = 2.23).
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Tabla 3. Comparacion de medias entre los dos grupos

. 1. Espafia 2. Peru .
Variable (n=128) | (n=120) Comparaciones por pares (p)
Conocimiento general [media (dt)] 3.56(1.20) | 2.43(1.62) 1>2(p=.011)
Conocimiento tratamiento [media (dt)] | 3.52(1.74) | 2.23(1.91) 1>2(p=.027)

Relacion entre conocimiento y estado de salud

Se contrastaron las medias con el fin de encontrar diferencias, entre personas con y sin
diagndstico de fibromialgia, en el conocimiento general sobre la enfermedady el conocimiento
sobre el tratamiento (Tabla 4). En lo que se refiere al conocimiento general, la prueba t de
Studentrevelé la existencia de diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos
(p <.0017). En concreto, la media de las personas con diagnéstico (M =7.02) es superior que la
de las personas sin diagnostico (M = 5.26). En el caso del tratamiento, la prueba t de Student
tambiénindico la existencia de diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos
(p.001), la media en las personas con diagnéstico fue (M = 3.47) mayor que en las personas
sin diagnéstico (M = 2.01).

Tabla 4. Comparacion de medias entre los dos grupos

1. Con diagnéstico | 2. Sin diagnéstico

Variable (n = 99) (n = 149) Comparaciones por pares (p)
Conocimiento general [media (dt)] 7.02 (1.21) 5.26 (2.27) 1>2 (p<.001)
Conocimiento tratamiento [media (dt)] 3.47 (1.38) 2.01(1.58) 1>2 (p<.001)

Relacién entre conocimiento y contacto directo con paciente
Serealizé un contraste de medias para evaluar la existencia de diferencias, entre personas con
y sin contacto directo con un paciente con fibromialgia, en el conocimiento general sobre la
enfermedad y el conocimiento sobre el tratamiento (Tabla 5). En cuanto al conocimiento
general, los resultados obtenidos en la prueba t de Student mostraron diferencias
estadisticamente significativas entre los dos grupos (p < .001). Concretamente, lamedia de las

personas con contacto (M = 6.54) es mayor que la de las personas sin contacto (M = 5.19).

Esta obra estd baio una licenciahttps://creativeconmons.ora/licenses/bv-nc/4.0/deed.es ES



€CIMED Revista Cubana de Reumatologia. 2023;25(4):e1221

EDITORIAL CIENCIAS MEDICAS

En lo que respecta al tratamiento, los resultados obtenidos en la prueba t de Student también
arrojaron diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos (p =.001), siendo la
media en las personas con contacto (M =2.90) superior que en las personas sin contacto
(M =2.18).

Tabla 5. Comparacion de medias entre los dos grupos

Variable 1. Concontacto | 2. Sin contacto Comparaciones por pares (p)
(n = 141) (n=107)

Conocimiento general [media (dt)] 6.54 (1.68) 5.19 (2.34) 1>2 (p<.001)

Conocimiento tratamiento [media (dt)] 2.90 (1.56) 2.18 (1.72) 1>2(p=.001)

Discusion

La presente investigacion ha tenido como objetivo comparar el conocimiento en fibromialgia
en una muestra transcultural peruana y espafiola. En lineas generales, los hallazgos
encontrados muestran que el conocimiento sobre fibromialgia es mayor en mujeres, en adultos
espanoles, en quienes han recibido el diagnéstico de fibromialgia, y en quienes tienen a una
persona con este diagndstico dentro de su entorno cercano.

En lo que respecta a la hipétesis 1, los resultados obtenidos confirman que las mujeres
presentan un nivel de conocimiento mas alto sobre fibromialgia que los hombres. Esto se
deberia, como se menciona en otras investigaciones, a que las mujerestienden a buscar mas
informacién sobre el cuidado de la salud que los hombres y que es mucho mas probable que
ellas consulten una variedad mds amplia de fuentes (p.e., amigos, familiares y diferentes
profesionales de la salud) cuando quieren conocer mas sobre estos temas.(2) Otro aspecto
importante a mencionar, y que es coincidente con la literatura existente sobre una prevalencia
principalmente femenina, es que en nuestra muestra hubo mas mujeres con fibromialgia
(n=94) que hombres (n=5). Ruschak et al.(?2 plantean que la vivencia del dolor en los
hombres es diferente a la de las mujeres; lo que suele llevarlos a vivirlo de una forma mas
privada y aislada, reduciendo sus probabilidades de ser diagnosticados con fibromialgia asi

como su apertura a comunicar su dolor y a buscar informacion para saber como manejarlo.
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La hipotesis 2 también se cumple, pues se encontrdé un nivel mayor de conocimiento en la
muestra de adultos espafioles que en los peruanos, tanto en relacion a la informacion general
de la enfermedad como sobre el tratamiento. Esto podria deberse a que en Peru existe poca
investigacion sobre el deterioro en la calidad de vida y actividades cotidianas de los pacientes
con fibromialgia,(?® valiendo la pena mencionar que esta enfermedad no forma parte de las
prioridades de investigacion en salud de dicho paisy, por ende, tampoco en laimplementacion
de politicas publicas.(?¥ Asimismo, cabe resaltar que a diferencia de Peru, Espafia cuenta con
distintas asociaciones que congregan a pacientes con fibromialgiay a sus familiaresa lo largo
de todo el pais,(® lo que podria justificar la diferencia en el conocimiento sobre la enfermedad
en adultos de ambos paises.

En lo concerniente a la hipotesis 3, descubrimos y confirmamos que los adultos con
fibromialgia tuvieron un nivel de conocimiento mas alto en la enfermedad que los adultos
sanos. Este dato encuentra su respaldo en el estudio de Mendes et al.(?% quienes evaluaron el
conocimiento sobre fibromialgia en 150 adultos brasilefios y demostraron que, en aquellas
personas que no padecian dicha enfermedad, existia una falta de acceso a informacion basica
sobre la fibromialgia, especialmente en lo que se refiere a los sintomas, los medios de
diagnostico y el tratamiento. Probablemente, el mayor conocimiento sobre la enfermedad en
los pacientes con fibromialgia no sélo se deba a su propia experiencia diaria, sino también a
que en algun momento hayan podido recibir educacioén en dolor a través de un profesional de
la salud (p.e., reumatdlogo o psicélogo), ya sea durante su historia de diagnéstico o en alguna
asociacion de pacientes. La educacioén en dolor esta disefiada para ayudar al paciente con
fibromialgia a reconceptualizar el dolor como menos amenazante, abordando su naturaleza,
su impacto en el funcionamiento y como vivir con €él.(26) En este sentido, se ha evidenciado que
la mejora en el conocimiento de la enfermedad obtenida con la educacién en dolor se asocia
a una mayor calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con fibromialgia.('?

En cuanto a la hipdtesis 4, se encontré evidencia de que el conocimiento en fibromialgia,
general como del tratamiento, es mayor en aquellas personas que tenian contacto directo con
pacientes. Este resultado encuentra su sustento en el hecho de que la cercania a la
fibromialgia, ya sea como familiar o profesional de la salud, puede dar oportunidades para
obtener informacion de alguna maneray en algun nivel sobre esta condicion. En este sentido,

diversas investigaciones,(?)(28)29 muestran que la motivacion o necesidad de vincularse a
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pacientes con fibromialgia, lleva a las personas a tener mas informacion sobre esta afeccion.
Es importante mencionar que el nivel de conocimiento no era el maximo en ningun estudio
previo, lo que coincide con lo reportado aqui. Finalmente, la diferencia en el conocimiento
hallada en la presente investigacion sugiere que las futuras intervenciones en educacién para
la salud dirigidas a personas con contacto directo con la fibromialgia, podrian tomar en cuenta
la informacién que estas personas ya poseen. Esto es consistente con lo que se sugiere para
otras enfermedades crénicas.(30.31),

En lo que se refiere a las limitaciones, es importante sefialar que hay un desequilibrio en la
muestra con relacion al sexoy al estado de salud, ya que mas de la mitad de los participantes
fueron mujeres y no tenian diagnosticada la fibromialgia. Por otro lado, no se incluy6 un item
en las preguntas sociodemograficas para saber cuantas de las personas diagnosticadas de
fibromialgia pertenecian a alguna asociacion vinculada a su enfermedad, lo cual hubiera sido
util para comparar su nivel de conocimiento con respecto alas personas con fibromialgia que
no eran usuarias de dichas asociaciones. Por ultimo, inherente al disefio transversal del
estudio, el nivel de conocimiento es una variable dependiente muy susceptible de ser
modificada por el paso deltiempo, por lo que es posible que las respuestas de los participantes
alos items del FKQ puedan haber cambiado (p.e., porque hayan buscado informacién sobre la

fibromialgia después de la administracién de la encuesta).

Conclusiones

La principal aportacion practica de este estudio radica en ofrecer no soélo un primer
acercamiento a comparar el conocimiento sobre la fibromialgia en funcién de diversas
variables sociodemograficas (sexo, pais de residencia, estado de salud y contacto directo con
pacientes), sino también en remarcar la importancia de desarrollar intervenciones enfocadas
en la transmision de informacién respecto a la fibromialgia para incrementar el conocimiento
de la misma entre la poblacién general. En este sentido, los tomadores de decisiones juegan
unrol clave, ya que seran ellos quienes ubiquen a la fibromialgia como una prioridad dentro del
sistema de salud y, por ende, destinen recursos sociales encaminados a la difusion de

informacién sobre esta enfermedady a la concientizacion sobre sus consecuencias en la
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calidad de vida de los pacientes, para lo cual es crucial el trabajo conjunto con las asociaciones

gue agrupan a pacientes con fibromialgia y sus familiares.
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