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RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo comprender las experiencias de mujeres
diagnosticadas con fibromialgia, en el contexto de sus relaciones interpersonales, antes y
después del diagndstico. Método: Se realiz6 un estudio cualitativo de disefio narrativo. Por
medio de una entrevista semiestructurada realizada a 8 mujeres colombianas. Resultados: Se
encontré que las participantes experimentaron cambios significativos en sus diversas areas
posterior a conocer su diagnéstico de fibromialgia e iniciar su sintomatologia, aunque, en los
cuatro contextos analizados se evidenciaron cambios en dos sentidos: aparecieron como una
oportunidad para potencializar el vinculo o por el contrario, para fragmentar sus interacciones.
Conclusiones: Se evidencio que, los cambios experimentados por las participantes durante la
enfermedad influyeron en la interaccion tanto en el contexto familiar, de pareja, laboral y de la
salud, persistiendo en mayor medida la percepcion de apoyo limitada en los ultimos dos
contextos. Dichos cambios, exigieron adaptacion de roles y dindmicas. Adicionalmente, se
concluye que, a causa del desconocimiento a nivel profesional y social de la fibromialgia las
participantes encontraron mayores dificultades para ser comprendidas en todos los contextos.
Limitaciones: Una limitacion fue la realizacion de las entrevistas en modalidad virtual, pues
las participantes presentaban desconocimiento para utilizar las plataformas. Adicional, hubo

una limitacion para leer el lenguaje no verbal, los gestos y las posturas corporales.

Palabras clave: fiboromialgia, interaccion familiar, interaccion de pareja, interaccion en el

contexto laboral, interaccion en el contexto de salud



INTRODUCCION

La fibromialgia ha ido adquiriendo cada vez mayor importancia en nuestro entorno,
hasta convertirse en un problema de salud publica de primer orden, pues tiene una alta
prevalencia en la poblacion adulta, por los costos de su tratamiento, y por el impacto y las
implicaciones que trae consigo, ya que interfiere en las capacidades funcionales de los
pacientes, y en el deterioro de la calidad de vida tanto individual como familiar (Cardona et al.,
2013). A esto se afiade su repercusion social y laboral, ademas de la creciente demanda médica
y el insuficiente conocimiento de su etiologia (Vicente et al. 2011).

De acuerdo con las politicas publicas del Ministerio de Salud de Colombia, ademas de
la necesidad de abordar integralmente la enfermedad en funcion de mejorar la calidad de vida
de los pacientes, la fibromialgia representa un problema de salud publica para la sociedad, lo
que se traduce a una situacion que afecta el bienestar de la poblacién por su caracteristica
prevalente, cronica, debilitante, convirtiéendose en puntos criticos que tienen en consecuencia
en los niveles de mortalidad. En efecto, la fibromialgia contiene todos los elementos para
merecer y alentar su estudio, porque ademas de su prevalencia, considerada en 4% de la
poblacion general segun la OMS, el impacto que ocasiona en la calidad de vida es significativo
y profundo.

Respecto al contexto de su epidemiologia, se evidencia como el dolor
musculoesquelético cronico tiene una prevalencia del 20% en la poblacion general. Se
subdivide en dolor regional cronico, con una prevalencia alrededor del 25%, y dolor
generalizado cronico, con una prevalencia aproximada del 10%. La fibromialgia se considera
una variante de dolor generalizado cronico y tiene una prevalencia alrededor del 2% en la mujer
y del 0,5% en el hombre. La fibromialgia aumenta progresivamente con la edad, de modo que
alrededor del 12% de las mujeres estan afectadas en la séptima década de vida (Goldman y
Schafer, 2016).

Asimismo, se ha evidenciado que la fibromialgia es mas comin en mujeres que en
hombres, siendo la tasa de diagndstico 7-9 veces mayor en el primer grupo nombrado. Se
percibe que la concentracion del grupo esta en la mediana edad, y la prevalencia de la
enfermedad varia mucho segun la poblacién y el método de vigilancia, la prevalencia varia
entre 1% y 8% (Garaigordobil y Govillard., 2016; Gelves et. al., 2017; Gonzélez et. al., 2014;
Keller et al., 2011; Prada et. al., 2011; Vicent et al., 2013).



Ahora bien, estudios destacan que los pacientes de fibromialgia tienen dificultad para
acceder o recibir una atencion adecuada en salud. Abadia y Oviedo, (2009) y Lemos y Carabali,
(2015), exponen que el diagnostico y tratamiento oportuno de las personas que padecen
fibromialgia esta relacionado con factores como el recurso economico, el tipo de afiliacion, el
acceso geografico entre otros, los cuales inciden en gran medida en las barreras de acceso al
servicio de salud. Aunqgue si bien, recibir atencién médica oportuna no deberia estar sujeta a
una condicion social, o economica determinada, muchos pacientes tienen que pasar por un sin
namero de barreras que afectan tanto el diagnostico, como el tratamiento de la enfermedad.

Aunque en la actualidad el diagnoéstico y tratamiento oportuno ha sido un tema
controversial debido a las dificultades que presentan y las similitudes que tiene con otro tipo
de patologias en relacion a los sintomas y su etiopatogenia no clara, se hace mas complicado
al no contar con politicas publicas concretas que permitan a los pacientes garantizar un
procedimiento protocolizado y eficaz. Como respuesta a las dificultades del diagnoéstico y
tratamiento en la mayoria de casos se presentan pensamientos y sentimientos de incredibilidad
de parte del personal de salud, la familia y en muchas ocasiones del mismo paciente, afectando
asi considerablemente su calidad de vida (Escudero et al., 2010).

De acuerdo con lo planteado por la Asociacion Colombiana para el Estudio del Dolor
(ACED, 2010), la fibromialgia es una patologia que genera una gran carga emocional y social
a la persona que la padece, dado que, a pesar de los avances en el conocimiento de su
fisiopatologia y nuevas estrategias terapéuticas, continda siendo un motivo de consulta muy
frecuente, con amplio uso de los servicios de salud por parte de las personas afectadas. Se
afirma que, los pacientes con fibromialgia representan un significativo porcentaje de la consulta
de reumatologia y de la consulta de medicina interna, 20% y 10%, respectivamente. Asi mismo
se plantea que la fibromialgia es una enfermedad compleja, al encontrarse involucrados un gran
namero de factores, incluyendo anormalidades en el sistema neuroendocrino y el sistema
nervioso autonomo, factores genéticos, variables psicosociales y estresores medioambientales.

De igual modo, la ACED (2010) afirma que las manifestaciones clinicas que presentan
los pacientes con fibromialgia se caracterizan por altos niveles de dolor, alteraciones del suefio
y fatiga. Ademas, se evidencia que el dolor empeora con la tension fisica y emocional, el
insomnio y el suefio no reparador, asi como con los cambios climéticos; la fatiga es un sintoma
constante presente en el 78% y el 94% de los pacientes, por lo general no mejora con el suefio
ni con el reposo; y la calidad del suefio se encuentra alterada, siendo referido como suefio poco
reparador. Estos tres sintomas fundamentales se acompafian de otras manifestaciones

neurovegetativas como hipotensién postural, pérdida subita de conciencia, intolerancia a los



cambios de temperatura y al calor, palpitaciones esporadicas con ocasional dolor torécico y
clinica de colon irritable. Al igual que sintomatologia neurocognitiva como desorientacion
temporoespacial, pensamiento lento, alteracion de la memoria, cefaleas fronto-occipitales,
fotofobia y sonofobia.

De esta manera, la fibromialgia tiene un panorama problematico, por lo cual, para llevar
a cabo la presente investigacion se realizd una busqueda de 26 antecedentes, tanto a nivel
internacional como nacional. Se contd con la revision de estudios en 4 continentes,
predominando el continente europeo, seguido de América, Asia y Oceania.

Para dar inicio a los antecedentes europeos, todos ellos realizados en Esparia, referimos
a Ubago et al. (2005) quienes realizaron una investigacion de tipo descriptivo transversal en la
que participaron 214 personas con el fin de conocer el perfil sociodemogréafico, clinico y
psicosocial de los pacientes con fibromialgia y posteriormente estudiar la repercusion de este
sindrome en las actividades habituales de las personas que lo padecen, incluyendo las del
ambito laboral. Para lograr el objetivo se utilizd un cuestionario disefiado por los mismos
autores que comprendia datos sociodemogréaficos, caracteristicas clinicas, caracteristicas
psicosociales, caracteristicas sanitarias y caracteristicas laborales. Los resultados expresados
dan cuenta de que la fibromialgia causé baja laboral en el 31,4% de los casos. EI 64% percibia
su salud como deficiente o muy deficiente. EI médico de familia es el especialista consultado
antes del diagndstico en el 92,1%. EIl 50,5% tenia antecedentes de trastornos psiquiatricos no
especificados en el estudio. Del total de estos pacientes, solo el 36,4 siguen presentando
trastornos en el momento de la entrevista. EI 71% de la muestra recibia apoyo familiar. Se
concluye en este estudio que la fibromialgia causa un deterioro en la salud de la persona, en su
capacidad de laborar y afecta negativamente al entorno familiar de la persona diagnosticada.

Ademas, Alboil et al. (2014) llevaron a cabo un estudio enfocado en la relacién que
existe entre rasgos de personalidad evaluados a partir del Zuckerman-Kuhlman Personality
Questionnaire y la fibromialgia. La investigacion tuvo como muestra dos grupos de mujeres,
uno de adultas diagnosticadas con fibromialgia de 47 participantes y otro grupo control
emparejado en sexo y edad de 94 participantes. Al realizar la comparacion entre ambos grupos
se evidencié que ambas muestras eran similares, en tal sentido, en ambos grupos se pudo
describir un perfil de personalidad caracterizado por elevadas puntuaciones de neuroticismo y
bajas en sociabilidad, lo cual, bajo un analisis multivariante mostré que estos niveles pueden
ser factores predictores de un diagnéstico de fibromialgia. Los autores del estudio sugieren a

nivel practico, que la conceptualizacion de la fibromialgia sea integral, de modo que médicos



y psicologos trabajen conjuntamente para lograr una evaluacion diagndstica individualizada y
bien realizada.

Por otro lado, Ruiz, Hernandez, Fernandez y LoOpez (2015), se interesaron por un
estudio mixto descriptivo transversal, el cual tuvo por objetivo analizar el grado de adherencia
terapéutica al tratamiento farmacoldgico en pacientes con fibromialgia. Este estudio conté con
la participacion de a 52 mujeres diagnosticadas de fibromialgia, en el cual se encontré que hay
un mayor porcentaje de adherencia positiva a este tipo de tratamiento (67.3%), también se
encontrd que, entre mayor sea la edad, mayor probabilidad de adherencia negativa al
tratamiento. Contrario a lo anterior, un factor que si esta asociado a la calidad de la adherencia
es la clasificacidn entre dolor agudo y dolor crénico, pues tienden a tener mejor adherencia las
pacientes con dolores agudos.

Adicionalmente, Besteiro, et. al. (2008) quisieron aportar datos sobre las alteraciones
psicoldgicas presentes en la fibromialgia, y a su vez, conocer si son una manifestacion del dolor
propio de una enfermedad crénica o son propias de la psicopatologia de la fibromialgia. Para
este estudio, se evaluaron 60 pacientes con diagnostico de un sindrome fibromialgico, y 14
pacientes con otra patologia reumatica. En cuanto a los resultados del grupo fibromialgico, se
evidencio alto indice en neuroticismo, sentido de coherencia débil y alteraciones en calidad de
vida y salud percibida. Asi como rasgos de personalidad y creencias que facilitan la aparicion
de la enfermedad y la alteracion de la percepcion. Se reconoce una limitacion en estudios
transversales para determinar que la personalidad es causa de agravamiento. Los autores
recomiendan para futuras investigaciones, el manejo de disefios longitudinales para contribuir
al estudio de la fibromialgia.

En términos relacionales, Pedn (2018) llevo a cabo una investigacion centrada en la
exploracion de las creencias y conocimientos en relacion al dolor de los conyuges de personas
diagnosticadas de fibromialgia para desarrollar una intervencion educativa. Esta investigacion
tuvo una muestra de 30 participantes, de disefio exploratorio, de modalidad mixta; sus
resultados evidencian que la dindmica familiar ejerce influencia para modificar actitudes del
paciente, mediante actividades méas especificas como refuerzo social y extincion de estigma
cuando el paciente expresa su dolor; el autor concluye que al existir mayor cohesion entre los
miembros de la familia, la tensién emocional en los pacientes tiene lugar a disminuir.

En términos laborales, Amordés y Berlanga (2018), en Espafia llevaron a cabo un estudio
de tipo descriptivo con el objetivo de detectar la atencidn primaria, las necesidades de las
mujeres con fibromialgia que son activas laboralmente. El estudio se llevo a cabo en 2 centros

de salud urbanos de Barcelona, incluyendo una muestra de 50 mujeres diagnosticadas de



fibromialgia, activas laboralmente, con un rango de edad entre 18 y 65 afios. De los resultados
se observo predominio de mujeres con escasa utilizacion de métodos de adaptacion personal y
tratamiento no farmacoldgico; las cuales manifestaron exacerbacion sintomatoldgica,
predominando el dolor; se encontrd que existe una brecha amplia respecto la percepcion de lo
que es importante para un trabajo adecuado respecto a las condiciones generadas en el lugar de
trabajo; se encontr6 ademas, la necesidad de apoyo que tenian las participantes tanto por parte
de sus jefes como de sus comparieros. Finalmente, las autoras recomiendan profundizar en el
tema de relaciones laborales y los efectos biopsicosociales que tiene la enfermedad en el
entorno laboral.

Adicionalmente, Briones, Ronda y Vives (2015) dedicaron una investigacion a la
exploracion de las percepciones de pacientes con fibromialgia sobre los problemas que
experimentan en el ambito laboral, para analizar como se enfrentan a ellos y se adaptan a las
limitaciones derivadas de los sintomas de esta enfermedad. En este estudio participaron 13
mujeres y 3 hombres de distintas edades y ocupaciones; la informacion se obtuvo mediante
entrevistas semiestructuradas hasta alcanzar la saturacion de la informacion cuando no
emergian contenidos nuevos. Como resultados, se identificaron 4 categorias: las dificultades
para cumplir las exigencias laborales, la necesidad de apoyo social en el entorno laboral, las
estrategias adoptadas para continuar trabajando y la resistencia a abandonar el mercado de
trabajo. Los autores del estudio sugieren para proximas investigaciones abordar el tema desde
la perspectiva de directivos, empresarios y médicos.

En términos clinicos, Gonzélez et al. (2014) realizaron un estudio que tuvo por objetivo
conocer los factores fisicos y psicologicos que influyen en la calidad de vida de los pacientes
con fibromialgia. Estudio en el cual participaron 63 mujeres diagnosticadas y 58 mujeres sin
la enfermedad, quienes fueron evaluadas en distintas medidas con instrumentos tales como
indice de Calidad de Vida, Cuestionario de Impacto de la Fibromialgia, Inventario de
Depresion de Beck, entre otros referentes a la calidad de vida. Dichas evaluaciones dieron como
resultado una percepcion de calidad de vida significativamente menor en las mujeres con
fibromialgia que las mujeres sin la enfermedad. También se obtuvo como resultado que, la
funcion fisica y la salud mental correlacionaron positiva y significativamente con la calidad de
vida. De acuerdo con los autores del estudio, estos resultados indican la necesidad de abordar
esta enfermedad desde un punto de vista multidisciplinar, ya que se encontrd en el grupo de
participantes con fibromialgia altos indices de depresion, generando en ellas una percepcion
negativa o deficiente de su calidad de vida, asi como un aumento en la presencia de dolor,

fatiga y otros sintomas fisicos involucrados.



También, Aguilera et al. (2019), llevaron a cabo, un estudio con disefio exploratorio
con una muestra de 31 pacientes con depresion y fibromialgia, quienes fueron emparejados de
acuerdo con su edad, sexo y numero de episodios depresivos con 31 pacientes con depresion,
pero sin diagnostico de fibromialgia. Este estudio tuvo por objetivo la exploracion y la
comparacion de la rigidez cognitiva respecto a pacientes con depresion con o sin fibromialgia,
de tal modo que, de los resultados obtenidos se rescata que, los pacientes con depresion y con
fibromialgia presentaban niveles mas altos de sintomas depresivos, mayor rigidez cognitiva y
menor diferenciacion cognitiva que aquellos sin fibromialgia. A partir de los resultados, este
estudio sefiala la necesidad de diferenciar a los pacientes con depresion y dolor crénico de
aquellos sin dolor, asi mismo seguir con estudios en la misma linea que permitan ahondar en
la rigidez cognitiva de estos pacientes y generar estrategias de tratamiento adecuadas.

Ademas, Garaigordobil y Govillard (2016) afirman que, en Espafia se han reportado
diversos hallazgos acerca de la fibromialgia y de su alta prevalencia. Se realizd una
investigacion con disefio descriptivo y comparativo de corte transversal, configurando una
muestra de 190 participantes, 140 de ellos afectados de fibromialgia y los 50 restantes sin
enfermedades. Su objetivo se centrd en comparar si existen diferencias en diversos sintomas
psicopatoldgicos entre personas con y sin fibromialgia de ambos sexos, y analizar el inicio de
los sintomas en la biografia de las personas con fibromialgia. Consecuentemente, encontraron
que, hay ausencia de diferencias entre varones y mujeres en todos los sintomas evaluados
(somatizacién, la obsesion-compulsion, la depresion y la ansiedad); puntuaciones medias
significativamente superiores en los participantes con fibromialgia en todos los sintomas
psicopatoldgicos evaluados; y 107 personas (76.4%) con fibromialgia no presentaron
antecedentes psicopatologicos anteriores a la enfermedad.

En la misma linea, Vallejo et al. (2009) realizaron una investigacion descriptiva a fin
de evaluar la relacion entre las expectativas de autoeficacia, malestar emocional y estrategias
de afrontamiento en pacientes con fibromialgia, considerando los componentes fisicos y
psicosociales de la experiencia de dolor. En el estudio participaron 100 mujeres diagnosticadas
con fibromialgia, quienes realizaron la Escala de ansiedad y depresion en hospital (HADS), el
Inventario de estrategias de afrontamiento en dolor (CPCI), y la Escala de autoeficacia en dolor
cronico (CPSS). Los resultados mostraron que la autoeficacia correlaciona inversamente con
el malestar emocional (ansiedad y depresion). Con relacion a las estrategias de afrontamiento,
la persistencia en la tarea se relaciona significativamente con las expectativas de autoeficacia,
mientras que esta variable lo hace de forma inversa con la depresidn. Descansar y protegerse

se relacionan de forma negativa con la autoeficacia. Estos resultados sugieren que las



expectativas de autoeficacia juegan un papel importante en el uso de estrategias positivas de
afrontamiento y en el funcionamiento emocional adecuado en pacientes con fibromialgia.

En relacion con algunos impactos, Martinez et. al (2016) llevaron a cabo un estudio que
tuvo por objetivo evaluar el efecto de la percepcidn catastrofica y ansiedad ante el dolor, sobre
la capacidad funcional y el consumo de farmacos de los pacientes con fibromialgia. Se contd
con la participacion de 50 pacientes con fibromialgia donde se obtuvo como resultado un
evidente grado de ansiedad y de percepcién catastréfica ante el dolor tanto moderado como
grave en algunos casos. Ademas, se manifiesta que entre mayor sea el dolor, mayor es el uso
de farmacos o viceversa. A su vez, se encuentra que la aceptacion de la enfermedad no se
relaciona con el tipo de dolor que se presente sino con un trabajo cognitivo mayor. Finalmente,
se evidencia una comorbilidad principalmente con depresion y ansiedad. Se invita a futuros
investigadores del tema a realizar estudios en diferentes niveles de la fibromialgia, segun la
escala de clasificacion de Belenger.

Durante la revision de investigaciones europeas, llama la atencion que diversos estudios
hacen énfasis en cambios relacionados con la aparicion de ansiedad y depresion que inciden en
la emocionalidad de los pacientes, se logra evidenciar que generalmente estos cambios
terminan presentandose con mayor frecuencia posterior a la aparicion de la fibromialgia y
ademas éstos hallazgos se relacionan estrechamente con los objetivos de la presente
investigacion dado que, dan indicios sobre la incidencia que tienen los factores psicologicos o
psicosociales sobre el desarrollo y curso de la enfermedad. Ademas, se hace relevante destacar
la manera en que los resultados de los estudios revisados dan cuenta de como sintomas propios
de la enfermedad son potencializados por la manera en que sea percibida la condicion de salud
en si misma.

Ahora bien, se encontraron estudios a nivel internacional fuera de Europa, uno de ellos
realizado por Malin y Littlejohn (2012) en Australia. En esta investigacion se pretendia revisar
estudios sobre las asociaciones entre la fiboromialgia y la personalidad, con el fin de indagar
cdmo las caracteristicas de la personalidad contribuyen al inicio y mantenimiento de la
fibromialgia, por lo cual, se llevé a cabo la revision de las bases de datos Medline y PsycINFO,
entre los afios 1967 y 2012. Esta revision dio como resultado la afirmacion de que los sintomas
de la fibromialgia varian dependiendo las caracteristicas de personalidad previas a la
enfermedad, ademas, se afirma que caracteristicas especificas podrian influir en el proceso de
fibromialgia. Finalmente, se reconoce la falta de sustento en la definicion de la interaccién de
la personalidad en la fibromialgia, pues entre mayor sustento se presente, mas apropiada sera

la conceptualizacién de esta correlacion.



Siguiendo la linea internacional, Choy et al. (2010), estudiaron 800 pacientes con
fibromialgia distribuidos en 8 paises (Francia, Alemania, Italia, México, Paises Bajos, Corea
del Sur, Espafia y Reino Unido). Este estudio tuvo por objetivo examinar la experiencia de los
pacientes, el impacto de la enfermedad en calidad de vida y el tiempo transcurrido desde el
inicio de los sintomas hasta el diagndstico. Los pacientes narraron haber experimentado dolor
moderado o severo, fatiga, problemas para dormir, dificultades de concentracion y algunos
manifestaron no poder trabajar o ejecutar tareas demandantes. Asimismo, se manifiesta la
constante asistencia a diferentes médicos antes de recibir un diagndstico de fibromialgia, y los
pacientes clasifican esto como dificultad para saber con prontitud su estado de salud.

También, en Estados Unidos, Marcus et al. (2013) realizaron un estudio exploratorio
con el objetivo de conocer el impacto de la fibromialgia en la pareja, hijos y amigos cercanos
de una muestra comunitaria de 6.126 adultos con el diagndstico de la enfermedad; la
informacion fue recolectada a partir de una encuesta que incluia preguntas sobre demografia,
sintomas de fibromialgia, alteracion del estado de animo comorbido e impacto en la relacion,
incluida la Escala de evaluacion de la relacion. Como resultados, se obtuvo que, la mitad de
los participantes respaldaron que la fibromialgia tenia una relacion de dafio leve a moderado
con pareja o contribuyd a una ruptura, ademas, calificaron como no satisfechos con su relacion
de pareja.

Ahora bien, haciendo referencia a América Latina, en relacion con cambios
experimentados en la fibromialgia, en México, Reyes et al. (2010) realizaron un estudio que
tuvo por objetivo describir los cambios que presenta la persona con la enfermedad y su familia
en su cotidianidad; cuya muestra fue de 112 participantes con enfermedades crénicas, de los
cuales 28,4% fueron hombres y 71,6% mujeres, con edad media de 46 afios; y cuyos resultados
reflejaron la identificacion de cambios en la alimentacion, actividades compartidas,
comunicacion y forma de afrontar la enfermedad y sus consecuencias, tanto en el paciente
como en la familia. Los cambios experimentados se destacaron la distribucion de gastos
familiares, incrementando la compra de medicamentos y alimentos; cambios en la dieta, bien
porque toda la familia adecud su dieta o solamente el enfermo tuvo que tener una alimentacion
especial; cambios en la frecuencia de las salidas debido a la incapacidad del paciente; cambios
en la forma de realizar el aseo; y asimismo, cambios en la convivencia familiar y de pareja,
aumentando su  unibn o por el contrario  desgastando el  vinculo.

También en el entorno familiar, en México, Giovanazzi et al. (2017) realizaron una
investigacion de tipo descriptivo correlacional que tuvo como objetivo relacionar el

funcionamiento familiar y la severidad de sintomas en pacientes con diagndstico de



fibromialgia en una muestra de participantes voluntarios de nacionalidad Chilena. Se utilizé
como sustento tedrico el Modelo Circumplejo de David Olson, desprendiendo de ello las
dimensiones adaptabilidad y cohesion. La muestra estuvo conformada por 91 personas con
diagndstico médico de fibromialgia. Para la recoleccion de los datos se aplicd un cuestionario
de caracteristicas sociodemograficas, la escala de funcionamiento familiar FACES 20 esp, y el
Cuestionario del impacto de la fibromialgia. Los resultados de este estudio apuntan a que existe
una relacion significativa entre las variables cohesion, adaptabilidad y severidad de sintomas,
concluyendo que a mayor adaptabilidad y cohesion en la familia, disminuiria la severidad de
los sintomas de quienes padecen el sindrome de fibromialgia. Estos participantes, debian
acceder de manera voluntaria, ser mayores de edad, de nacionalidad chilena y pertenecientes a
una institucion de salud pablica o privada.

En relacion con el estrés, en Brasil, Reis y Rabelo (2010), realizaron un estudio el cual
tuvo como objetivo describir las posibles correlaciones entre el estrés, los trastornos fisicos y /
0 mentales y las diferentes formas de victimizacion en pacientes con fibromialgia. Se
examinaron 16 registros médicos de pacientes que recibieron tratamiento por un fisioterapeuta
y psicologo. Ademas, se analizaron los puntajes en los inventarios de estrés, ansiedad y
depresion obtenidos al comienzo del tratamiento. Se examinaron las sesiones de psicoterapia y
se organizaron informes de eventos de victimizacion a lo largo de la vida en cinco categorias:
negligencia y abuso emocional, abuso fisico, acoso y abuso sexual. Los pacientes fueron 16
mujeres, con edades comprendidas entre 22 y 73 afios. Todos mostraron indicadores de estrés.
Se establecieron correlaciones significativas entre puntos sensibles, estrés y ansiedad. En los
informes de los pacientes, la negligencia y el abuso emocional fueron las categorias
predominantes, tanto en la infancia como en la vida adulta. Las categorias de victimizacion
infantil se relacionaron positivamente con la ansiedad, la depresién y los puntos sensibles. La
victimizacion infantil y el trabajo infantil se correlacionaron con un mayor nimero de
enfermedades en la edad adulta, mientras que el abuso fisico se asocid positivamente con las
enfermedades musculoesqueléticas.

Ademas, en Bolivia, Reyes (2016) desarrollé una investigacion con una muestra de 75
personas con diagnéstico de fibromialgia. El objetivo fue establecer el grado de interferencia
del estrés, la depresion y la ansiedad en la funcionalidad familiar de los participantes. Su
metodologia se centrd en un cuestionario de construccion propia que constaba de preguntas en
torno a conocer la manera en que afectaba a nivel familiar el hecho de tener la enfermedad.
Como resultados de la investigacion, se evidencid la asociacién entre la fibromialgia y

trastornos de ansiedad y depresion, existiendo un ligero predominio de la ansiedad con respecto



a la depresion, asimismo se evidencio que a mayor tiempo de evolucion de la enfermedad los
pacientes presentan mayores trastornos en el estado de animo, altos grados de estrés y
alteraciones en la funcionalidad familiar.

Durante la revision de estudios fuera del continente europeo, se pudo obtener mas
hallazgos relacionados con los maltiples cambios a los que se ven enfrentados los pacientes
con fibromialgia, se evidencia en esta medida los cambios en las rutinas de actividades diarias,
cambios en las capacidades fisicas, cambios en las relaciones personales e insatisfaccion en
diferentes areas, todo ello, como consecuencia de la aparicion de la sintomatologia.

En sintesis, de los estudios internacionales, se puede detallar que la mayoria de estudios
han sido realizados en Espafia, generalmente de enfoque cuantitativo y corte transversal,
estableciendo asi, la recoleccion de datos desde cuestionarios, inventarios o indices de
diferentes teméaticas como calidad de vida, estrategias de afrontamiento, rasgos de personalidad
y percepcion de dolor. Las investigaciones se centran en mujeres con diagnostico de
fibromialgia, pero se puede observar como hay un avance en la profundizacion de grupos
focales con mujeres sin diagnostico, permitiendo entonces, realizar comparaciones a nivel
clinico, social y principalmente, personal. Asimismo, no hay preferencias sociodemograficas,
pues se logra distinguir el abordaje de diferentes grupos etarios con mayoria de edad, niveles
académicos y nacionalidades.

Por ultimo, a nivel colombiano se encontraron estudios, de los cuales, un estudio
realizado por Pujal et al. (2017), tuvo como finalidad analizar la forma en que personas con
diagnostico de fibromialgia y que participan en organizaciones, transforman el malestar
corporal en malestar psicosocial respecto a su enfermedad. Esto, en 10 grupos focales, que
estuvieron conformados por 85 personas, donde 80 son mujeres y 5 son varones. Los
principales resultados de este estudio giran en torno al mejoramiento de la calidad de vida en
quienes logran hacer este transito. Se evidencia que hay una necesidad de incorporar las
dimensiones de género, relaciones de poder y desigualdad social que cruzan el acceso a la salud
publica en este nuevo conjunto de problematicas sanitarias. Finalmente, se sugiere que se
realicen intervenciones en coherencia con esta perspectiva, para que asi, el abordaje no sea
psicofarmacoldgico y/o basado en la terapia cognitivo-conductual, cuyo efecto muchas veces
es psicopatologizar, creando una perspectiva aumentada y distorsionada del dolor.

Nuevamente, en el entorno laboral, Marrero et al. (2017), realizaron un estudio, cuyo
objetivo fue entender como las demandas y los recursos tanto laborales como personales
afectan la efectividad en el trabajo de las personas con fibromialgia. Se llevo a cabo con siete
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afecta el desempefio en el area principalmente si estas requieren de esfuerzo fisico o
continuidad en una misma postura por largos periodos. Finalmente, estas personas sefialan que
los sintomas fisicos que mas les afectan y/o limitan en el trabajo son: el cansancio, la fatiga
cronica y los dolores principalmente en manos, pies, espalda y hombros. Se recomienda utilizar
muestras mas grandes con otro tipo de muestreo. Asi como el uso de instrumentos cuantitativos
y cualitativos para conocer mas a fondo el impacto que tiene la fibromialgia en el mundo laboral
y ocupacional.

Por otro lado, Herrera y Rojas (2019), En Pereira, llevaron a cabo una investigacion
que buscaba comprender desde los relatos de vida de mujeres con fibromialgia, sus
experiencias de pérdidas, dolor y su vida de pareja, esto, por medio de un un enfoque
cualitativo, donde se entrevistaron a 7 mujeres que tuvieran una relacion erotica y afectiva.
Dentro de los principales hallazgos, se encuentra que algunos relatos giran entorno a significar
la fibromialgia como generador de pérdidas subjetivas que impactan su vida intima de manera
negativa, a su vez, otras participantes ven la enfermedad como una gran oportunidad para
fortalecer lazos con su pareja y las personas que le rodean. Adicionalmente, se sefiala que las
parejas de las participantes en ocasiones suelen no creen en el dolor existente en ellas, Lo que
permite observar, que las estrategias de afrontamiento que cada persona utilice, va a permitir
que la enfermedad se asocie con un reto positivo o por el contrario, un reto negativo.

Ademas, Gelves, et al., (2017), realizaron un estudio cuyo objetivo fue identificar los
sintomas afectivo-conductuales y las estrategias cognitivas de afrontamiento en la percepcion
de dolor de pacientes con fibromialgia. La muestra de este estudio estuvo conformada por dos
grupos de mujeres, 34 con diagnostico de fibromialgia y 30 controles. Sus resultados
presentaron diferencias significativas entre los grupos, siendo las participantes con diagnostico
quienes presentaron respecto a los sintomas afectivos conductuales mayores niveles de
ansiedad, depresion, insomnio, somatizacién y disfuncién social, y respecto a las estrategias de
afrontamiento de la enfermedad mostraron una tendencia al aislamiento social. Estas variables
estudiadas fueron agrupadas en un mismo factor, lo cual demostro interdependencia entre ellas.
La investigacion concluye que los sintomas afectivos conductuales se asocian a la percepcion
de dolor y se relacionan con la utilizacion de estrategias de afrontamiento pasivas y centradas
en la emocion.

Respecto al entorno de pareja, Sanabria y Gers (2019), buscaban comprender las
repercusiones del dolor crénico en las dinamicas de pareja en mujeres con fibromialgia, a través
de un estudio cualitativo con disefio fenomenoldgico. Se entrevistaron a 15 mujeres entre los

23 y 60 afos de edad de nacionalidad colombiana, previamente diagnosticadas con
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fibromialgia. Principalmente, se encontré que la percepcién de la relacion de pareja gira
entorno a variables como: El apoyo mutuo, la constante comunicacion y la sexualidad. Estas
variables prevalentes se asocian con la interferencia e interpretacion de los sintomas propios
de la enfermedad. Finalmente, se encuentra que la aparicion de la enfermedad fue una
oportunidad para fortalecer o fragmentar la relacién de dichas mujeres. En dicho estudio se
recomienda entrevistar a ambos miembros de la relacion, para asi, comprender la perspectiva
completa del fendmeno y explorar la forma en que las parejas de estas mujeres perciben los
cambios en la dindmica de la relacion. Adicionalmente los autores recomiendan incluir mujeres
homosexuales y hombres con fibromialgia, para generar una visibn mas amplia de la
enfermedad.

Asimismo, Vasquez (2015) llevdé a cabo una investigacion cuyo objetivo estuvo
centrado en determinar el impacto del dolor cronico a nivel fisico y psicolégico, y cuya muestra
estuvo conformada por 6 mujeres con edades entre los 36 y 74 afios. Este estudio tuvo un disefio
fenomenoldgico, contando con una entrevista semiestructurada para la recoleccion de la
informacion. Los resultados encontrados en relacion con la calidad de vida evidenciaron alta
necesidad de descanso, dificultad para concentrarse y responder a las demandas fisicas, sociales
y laborales en su entorno. También se evidencid que, el estrés, la ansiedad y la angustia son los
sintomas principales derivados del dolor, con una relacién proporcional entre si; ademas, se
evidencio sensacion de dependencia que afecta el rol de vida de estas mujeres; finalmente, se
encontré como detonante de los sintomas psicoldgicos el temor y la frustracion ante el rechazo
generado por la incomprension del tema.

En el mismo orden de ideas, en una investigacion realizada por Sanabria y Gers (2018),
cuyo objetivo era comprender las implicaciones del dolor crénico en la calidad de vida de un
grupo de mujeres diagnosticadas con fibromialgia, se obtuvo como resultados principales que
las manifestaciones de dolor en periodos de descanso y de disfrute del ocio tienen mayor
activacion. Ademas, se encuentra que la percepcién del dolor se distribuye asi: alta (60%),
media (27%) y baja (13%), y que el 53% de las participantes, percibe un alivio medio del dolor
con el consumo de medicamentos, respecto al 47% que no siente alivio. Para finalizar, se
encontrd evidencia de: sentimientos de impotencia, agotamiento, disminucion en sus rutinas y
ciclos del suefio alterados, lucha contra su cuerpo y contra su enfermedad, relaciones
interpersonales decadentes, sentimientos que, con el tiempo, se trabajan en las estrategias de
afrontamiento que las pacientes desarrollan. Los autores plantean todo lo anterior desde un

disefio cualitativo fenomenoldgico interpretativo y dan como recomendaciones principales,
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abordar la importancia de la duracion del diagnéstico y el impacto que tiene la enfermedad en
las dinamicas de las relaciones de pareja.

Para sintetizar los estudios colombianos sobre la fibromialgia, se puede observar que
en comparacion con los estudios internacionales, existe una tendencia a realizar estudios de
tipo cualitativo, centrados principalmente en la investigacion del nivel de calidad de vida
percibido, relaciones de pareja, dolor crénico y las implicaciones afectivas-conductuales.

A su vez, las caracteristicas sociodemogréaficas de las muestras recolectadas para cada
estudio, predomina la participacién de las mujeres, no se tiene en cuenta los niveles de
formacion académica alcanzados, y los grupos etarios en promedio oscilan entre los 25 y 50
afios. Adicional a esto, se distingue el uso de grupos comparativos entre mujeres con y sin
diagnostico de fibromialgia y finalmente, se brinda un analisis integral de las diferentes areas
posiblemente afectadas, tales como: la vida sexual, el campo laboral, tiempos de ocio,
percepcion del dolor y las estrategias propias del afrontamiento de la enfermedad en su
cotidianidad.

Después de la revision de estudios propuestos tanto a nivel nacional como internacional,
se puede decir que a pesar de los avances en el conocimiento de la fisiopatologia de la
fibromialgia, ésta continda siendo un motivo de consulta muy frecuente, que parece estar
directamente asociado al abordaje independiente que se realizan desde cada disciplina
interesada en la intervencion de la enfermedad. Como se ha evidenciado en los estudios
revisados, hay una clara necesidad de abordar integralmente la enfermedad en funcién de
mejorar la calidad de vida de los pacientes y realizar diagndsticos y tratamientos, adecuados y
oportunos. En tal sentido, la disciplina médica, especialmente, parece omitir en gran medida la
importancia de un abordaje multidisciplinar, y ademas entre disciplinas parece no contarse con
el mismo marco referencial para atender y tratar la enfermedad, por lo cual el servicio al
paciente tiende a ser deficiente e insuficiente a la hora de recibir orientacion e informacién
acerca de la enfermedad.

También es cierto que, aunque han tomado fuerza los aportes realizados por diversas
investigaciones referentes a la fibromialgia en los Ultimos afos, éstas se han realizado en mayor
medida en el continente europeo en comparacion con los demas continentes, es decir que, la
informacion o las cifras que se tienen a nivel local son escasas, lo que sin duda, interfiere en la
posibilidad de tener un conocimiento contextualizado, lo que se traduce mas tarde en
desconocimiento y multiples maneras de atender a la persona y generar un tratamiento integral.
En la misma linea, los estudios revisados presentaron temas de investigacion relacionados
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realizan, las alteraciones que se presentan en el cuerpo y las estrategias de afrontamiento
relacionadas con rasgos de personalidad frente a la enfermedad. Asimismo, la mayoria de los
estudios muestran una estrecha relacion entre la fibromialgia y diferentes patologias como lo
son la ansiedad, la depresion y los episodios de estrés.

En los estudios revisados, aunque en sus resultados se evidencian cambios
significativos en el contexto de la persona, es escasa su profundidad, de modo que, se deja de
lado el interés por conocer e indagar el papel que cumple la funcién protectora o de riesgo que
pueden desempefiar las relaciones que emergen de la interaccion en el contexto social, familiar,
laboral y de salud; creando una brecha de conocimiento en temas relacionados con las esferas
en las que se desarrollan las participantes, y a las dindmicas presentes en cada una de ellas.

Adicional a la brecha de conocimiento mencionada, muchos de los estudios revisados
dan cuenta de limitaciones metodologicas a nivel de muestra e instrumentos, ya que destacan
la importancia de continuar investigando con muestras que pertenezcan a diferentes contextos,
ademas de ampliar el margen de participantes, y finalmente, contar con instrumentos que
garanticen conocer con mayor profundidad el impacto que la fibromialgia tiene en el entorno
de la persona.

En este sentido, la presente investigacion contribuye, por un lado, a disminuir una
brecha conceptual, en tanto aborda la enfermedad desde la comprension de los factores
psicosociales implicados en su curso como lo son las relaciones interpersonales, ademas de
contribuir a aumentar el conocimiento local y nacional, abriendo asi nuevos caminos de
exploracion; y, por el otro lado, a superar una brecha metodoldgica, porque las investigaciones
revisadas han priorizado la exploracion de la enfermedad desde otro tipo de abordajes.

Finalmente, se reconoce en la totalidad de los estudios, datos demograficos poco
variables, como lo son la participacion predominante de las mujeres y grupos etarios que
oscilan entre los 25 y los 55 afios.

En este sentido, en el presente estudio surge la pregunta de ;cuales son los cambios
generados en las relaciones interpersonales de mujeres con fibromialgia, antes y después de su
diagndstico?, y con el interés de dar respuesta al interrogante, se propone como objetivo central:
comprender las experiencias de mujeres diagnosticadas con fibromialgia, en el contexto de sus
relaciones interpersonales, antes y después del diagnostico. Para llevar a cabo este objetivo, se
pretende en primer lugar, examinar la interaccion en el contexto familiar de las mujeres con
fibromialgia, antes y después del diagnostico, en segundo lugar, indagar en la interaccion con
la pareja en las mujeres con fibromialgia, antes y después del diagndstico, en tercer lugar,

identificar la interaccion en el contexto laboral de las mujeres con fibromialgia, antes y después
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del diagnéstico, y finalmente, reconocer la interaccion en el contexto de las relaciones con el
personal de la salud, en el proceso de diagnostico.

Al mismo tiempo, al revisar diferentes estudios sobre fiboromialgia, se ha evidenciado
que el dolor sentido y percibido por parte de las personas con el diagnéstico de esta enfermedad
varia en intensidad, por lo cual, se pretende abordar una perspectiva hipotética en la que se
destaca el papel fundamental de experiencias de vida dolorosas, fuertes o traumaticas en el
desarrollo del dolor crénico. Adicionalmente, la fibromialgia cubre las esferas bioldgica,
psicoldgica y social, por tanto, se parte del supuesto de que adicional a una experiencia de vida
dolorosa que pueda desencadenar una enfermedad como la fibromialgia, ésta también
dependera en gran medida de los recursos fisicos y psicoldgicos que la persona posee para
afrontarla; lo cual se relaciona directamente con ciertos rasgos de personalidad y con la
percepcion de apoyo social.

Asi pues, el dolor en muchos casos puede implicar tanto costes como beneficios para
el enfermo y las personas que le rodean, pues el hecho de tener un dolor cronico puede
significar la incapacidad para realizar actividades cotidianas y también puede representar un
entorno acogedor en tanto puede implicar cuidados de terceros, ademas de representar el hecho
de incorporar otras actividades o formas de interactuar diferentes a las que se ejecutaban previas
al diagndstico.

Por otro lado, se hace importante realizar una revision en este aspecto que pueda
ampliar el panorama de las causas o efectos de la enfermedad, en tal sentido, desde la
perspectiva de la psicologia de la salud, abordar la fibromialgia es importante puesto que esta
enfermedad no tiene un origen conocido, lo que hace compleja su semiologia. En este sentido,
sus repercusiones somaticas deben ser atendidas, pues cuando se hace referencia a la salud,
generalmente se piensa solo en aspectos fisicos o bioldgicos y se deja de lado la relevancia de
factores psicoldgicos y sociales, tales como la interpretacion de las vivencias culturales, y la
economia en el bienestar del individuo (Oblitas, 2007), que es precisamente el foco del presente
estudio, las experiencia de vida de mujeres con fibromialgia en funcion de sus relaciones
interpersonales, tomadas como un factor psicosocial que interfiere en el curso y desarrollo de
la enfermedad.

De acuerdo con las politicas pablicas del Ministerio de Salud de Colombia, ademas de
la necesidad de abordar integralmente la enfermedad en funcién de mejorar la calidad de vida
de los pacientes, la fibromialgia representa un problema de salud publica para la sociedad, lo
que se traduce a una situacion que afecta el bienestar de la poblacién por su caracteristica
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en los niveles de mortalidad. En efecto, la fibromialgia contiene todos los elementos para
merecer y alentar su estudio, porque ademas de su prevalencia, considerada en 4% de la
poblacién general segiin la OMS, el impacto que ocasiona en la calidad de vida es significativo
y profundo, en tanto que, afecta todos los contextos en los que se ve implicada la persona, bien
sea el entorno social, familiar, laboral, de salud o el mismo desgaste personal.

Adicionalmente, la Psicologia de la Salud es el &rea de la Psicologia en que se pone
mayor interés a este tema al ser una disciplina que aplica los principios, técnicas y
conocimientos desarrollados por la psicologia para la evaluacion, el diagnéstico, la prevencion,
la explicacidn, el tratamiento, los impactos y la modificacién de cualquier comportamiento que
interrumpa un adecuado proceso de la salud y del bienestar de las personas (Oblitas, 2006).
Como se ha mencionado anteriormente, estudios indican que las personas con diagnostico de
fibromialgia presentan problemas psicosociales y como consecuencia desarrollan trastornos
tales como la ansiedad y la depresion, de modo que la presente investigacion, basada en la
Psicologia de la Salud, pretende ampliar la perspectiva y la comprension sobre la interferencia
de los recursos psicologicos sobre el curso de la enfermedad.

En tanto al concepto propio de salud, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
(1948) éste se comprende no como la ausencia de dolencias o de enfermedades sino como el
bienestar personal a nivel fisico, mental y social. Lo nombrado anteriormente, se relaciona con
la investigacion a realizar sobre fibromialgia, en la medida que busca una comprension de la
enfermedad a partir de la exploracion de factores psicosociales tales como las relaciones
interpersonales que inciden directamente en el bienestar de la persona en todos los niveles
mencionados.

Asi pues, el interés por comprender de manera mas amplia la fibromialgia se articula al
grupo de investigacion Salud y Calidad de Vida (SyCV) puesto que este grupo apunta a
contribuir al desarrollo del conocimiento en el campo de la Salud, tanto promover como
mantener la salud. Asimismo, prevenir enfermedades y tratarlas desde un enfoque
biopsicosocial. Por tanto, la intencion del presente trabajo es contribuir a que el tratamiento y
la comprensién de la fibromialgia se realice de manera mas amplia e integral, ademas, se
articula especificamente en términos de deteccidn de pautas de comportamiento importantes o
destacables en el curso de la enfermedad que interfieren en la salud totalizada de la persona.
Por tanto, la intencion del presente trabajo es contribuir a que el tratamiento y la comprension
de la fibromialgia se realice de manera mas amplia e integral, desde el punto de vista
psicosocial, evidenciando el papel que juegan las relaciones interpersonales en la persona que

padece la enfermedad.
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A continuacidn, se desarrollan los conceptos centrales de la presente investigacion, los
cuales abordan la fibromialgia, partiendo de su definicidn, etiologia, epidemiologia,
diagndstico, tratamiento, y factores psicosociales asociados, comprendidos desde las
interacciones relacionales en diversos contextos, tales como el familiar, laboral, de pareja y del
personal de la salud. Contextos en los cuales, estas interacciones tienen una influencia que
puede ser percibida como positiva 0 negativa por la persona en el curso de la enfermedad.

Dicho lo anterior, el Colegio Americano de Reumatologia (2019) define la fibromialgia
como una enfermedad neurolégica crénica que causa dolor en todo el cuerpo, y es acompafiada
por otros sintomas como: sensibilidad al tacto o la presion, que afecta a los masculos y a veces
a las articulaciones e incluso la piel; cansancio extremo, dificultades de la memoria o para
pensar con claridad, y para dormir (suefio no reparador). Algunos pacientes también pueden
presentar: depresion o angustia, migrafia o cefalea tensional, problemas digestivos, vejiga
irritable o hiperactiva, dolor pélvico, y trastorno temporomandibular. Asimismo, se afirma que,
los sintomas de la fibromialgia y las dificultades que conlleva pueden variar en intensidad, y
tienen altibajos con el paso del tiempo.

Ampliando un poco mas esta definicion, se plantea que el paciente con fibromialgia
presenta como sintoma principal el dolor, el cual se va generalizando, ademas de aumentar su
intensidad con los cambios climaticos, las cargas fisicas y el estrés emocional. También se
tienen en cuenta sintomas que acomparian el dolor como parestesias, rigidez articular,
palpitaciones, hipersudoracion, y alteraciones en el estado de animo. Ademas, se presentan
sindromes psicopatologicos asociados entre los cuales se destacan la depresion, el trastorno de
panico, el trastorno de ansiedad, el trastorno por estrés postraumatico y el trastorno de
personalidad limite, aunque ain no se ha clarificado que une a los trastornos psicologicos y la
fibromialgia (Amaro et al. 2006; Comeche et al. 2010; Garcia et al. 2006; Gonzélez et al. 2010;
Moreno et al. 2019).

Alrededor de las explicaciones generadas, se indica que puede haber una base genética
que contribuya a la aparicién de la enfermedad en mencion o de cualquier otra patologia. Sin
embargo, los genes por si solos no son la causa de la fibromialgia. Generalmente existen
algunos factores desencadenantes. Estos pueden ser problemas en la columna vertebral, artritis,
lesiones u otro tipo de estrés fisico, como también pueden ser factores como el estrés
emocional, ciertos rasgos de personalidad, experiencias traumaticas, entre otros.

A pesar de ser la fibromialgia una enfermedad de dolor crénico tan prevalente en el
mundo, hasta ahora no se conocen la etiologia ni los mecanismos patogénicos. Se ha podido

observar que existe una agregacion familiar, lo que indica que puede haber una base genética

17



que contribuya a la aparicion de la enfermedad. Las investigaciones mas recientes indican que
puede haber una alteracion en los mecanismos de modulacion del dolor por una alteracion en
los neuromoduladores del sistema nervioso central. Uno de los hallazgos méas consistentes es
el incremento de un neuropéptido involucrado en la percepcion de dolor, denominado sustancia
P, el cual favorece la transmision de los estimulos dolorosos. Otras lineas de investigacion
apuntan a alteraciones del eje hipotalamico-hipofisario-suprarrenal y a una disfuncion del
sistema nervioso autbnomo (Moreno et al. 2019).

En este sentido, el Colegio Americano de Reumatologia (2019), afirma que las causas
de la fibromialgia no son claras y varian segun la persona. La investigacién actual sugiere que
el sistema nervioso esta involucrado, en particular, el sistema nervioso central, por lo cual, no
se trata de un trastorno autoinmune, una inflamacion o un problema articular o muscular. De
modo que la hipotesis del resultado es un cambio en la forma en que el cuerpo se comunica
con la médula espinal y el cerebro. Los niveles de proteinas y sustancias quimicas del cerebro
pueden variar.

Ahora bien, para realizar el diagnostico de fibromialgia, el Colegio Americano de
Reumatologia (2019) afirma que, su diagnostico se genera a partir de los sintomas que el
paciente presente, pero con anterioridad el médico determinara si existe sensibilidad al
presionar, si existe cierta cantidad de puntos del cuerpo sensibles, lo cual se puede llevar a cabo
por medio de un examen fisico, Util tanto para detectar la sensibilidad como para descartar otras
causas de dolor muscular. De acuerdo con el Colegio Americano de Reumatologia, dado que
el dolor generalizado es la caracteristica principal de la fibromialgia, los proveedores de
atencién médica le pediran al paciente que describa el dolor que siente. Esto podria ayudar a
distinguir entre la fibromialgia y otras enfermedades con sintomas similares, pues, a veces se
confunde con enfermedades como la artritis reumatoide o el lupus. Aunque a diferencia de la
fibromialgia, las enfermedades reumaticas causan inflamacion en las articulaciones y los
tejidos.

De modo que, a la hora de realizar el diagndstico de fiboromialgia formalmente, se tienen
en cuenta criterios propios de la enfermedad, tales como: dolor y sintomas presentes durante la
semana anterior, de los cuales el Colegio Americano de Reumatologia (citado en Covarrubias,
2017) sugiere que una respuesta positiva en 11 de 18 totales permite el diagndstico, siendo
estos puntos una zona en la que se siente dolor cuando se presiona de manera directa,
especificamente, son regiones pequefias circunscritas e hipersensibles, situadas en musculos u
otros tejidos conectivos, donde se originan impulsos que bombardean el sistema nervioso

central y provocan dolor referido. Asimismo, el dolor generado en los puntos gatillo puede
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causar entumecimiento, dolor de cabeza, mareos, zumbidos en los oidos, dolor en la mandibula,
entre otros trastornos. Estos pueden permanecer activos o latentes. Son anatdmicamente
constantes y mas frecuentes en el &rea de los hombros, el area lumbosacra y la pared anterior
del torax. La estimulacion del punto doloroso por presion o inyeccion produce irradiacion
dolorosa que se expande a diferentes zonas.

Asimismo, cabe resaltar que no hay examenes especificos para diagnosticar esta
enfermedad, lo anteriormente expuesto son estrategias que contribuyen a la deteccion de la
enfermedad, pero lo cierto es que los 11 puntos gatillo identificados, también llamados puntos
sensibles, son insuficientes para establecer el diagndstico. Si la exploracién se lleva a cabo en
un punto anatomico inexacto o con una cantidad incorrecta de presion digital, podria arrojar
resultados erréneos, principalmente debido al amplio abanico de patologias y sintomas
asociados (Colegio Americano de Reumatologia, citado en Covarrubias, 2017). Sin embargo,
en la actualidad adn se tienen muchos interrogantes sobre como diagnosticar esta enfermedad,
por lo que, en el caso particular de Colombia, actualmente sigue vigente esta estrategia que
acompafa la fase diagndstica.

Ademas de evaluar los puntos gatillo, el Colegio Americano de Reumatologia (2009)
sostiene que se evalta un nivel de gravedad de los siguientes sintomas: cansancio; despertar
con cansancio; problemas cognitivos; mas varios otros sintomas fisicos generales. Para el
diagndstico también se hace necesario que los sintomas permanezcan tres meses como minimo
en un nivel similar y no debe existir otro problema de salud que pudiera explicar el dolor y

otros sintomas.

Figura 1.
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Nota: La figura muestra los puntos gatillo del dolor ubicados en diferentes areas especificas
del cuerpo humano. Fuente: Ldpez, I. (2011). Evaluacion de la Vivencia y Satisfaccion sexual
en Mujeres con Fibromialgia.

Continuando con los aportes del Colegio Americano de Reumatologia (2019) la
fibromialgia no tiene cura. Sin embargo, se afirma que pueden tratarse los sintomas tanto con
medicamentos como con tratamientos no farmacoldgicos. Muchas veces los mejores resultados
se logran con el uso de varios tipos de tratamientos, que implican el uso de farmacos, la
implementacion de la actividad fisica a la rutina de la persona, y la implementacién de terapia
psicoldgica, tal como se describe a continuacion.

De acuerdo con Moreno et al. (2019) el tratamiento de la fibromialgia inicia con la
evaluacion médica o una valoracion inicial que incluye: anamnesis de la sintomatologia del
paciente y el impacto que provoca en su vida personal, familiar, social y laboral, evaluacion de
los factores psicologicos, identificacion de factores agravantes y comorbilidad asociada,
examen fisico general, palpacion de puntos dolorosos, y pruebas de laboratorio aunque no haya
ninguna especifica, pero permiten realizar el diagnostico diferencial con otras entidades.
Ademas, se tiene en cuenta el Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ) publicado
originalmente por Burckhardt y colaboradores, siendo el Unico instrumento validado para la
evaluacion de la calidad de vida en esta enfermedad, que mide el impacto de la fibromialgia en
la vida cotidiana de quienes la padecen y consta de tres subescalas: funcionalidad fisica,
impacto global y severidad de los sintomas.

Una vez realizada la valoracion inicial, los pilares del tratamiento son los farmacos, el
ejercicio y la psicoterapia. los cuales se detallan a continuacion.

Asi pues, en el tratamiento farmacoldgico, aunque no existe algun farmaco aprobado
especificamente para la fibromialgia, se suministran analgésicos como tramadol y paracetamol
que han mostrado cierta eficacia en el tratamiento del dolor, antiinflamatorios como el AINE
aungue no hayan estudios que evalten su eficacia, medicamentos como las Benzodiazepinas
que actlan sobre la calidad del suefio aunque no hay estudios que muestren su eficacia, y
antidepresivos como la amitriptilina y la nortriptilina se han mostrado eficaces en mejorar el
dolor, la calidad del suefio y la sensacién de bienestar. Siendo eficaz a corto plazo en un 30%
de pacientes, ademas de otorgarse alta importancia a individualizar el tratamiento en funcion
de las caracteristicas y sintomatologia mas prevalente de los pacientes (Calvo y Campos, 2010;
Moreno et al. 2019; Rigg y Calvo, 2010).
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Por otra parte, como parte del tratamiento no farmacoldgico es muy recomendable el
ejercicio fisico como caminar, nadar, montar bicicleta, hacer aerdbicos, etc. Este ha mostrado
un efecto beneficioso sobre el dolor, la salud en general, la ansiedad y la calidad de vida del
paciente, asi pues, se afirma que el ejercicio mejora los sintomas de la enfermedad. Los estudios
muestran que la realizacion de ejer-cicio fisico aerébico repercute en la salud mental y la
capaci-dad para realizar esfuerzos fisicos de los pacientes. Sin embargo, las conclusiones de
los estudios destacan el papel de la préctica, pues si se conserva la rutina se obtiene mejoria y
ésta desaparece cuando cesa la actividad (Alvarez, 2003; Moreno et al. 2019; Rivera et al. 2006;
Sariudo et al. 2010).

Adicionalmente, es importante destacar el rol del tratamiento psicolégico, el cual esta
centrado en modificar las creencias del paciente y en aprender técnicas de afrontamiento que
le permitan responder adecuadamente al dolor y otros sintomas de la enfermedad, asi como
permitir la expresion emocional y lograr el equilibrio del mismo; lo cual se puede llevar a cabo
mediante varias modalidades como puede ser la psicoeducacion, el uso de técnicas de relajacion
o la terapia propiamente. Ademas, es importante aclarar que, los estudios encontrados muestran
que la terapia genera sus efectos en la manera en que la persona interpreta su situacion y afronta
sus sintomas, mas no reduce el dolor directamente, adicional a que sus resultados suelen ser
mejores cuando se combina con el ejercicio fisico (Garcia et al. 2006; Gonzalez et al. 2011,
Moioli y Merayo, 2005; Moreno et al. 2019; Rivera et al. 2006).

Una vez revisados los aspectos clinicos de la fibromialgia, a continuacion, se abordaran
los aspectos psicosociales que estan asociados con el diagnéstico, el tratamiento y la
convivencia con esta enfermedad. Con la finalidad de indagar las condiciones a las que se
enfrenta una persona con la enfermedad, presentes en su entorno social, laboral, familiar, o de
salud que impactan y afectan su bienestar.

Es importante al hablar de enfermedades, recordar que éstas siempre traen consigo
respuestas emocionales por parte de la persona quien la padece, las cuales pueden varian en
funcion de la percepcidn o estructura cognitiva de la persona, aunque en términos generales, la
respuesta emocional surge primeramente por los cambios en el estilo de vida o actividades
cotidianas a la que la persona estaba acostumbrada, exigiendo asimismo una ruptura en las
expectativas del individuo que bien pueden manifestarse en ira, tristeza, ansiedad, entre otros...
Aunque si bien, la reaccion depende de la respuesta de afrontamiento y el significado que se le
atribuya, los factores psicosociales constituyen un componente significativo en el curso de la
enfermedad. De modo que, Robles (2012) afirma que, aunque sean las caracteristicas del

paciente y de su enfermedad lo que determine la evolucion del proceso, el grado de estrés
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producido y los consecuentes cambios, pueden jugar un papel en el impacto producido la
dificultad de adaptacion, contribuyendo en definitiva al deterioro psicosocial y fisico del
paciente y de su entorno.

Ahora bien, basta con dirigirse a la definicion o a las cifras relacionadas con factores
asociados a la fibromialgia para considerar su factor psicolégico en el curso de esta. Como
parte de ello, se hace muy importante considerar el entorno que rodea la persona y la calidad
de sus relaciones sociales, como expone Salgueiro et al. (2009), una vez la persona con
fibromialgia evidencia un apoyo social favorable para si misma, este factor tendra un beneficio
en el bienestar, estado de salud, disminucion de la percepcion del dolor, y finalmente de los
indices de depresion y de ansiedad.

En este sentido, Salgueiro et al. (2009) afirman que este sindrome implica un impacto
representativo en diferentes &mbitos sociales y personales para el individuo, entre esos, su
calidad de vida y sus relaciones sociales. Asimismo, la fiboromialgia cuenta con un alto nimero
de sintomas que acompafian el dolor, de los cuales se afirman que pueden variar en intensidad
en dependencia del ambiente en que se encuentre la persona, o forma en que afronte la
enfermedad y el estrés que ésta u otras variables externas puedan ocasionar. Como también se
ha identificado que la fiboromialgia se encuentra asociada con la depresion y la ansiedad. Los
cuales también se asocian drasticamente al aumento de la percepcion de dolor crénico.

Revuelta, Segura y Paulino (2010), plantean que, en la actualidad existen patologias
asociadas a la fiboromialgia con una prevalencia elevada, entre las que se destacan la depresion
y la ansiedad. Al mismo tiempo, se ha encontrado que estas patologias tienen una asociacion
clara con la enfermedad, esto, a causa del estrés cronico, el dolor crénico, la incertidumbre con
el diagnostico, suefio no reparador y poca adaptacion al tratamiento brindado. Ademas, de
problemas laborales, entorno sociofamiliar negativo y la automedicacion, ya sea para los
sintomas propios de la fibromialgia, por ejemplo, el dolor crénico, o para aliviar alguno de los
sintomas asociados ya nombrados. También se ha identificado que la aparicion de cualquier
patologia psiquiatrica, empeora, y cronifica el curso, la adherencia a los tratamientos y la
evolucidn de la fibromialgia. De esto, se conoce que existen diferentes factores tanto internos
como externos que promueven el desarrollo de estas enfermedades.

Asimismo, en estudios como el de Moioli y Merayo (2005), se muestra como los
participantes de la investigacion cuentan con antecedentes psicopatologicos en la familia de
gran magnitud, presentes en al menos la mitad de la muestra, lo que para los investigadores
traduce en un reflejo de la relacion entre la historia de trastornos psicolégicos en la familia y la

experiencia de dolor de las personas. También afirman que, los principales responsables del
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empeoramiento del dolor son las tensiones y los estados emocionales de irritacion o ansiedad.
Lo cual se ve reflejado cuando los participantes suelen expresar su percepcion de presion y
altas demandas de su ambiente y las dificultades que presentan para ser comprendidas,
estableciendo asi un patron de relacién con los que le rodean basado en el dolor.

En términos generales, en los estudios relacionados con los estados emocionales de las
personas con fibromialgia, se han descrito como experiencias o situaciones comunes trastornos
de ansiedad, abusos sexuales y traumas infantiles y, sobre todo, el estrés fisico o psicologico
como factores asociados a la enfermedad (Salido et al. 2007).

De modo que, los factores psicosociales que se asocian a la fibromialgia se pueden
promover 0 no desde un entorno favorable o desfavorable para la persona que padece la
enfermedad. Es decir, entre mas hostilidad se perciba en su entorno, més desencadenantes
psicosociales como los ya mencionados anteriormente, se presentaran en el paciente, asimismo,
mientras mas apoyo se perciba en su alrededor, se veran beneficiadas las esferas previamente
afectadas de la persona.

En este sentido, se hace evidente el papel que juegan las interacciones sociales como
parte del amplio grupo de factores psicosociales asociados a la fibromialgia, por tal razon, se
precisa su definicion para profundizar en ellas posteriormente. De acuerdo con Arias (Como se
citd en Chajin, 2015) las interacciones sociales se definen como procesos de asociacion entre
los seres humanos, en la medida en que se genera una orientacion, un intercambio y una
afectacion de la conducta, que va a regir la relacion determinada.

En este orden de ideas, la fiboromialgia no sélo afecta a la vida del paciente, sino que
interfiere en su entorno social, familiar, laboral y de salud. De este modo se confirma la
interferencia de estos factores en: las relaciones de pareja, su circulo familiar, su contexto
laboral y sus relaciones con el personal de salud. Razdn por la cual, a continuacion, se precisa
la influencia que dichos factores ejercen en las relaciones interpersonales en los contextos
mencionados.

En el contexto familiar, Titchener et al. (como se citd en Fairlie y Frisancho, 1998)
proponen la interaccion familiar como una secuencia de acciones donde se vinculan dos 0 mas
pertenecientes al sistema llamado familia. También, la interaccion en la familia se toma en
cuenta como la base de los comportamientos y rasgos particulares de cada nucleo. Al ser la
base de dichos comportamientos, se manifiesta como una funcién adaptativa y por ende, se
considera un fendmeno transaccional y regulador de dichos patrones repetitivos consciente o

inconscientemente (Fairlie y Frisancho, 1998; Robles, 2012).
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Por otro lado, se afirma que el apoyo brindado por el ndcleo familiar, es primordial e
indispensable en cualquier periodo de la vida. Y a su vez, las personas con enfermedades o con
situaciones dificiles necesitan comprension, apoyo y compafiia para afrontar la calamidad
presentada. Pues en dichas situaciones se busca reforzar los vinculos afectivos presentes en la
familia, con el fin de facilitar el bienestar de la o las personas afectadas (Pedn, 2018; Robles,
2012).

A su vez, Robles (2012) manifiesta que, una de las grandes causas de crisis en una
familia es el hecho de que alguno de sus miembros padezca una enfermedad cronica que
implique limitaciones y requiera ser cuidado. Puesto que, considera que la familia es mas que
un conjunto de individuos; afirma que tiene patrones repetitivos de interaccion que regulan el
comportamiento de sus miembros, por lo cual, los sintomas del individuo pueden tener una
funcion determinada dentro de la familia, que pueden promover vinculos mas fuertes entre los
miembros o por el contrario exclusiones emocionales como respuesta a la enfermedad.

También, Pedn (2018) expone que la dinamica familiar ejerce influencia para modificar
actitudes del paciente, mediante actividades méas especificas como refuerzo social y extincion
de estigma cuando el paciente expresa su dolor; aunque asi como se pueden mostrar en funcion
de apoyo, existen otras dinamicas en las que la familia pueden afectar a los resultados del dolor
directamente si promueven la disfuncion en algunos comportamientos de los pacientes, por lo
cual, el autor concluye que al existir mayor cohesion entre los miembros de la familia, la tension
emocional en los pacientes tiene lugar a disminuir.

Especificamente, en un estudio realizado por Vasquez (2015) se puede evidenciar que,
la mayoria de los pacientes no se sienten del todo comodos a la hora de abordar el tema con su
familia, pues se percibe un alto grado de indiferencia ante la fibromialgia y la situacion
particular del afectado. A su vez, los pacientes conciben la enfermedad como desconocida, por
ellos y por su nucleo familiar, y que este factor es un limitante para dicha interaccion, pues ante
la desinformacidn tienden a percibir la enfermedad como una exageracion o una manera de
manipular su contexto.

De modo que, la fibromialgia no se considera un hecho aislado e individual del paciente.
Aunque sean las caracteristicas del paciente y de su enfermedad lo que determine el curso del
proceso, la enfermedad no representa una situacion que el paciente afronte solo, sino que
supone un impacto significativo en la respectiva dinamica familiar, produciendo cambios de
rol, cambios en su forma de funcionamiento, estrés, y dificultades en la adaptacion que lleva a
pérdidas significativas. Dichos cambios pueden contribuir, en definitiva, al deterioro

psicosocial y fisico del paciente (Lukauskis, 2015; Reyes, 2016; Robles, 2012; Ubago et al.,
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2005).

Con relacion al contexto de pareja, Capafons y Sosa (2015) afirman que la relacion y
las habilidades interpersonales estan estrechamente relacionadas, en tanto que habilidades
sociales como la comunicacion, la asertividad y la empatia son aspectos fundamentales de la
interaccion, aunque también, es imprescindible el papel que juegan 3 elementos fundamentales
en el amor de pareja basados en la Teoria de Stenberg (1988) los cuales son la intimidad, el
deseo y el compromiso, donde cualquiera de estos elementos implica la relacién interpersonal.
Asi mismo, en el ambito de las habilidades sociales Capafons y Sosa, (2015) acogen el
concepto de respeto interpersonal, entendido como la capacidad de armonizar los derechos
propios con los de la otra persona, lo cual, relaciona como estilos de respuesta como el sumiso,
dominante, pasivo-agresivo y equilibrado.

En lo que respecta a las repercusiones de los sintomas de la fibromialgia en la
interaccion de pareja, se ha encontrado en mayor medida que la aparicion de la fibromialgia no
toma un rol fijo en la interaccion de la pareja, pues se ha encontrado que puede generar una
oportunidad para fortalecer el vinculo afectivo o bien, como una amenaza que termina
quebrantando dicho vinculo (Herrera y Rojas, 2019; Sanabria y Gers, 2019).

En una investigacion, Sanabria y Gers (2019) destacan los cambios que se generan en
la relacion, evidenciando las diferencias entre las parejas con mayor estabilidad que aquellas
que tenian crisis previas al diagnostico en cuanto a las estrategias para afrontar y ajustarse a la
enfermedad. Asimismo, las parejas con menor estabilidad mostraron generar mas conflictos de
los ya existentes posterior al diagnostico. También se destaca el reporte por parte de las
participantes en funcion de su inconformidad con el cambio de su rol en la relacion, pues una
evidencia de dicho cambio fue la estrategia implementada por muchas de ellas de ocultar el
dolor para evitar la sobreproteccion o los conflictos. En otra investigacion, Herrera y Rojas
(2019) dan cuenta mediante relatos de algunas participantes de la existencia de una falta de
credibilidad, confianza y empatia por parte de sus parejas, en otros casos la vulnerabilidad
sentida por las pacientes y el apoyo recibido les acerca a sus parejas.

También, Marcus et al. (2013) en su estudio mostraron que en la relacidén de pareja un
45% afirmaban que sus parejas entendian parcialmente el impacto de la fibromialgia, pero de
igual manera las pacientes sentian que cargaban todas sus dificultades en sus respectivas
parejas; aunque por otra parte, un 22% afirmaban que sus parejas no entendian su enfermedad
e incluso cuestionaban la veracidad de los sintomas.

Adicionalmente, un elemento muy importante afectado en las relaciones de pareja a

causa del dolor crénico es la sexualidad, area que se ve altamente implicada en tanto la mayoria
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de pacientes han reportado deficiencia de satisfaccion sexual, puesto que, en el caso de las
mujeres, especificamente, la penetracion llega a ser dolorosa y en términos generales, la
incapacidad fisica obstruye la posibilidad de suplir necesidades en esta area (Blanco, 2018;
Centurion, y Sanches, 2016; Sanchez, 2015).

Con relacion al contexto laboral, “en el sentido objetivo las relaciones humanas pueden
ser un medio para cumplir con las finalidades de la empresa, siempre y cuando éstas se
identifiquen con el bien comun. En el sentido subjetivo tienen como finalidad el desarrollo y
perfeccionamiento humano, el cual también deberia de constituir uno de los objetivos
primordiales de toda organizacion” (Murillo, 2004, p.28).

En la misma linea, la finalidad de una organizacién también deberia estar en funcién
del desarrollo humano (Martinez, 2017), sin embargo, no es precisamente lo que ocurre en el
contexto colombiano, en términos de Yafiez et al. (2010) la vida organizacional implica una
turbulencia que implica en muchos casos fragilidad en las relaciones a nivel laboral y
adicionalmente, llevan incluso al deterioro de las mismas (Bauman, 2007; Tyler, 2003). De
modo que, se esperaria que en este contexto se pueda satisfacer la necesidad humana de
mantener vinculos mediante relaciones sociales significativas que pudieran favorecer
experiencias emocionales positivas.

Briones et al. (2015) afirman que a nivel global existe una falta de sensibilizacién sobre
las consecuencias de la fibromialgia en el entorno laboral para lograr la colaboracion de los
directivos y empresarios; asimismo, muestran en un estudio que las personas con fibromialgia
tienen dificultades para cumplir las exigencias laborales, que los directivos ejercen sin
excepcion para ellas, afirman que se sienten inseguras en el trabajo por las dificultades
derivadas de su enfermedad y que son mas vulnerables a los despidos. Ademas, se ven
obligadas constantemente a justificarse de su absentismo sin mayores probabilidades de ser
comprendidas por sus jefes a causa de la invisibilidad de su malestar, sumado a la falta de
sensibilizacion expresada anteriormente debido al desconocimiento de la etiopatogenia.

En el mismo sentido, Briones et al. (2015) afirman que el apoyo social percibido es
escaso, lo cual afecta las relaciones personales, aunque el compafierismo en este caso suele
tomar dos rumbos, en unos casos se hace visible la necesidad de ayuda, llevando a que los
compaifieros cercanos y conocedores de la problematica se encuentren dispuestos a flexibilizar
horarios y exigencias laborales; y en otros casos, huevamente la invisibilidad de los sintomas
lleva a entorpecer algunas relaciones entre compafieros. En el caso de los jefes, la situacion es

considerada mas delicada en tanto que las ausencias, los errores cometidos o los olvidos pueden
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derivar en posteriores conflictos, su incomprension puede ser determinante para su
permanencia en el puesto de trabajo, incluso hasta el punto de sentirse presionadas para
abandonarlo.

Por su parte, Amoros y Berlanga (2018) afirman que, un mal control sintomatologico,
como dolor, rigidez, ansiedad, entre otros, puede generar inactividad y pérdida de
funcionalidad repercutiendo en el trabajo, lo cual puede significar escasa utilizacion de
métodos de adaptacion personal y tratamiento no farmacol6gico. Ademas, las autoras sefialan
que se hace evidente la necesidad de apoyo de comparieros y jefes dado que existe bajo nivel
de soporte percibido y alto nivel de percepcién de dificultad al ejecutar las tareas laborales.

También, se afirma que la relacion laboral entre jefe y trabajador se hace compleja a
causa de la falta de aceptacion del diagnostico, dificultad para medir la discapacidad por
ausencia de instrumentos objetivos, e ineficacia del tratamiento. Ademas, se afirma que la
mayoria de trabajadores con fibromialgia estudiados cuentan con puestos de trabajo que
requeren esfuerzo fisico, y en general, elevado grado de insatisfaccion laboral (Salido et al.,
2007; Vicente et al., 2011).

A su vez, Vicente et al. (2011) afirma que es posible que determinadas condiciones
laborales; tales como la insatisfaccion laboral, aspectos organizativos, ergonomia inadecuada,
entre otros; contribuyan a la discapacidad laboral en la fibromialgia. Sin embargo, expone que
la mayoria de los pacientes contindan trabajando al cabo del tiempo, aunque la patologia pueda
interferir en su trabajo.

Finalmente, con relacion al contexto de la salud, Wright (como se cit6 en Oliveira y
Angelo, 2006), define la interaccidn social con el personal médico como cualquier respuesta
cognitiva o afectiva que se origina en un contexto relacional con un profesional de la salud.
Estas respuestas, involucran el funcionamiento individual, familiar o social de ambas partes.

En un estudio realizado por Vasquez (2015), se encontrd que la relacion paciente-
personal de la salud, la mayoria de veces tiende a ser fragil, principalmente, a causa de una
constante actitud incrédula por parte del personal de la salud. Puesto que los pacientes,
enfrentan constantes dificultades para corroborar todos los sintomas relacionados con la
fibromialgia; también, una causa es la sobrecarga de diagndsticos que los pacientes
fibromialgicos reciben, ya que antes de tener el diagnostico preciso, se enfrentan a asociar sus
sintomas con los de otras enfermedades de tipo reumatico, generando una percepcion de
inexperiencia en el tema; ademas, la fragilidad en la relacion se liga también al tratamiento
recibido, puesto que la mayoria de los pacientes tienen la sensacion de estar llevando a cabo

tratamientos poco apropiados e incluso no apropiados para ellos y su condicion.
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A su vez, Trivifio y Solano (2014), plantean por medio de un estudio cémo la
experiencia que se tenga con los profesionales de la salud, sera decisiva para la continuacion o
la interrupcién de los tratamientos médicos. Los participantes de esta investigacion,
manifestaron que su principal inconveniente se present6 a la hora de ser escuchados por los
profesionales, y que decidieron sustituir el tratamiento, por terapias naturales, cambios en la
alimentacion o estilos de vida. Este estudio, concluye reconociendo que la comprension por
parte de los tratantes, es de vital importancia. Pues los pacientes al someterse a tratamientos
alternativos, corren riesgo de empeorar su enfermedad crénica y amplian el riesgo de aumentar
la sintomatologia de esta.

Por otro lado, la relacion de la familia del paciente con el personal de salud tratante, es
de vital importancia para promover o disminuir la relacion del paciente con los médicos. Por
ejemplo, en una investigacion realizada por Oliveira y Angelo (2006) se expone que, a grandes
rasgos, existen dos maneras de simbolizar la experiencia vincular de la familia y los
profesionales de la salud. La primera de estas, es la sensacion de seguridad para asumir retos o
riesgos, cuando se genera una percepcion de acogimiento; y la segunda, es el sentimiento de
inseguridad frente a los riesgos que se manifiestan, cuando se genera una percepcion de
desamparo e incomprension. En este estudio, los resultados muestran poca proximidad
entablada en la relacion familia-personal de salud, los pocos espacios para comprender todo lo
que sucede en torno a una enfermedad crdnica, y finalmente la percepcidn de irrespeto ante las
creencias particulares de cada nacleo familiar.

Una vez elaborada la introduccion, revisados los aspectos tedricos y empiricos sobre
fibromialgia y sus factores asociados, y los contextos sobre los cuales se profundizara en el

presente estudio, se dara paso a la metodologia llevada a cabo.
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METODO
Tipo de disefio

La presente investigacion se desarroll desde un enfoque cualitativo, el cual estudia los
significados subjetivos, la experiencia y la practica, otorgando vital importancia a la narracion
o el discurso (Flick, 2004). En términos mas especificos, el enfoque cualitativo permite que en
la recoleccién de datos se constituya una correlacion entre los participantes del estudio y las
narraciones de sus vivencias y experiencia. Permitiendo asi, alcanzar un proceso inductivo en
el entorno comdn o natural. Este enfoque se caracteriza también por la flexibilidad de las
preguntas en funcion del discurso del entrevistado y por no reducirse a los datos, sino que
permite un alto nivel de profundidad a partir del interrogatorio de los investigadores. Este
enfoque permite a la investigacion tener una importante extension de interpretaciones e ideas
particulares de cada participante, contribuyendo al enriquecimiento de esta. Siendo asi, el
enfoque cualitativo da paso a que se realice una comprension de los eventos, pues su alcance
no se centra en la medicion de las variables, marcando asi, la principal diferencia con un
enfoque cuantitativo (Hernandez et al., 2014).

Este enfoque permite ir mas alla de los datos, pues el hecho de que los participantes
puedan relatar sus historias, expresar sus sentimientos y sus interpretaciones podra ayudar a la
elaboracién de aquellos procesos que no estan claros o resueltos (Salgado, 2007). En este caso,
permite indagar la particularidad de las experiencias y los significados que las participantes
hayan tenido con la fibromialgia.

Por tal motivo, la investigacion se abordd desde un disefio narrativo, puesto que se
centra en la recoleccidn de datos sobre las historias de vida y experiencias de determinadas
personas para describirlas y analizarlas (Salgado, 2007), ademas tiene la finalidad de entender
la sucesion de hechos, situaciones, fenémenos, procesos y eventos donde se involucran
pensamientos, sentimientos, emociones e interacciones, a través de las vivencias contadas por
quienes los experimentaron. Se focalizan en narrativas, lo que traduce ser relatos particulares
provenientes de los participantes. Estas historias se relacionan entre si cronolégicamente
(Czarniawska, citado en Hernandez, et al., 2014). Es decir, este disefio va a permitir a la
investigacion cumplir con sus objetivos centrales de entender los cambios que experimentan

las participantes que tienen diagndstico de fibromialgia en torno a sus dindmicas relacionales.
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Participantes

Para la presente investigacion se conté con ocho mujeres colombianas con diagndstico
de fibromialgia, contando con la participacion de ocho ciudades diferentes: Cali, Santa Marta,
Medellin, Bogota, Manizales, Pereira, Boyaca y Bucaramanga. Se realiz6 un muestreo por
conveniencia, que segin Sandoval (2002), se caracteriza por su practicidad en la obtencién de
la mejor informacion en el menor tiempo posible, gracias a la facilidad de acceso y proximidad
de los sujetos para los investigadores. Este tipo de muestreo se relaciona con conformar la
muestra mediante el desarrollo de la investigacion misma. Es decir, los investigadores deciden
si se incrementa 0 se detiene la inclusién de participantes teniendo en cuenta siempre el
surgimiento de nuevos datos que aporten al estudio para la obtencion de datos (Flick, 2014).

Los criterios de inclusion fueron: ser mujer; con diagnéstico meédico de fibromialgia;
de al menos 2 afios 0 mas; tener pareja estable o haberla tenido en los ultimos 4 afios; estar
vinculada laboralmente o haberlo estado en los Gltimos 4 afios; vivir en Colombia; y aceptar
participar en la investigacion. Respecto a los criterios de exclusion: se excluyeron personas con

comorbilidades diferentes a las relacionadas con estados emocionales.

Categorias de analisis

Tabla 1

Definicion conceptual de las categorias de analisis
Categorias Definicién
Interaccion En esta categoria se busca indagar sobre la calidad de la relacion familiar
familiar de las participantes. Se busca indagar sobre la comunicacion que existe, el

manejo de conflictos y situaciones dificiles, las creencias alrededor de la
enfermedad. Otro aspecto importante en esta categoria es el apoyo que las
participantes perciben dentro de su circulo familiar, asi como la confianza
y el tiempo de ocio (Fairlie y Frisancho, 1998; Lukauskis, 2015; Peon,
2018; Robles, 2012).

Interaccioncon En esta categoria se pretende tener en cuenta la percepcion de las

la pareja participantes en la influencia del trato de la pareja sobre su diagnostico, los
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Interaccion en
el contexto

laboral

Interaccion con

el area de salud

comportamientos de la pareja que pueden ser percibidos como apoyo o su
indiferencia, y el impacto en la calidad de la relacion de pareja. Del mismo
modo, se pretende incluir factores de la relacion de pareja en términos de
confianza, comunicacion, aspectos que comparten, crisis, momento de
vida, estabilidad y la percepcion del vinculo entre los dos (Blanco, 2018;
Capafons y Sosa 2015; Centurion, y Sanches, 2016; Herrera y Rojas, 2019;
Sanabria y Gers, 2019; Sanchez, 2015).

En esta categoria se busca indagar los factores que influyen en la
percepcion de las participantes sobre las condiciones adecuadas en funcion
de su estado de salud. En este orden de ideas, se busca incluir aspectos
relacionales como la comunicacion con el jefe, la interaccion con sus
comparieros, el clima laboral, la flexibilidad percibida en términos de
normas, y el clima laboral (Amoros y Berlanga 2018; Briones, et. al. 2015;
Murillo, 2004).

En esta categoria se pretende examinar los factores que inciden en la
relacion paciente-médico. Siendo asi, se busca consultar la empatia
brindada por el personal de salud, proceso de diagndstico y fase de
tratamiento y finalmente la existencia de un espacio abierto para la
resolucion de inquietudes del paciente y sus familiares (Trivifio y Solano
2014; Vasquez 2005; Wright citado en Oliveira y Angelo 2006).

Técnicas de recoleccién

La técnica de recoleccion de la informacion que se emple6 fue la entrevista

semiestructurada. Comprendiendo por entrevista de acuerdo con Corbetta (como se citd en

Tonon, 2009), un encuentro entre sujetos en el cual se busca descubrir subjetividades y por

entrevista semiestructurada, como un instrumento capaz de adaptarse a las diversas

personalidades de cada sujeto, en la cual se trabaja con las palabras del entrevistado y con sus
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formas de sentir, no siendo una técnica que conduce simplemente a recabar datos acerca de una

persona, sino que intenta hacer hablar a ese sujeto, para entenderlo desde dentro

El empleo de esta técnica se considerd la més acorde para la presente investigacion en
tanto que presenta alto grado de flexibilidad, debido a que surgen de preguntas planeadas, que
pueden ajustarse a los entrevistados y tiene la ventaja de adaptarse a los sujetos con enormes
posibilidades para motivar al interlocutor, aclarar términos, identificar ambigtedades y reducir
formalismos (Diaz et al., 2013). En coherencia con la finalidad de la investigacion, esta técnica
va a permitir explorar situaciones no observables, que pueden oscilar entre significados,
percepciones, valoraciones y emociones en torno a las dinamicas relacionales de cada
participante; ademas presenta la ventaja de no limitar el estudio en espacio-tiempo, pues facilita
realizar preguntas sobre acontecimientos pasados o planes a futuro; también, permite enfocar
puntos especificos del discurso del entrevistado; y finalmente permite la observacion propia y
ajena, porque da la posibilidad de averiguar tanto por experiencias propias del entrevistado y

cOmo a su vez, observa el comportamiento de un tercero involucrado (Diaz et. al., 2013).

Instrumento

Para llevar a cabo los objetivos del presente trabajo, se construyd una guia de preguntas
con el fin de realizar una entrevista semiestructurada (ver anexo 2), la cual tiene 4 categorias
de analisis: (1) interaccién familiar, (2) interaccion con la pareja, (3) interaccion laboral y por
altimo (4) interaccion con el personal de la salud. Para validar los items incluidos en las
categorias mencionadas, se contd con el apoyo de tres jueces expertas en el area de Salud y
Calidad de Vida de la Pontificia Universidad Javeriana Cali (ver anexo 3).

Una vez se recibio la retroalimentacion de cada juez, se realizaron los respectivos
ajustes, en la categoria 1 se modificaron las preguntas 2, 4, 5, 6, 8, 9, 10, 11, 12, y 13; en la
categoria 2, las preguntas 15, 16, 18, 19, 22, 23, 25, y 26; en la categoria 3, las preguntas 28,
29, 30, y 34; y en la categoria 4, las preguntas 36, 38, 39, 40, y 42; los cambios realizados
estuvieron enmarcados en aspectos de redaccion y reemplazo de términos, principalmente;
dentro de las preguntas modificadas, se encuentran 2 de ellas que fueron eliminadas,
correspondientes a las categorias 1 y 4, por su contenido reiterativo. Adicionalmente, se
tomaron en cuenta algunas sugerencias emitidas por las jueces a manera de complemento, por

lo cual se afiadieron 3 preguntas, 2 a la categoria 3y 1 a la categoria 4. (ver anexo 4).
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Procedimiento
Fase de preparacion conceptual y metodoldgica

En esta primera fase se realiz6 una revision de la literatura a partir de estudios teoricos
y empiricos, los cuales permitieron la distincion de brechas conceptuales y metodoldgicas que
han dado lugar a la pregunta problema de la investigacién, los objetivos y las respectivas
categorias de analisis; asi como han dado lugar a un disefio metodolégico que permita la
profundidad y flexibilidad en el proceso.

Fase contacto preliminar con las participantes

El contacto preliminar con las participantes, en un primer momento, se centré en la
busqueda especifica de grupos ya establecidos de mujeres con fibromialgia y fatiga cronica a
nivel mundial en la red social Facebook. Después de la revision en dicha plataforma y de haber
elegido un grupo que brindara confianza y que se ajustara a lo requerido, se logro el acceso por
medio de la plataforma. Posterior a esto, se solicito la autorizacion a los administradores del
grupo para publicar la convocatoria de la investigacion, al momento de la publicacion, se aclard
que era valido solo en mujeres colombianas y que vivieran en el pais. Finalmente, las mujeres
que estaban interesadas dejaron sus comentarios con sus datos personales y su interés en
participar, de manera que se procedi6 a establecer el contacto privado, donde se les presento el
consentimiento informado, procedimiento y objetivo de la investigacién de una manera mas

detallada. Buscando clarificar todas las dudas existentes.

Fase de recoleccion de la informacién

Una vez establecido el contacto con las mujeres interesadas en participar en la
investigacion, se solicitd disponer de un tiempo corto en el que se procedio a dar informacion
mas detallada del estudio. De modo que, se les explico la intencidn y los alcances de la presente
investigacion, el tratamiento de los datos y la participacion voluntaria en el mismo. Asimismo,
se hizo envio virtual del consentimiento informado, y una vez fue leido y aceptado por ellas se

coordino el espacio para la entrevista, la cual fue via llamada telefénica (a peticion de todas las
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participantes quienes se sentian mas comodas mediante una llamada o no contaban con la
cobertura suficiente para una videollamada), y en la cual se ley6 el consentimiento informado
para dar conocimiento nuevamente del mismo y resolver cualquier inquietud que pudiera
surgir. Ademas de explicar a profundidad su rol como participantes de la investigacion, los
objetivos, y demas informacidn pertinente, para lograr el cumplimiento de los aspectos éticos
de la investigacion, se reiterd que la entrevista seria grabada.

Una vez se concretd la participacion voluntaria, se inicio el desarrollo de las entrevistas
semiestructuradas, las cuales tuvieron una duracién que oscilé entre 40 y 130 minutos. Es
importante tener en cuenta que para la presente fase no se cont6 con una prueba piloto de la
entrevista, dado que ante la actual contingencia sanitaria por Covid-19 el tiempo estipulado
para la busqueda de posibles participantes se prolong6é imposibilitando llevar a cabo su

aplicacion.
Fase de sistematizacion de la informacion

Una vez termino la recoleccion de la informacién mediante la grabacion de voz de la
entrevista previamente autorizada, se dio paso a la sistematizacion de la informacion, la cual
inicid con la transcripcion de las entrevistas de manera textual, y posteriormente se codificaron

segun las categorias preestablecidas durante el proceso.
Fase de analisis de la informacion

Para el proceso de analizar la informacidn se utilizo el software Atlas ti version 8, ya
que este programa busca un manejo sistematico y comprensible de los datos cualitativos,
permitiendo que los investigadores organicen, agrupen, gestionen la informacion recolectada

de acuerdo con los objetivos y las categorias de analisis, ya sea de manera textual o gréafica.
Fase de elaboracion del documento final

En la fase de la elaboracion del documento final, se culminé con la presentacion de los
resultados, los cuales se presentaron a partir de los datos sistematizados que puedan ofrecer un
resumen de los principales hallazgos y se discutieron en funcién del marco conceptual ya
revisado. Todo ello siguiendo los lineamientos establecidos por la universidad para culminar

los trabajos de grado

Fase de devolucion de resultados
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Se espera poder contar con el espacio y la disposicion por parte de los participantes a
la hora de llevar a cabo la devolucién de los resultados para lograr hacerlo de manera virtual,
en donde se puedan aclarar conceptos, dudas y donde se pueda agradecer de manera directa su
participacion en la investigacion; adicionalmente, se pretende brindar un taller psicoeducativo
que permita tener a las participantes estrategias mas adaptativas de afrontamiento frente a la
enfermedad.

Consideraciones éticas

Esta investigacion considera los principios generales que rigen al Psicélogo para su
realizacion segun la Ley 1090 de 2006, dentro de los cuales se otorga especial importancia a la
confidencialidad de la informacion obtenida de los participantes aclarandose previamente las
limitaciones legales de la confidencialidad; al bienestar del usuario velando por la integridad
de los participantes brindando la suficiente informacion acerca del propdsito de la investigacion
y la naturaleza de los procedimientos de recoleccion de informacion, reconociendo la libertad
de participacion que se tiene; ademas, se aborda la presente investigacion respetando la
dignidad de las personas que participan con el conocimiento de los estandares profesionales
que regulan la conducta de la investigacion con participantes humanos.

Adicionalmente, esta investigacion se clasifica dentro de la categoria de riesgo minimo,
segun la Resolucién 8430 de 1993 del Ministerio de Salud, el riesgo minimo debe contemplar
la no modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisioldgicas, y psicoldgicas o
sociales de los participantes, aunque si bien la modificacién no es intencionada al abordar un
tema como la fibromialgia pueden manifestarse riesgos a nivel psicologico manifiestos en el
consentimiento informado, tales como evocar recuerdos negativos o desagradables para la
persona que activen algin estado emocional determinado, y consecuentemente realizar
conductas en funcion de su estado emocional o las reflexiones que puedan surgir a partir de la
interaccion con los investigadores.

Por tal razén, las investigadoras estuvieron en la capacidad de atender una posible
situacion de crisis emocional, brindar espacios de pausa en caso de presentarse una activacion
emocional determinada, recordar la voluntariedad de la participacion y en caso de ser necesario,

recomendar un experto en el tema que se presente para evitar un posible dafio.

35



RESULTADOS

En este apartado, se presentan los resultados de la investigacion. Inicialmente, la
informacién sociodemografica de las participantes, seguidamente su respectiva
caracterizacion. Posteriormente, se describirdn los resultados por cada una de las categorias
propuestas. La primera categoria se relaciona con aspectos relacionados con la fibromialgia, la
cual tiene el objetivo de contextualizar la fibromialgia, compuestas por las subcategorias
percepcién y cambios de la fibromialgia antes y después del diagnéstico. En seguida, se
desarrollara la segunda categoria denominada cambios en la interaccion familiar configurada
por las subcategorias percepcion de apoyo, comunicacién, espacios de encuentro, manejo de
conflictos, confianza y percepcion sobre la fibromialgia por parte de la familia. Adicionalmente
se desarrollara la categoria de cambios en la interaccion de pareja, compuesta por las
subcategorias percepcion de apoyo, manejo de conflictos, actividades y tiempo en pareja,
comunicacion, confianza, experiencia sexual, cambios en el vinculo, y percepcion sobre la
fibromialgia por parte de la pareja. También se presentard la categoria de cambios en la
interaccion a nivel laboral formada por clima laboral, comunicacion, flexibilidad laboral, y
apoyo percibido. Finalmente, la categoria cambios en la interaccién con el personal de salud,
compuesto por las subcategorias apoyo percibido, trato en las consultas, interaccion con el
personal de salud al revelar el diagnostico, e interaccion en el proceso de tratamiento.

A continuacion, se presenta la informacion sociodemografica de las participantes en la
tabla 2. Inicialmente se expone el pseudonimo de cada participante, elegido por las
investigadoras con el fin de mantener la confidencialidad y proteger el anonimato tal como se
expresa en el consentimiento informado. Respecto a la edad, ésta oscila entre los 34 y los 57
afios. En cuanto al estado civil, tres de ellas se encuentran en union libre, dos casadas, y tres
divorciadas. Con relaciéon a la escolaridad tres participantes tenian estudios técnicos, tres
culminaron su estudio en secundaria, una de ellas realizé un tecnélogo, y una de ellas culmino
su estudio universitario. Finalmente, residen en ocho ciudades diferentes, Cali, Bogota,

Sogamoso, Bucaramanga, Medellin, Manizales, Pereira, y Santa Marta.
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Tabla 2
Informacion sociodemogréafica de las participantes.

N Pseudonimo  Edad Estado civil Escolaridad Ciudad de

°  participante residencia

1 Rosmeri 36 afios  Union libre Secundaria Cali

2 Deisy 36 afios Union Secundaria y pasteleria Bogota
marital

3 Adriana 45 afios Separada Técnico Sogamoso

4 Paola 57 afios  Divorciada Secundaria Bucaramanga

5 Olivia 34 afios Casada Tecnico auxiliar administrativo Medellin

6 Martha 49 afios  Divorciada Profesional fonoaudiologia Manizales

7 Pilar 40 afios Casada Tecnologia en contabilidad Pereira

8 Johana 45 afos  Uniodn libre Tecnico auxiliar de cocina 'y Santa Marta

contable

Nota: Datos tomados de las entrevistas realizadas por las investigadoras. (2020).

PERFIL DE LAS PARICIPANTES

A continuacién, se amplia la informacién de la tabla, con la finalidad de destacar
caracteristicas relevantes de las participantes, y complementando especificamente informacion
relacionada con situacion laboral actual, descripcion de diagnostico médico de la fibromialgia
y agregando finalmente acentuando aspectos relacionados con la disposicion de las

participantes en el transcurso de la entrevista.

Rosmeri

Rosmeri realiz6 la secundaria con énfasis comercial, y curs6 dos semestres de
educacion preescolar. A nivel laboral, Rosmeri se desempefiaba como asesora comercial,
aungue actualmente relata dedicarse a las labores del hogar puesto que hace poco tiempo perdid
su trabajo a causa de la fibromialgia. Rosmeri fue diagnosticada hace aproximadamente tres
afios por un profesional de la salud, sin embargo, los sintomas de la enfermedad la acompafian

desde hace quince afios aproximadamente. Durante la entrevista, Rosmeri se muestra como una
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persona con disposicion, sin embargo, sus respuestas son muy cortantes y en ocasiones no
responde con mayor profundidad, adicional a esto, en determinados momentos se nota muy
reactiva y predispuesta con las preguntas que se le realizan, incluso adopta un tono fuerte y

alterado.

Deisy

Deisy realiz6 la educacion secundaria y afios mas tarde estudio pasteleria. Actualmente,
es independiente a nivel laboral y tiene su propia pasteleria desde su casa, y previo a su labor
como pastelera, trabajé en un banco Deisy fue diagnosticada por un profesional de la salud
hace aproximadamente once afios. Durante la entrevista se muestra como una persona
expresiva, espontanea, enérgica, dispuesta a responder todas las preguntas de manera detallada,
con alto interés en compartir los mayores detalles posibles sobre su experiencia con la
fibromialgia al referir gran importancia a que sea una enfermedad cada vez méas conocida, pues
durante la entrevista se mostrd preocupada por el escaso conocimiento que se tiene sobre ella

a nivel colombiano.

Adriana

Adriana tuvo una preparacion técnica y se desempefid posteriormente como secretaria
de una empresa de cementos en el area de cartera; aunque, actualmente se encuentra
desempleada hace tres meses, tal como lo refiere, a causa de la pandemia. Recibi6 su
diagndstico en septiembre del afio 2017. Durante la entrevista se muestra como una persona
inhibida, y reservada a la hora de emitir una respuesta, fue precisa en sus respuestas a todas las

preguntas, por lo cual fue necesario profundizar en cada una de ellas.

Paola

Paola realizo sus estudios en secundaria. A nivel laboral, Paola trabajé por contrato con
una entidad publica en el area de archivo, aungque posteriormente decidié independizarse y
comercializar calzado y accesorios, pero, actualmente se encuentra en estado de incapacidad a
causa de la fibromialgia por lo que tuvo que interrumpir su labor en ventas. Fue diagnosticada
con fibromialgia hace aproximadamente veinte afios, y hace treinta y cinco afios reconoce que
empez0 a tener los sintomas. Durante el proceso de la entrevista, Paola se muestra muy abierta
en sus respuestas, las narra de manera tranquila y colaborativa. Sin embargo, Paola se expresa

con un discurso pesimista y se describe como una persona solitaria y con pocas redes de apoyo.
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Olivia

Olivia realizéd un técnico en auxiliar administrativo, y actualmente, trabaja en el
emprendimiento de lavado y spa automotriz que tiene con su esposo, donde desempefia cargos
contables y administrativos. La participante expresa que desde el afio 2013 comenz6 a buscar
un diagnostico para sus molestias, narra que ha atravesado y descartado diferentes
enfermedades. El diagndstico clinico de fibromialgia lo dio un cirujano toracico hace tres afios.
Durante la entrevista, Olivia se muestra como una persona colaboradora con el estudio,
responde abiertamente las preguntas que se le realizan, se percibe codmoda y con disposicion.
Se muestra muy agradecida con las investigadoras por realizar un estudio sobre la fibromialgia.

Martha

Martha, es fonoaudiologa de profesion, pero actualmente se encuentra pensionada por
invalidez, por este motivo, actualmente es ama de casa. Martha hace siete afos
aproximadamente, conoce su diagnostico de fibromialgia, pero los sintomas aparecieron hace
diez afios atras. En el proceso de la entrevista, Martha se percibe como una mujer alegre y
dispuesta, abierta a las preguntas que se le realizan, hace bromas y habla jocosamente, narra

con profundidad sus respuestas, permitiendo asi, una entrevista enriquecedora.

Pilar

Pilar, cuenta con un titulo de tecndloga en contabilidad. Actualmente, se desempefia
como coordinadora de talento humano en una empresa ubicada en el municipio de La Virginia.
Conoce su diagnostico hace un poco méas de dos afios, pero los sintomas hicieron aparicion
hace cinco afios. En la entrevista se muestra como una mujer expresiva, da respuesta a todas
las preguntas, y aunque tiende a responder con precision, no se nota hostil o reactiva. Adicional

a esto, expresa unas palabras de agradecimiento por estar en el estudio.

Johana

Johana cuenta con dos titulos, el primero como auxiliar administrativa y el segundo
como auxiliar de cocina. Actualmente trabaja como auxiliar de cocina en un hotel de su ciudad.
Se percibe en la entrevista como una mujer perseverante, durante la entrevista tiene momentos
donde manifiesta sus sentimientos por medio del llanto y del silencio, sin embargo da respuesta
a todas las preguntas. Johana expresa siempre estar buscando conocer mas sobre su
enfermedad, ya que dice que la falta de informacidon es lo que limita a las personas. Por este

motivo, da una percepcidn de resiliencia y ganas de comprender su enfermedad de una manera
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integral. A pesar de su sufrimiento en ciertas areas de su vida, se escucha una mujer positiva y

tranquila.

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos a través de la entrevista
semiestructurada realizada a ocho mujeres de diferentes ciudades de Colombia, todas con
diagndstico médico de fibromialgia. Cada apartado de los resultados, contiene una serie de
narrativas realizadas por las participantes, dichas narrativas fueron elegidas por las
investigadoras, con el fin de ilustrar de una manera mas clara los hallazgos.

Para dar inicio, se encuentran los resultados relacionados con la categoria de aspectos
relacionados con la enfermedad, compuesta por las subcategorias percepcion y cambios de la

fibromialgia antes y después del diagnostico.

ASPECTOS RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD

Percepcion sobre la fibromialgia antes y después del diagndstico
Todas las participantes expresaron desconocer o conocer poco la enfermedad al iniciar
la presencia de sus sintomas. Reconocieron entrar en relacion con la palabra fibromialgia al
conocer su diagnostico, empezaron a obtener méas informacién, entender un poco mas sus
sintomas y conocerla a profundidad. La mayoria de ellas manifestaron que pese a sentir mayor
relacion con el concepto de fibromialgia, al iniciar su diagnostico tenian pensamientos
esperanzadores sobre la cura de la enfermedad, relatando principalmente confiar en que el

tratamiento pondria fin a sus sintomas.

Pues antes de tenerla la habia escuchado, pero no la habia estudiado a profundidad, la verdad

puedo decir que no la conocia (Johana, Santa Marta).

Pensaba que era algo que iba a tener cura o que me iban a tratar con algo y pues se me iba a

mejorar o quitar (Johana, Santa Marta).

Ademas, afirmaron que, aungue los dolores pueden fluctuar entre un dia y otro, éstos
siempre tienden a aumentar con el paso del tiempo y traen consigo situaciones altamente
incapacitantes. De modo que, se convierte en una carga, en un impedimento, y a partir de ella
emergen sentimientos de temor. Es percibida como una condicion terrible en la mayoria de

Casos.
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Desde hace 5 afios lo veo como algo realmente horrible, porque cada vez los sintomas se ponen
peor. Yo le digo a la doctora que esto es vivir en un cuerpo ajeno, porque yo pienso en ciertas
cosas, quisiera hacer otras cosas, pero realmente el cuerpo no me da (Paola, Bucaramanga).

Es algo que te pesa y te duele. duele, agota, limita. Es como eso, es tener una carga a toda
hora, es como un dolor y un cansancio (Olivia, Medellin)

Posterior al diagndstico, han hecho intentos por afrontar la enfermedad de la mejor
manera, ya que ahora tienen conciencia de que la fibromialgia las acomparia en todo momento.
Refirieron principalmente aprovechar los dias en que los dolores no se tornan tan incapacitantes
para realizar actividades placenteras, para dedicarse tiempo a si mismas, o para realizar
actividades que han dejado pendientes, aunque coinciden en no lograr llevar a cabo estas tareas

como se habia planeado porque el dolor retorna con intensidad interrumpiendo los planes.

Toca ejercitar mucho la mente (...) toca aprender a vivir la vida al dia. O sea, me levanto vivo
mi dia, si yo veo que estoy guapa, que los dolores estan suaves, que estoy como en mejores
condiciones, pues procuro hacer cosas que otro dia se que no voy a ser capaz. Aunque al final
del dia ya el cansancio me tumbe a la cama, pues traté de esforzarme y de hacer cosas que me
hacen sentir mejor. Entonces es una enfermedad que fluctla, pero que uno puede convivir con

ella si conoce su cuerpo, y lo aprende a manejar (Martha, Manizales).

He tenido cambios, la manera de ver las cosas es diferente. He aprendido muchisimo a manejar
el dolor, a vivir con el dolor, hay ocasiones en las que se torna bastante bastante imposible y

caigo, pero, asi como caigo, trato de levantarme lo mas rapido que pueda (Deisy, Bogotd).

La mayoria de ellas expresan su preocupacién por la falta de conocimiento sobre la
enfermedad, tanto a nivel profesional como social. Afirman que esto ocurre especialmente en
Colombia, y coinciden en gue esta situacion les produce frustracion y en muchas ocasiones, la

falta de conocimiento ha traido consigo estigmas y prejuicios emitidos directamente sobre ellas.

Estoy en un grupito de Esparia, y ellos me envian informacién documentadndome porque estan
muy avanzados, la informacion y el conocimiento que tienen es una cosa loca, y yo les pregunto
si tienen un lugar en Colombia donde uno pueda ir y dicen que en Colombia no tienen. Me

envian tanta informacion que uno dice, caramba, por qué aqui no lo pueden hacer (...) pero el
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desconocimiento de causa es muy muy grande, elevado, es una cosa loca, es que médico que

no tienen idea de lo que uno les esta hablando (Deisy, Bogota).

Entonces no sélo padeces la enfermedad y sus dolores, sino el rechazo, la ignorancia en cuanto
a laenfermedad, y eso duele. Incluso hay muchos profesionales que no conocen la enfermedad,
los que lo conocen la minimizan (Johana, Santa Marta).

Cambios entre el antes y después del diagndstico

Las participantes relataron haber empezado a sentir cambios muy drésticos en su vida,
refirieron que, al aparecer los primeros sintomas como dolores corporales, cansancio fisico y

dificultades cognitivas, la dificultad para llevar a cabo tareas cotidianas cada vez fue mayor.

Ya no me considero inteligente. Antes yo era muy pilosa, a nivel laboral fui muy buena siempre,

pero esta enfermedad deteriora a nivel cognitivo y mental (Martha, Manizales).

Ademas, afirmaron que hacen intentos por realizar sus tareas de manera eficaz, de estar
bien, pero la mayoria de las ocasiones el dolor aparece obstaculizando esta posibilidad,
refirieron que han surgido muchos cambios respecto a las actividades compartidas con sus
personas cercanas, de modo que se ha presentado una notoria disminucion en la asistencia a

eventos sociales o actividades de ocio.

Pero en la parte social, uno si, se aleja de amigos, reuniones, como que ya ellos no lo invitan
a nada, porque uno siempre estd dolorido, o estd en esas citas, en terapias (Paola,
Bucaramanga).

Digamos que la vida social la evito al 100%, no visito a nadie y nadie viene a la casa. ESo es

por la medicina, porque como que lo cambia a uno (Johana, Santa Marta).

A nivel fisico, afirmaron haber sentido cambios en ambas dimensiones, la mayoria de
ellas expresaron haber tenido aumento de peso, alteraciones del suefio, agotamiento y mareo a
causa de los medicamentos ingeridos y/o la quietud que tienen posterior a la enfermedad.
Adicional a esto, presentan dificultad para realizar tareas cotidianas o de fuerza, deterioro
cognitivo especialmente relacionado con la memoria; dolores en diferentes partes del cuerpo,

disminucion de la agilidad fisica y mental.
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El desgaste del cuerpo, el desgaste mental, emocional ha sido mucho, muy fuerte, entonces no
me siento con la misma energia como para decir “no, venga yo me animo a conseguir un
trabajo, no”, no me siento en la capacidad de hacerlo en ningun aspecto, ni fisico ni emocional

(Deisy, Bogota).

He subido mucho de peso, me siento muy lenta, cada vez soy més torpe. Yo soy muy agil, soy

cocinera, pero ya me he vuelto lenta (Johana, Santa Marta).

Dentro de los cambios fisicos que han experimentado por su diagndstico de
fibromialgia, se encuentra también, los cambios hormonales, tales como la ausencia de su

menstruacion y una notoria disminucion en su libido.

He tenido ausencia de menstruacion y los medicamentos me han quitado el apetito sexual
(Olivia, Medellin).

A nivel emocional, los sentimientos comunes fueron irritabilidad, fluctuacion con
relacion al llanto ante situaciones dificiles, frustracion, tristeza, angustia, inutilidad, e
impotencia, que emergen a raiz de las dificultades para realizar las tareas con fluidez y sin

dolor.

Pues no lloro, a veces pasan cosas super dificiles a uno, como la muerte de alguien cercano
por COVID-19, y no lloré, como que me he vuelto insensible... Pero, por ejemplo, a veces lloro
por bobadas, como que estoy viendo una caricaturay ahi si lloro. Eso es complicado, porque

yo misma sé que estoy descontrolada, que eso no deberia ser asi (Olivia, Medellin).

Me siento muy deprimida, eso es lo mas marcado. Cambios emocionales muchisimos, me he
aislado mucho, no me gusta salir, no me gusta estar con personas. Me siento muy deprimida,

eso es lo mas marcado. Siempre estoy triste, malgeniada, muy sensible (Johana, Santa Marta).
Teniendo en cuenta los cambios fisicos, emocionales y hormonales que anteriormente

se plantearon, también expresaron haber evidenciado cambios que han afectado su vida

principalmente en las areas laborales y de pareja. Dichos cambios se han presentado por la alta
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ingesta de medicamentos y por realizar terapia fisica, ya que las participantes definen estos
tratamientos como perjudicial o contraproducente para ellas.

Realmente es estar zombie todo el tiempo, ademas uno no saliva, tengo mucho mal genio, no
queria que me hablaran, a mi esposo lo queria matar (...) el ejercicio como la hidroterapia me
dispara muchisimo el dolor (...) me da muchisimo frio, se me ponen las manos y los dedos
morados. Pero a los 10 minutos estoy sudando del calor, todos tienen efectos secundarios
fuertes (Olivia, Medellin).

A nivel fisico tengo mas rigidez en el cuerpo, ya no puedo arrodillarme o agacharme. Estoy
siempre hinchada. He aumentado mucho de peso, me agoto muy féacil (...) Siempre he tenido
problemas de autoestima, y ahora peor, porque me siento mas bruta, mas torpe, me siento

tonta. (Martha, Manizales).

Por otra parte, algunas participantes narraron haber experimentado cambios positivos
con los tratamientos que reciben, sin embargo, expresan que los sintomas no desaparecen, 0 si

desaparecen, pasado un corto periodo de tiempo, vuelven a presentarse.

Si han sido utiles, tanto la metraxilina que me sirve para dormir y me ha ayudado bastante
como la pregabalina que me baja el nivel de dolor, pues no me lo quita, pero si me lo disminuye

(Adriana, Sogamoso).

A continuacion, se encuentran los resultados relacionados con la categoria de cambios
en la interaccion familiar, compuesta por las subcategorias percepcion de apoyo,
comunicacion, espacios de encuentro, manejo de conflictos, confianza y percepcion sobre la

fibromialgia por parte de la familia.

INTERACCION FAMILIAR

Comunicacion

Algunas participantes presentan satisfaccion con la manera de comunicar sus
pensamientos, ideas y sentimientos sobre la fibromialgia a sus familiares, de la misma manera,
percibian apoyo de su nicleo familiar, al demostrar estar atentos a escuchar y a ayudar. Otras

manifestaron comunicarse principalmente con personas especificas de la familia, bien sea con
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la pareja, o con la familia nucleo con la que convive. Dos de ellas, refieren especificamente no

mantener contacto constante con su familia debido a que se autodenominan personas apartadas.

La comunicacion ha sido muy buena, como te digo... desde que se supo de mi diagnostico el

apoyo ha sido total (Deisy, Bogot4).

Con mi esposo e hijos si es total, es completa la comunicacion que tenemos. Nos contamos
todo (...) pues la verdad yo soy mas bien retirada de mi familia, yo no les cuento mis cosas,
porque pues ¢para qué?, solo hablamos lo estrictamente necesario. (Rosmeri, Cali).

Especificamente, Paola refiere no haber tomado distancia de su familia, sino haber
sentido el rechazo y la falta de preocupacion por parte de sus hijas, manifestando que ya no es
percibida como un miembro Util dentro del nicleo familiar y atribuyendo a esta situacion la

distancia tomada.

No, totalmente no. Porque es que no me comprende, y ademas soy un cero a la izquierda para
mis hijas, porque como yo ya no les sirvo, ya no les hago las cosas como antes. Entonces si,

ya no me ven como Util. Pero pues todo tiene su etapa (Paola, Bucaramanga).

Algunas participantes evitan expresarse ante sus familiares, especialmente en casos
donde se incluyen quejas alrededor de la enfermedad, para prevenir posibles preocupaciones o
situaciones estresantes.
Yo trato de no hacerlo. Porque si vamos a ser totalmente honestos, para todo el mundo,
incluida mi familia igual es muy harto escuchar que una persona se esté quejando todos los
dias y a toda hora, o sea eso no... por mas que sepan, que ya conozcan y que entiendan, no es

facil (Adriana, Sogamoso).

Martha narr6é cémo las situaciones dificiles que ha vivido en relacion a la fibromialgia,
han girado en torno a la dificultad que tiene para movilizarse y para realizar actividades.
Expresando que ha sido una gran limitante y le ha causado sentimientos de frustracién e

impotencia.

Al principio de la enfermedad y cuando los sintomas empeoran, mi mama me tiene que

movilizar, ayudarme con todo. Es una situacion dificil porque me siento impedida para hacer
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cualquier cosa, si mi maméa no me ayuda, entonces no puedo hacer nada en ciertos momentos

de crisis del dolor (Martha, Manizales)

Percepcion de apoyo y confianza

Algunas de las participantes refirieron sentirse totalmente apoyadas por los miembros
de su familia, en principio, porque pese a no conocer a profundidad la fiboromialgia se han
interesado por aceptarla y entenderla. Ademas, refieren que el apoyo ha ido mas alla del intento
por comprender la enfermedad, y sus familiares han demostrado su apoyo mediante ayudas con
tareas dificiles, palabras reconfortantes, compafiia, atencién a recordar los horarios de los
medicamentos, y en muchas ocasiones apoyo econdémico. Sin embargo, la confianza es parcial
0 s6lo le confian sus asuntos relacionados con la fibromialgia a algunos miembros de la familia,
principalmente con la intencion de no preocuparlos, por no generar una carga adicional o por
temor a ser percibidas como mujeres debiles, por tal razon, ellas evitan estar acompariadas de

sus familiares en procesos médicos relacionados con la enfermedad.

Me apoyan con consejos, con apoyo moral, siempre se preocupan. No mas con aceptar que si
estoy enferma. Por ejemplo, a mi mama le daba mucha rabia que yo me quejara (...) Pero
ahora ya eso cambio, y ya ella me llama siempre, me pregunta como estoy, entonces cambid

esa perspectiva de ellos frente a mi (Martha, Manizales).

Pues hay cosas que les comento, pero hay otras que no les digo. Yo trato de manejar mis cosas
mas en privado. Me siento muy triste al ver que siempre me ven con dolor y todo eso. Les

oculto mucho, no les doy a demostrar todo lo que me pasa (Johana, Santa Marta).

Pues que me ayudan a bafiarme, me ayudan a levantarme o me frotan el aceitico 0 me pasan

las pastas, o simplemente se sientan a verme llorar y a escucharme (Adriana, Sogamoso).

Otras expresaron no sentir apoyo, percibir apoyo parcial o simplemente no buscarlo
para evitar incomodar a su familia. Una de ellas, especificamente, expresa no tener apoyo en
lo absoluto por parte de su familia, refirié tener la oportunidad de Unicamente contar con una

amiga para refugiarse.
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Apoyo, apoyo, pues no. Porque realmente es solo mi esposo, realmente es muy dificil, porque
no quiero que se enteren que tengo dolor, a mi no me gusta quejarme a toda hora, es muy
maluco, uno se pone en los zapatos del otro y que pereza que a toda hora se le estén quejando
a uno. Mi esposo es el que me ayuda en todo, en la casa, en el trabajo, en todo. Es una
enfermedad muy dificil... Yo no puedo decir que me siento apoyada (Olivia, Medellin).

Espacios o actividades de encuentro

Todas las participantes refieren que han adaptado los espacios de encuentro de acuerdo
a sus capacidades fisicas, econdmicas y personales, puesto que presentan diversas dificultades
bien sea porque se sienten incapacitadas para realizar actividades que solian llevar a cabo antes
de la enfermedad, también, dificultades econdmicas para hacer planes fuera de casa, 0 en
ocasiones, los familiares se encuentran ocupados en sus respectivas labores. De modo que, han

hecho de sus casas el lugar propicio para tener actividades de encuentro.

Bueno actividades como tal, lo que yo pueda hacer como aqui en la casa, entonces tratamos
de hacer como juegos de mesa, a veces también en la pasteleria mi hijo me ayuda, cocinamos

juntos (Deisy, Bogota).

A excepcion de las demas, Paola, aunque si bien ha adaptado sus actividades, éstas las
lleva a cabo generalmente sola, pues manifiesta que su ndcleo familiar tiene actitudes de

rechazo frente a ella por la enfermedad.

Ahora con nadie hago nada. Porque pues como ya no tenemos contacto seguido. Mis hijas
viven aqui en la casa abajo, pero pues no nos hablamos, todas somos encerradas en los

respectivos cuartos (Paola, Bucaramanga).

Manejo de conflictos o situaciones criticas relacionadas con la fibromialgia

Dentro de las narrativas se encuentra que, las situaciones dificiles que han
experimentado algunas participantes se afrontan en compafiia del nacleo familiar, mas no
relatan que las situaciones criticas han sido con ellos directamente. Al igual que en las
actividades compartidas, los conflictos en este caso giran en torno a diferentes variables como

econémicas y personales. A pesar de que las situaciones conflictivas no se relacionan
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directamente con la fibromialgia, las alteraciones en dichas areas de su vida, si se derivan de

ella.

Nuestra mayor dificultad es lo econémico, porque como estoy incapacitada, estoy recibiendo
el 50% del salario. (...) En estos dias tuve una crisis, y no teniamos ni una moneda para ir a la
clinica, no podiamos ir ni siquiera un bus. (...)Tener una persona enferma en casa sale muy

costoso porgue se va mucho dinero en todo lo de cuestiones médicas (Johana, Santa Marta).

También, algunas relataron tener conflictos propios de las interacciones que establecen,
ajenos a la enfermedad. Dos de ellas, refirieron puntualmente presentar discusiones o
malentendidos considerando que son situaciones naturales de una relacion familiar, expresando

que tienen choques insignificantes, que nada tienen que ver con la fibromialgia.

Hay momentos en los que tenemos nuestras diferencias por el tema del nifio porque yo soy una
persona muy fuerte como muy grufiona por asi decirlo, entonces quiero corregir todo el tiempo,
entonces tendemos a llevarnos mucho la contraria mi esposo y yo, pero son choques como

normales (Deisy, Bogota).

Las diferencias que tenemos no son a raiz de la enfermedad, se deben a temas personales como
la adolescencia de la nifia mayor, o pues cualquier otro tema diferente, pero la enfermedad no

ha sido como un motivo de dificultad en nuestra relacion de familia (Pilar, Pereira).

Puntualmente, Rosmeri relato tener situaciones conflictivas a raiz de la aparicién de la
fibromialgia, afirmando que desde la aparicion de la enfermedad toda su vida gira en torno a

ella, incluso atribuye la totalidad de sus dificultades a la fibromialgia.

Si, completamente. La fibromialgia es el centro de todas mis dificultades ahora (Rosmeri,
Cali).

Finalmente, dos de ellas afirmaron no tener conflictos, a causa de las relaciones

distantes que mantienen con sus familiares. Sin embargo, esta manera de interactuar con su

familia, no se origind con la presencia de la fiboromialgia.
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No, con mi familia no. Solo con mi esposo... Pero con ellos no, para nada. Y en general

en ningln momento, porque siempre hemos sido asi como lejanos (Olivia, Medellin).

Percepcion sobre la fibromialgia por parte de la familia

Finalmente, en la categoria de interaccion familiar se encontré que es comun que la
percepcién sobre la fibromialgia por parte de los familiares de las participantes, en un primer
momento estuviera centrada en el desconocimiento. Posterior a presenciar los sintomas de la
fibromialgia, sus familiares fueron emitiendo comentarios y sefialamientos. Por un lado,
enfocados en la duda de la existencia real de la enfermedad y de la magnitud de los sintomas

que decian manifestar, tal como se evidencia en la siguiente narrativa:

Ellos desconocen mucho, tienen el concepto de que es una enfermedad que causa dolor y ya,
pero no ven las otras cosas que trae la enfermedad. Y mi maméa hmm, no pues ella solo dice
que esas cosas tan raras que se estan viendo hoy en dia. Pero digamos que basicamente, viven
es con la inquietud de si se me va a quitar, si tiene 0 no cura, eso es como lo que ellos opinan

(Pilar, Pereira).

El estigma de las personas, de mi familia. Si uno tiene una herida por una cortada o algo asi,
eso se ve, se nota. Pero la fibromialgia no se ve, no sale en un examen meédico, entonces
siempre dicen que no quiero trabajar, que soy perezosa, que no quiero trabajar. El estigma,
mas que de la sociedad, es la familia. Porque las demas personas no saben lo que uno tiene,
pero en cambio la familia es esa gente cercana, las primeras personas en la vida con las que

uno convive y luego se mantienen criticandolo a uno (Rosmeri, Cali).

Por otro lado, los familiares de algunas de ellas, antes de juzgar la condicion de su
familiar, se permitieron el espacio de conocer mas sobre la enfermedad y de buscar maneras

de brindar apoyo, tal como se sefiala a continuacion:

Ellos no entendian la magnitud del problema, ya a medida del paso del tiempo, a medida del
paso de los afios, han aprendido a conocer de ella, les he enviado mucha informacion también,
les hablo mucho de ella cuando voy alld, y para ellos sigue siendo dificil porque nosotros

somos cinco hermanos y yo sigo siendo como la nifia, entonces para ellos el diagndstico fue
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muy fuerte, ya cuando entraron a comprender la enfermedad, qué es, de qué trata, porque
dicen que no hay cura... (Deisy, Bogotd).

A continuacion, se encuentran los resultados relacionados con la categoria de cambios
en la interaccion de pareja, compuesta por las subcategorias percepcion sobre la fibromialgia
por parte de la pareja, percepcion de apoyo, manejo de conflictos, actividades y tiempo en
pareja, comunicacion, confianza, experiencia sexual, y cambios en la interaccién y en el
vinculo. En esta categoria se tendran en cuenta las experiencias interaccionales con la Gltima
pareja que haya estado presente en el proceso de la enfermedad de cada participante, esto

teniendo en cuenta que tres de las participantes se encuentran divorciadas recientemente.

INTERACCION DE PAREJA

Percepcion sobre la fibromialgia por parte de la pareja.

Algunas participantes manifestaron que sus parejas percibian la fibromialgia como
inexistente, ha sido tomada como una enfermedad mental sin importancia, y en ocasiones los
sintomas han sido atribuidos al estrés cotidiano o simplemente a la falta de una actitud positiva

por parte de ellas.

Tampoco la conocia y fue muy escéptico, porque generalmente la estan catalogando como una
crisis mental, entonces ya es porque se lo esta imaginando porque cree que le duele (Adriana,

Sogamoso).

También creia que eran cosas de la mente, me decia que era por amargada (Paola,

Bucaramanga).

Dos de las participantes, expresaron que sus parejas a pesar de tener conocimiento sobre
la fibromialgia y estar presentes en el proceso durante afios, se niegan a aceptar que es una
enfermedad gque no tiene cura. Narraron que sus parejas reclaman a los profesionales de la salud
sobre su deterioro, y sobre la ingesta de medicamentos diarios, ya que consideran que no son
altamente efectivos. Adicional a esto, conservan la esperanza de encontrar una solucién para

que no afecte mas la calidad de vida de ellas.
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Pues mi pareja siempre dice que yo me tengo que aliviar, él cree que tengo que buscar otro
médico, que tome otros medicamentos, que vaya a diferentes tratamientos y yo le explico que
la enfermedad no se me va a ir. Pero él insiste en que si no se me va a quitar entonces para

qué tomo medicamentos (Olivia, Medellin).

El siempre ha estado muy pendiente de mi proceso, tanto de mis avances y mis deterioros. Y él
es muy creyente de Dios, entonces €l siempre lee la biblia, y yo escucho que le pide todos los
dias que haga un milagro, que se me quite la enfermedad, que €l no me quiere ver mas asi. (...)
El siempre piensa que todo va a pasar, que puede haber una cura o algln tratamiento efectivo
para los sintomas. (Johana, Santa Marta).

A excepcion de las demaés, una de ellas expreso que su pareja no hacia comentarios o
definiciones puntuales sobre la enfermedad. Precisé no conocer puntualmente lo que su pareja
percibe sobre la fibromialgia, sin embargo, relaté que su pareja le manifiesta mediante sus

acciones y su apoyo que es una situacion preocupante y de cuidado.

Pues la verdad es que es una persona de pocas palabras, él no me manifiesta nada en cuanto
que yo diga “wow, es que él piensa esto...” pero sé que sufre en silencio por lo que ve por lo

que tengo que pasar (Deisy, Bogota).

Percepcion de apoyo y confianza.

Algunas de las participantes expresaron que sus parejas estuvieron en toda situacion
que lo requirieron, percibiéndolas como personas incondicionales, y de manera conjunta,
manifestaron sentir absoluta confianza en ellas. En sus relatos se evidencio el valor y el
agradecimiento atribuido a la disposicion, esfuerzo, e intencién de apoyo permanente, y en
términos generales, se planted que ellas percibian mayor confianza con su pareja a medida que
el vinculo de su relacion fuera mas fuerte, ademas, expresaban que entre mas inmersos
estuvieran ambos en el proceso de la enfermedad, se facilitaba demostrar la confianza, pues

disminuia el temor a ser juzgadas.

El hizo todo lo posible siempre por verme bien. Me conseguia medicamentos, ibamos a las

citas médicas, se preocupaba por mi. Cuando comenzaron los sintomas buscaba médicos, él
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aprendio a manejarme los desmayos, no se angustiaba para estar siempre atento y dispuesto
(...) €l me apoyaba siempre, cuando estaba bien y cuando estaba mal. (Martha, Manizales).

Ahora como yo siento mas ese apoyo, ese entendimiento y comprensién por parte de él,

entonces confio més en él. (Pilar, Pereira)

Ahora vivir todo este proceso juntos y saber que me apoya y que me brinda lo que otra gente
no me dio es muy grato contar con él, hay apoyo, comprension, ayuda. Es saber que te duele

algo y hay una persona ahi pendiente (Rosmeri, Cali).

Las demas refirieron no haberse sentido apoyadas por parte de sus parejas, expresando
principalmente que sus compafieros sentimentales en lugar de apoyarlas y preocuparse por
ellas, constantemente hacian sefialamientos en funcion de las dificultades que tenian para llevar

a cabo actividades cotidianas, lo cual repercutio directamente en la confianza generada.

El me decia que compartiera, que saliera, que yo siempre me quejaba, que fuera como las
otras mujeres. Y yo le decia que no se podia porque es que las otras no sienten lo que yo si.

Y €él nunca se inquietaba por cosas de mis citas o mis controles. Siempre fuimos como muy
alejados. El se preocupaba por sus cosas primero, no era como dicen cuando uno se casa que

en la salud y en la enfermedad, en las buenas y en las malas (Paola, Bucaramanga).

Entre las participantes en mencidn, en sus narrativas se evidencié la manera en que el
nivel de conocimiento sobre la fibromialgia influy6 en el apoyo percibido y recibido, ya que
algunas de ellas expresaron sentir falta de apoyo o percibir apoyo nulo a raiz del
desconocimiento de la enfermedad y los estigmas sociales que existen alrededor de ella,
asimismo, otras refieren percibir apoyo total expresando puntualmente que sus parejas se

mostraban comprensivas con ellas al entender y conocer mas sobre la enfermedad.
Entonces los dolores los atribuia a otras cosas, porque fue muy escéptico y no hubo nada de
apoyo (...) todo lo achacaba al estrés o a los problemas diarios, no a la enfermedad (...). El

apoyo lo tuve por parte de mis hijos, mis hermanas, mi mamay mi papa (Adriana, Sogamoso).

El en las mafianas sabe cuando tengo dolor, él sabe cuando estoy muy cansada, me dice cuando

ir al médico a que me apliqguen medicamentos, yo no se lo tengo que pedir, él solo ya lo
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identifica (...) Asimismo, reconoce cuando estoy mejor, porque me dice que me veo Mas
enérgica y descansada, él ya conoce los sintomas y la enfermedad, entonces la verdad yo en
todo eso siento su apoyo (Olivia, Medellin).

A él los sintomas le impactaron demasiado, entonces comenzamos a leer sobre la enfermedad,
buscabamos lecturas y videos. Entonces cuando él comprendi6é la enfermedad ya no me
juzgaba. El se adapt6 poco a poco segin iba conociendo todo esto (Martha, Manizales).

Manejo de conflictos relacionados con la fibromialgia

Las participantes han encontrado diferentes estrategias para manejar los conflictos con
sus parejas, algunas optan por brindar un espacio para encontrar la calma, de tal manera que el
fin del conflicto se da, cuando ambos encuentran un mutuo acuerdo para expresar sus

emociones o sus puntos de vista.

Yo le dije a él que necesitaba desahogarme en ciertos momentos, entonces grito, peleo, lloro,
no puedo seguir tragandome las cosas. Y él no estd de acuerdo muchas veces con esa forma
de expresarme. Entonces hemos desarrollado cémo pareja darnos un espacio, nos
tranquilizamos y ahi si ya hablamos, cuando estemos como en una balanza de emociones
podemos entender las cosas cémo son, y lo asimilamos mejor (...) Pero eso no es para nada
facil, porque a veces se sale de control, porgque para mi no es facil la enfermedad, y yo entiendo

que para él tampoco. (Johana, Santa Marta)

Bueno, eso aqui si es una regla clave, alguno de los dos nos alejamos en algun momento como
que nos quedamos callados, sabemos que no nos podemos seguir llevando la contraria, y ya

como que se calma cada uno y se habla del tema como tal (Deisy, Bogota).

A su vez, Rosmeri expresé preferir hablar la situacion conflictiva en el momento que
estuviera sucediendo, pues manifestd que entre mas pronto se solucionara, mejor se tornaba la

situacion.

Siempre lo conversamos, yo le digo que las cosas se hablan en el momento que es, todo se
habla lo méas pronto posible, no nos tomamos un espacio, entre mas rapido se hable, mejor.

Eso hacemos ante las dificultades que tenemos como pareja (Rosmeri, Cali).
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A excepcion de las deméas, dos de las participantes empleaban el silencio como
estrategia para evitar o superar los conflictos que se presentaban en la relacion, bien fuera en
relacion con la fibromialgia o a una situacion de otra naturaleza. Una de ellas manifestd haber
intentado dialogar tiempo atréas con su pareja, sin embargo, al no percibir respuestas asertivas

de su parte, prefirio callar en préximas situaciones conflictivas.

Ya después de que se supo pues vinieron los conflictos porque no se pudo hacer mayor cosa
porgue no se pudo hablar porque no estaba en condiciones de charlar o simplemente me dolia
algo, entonces se empezaron a generar conflictos (...) y cuando teniamos problemas haciamos

de cuenta que no pasaba nada y pasabamos la hoja (Adriana, Sogamoso).

Actividades y tiempo en pareja

Inicialmente, dos de las participantes, expresaron que las actividades realizadas en
pareja al igual que las actividades familiares, se vieron afectadas por diferentes situaciones,
bien fuera por dificultades personales, econdmicas, laborales y a nivel de salud por la
fibromialgia misma. Por estos motivos, se han adaptado a las condiciones y situaciones

especificas.

Pues basicamente nuestros espacios ya son dialogar en el hogar. Esos espacios que
compartiamos por fuera de casa, ya se olvidaron. Y no solo por la enfermedad, sino por la
economia, entonces tratamos de compartir tiempo de calidad aqui en la casa, viendo television,

hablando, pero igual tratamos de pasar buenos momentos. (Johana, Santa Marta)

Dentro de los cambios significativos, una de ellas expresé que las actividades que
compartian antes cambiaron mucho a las que realizan actualmente, especialmente porque
anteriormente compartian muchas actividades sociales, placenteras, y ahora se tornan

rutinarias, llevadas a cabo desde casa principalmente.
Pues la verdad es que son muy pocas por la misma situacién, ya no podemos salir porque mi

reaccion ya no es la misma, si me tomo mis pastillas me da suefio, entonces me quiero ir a

dormir. (...) mas que todo lo que hagamos aqui en la casa como comer, ver una pelicula, ver
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un programa, compartimos esos juegos con el nifio, pero ya actividades como salir a bailar y

de mas... no (Deisy, Bogotd).

Una de las participantes expreso que el tiempo en pareja siempre ha sido primordial
para la relacion, y que por ese motivo han sabido llevar a cabo sus planes o sus actividades a
pesar de las diferentes dificultades, incluyendo la enfermedad. Narrando que logran adaptarse

a las adversidades.

Siempre hemos tenido claros los espacios de pareja, por ejemplo nos vamos un fin de semana
a un pueblito y amanecemos alla, diferenciamos los momentos de pareja y los momentos de
familia, eso lo tenemos bien separado. (...) Y pues con la enfermedad no han cambiado las
actividades como tal, sino el como se realiza, por ejemplo antes haciamos caminatas de
muchas horas, en cambio ahora hacemos caminatas méas cortas, entonces adaptamos todo,

tratamos de hacer cosas menos traumaticas para mi (Pilar, Pereira).

Finalmente, otra participante manifestd sentirse excluida por su pareja en relacion con
las actividades compartidas, expreso su deseo de realizar otro tipo de actividades, sin embargo,

su pareja solia molestarse si interferia en sus planes o no se adaptaba a ellos.

Los fines de semana compartimos con unos amigos a veces, y cuando yo podia tomar, pues
ibamos a tomar cerveza, a comer hamburguesa, pero luego ya no, y él se enojaba que por qué
ya no tomaba, pero es que por mi higado y por los medicamentos yo no podia tomar, entonces
él se molestaba. Siempre me sacaba como de la eleccion de los planes, era lo que a él le
gustaba. A mi me hubiera gustado ir mas a paseos, salir a comer a algun sitio, ir los dos solos,

no siempre con amigos, dar alguna vuelta, no sé (Paola, Bucaramanga).

Comunicacion

En cuanto a la comunicacién que las participantes han desarrollado con sus respectivas
parejas, se encontré que dos optaron por no expresar sus dificultades frente a la fibromialgia,
puesto que se sentian juzgadas y percibian causar incomodidad cuando expresaban sus
sentimientos, dolencias 0 demas situaciones negativas. A su vez, una de ellas expresd tener
espacios donde se comunicaba con su pareja, sin embargo, estos espacios se logran cuando ella

se siente saturada y cansada.
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A veces yo veo que digo que me duele algo y mi esposo hace caras, y dice que que pereza,
entonces es complicado, me siento mal porque a veces pienso en voz alta y no quiero que piense

que siempre estoy enferma (Olivia, Medellin).

Por el contrario, las demas narraron sentirse plenas con la comunicacion que han
construido posterior a la enfermedad, puesto que, al estar mas enterados de sus diferentes

experiencias, hay mayores espacios de interaccion y comunicacién en pareja.

Me siento muy satisfecha, sé que puede mejorar, pero es muy muy buena. Siento que incluso
con la enfermedad mejor6 mucho, ya que como se entera mas de mis cosas, y esta mas

pendiente, hablamos mas de todo un poco (Johana, Santa Marta).

Experiencia sexual

Respecto a la experiencia sexual, la mayoria de participantes refieren que esta area ha
sido la mas afectada en la interaccion de pareja. Manifestaron haber presentado dificultades,
entre ellas se relatan algunas como presencia de dolor, la inhibicion del deseo sexual, el
cansancio, el suefio inducido por el consumo de farmacos para regular los sintomas de la

fibromialgia, y en ocasiones por la percepcion de sexualidad que han establecido como pareja.

Después de la fibromialgia todo se complicd, él me decia que yo no lo motivaba, que por los
dolores, él siempre me queria pordebajear. No nos sentiamos satisfechos, y luego ya no
estuvimos mas juntos, y comenzamos a dormir en cuartos separados, yo separé las camas y
pues claro que se perdid6 mas la quimica y el contacto. Ya no nos buscabamos (Paola,

Bucaramanga).

Es lo que méas ha cambiado, antes teniamos sexo con alta frecuencia, ahora si es una vez al
mes es mucho. Pero no tenemos relaciones porgue yo no siento nada (...) Ademas, uno siempre
esta cansado, desgastado, cbmo que nunca quiero nada de eso, hemos buscado ayuda, hemos

hecho cosas diferentes, pero no, es nulo el deseo que tengo (Olivia, Medellin).

Por otra parte, algunas refirieron no presentar cambios significativos en su experiencia

sexual, entre las narrativas se encontr6 que en estas parejas se logré adaptarse a la situacion, a
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las condiciones que trae consigo la fibromialgia, destacando como cambio de dicha adaptacion

el cambio de las posiciones sexuales y el trato delicado en los encuentros.

Nuestras relaciones sexuales no se afectaron, siempre fueron muy buenas. El aprendié a
tratarme con delicadeza, a no esforzarme. Con el tiempo, aprendimos a hacer posiciones que
no dolieran y siempre busco mi placer. (...) Claro que en ocasiones no se podia por el dolor,
pero él no entendia y buscabamos satisfaccion y placer de otras maneras, teniamos intimidad

de otra manera. (Martha, Manizales).

Cambios en la interaccion y en el vinculo

De acuerdo al vinculo antes y después de la aparicion de la fibromialgia, algunas
participantes manifestaron que percibieron muchos cambios que deterioraron la relacion.

Expresaron que ante estos cambios se sentian cada vez mas lejanas de su pareja.

El no poder responder como mujer quiza, al 100%, porgue ya el problema de uno saber que
tiene fibromialgia es como poner uno mismo se mentaliza que hay un pero y por eso te digo,
anteriormente decia “estoy cansada, tengo estrés, tengo mucho trabajo” y hasta ahi llegaba
uno... tomese una pastilla y ya miramos a ver ;jsi? Después de saber que uno tiene fibromialgia

ya todo se complica (Adriana, Sogamoso).

Por otro lado, otras participantes refirieron no haber experimentado cambios en el

vinculo y en la manera de interactuar con su pareja, tal como se expresa a continuacion:

No, yo siento que sigue siendo como igual, soy una persona muy espontanea y nunca he tenido
dificultades para relacionarme con nadie, trato de tener una charla, sacarle una sonrisa a
alguien, siempre estoy sonriendo como metiéndole chispita a la vaina y eso también como que

me ha servido (Deisy, Bogotd).

A continuacion, se encuentran los resultados relacionados con la categoria de cambios
en la interaccion en el contexto laboral, compuesta por las subcategorias clima laboral,
comunicacion, flexibilidad laboral, y apoyo percibido. En esta categoria se tendran en cuenta
las experiencias interaccionales en el contexto laboral mas proximo de las participantes, a razén

de la condicion de desempleo, pension reciente o independencia laboral de algunas de ellas, de
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modo que, se toma en cuenta el trabajo previo donde se cumple con los criterios de inclusién

de la investigacion.

INTERACCION EN EL CONTEXTO LABORAL
Clima laboral

La mayoria de las participantes relataron percibir su ambiente de trabajo como
desgastante, pesado, y dificil, expresando sentir altas exigencias fisicas y mentales, generando
conflictos y desacuerdos con las personas con quienes interactuaban en su dia a dia laboral,
tanto jefes como compafieros y clientes. Afirmaban que, el desgaste fisico y mental al ser tan
alto repercutio en mayor medida en sus estados de salud, o especificamente en sus condiciones

relacionadas con la fibromialgia.

Pero era un trabajo que me demandaba fisica y mentalmente un 200%, si es que no es mas. Y
a causa de eso, yo me enfermé demasiado, mi mente se desconectd de mi cuerpo. Yo todo el
dia hacia facturas, y llegé un momento en el que no sabia escribir, no sabia contar el dinero.
Yo contaba y no sabia como sumar, me perdia en la cuenta y me tocaba comenzar de nuevo.
Hacia mal todo y pues los desfalcos me tocaba pagarlos a mi entonces quedé super endeudada.
Tocaba despachar mercancia y despachaba de mas, otras veces de menos, 0 mandaba lo que
no era. Entonces claro, comencé a tener problemas con los clientes, con los jefes, con los

comparieros (Rosmeri, Cali).

Por otro lado, algunas narraron tener buenas condiciones de trabajo, tales como buena
relacion con sus comparieros y jefes y un sitio de trabajo adecuado a sus necesidades.
Expresando sentirse mejor en su lugar de trabajo, dado que les permitia estar ocupadas y
olvidarse de su condicion de salud por momentos. Una de ellas expresa extrafiar su trabajo, los

comparieros, y el permanecer ocupada con sus labores.

No, pues ellos eran stper. Tenia unos excelentes jefes y unos muy buenos comparieros, decian
siempre que era una gran empleada, me tenian confianza, todo eso. Me motivaban y yo hacia
mas trabajo y todo, porgue era bueno trabajar con ellos. Y ahora incapacitada, me doy cuenta
que hacen falta, que ellos me hacian sentir bien. Me sentia Gtil y siempre estaba ocupada. En

cambio, ahora haciendo nada, es peor (Paola, Bucaramanga).
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Por otro lado, algunas participantes manifestaron ser muy reservadas con su estado de
salud, y expresaron haber comentado a muy pocas personas sobre la fibromialgia, dentro de
estas personas, jefes y comparfieros. Pese a esta circunstancia, las actividades laborales para

ellas no dejaron de percibirse pesadas y desgastantes.

Tengo muchos momentos de estrés, y sumado a eso que son muy pocas las personas que
conocen lo de mi enfermedad, basicamente solo sabe mi jefa directa y un par de compafieras,

de resto no conocen nada (Pilar, Pereira).

Comunicacién con el jefe y con sus comparieros de trabajo

Algunas participantes relataron mantener muy buena relacion con sus jefes y
comparieros, manifestaron que sus jefes y comparfieros estaban enterados de sus condiciones de
salud, y en muchos casos siempre mostraban su apoyo; sin embargo, una de ellas expresé que
ante tantas dificultades que empez6 a presentar a nivel de rendimiento en su labor, la relacién
con su jefe se empez6 a deteriorar, y empez0 a presentarse incomprension de su parte, aunque

su intencidn de comunicarle la situacion fuese constante y frecuente.

Pues con mis jefes era excelente, teniamos una muy buena relacion. De hecho, con mi jefe y la
hija nos hicimos muy amigas, pero después de todos los errores que cometia pues se enojaban
y me decian que me concentrara, que hiciera bien las cosas, que por qué me comportaba asi.
Y yo les decia que no era mi intencién, que yo me concentraba, pero no podia y entonces me
decian que tenia que ponerle sentido a la vida. Con mis compafieros si fue igual siempre, ellos
me ayudaban y me apoyaban, pero con mi jefe si se puso horrible la situacion, ya llegé el punto
en que me gritaba delante de los clientes y los compafieros, ya me trataban muy feo. Eso fue

fuerte (Rosmeri, Cali).

Algunas relatan que la comunicacion con sus compafieros de trabajo o jefes es
deficiente, expresando que ellos desconocen de su enfermedad, puesto que no les gusta
expresarlo o no se ha dado el espacio para realizarlo. También, se encontr6 que no son

escuchadas a la hora de pedir una reubicacion del puesto de trabajo.

Con el gerente, que es el duefio no conoce nada de mi, es que no da como esa confianza y no

hay como el espacio para que sepa (Pilar, Pereira)
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Ellos pueden buscarme otro sitio de trabajo, es una empresa que tiene puntos administrativos,
tiene otras tareas que yo puedo hacer. No es imposible, pueden hacer algo por mejorar las
condiciones (...) Yo me acerque una vez, y mostré mis certificados de preparacion para aspirar
a otros cargos por mis molestias médicas, ya que en cocina me veia muy afectada, y pues que
podia trabajar y dar mucho en otras tareas, pero que necesitaba el apoyo de la empresa para
lograrlo. Y nunca recibi una respuesta, no me responden nada (Johana Santa Marta).

Flexibilidad laboral

Dentro de los resultados de flexibilidad laboral, se encontré que algunas participantes
relatan tener flexibilidad en sus trabajos, puesto que pueden cambiar sus horarios o cancelar
alguna programacion. Adicional a esto, narraron contar con su propio tiempo, situacion clave

para permitirles a las mujeres asistir a sus citas médicas y renovar o comenzar una incapacidad.

Con eso si nunca tuve problema, sencillamente cancelaba citas, hablaba con ellos y haciamos

cambio de horarios. Con eso si no hubo dificultad (Martha, Manizales)

Mi ultimo trabajo a contrato fue con un banco y fue un proceso duro porque todos los dias me
daba una recaida y todos los dias me tenian que llamar médico alla a la empresa, hubo un
tiempo en el que cada mes me renovaban incapacidad y fue justo recién que firmé contrato

indefinido, todo ese primer afio de trabajo fui incapacitada (Deisy, Bogota)

Contrario a las narrativas anteriores, algunas participantes manifestaron la dificultad
que han tenido con sus jefes para lograr tener permisos para asistir a las citas médicas. Pese a
que ellos tuvieron conocimiento frente a la existencia del diagndstico, las participantes
manifestaron que en caso de llegar a acuerdos para ausentarse, deben reponer el tiempo en

horarios extendidos y poco flexibles.

Era muy dificil lo de la incapacidad y luego los permisos para los controles, entonces lo que
pasé es que me hacian compensar todo ese tiempo llegando mas temprano, no tenia tiempo de
almuerzo. Para las terapias de Psicologia y Psiquiatria no pude tomarlas completas, porque

me tocaba ir diario, de 8:00 am a 12:00m y pues no me dejaban, y yo realmente necesitaba
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terapia intensiva (...) Definitivamente no tenia condiciones laborales apropiadas. Necesitaba
digamos mas espacio, mas flexibilidad en el horario. Todo eso (Rosmeri, Cali).

En el trabajo me dicen que no me pueden dar el permiso porque no hay quien me supla, que
no hay personal (Johana, Santa Marta)

También, se encontrd situaciones en las que las participantes al preferir no comentar su
situacion de salud, especialmente con los jefes, buscaban la manera de agendar sus citas
médicas en horarios no laborales, a fin de no alterar sus dindmicas laborales.

Trataba que mis citas médicas fueran por fuera de mi horario laboral (Adriana, Sogamoso).

Apoyo percibido.

Algunas participantes refirieron sentirse apoyadas por su equipo de trabajo,
manifestando estar acompafadas de personas dispuestas a ayudarlas, a compartir con ellas

momentos agradables y a entenderlas.

Era feliz en el trabajo, porque asi me doliera todo, en medio de todo pues uno se sentaba a
hablar con ellos de temas de la actualidad, de la vida, nos reiamos bastante. Trabajar en una
entidad puablica era un trabajo pesado, bien bravo, pero éramos como amigos, haciamos
compartir todos los viernes, haciamos las onces. Eramos un gran apoyo para todos (Paola,

Bucaramanga).

Opuesto a lo anterior, algunas expresaron no sentirse apoyadas por los compafieros y
los jefes en sus respectivos trabajos, planteando que dentro de su sitio laboral, son percibidas
cémo personas no funcionales o como personas problematicas. Adicional a esto, en una
participante la relacién con sus compafieros es deficiente, debido a las constantes peticiones de
ayuda que la participante solicita de ellos, percibiéndose a si misma cémo una carga extra para

dichos compafieros.

Los jefes son muy diferentes ahora, porque ellos no me ven como alguien funcional, sino todo
lo contrario, me gquejo todo el tiempo, siempre pido permiso para citas, me ven como persona
problema, porque por ejemplo, hacen algun buffet, y ya hay una programacién y un menu por

hacer, trabajadores programados, etc. Y pues yo dafio la programacién por una incapacidad
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0 una crisis de dolor. (...) Con mis comparieros, es dificil también, por ejemplo, el hecho de
que tenga que decir que me recojan las cosas, que me cargue algun utensilio, que me ayude,
etc. Todas esas cosas van afectando la relacion de trabajo, porque si fuera por unos dias pues
si, es normal. Pero ya cuando es constante, como que cada uno tiene que hacer su trabajo, no

pueden ponerse a ayudarle siempre a los demas, es una carga. (Johana, Santa Marta).

Algunas narraron una diferencia marcada entre el apoyo recibido por sus comparieros
y por sus jefes. Puesto que, aunque sus jefes no las apoyaran y no se interesaran por su proceso
con la fibromialgia, en los comparieros si encontraban un apoyo laboral bastante fuerte, incluso
manifiestan que ese apoyo fue mas fuerte y mas notorio después de obtener el diagndstico de
la enfermedad.

A mi jefe ni le afectaba ni se inmiscuia en los problemas de los trabajadores ni nada por el
estilo, que cada cual resolviera como pudiera, nunca se interesaba por la vida de los
trabajadores, aunque con mis compaferos era diferente, eran muy cordiales habia dos
comparieras que si sabian y ellas me apoyaban muchisimo, me colaboraron mucho, estaban
muy pendiente de mi medicina, de si me dolia algo para traerme una pastica, bueno en fin. Y
aunqgue siempre fueron muy cordiales se evidencié mas después del diagndstico (Adriana,

Sogamoso).

A continuacion se encuentran los resultados relacionados con la categoria de cambios
en la interaccion con el personal de salud, compuesta por las subcategorias apoyo percibido
por parte del personal de salud, trato en las consultas, interaccion con el personal de salud al

revelar el diagnostico, e interaccion en el proceso de tratamiento.

INTERACCION CON EL PERSONAL DE SALUD.

Apoyo percibido por parte del personal de salud.
En cuanto al apoyo percibido, se encontr6 que generalmente se sienten apoyadas por el

personal o la entidad de salud, ya sea que ese apoyo se relacione con recetar medicamentos,

tener frecuentes controles de citas médicas o validar sus sintomas.
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Son excelentes personas y siempre buscan que yo esté bien. Me han apoyado siempre, a veces
me acompafaba mi mam4, mi pareja o mi hija, y los médicos también eran excelentes con ellos

(Martha, Manizales).

Adicional a lo anterior, algunas narraron no sentirse apoyadas o validadas por el
personal de salud independiente al tipo de servicio recibido, expresando que no brindan apoyo
y comprension al paciente, sintiéndose subestimadas, poco entendidas y desamparadas.
Ademas, expresan que el apoyo que reciban en las consultas o en los procesos médicos, sera
un factor clave en la adherencia al tratamiento y el afrontamiento de la enfermedad.

Siempre se estan limitando al sistema y pues entre ellos se tiran la pelota. El fisiatra dice que
eso le corresponde al reumatélogo, el reumatologo que eso es del terapeuta, el terapeuta que
es de psiquiatria, siempre es asi, nunca brindan el apoyo cémo debe ser al paciente (...) El
apoyo y el trato que el profesional te brinde, va relacionado con el afrontamiento. Si yo veo
que un profesional no me cree, no toma accion, me subestima, yo me siento vacia y
desamparada. Porque si el que te debe curar, te tira al piso, ¢pues entonces quien te va a

ayudar? (Johana, Santa Marta).

Trato en las consultas.

Respecto al trato en las consultas fue comun que todas manifestaron no percibir un
servicio de calidad en el trato en sus consultas, todas relataron las diferentes dificultades que
han encontrado en este servicio, entre las que se destacan la poca informacién ofrecida por
parte de los profesionales de salud, la falta de empatia, aunque se destaca la buena atencion

recibida por parte de algunas entidades prepagadas.

Lo que yo conozco de la enfermedad no ha sido por ningin médico, sino por articulos que he
leido. Nunca se han detenido a decirme que es lo que tengo(...) Uno se siente desilusionado,
porque ellos lo ven a uno como loco, como si uno tuviera una enfermedad mental (...) Y si, yo
sé gue esta relacionado con lo emocional, pero pues cuando voy al médico dice que eso solo
es psicoldgico (...) Ellos a uno solo le dan los medicamentos para que uno no moleste, por eso
lo dopan a uno, y no deberia ser asi, deberian buscar otra cosa, otra alternativa, si ellos se

pusieran en los zapatos de uno, entenderia (Olivia, Medellin).
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Me gustaria que fueran mas alla, no que solo escriban en un computador. Lo digo por
experiencia propia, es que solo escriben en el computador, uno habla y solo le dicen aja, si,
claro, pero no dicen nada més, yo he sentido que estoy hablando sola. Hay que mejorar la

calidad del servicio, no solo hay que estar detras de una pantalla (Rosmeri, Cali).

En la prepagada fueron los Unicos que no me negaron la afiliacion, porque tengo que lidiar
con la fibromialgia, con la hernia en la columna, con ansiedad, con depresion, y con el
sindrome de fatiga cronica, entonces son como muchos diagnosticos, entonces ahora es el
Unico recurso que tengo, me ha servido porgue ha habido momentos en los que tengo molestias
y he recibido una buena atencién por parte de ellos, pero pues también cuando me preguntan
que tiene o qué sufre, quedan como que ‘‘jmm, y eso con qué se come”’, ese servicio me ha

desvarado digo yo (Deisy, Bogota).

Interaccion con el personal de salud al revelar el diagnostico.

Todas las participantes narraron haber sido diagnosticadas con diferentes enfermedades
antes de tener el diagndstico de fibromialgia. Este hecho, las hacia sentir abrumadas, sin un
rumbo fijo e incluso autodenominarse hipocondriacas. Adicionalmente, el proceso de
diagnostico fue largo y exhaustivo para ellas, pues en el proceso previo hubo muchos
especialistas tratantes, diferentes examenes y un marcado desconocimiento y poca empatia por

parte del personal de salud.

Casi que no dan con el diagnostico, se descartaron muchisimas cosas, me descartaron bursitis,
me descartaron sindrome del opérculo toracico, sindrome cervicobraquial, entonces fue pasar
de diagnostico en diagnostico hasta que consulte con un cirujano toracico y el me dijo que lo

que tenia era fibromialgia, por los puntos gatillo del dolor (Olivia, Medellin).

Fue muy duro, fue muy dificil, pasé por muchos médicos, muchos examenes, fue muy largo ese

camino (Pilar, Pereira).
El desconocimiento de causa es muy muy grande, elevado, es una cosa loca, es que los médicos

no tienen idea de lo que uno les esta hablando, y yo sé que no es su culpa, (...) caramba hay

que documentarse mas, y yo escribo correos locamente (Deisy, Bogota).

64



Interaccion en el proceso de tratamiento.

Algunas participantes mencionaron que durante el proceso de su tratamiento ha sido
evidente el desconocimiento por parte del personal de salud que ha estado presente en sus
tratamientos, lo cual han relacionado con el hecho de recomendar tratamientos fisicos
contraproducentes, y medicamentos sin respuesta favorable del organismo, refiriéndose en esta
medida a sentir que los profesionales de la salud en sus tratamientos no van mas alla,
limitandose a los resultados de los exdmenes médicos, y recetando medicamentos o

tratamientos sin considerar a sus pacientes como deberia ser.

El diagndstico se convirtid en una odisea para mi porque no me funcionaba ningun
medicamento, me la pasaba de especialista en especialista; todos los especialistas me dieron
de alta como tal, porque ya por parte de ellos no habia absolutamente nada que hacer entonces
duré un tiempo sin tratamiento, aguantando el dolor, ya cuando definitivamente veia que no
podia mas iba por urgencias pero en urgencias tampoco me hacian nada, me colocaban una
inyeccion de diclofenaco y “vayase para la casa”, “pues usted sabe que es una enfermedad
que no se conoce’ (...) aunque ahora he tenido buena respuesta, aunque inicialmente fue muy
fuerte, hubo unos meses bastante fuertes mientras el cuerpo como que asimilaba el

medicamento, ahora ya por fin el cuerpo asimilé el medicamento (Deisy, Bogota).

Por otra parte, las participantes narraron que perciben una relacion directa entre la
interaccion con los médicos en el tratamiento que lleven a cabo, y la efectividad de los mismos.
Adicional a esto, se identifico como una relacion cercana y empaética con las ellas, hace la
diferencia en relacién que tienen como paciente-medico. Algunas narraron como una mala
experiencia produce resistencia a los controles médicos o a seguir realizdndose los

tratamientos. Expresando sentirse ofendidas e ignoradas.

Hay una doctora que también tiene fibromialgia y ella es demasiado especial en mi vida, es
muy bonita esa historia, porque nos retroalimentamos juntas, somos amigas realmente, ella
me dice lo que me funciona, me pregunta, me recomienda libros, articulos o cursos.

Nos acomparfiamos en el proceso, ella es muy especial (...)Y adoro por encima de todas las
cosas a mi reumatélogo, porque es muy calido, yo voy sin poder caminar y salgo brincando,
porque el hecho de ver como me habla, como me entiende, como busca ayudarme, entonces

eso lo motiva a uno (Martha, Manizales)
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Una neurdloga que me atendié y me dijo que me consiguiera un marido mejor. Yo le estaba
contando mis dolencias y mis malestares, y ella solo me dijo “‘caramba nifia buscate un marido,
sal, diviértete, para que veas como cambia lo que sientes.”, me ignoré todo por decirme eso,
para mi muy ofensivo, no me parece que ella haya sido asi, ella es una profesional y no puede
andar diciendo eso. No quise volver, aungque necesitara un tratamiento mas efectivo (...) Con
su mal trato retroceden la enfermedad. Porque por cada profesional especializado que no te
oriente bien, es un retroceso a medicina general, a que vuelvan y te remitan donde otro a ver

si sabe y si te puede ayudar con un tratamiento. (Johana, Santa Marta).

Una vez abordados los resultados de las categorias establecidas inicialmente, incluida
la categoria de contextualizacion de la fibromialgia, es importante mencionar que no se
presentaron categorias emergentes. Ademas, es relevante aclarar que, todo el proceso de
resultados se construyo a partir de la reflexion de las investigadoras, por tanto, la construccion

del apartado y la seleccion de las narrativas para ejemplificar fueron discutidas previamente.
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DISCUSION

A continuacién, se presenta la discusion de la investigacién a partir de los cuatro
objetivos especificos planteados, cuya finalidad fue comprender los cambios que han
experimentado las participantes que tienen diagndstico médico de fibromialgia en torno a sus
dindmicas relacionales.

Inicialmente, se indagd sobre aspectos generales relacionados con la fibromialgia para
ampliar el contexto frente a los objetivos propuestos. Los hallazgos coinciden con los
planteamientos y afirmaciones de mdaltiples autores de la literatura y estudios revisados,
principalmente los resultados relacionados con el alto desconocimiento por parte de las
participantes al inicio de su sintomatologia (ACED, 2010), atribuyendo en muchas ocasiones,
sus sintomas al estrés cotidiano 0 no dimensionando en su momento tener una enfermedad de
magnitud tal que no encontrarian cura rapidamente.

Asi mismo, como lo plantean ACED, (2010), Cardona et al. (2013), Gonzélez et al.
(2014), y Vicente et al. (2011), la fibromialgia es una patologia que genera una gran carga
emocional y social a la persona que la padece, implicando alto impacto e interferencia en la
capacidades funcionales de los pacientes, y en el deterioro de la calidad de vida tanto individual
como familiar, laboral y social; lo cual no difiere con los resultados encontrados donde las
participantes afirmaron que percibieron cambios drasticos en sus rutinas, dolores constantes,
alta incapacidad para realizar actividades basicas, y alteraciones emocionales. Ademas, los
hallazgos coinciden con los resultados del estudio de Gonzalez et. al. (2014), los cuales
destacaron la existencia de alta correlacion entre la salud fisica y mental de las participantes.

En esta medida, los resultados de la presente investigacion coinciden con los hallazgos
de Aguilera et. al (2019) y Choy el. al (2010), en los cuales predominan entre las narrativas las
afirmaciones de las participantes frente a la aparicion de sintomas ansiosos y depresivos, ante
los cambios experimentados a raiz de la sintomatologia de fibromialgia, tales como los fisicos,
los de rutinas en actividades cotidianas, en sus interacciones y los cambios en la insatisfaccion
general con su condicion de salud a raiz de rigidez cognitiva.

Ademas, evidenciaron gran preocupacion frente al desconocimiento de la enfermedad
a nivel profesional, ya que esto ha implicado para ellas dificultades en llegar al diagndstico, y
dificultades en el tratamiento idéneo a sus necesidades, coincidiendo con ACED (2010) y Choy
et al. (2010), quienes afirman que son elevadas las manifestaciones ante la constante asistencia

a diferentes médicos antes de recibir un diagnostico de fibromialgia.
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Ante el panorama encontrado, se destaca la resiliencia de las participantes frente al
proceso Y las implicaciones de recibir un diagnostico médico y presentar la sintomatologia de
fibromialgia, se evidencia una aceptacién de la enfermedad, pese a que sus expectativas
iniciales se centraron en encontrar un tratamiento para curar su enfermedad o en simplemente
tener sintomas de una enfermedad de menor impacto y menores repercusiones en todos los
ambitos. Sin embargo, es importante destacar que, el proceso de aceptacion de la enfermedad
parece no estar relacionado con el tipo de dolor sino con un trabajo cognitivo mayor,
repercutiendo especificamente en dificultades tales como memoria, lenguaje, comprension
lectora, escritura, calculos matematicos, tiempo de respuesta, y dificultad en atencion
sostenida. Ademas, en coincidencia con los resultados encontrados en el estudio de Vallejo et.
al. (2009) el alto trabajo cognitivo en la fibromialgia se relaciona con las expectativas de
autoeficacia, las cuales juegan un rol importante en el uso de estrategias de afrontamiento y
determinante en el funcionamiento emocional.

Con respecto al primer objetivo especifico que pretendia caracterizar la interaccion en
el contexto familiar de las mujeres con fibromialgia, antes y después del diagndstico, los
hallazgos coinciden con el planteamiento de Pedn (2018) quien afirma que la dindmica familiar
ejerce influencia para modificar actitudes del paciente, bien sea en funcion de apoyo y
comprension o por el contrario promoviendo la interaccion bajo el juicio y el estigma sobre la
enfermedad, concluyendo que al existir mayor cohesion entre los miembros de la familia, la
tension emocional en los pacientes tiende a disminuir.

De este modo, en los resultados se ha evidenciado que algunas participantes respecto a
la percepcidn de apoyo frente a la aparicion de la fibromialgia empezaron a sentirse tranquilas
de expresar sus sentimientos y pensamientos con relacién a su estado de salud, mientras que
las demas participantes, contrariamente, ante los juicios emitidos sobre la fibromialgia, se
presento deterioro en la comunicacion y confianza familiar. Asimismo, VVasquez (2015) soporta
el hallazgo anteriormente mencionado, expresando que la mayoria de los pacientes no se
sienten del todo cémodos a la hora de abordar el tema con su familia, pues se percibe un alto
grado de indiferencia ante la fibromialgia y la situacién particular del afectado.

Sin embargo, tal como lo manifiesta Reyes (2016) la gran mayoria de los pacientes con
fibromialgia presentan algan grado de insatisfaccion en el funcionamiento de su familia, en el
caso de los hallazgos de la presente investigacion, la insatisfaccion se genera a raiz de los
juicios y sefialamientos directos por parte del nicleo, lo cual podria estar relacionado con la
falta de conocimiento alrededor de la fibromialgia, generando rechazo hacia algunos sintomas,

puesto que las fuentes de informacion brindan un panorama general de la sintomatologia
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enfocada en el dolor, y se hace dificil para las personas ajenas a este proceso dimensionar la
complejidad de la enfermedad y el nivel de afeccion.

También, en otros casos, los hallazgos demuestran que la insatisfaccion puede aparecer
a causa de la preocupacion que les genera a algunas participantes no aportar o contribuir de la
misma manera al realizar las actividades del hogar como lo solian hacer previo a los sintomas,
pues la mayoria de las participantes refirieron sentirse frustradas por no poder realizar
determinadas actividades con la misma naturalidad, y algunas de ellas refirieron sentir que
generan cargas adicionales a sus familiares. Lo cual se relaciona, precisamente con la capacidad
para adaptarse a las nuevas implicaciones de sus respectivas condiciones de salud,
repercutiendo en los estilos de afrontamiento de cada participante.

Ademas, se encuentra sujeto a las concepciones socioculturales que incluso relatan las
participantes, al manifestar los cambios en la forma de sentirse consigo mismas cuando notan
que sus familiares no las perciben como personas Utiles, por el hecho de no tener un buen
rendimiento en su trabajo, y tender a la dependencia econdémica y fisica, generando asi mismo,
sentimientos de inutilidad, baja autoestima, y pensamientos relacionados con la no posibilidad
de hacer exigencias.

Pese a los cambios manifestados, la mayoria de participantes destacaron no presentar
conflictos con sus familiares causados directamente por la fibromialgia, sin embargo, se
destaco el hecho de experimentar situaciones dificiles como consecuencias de sus estados de
salud. En este sentido, una de las grandes causas de crisis en una familia es el hecho de que
alguno de sus miembros padezca una enfermedad crénica que implique limitaciones y requiera
cuidados especiales, pues se encuentran en condiciones en las que requieren mayor
comprension, apoyo y compafiia para afrontar la calamidad presentada (Pedn, 2018; Robles,
2012).

Es asi como algunas participantes en los hallazgos manifestaron encontrar dicha
comprension y apoyo que ha exigido la aparicion de la fiboromialgia, incluso logrando reforzar
los vinculos afectivos; mientras las demas encontraron dificultades para ser comprendidas y
escuchadas, lo cual coincide con la afirmacion de Vasquez (2015) quien menciona que la
enfermedad en principio es desconocida por los pacientes y su nucleo familiar, y que este factor
es un limitante para dicha interaccion, pues ante la desinformacién tienden a percibir la
enfermedad como sobredimensionada por las pacientes. Es importante sefialar que, la falta de
conocimiento sobre la fibromialgia no es ajena a la sociedad en general, como lo mencionan

algunos autores como Colegio Americano de Reumatologia, (2019), y Moreno et al. (2019),
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quienes sefialan que, a pesar de ser la fiboromialgia una enfermedad caracterizada por el dolor
cronico tan prevalente en el mundo, hasta ahora no se conocen la etiologia ni los mecanismos
patogenicos.

Independiente a la percepcién de apoyo favorable o desfavorable, es evidente que la
aparicion de la enfermedad gener6 un impacto en la dinamica familiar, implicando o
requiriendo adaptacion por parte de todos sus miembros. Lo cual coincide con la afirmacion de
que la enfermedad no representa una situacion que el paciente afronte solo, sino que supone un
impacto significativo en la respectiva dindmica familiar, produciendo cambios de rol, cambios
en su forma de funcionamiento, estrés, y dificultades en la adaptacion que lleva a pérdidas
significativas (Lukauskis, 2015; Reyes, 2016; Robles, 2012; Ubago et al., 2005). Asi pues,
como se evidencio en los resultados, la adaptacion tuvo lugar en las actividades cotidianas y/o
espacios de encuentro con sus familiares, pese a las pérdidas significativas manifestadas.

La revision de los resultados en relacion con la interaccion familiar permitio resaltar
que es un area altamente impactada en funcion de la aparicion de la fibromialgia, pese que no
en todos los casos, la alteracion de las dinamicas se atribuye como causa directa de la
enfermedad, se evidencid que son consecuencias secundarias al estado de salud de las
participantes, pues en muchos casos el diagnostico incremento la conflictividad y los momentos
de dificultad familiar principalmente, a causa del abandono de actividades psicosociales, y a
los cambios emocionales, exigiendo asi, flexibilidad, redistribucion de roles, asumir nuevos
deberes, y buscar soluciones a determinadas situaciones.

En cuanto al segundo objetivo el cual pretendia indagar en la interaccion con la pareja
en las mujeres con fibromialgia, antes y después del diagndstico, teniendo en cuenta los
resultados, frente a la reaccién de pareja ante los sintomas y diagndstico médico de las
participantes se encontr6 que tomaron diferentes posturas, entre ellas las planteadas por Coyne
et al. (1990) una de ellas siendo compromiso activo en el que se involucra en el proceso de la
enfermedad, y otra de ellas siendo contencidén protectora, donde se evita hablar de la
enfermedad para no generar preocupaciones sobre el estado de salud. Adicional a las categorias
mencionadas, en los hallazgos surgen manifestaciones de reacciones relacionadas con la
incredibilidad, atribuyendo los sintomas a falta de actitud positiva de las participantes,
coincidiendo con la afirmacién de Herrera y Rojas, (2019) y Marcus et al. (2013), quienes dan
cuenta que algunas parejas suelen basar su interaccion en la falta de credibilidad, confianza y
empatia.

De acuerdo a lo anterior, entre el apoyo percibido se encontré que algunas parejas de

las participantes identificaron la necesidad de buscar maneras de ayudarlas, buscando posibles

70



soluciones, cuestionando la poca efectividad de los tratamientos para la enfermedad. Dicho
esto, las parejas toman actitudes cémo: culpabilizar al personal médico de un mal diagndstico
y/o tratamiento, estar a la espera de nuevas consultas con otros especialistas, 0 en algunos casos,
asistir a grupos de oracion para que como algunas participantes nombraban “ocurra un milagro
en sus vidas”. Dichas expectativas dan coémo resultado, el mantener una actitud negativa ante
la ingesta de medicamentos sin resultados aparentemente eficaces, de modo que, ante esta
respuesta se hace importante sefialar por un lado, la dificultad para asimilar la condicion de
salud de las participantes por parte de sus parejas, y por otro lado, el apoyo social como un
término independiente de la sobreproteccion mencionada anteriormente. Pues como lo plantean
Cimarolli, (2006), Cimarolli et al. (2006) y Permuy y Risso, (2014), el impacto sobre el ajuste
psicologico de las personas se diferencia notoriamente cuando existe sobreproteccion o un
modo inadecuado de proporcionar apoyo social, puesto que hay evidencia de que inciden
negativamente en la recuperacion de la enfermedad, al intentar rescatar a la persona con la
enfermedad de su sintomatologia y sus emociones, lo cual interfiere en el aumento de rasgos
depresivos.

Por otro lado, respecto al uso de estrategias ante un conflicto se evidencié el predominio
de dos tipos de respuestas, por un lado, buscar la calma e intentar llegar a un acuerdo mutuo
para superar las dificultades, y por otro lado, favorecer el silencio en momentos conflictivos y
de tension para evitar discutir y magnificar la situacion. Ante esto, se sefiala la incidencia del
uso determinado de la estrategia de resolucion de conflictos sobre el resultado favorecedor del
mismo, pues tal como lo manifiestan Garcia, et al. (2003), Godwin, (2000), McCormick, (1999)
Loaring et al., (2015) Sanabria y Gers, (2019) y Schelesinger, (1996), existen diferencias entre
las parejas con mayor estabilidad que aquellas que tenian crisis previas al diagnéstico en cuanto
a las estrategias para afrontar y ajustarse a la enfermedad, ya que las parejas con mayor
estabilidad disponen de mas estrategias mientras que las de menor estabilidad muestran generar
mas conflictos de los ya existentes posterior al diagndstico.

También se pudo evidenciar la interferencia de la comunicacion en las diferentes areas
de interaccion de la pareja, coincidiendo asi con la afirmacion de Martinez y Ballesteros (1998)
quienes mencionan que dependiendo del area de comunicacién, las demas se veran alteradas,
sea positiva o negativamente. Asi mismo, se coincide con el planteamiento de Martinez, (1995)
quien expresa la importancia de reconocer que dichos patrones relacionales, se establecen
muchas veces sin una enfermedad de por medio, es decir, se establece la forma de interactuar
previa a la enfermedad, razén por la cual en los hallazgos se pudo evidenciar la manera en unas

participantes se sienten en total libertad de expresar sus ideas y sentimientos relacionados con
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la fibromialgia, y otras prefieren no decir nada al mismo tiempo que manifestaban tener
conflictos adicionales a los que se generaban alrededor de la enfermedad. Lo cual, a su vez,
destaca el planteamiento de Herrera y Rojas, (2019), y Sanabria y Gers (2019), quienes
plantean que frente a la comunicacion, la fibromialgia aparece bien sea como una oportunidad
para fortalecer o fragmentar la relacién. De modo que, citando a Garcia et al. (2003) se puede
establecer que la aparicion de la enfermedad no es sinbnimo de generar un cambio positivo en
la interaccion, sino mas bien, perpetuar sus diferencias, haciendo mas saludable o mas
conflictiva la vida en pareja.

Adicionalmente, entre los cambios significativos que se presentaron en el contexto de
pareja, el tiempo y las actividades compartidas han sido las mas afectadas a causa de la
sintomatologia, donde en los hallazgos coinciden con la afirmacion de Sanabria y Gers (2018),
quienes expresan que las manifestaciones de dolor en periodos de descanso y de disfrute del
ocio tienen mayor activacion, y asimismo se presenta disminucion en sus rutinas y ciclos del
suefio alterados, expresan ademas lo que muchas participantes refirieron, y fue una lucha
constante contra su cuerpo y contra su enfermedad para lograr hacer actividades placenteras
junto a sus parejas con la mayor normalidad posible, aungque no siempre se lograra, lo cual fue
comun entre las participantes, quienes compartian no solo la situacién sino también los
sentimientos que traia consigo, tales como impotencia y agotamiento. Asimismo, Gelves, et al.
(2017) complementan dicho planteamiento y dichos hallazgos, considerando que presentar un
diagnostico de fibromialgia entre otros factores, implica disfuncidn social, tal como ocurrio
con las participantes del presente estudio, quienes mostraron una tendencia al aislamiento
social, repercutiendo en la interaccion de pareja y afectando la calidad del tiempo y las
actividades compartidas.

Ademas, dentro de los resultados encontrados, se evidencid que la experiencia sexual
es una de las areas con mayores afectaciones, incidiendo principalmente el aumento de dolor,
el agotamiento y la falta de deseo sexual. Lo anterior, concuerda con lo expuesto por Blanco,
(2018), Centurion, y Sanches, (2016), y Sanchez, (2015), donde expresan que un elemento muy
importante afectado en las relaciones de pareja a causa del dolor cronico es la sexualidad, area
que se ve altamente implicada en tanto la mayoria de pacientes han reportado deficiencia de
satisfaccion sexual, puesto que en el caso de las mujeres, especificamente, la penetracion llega
a ser dolorosa y en términos generales, la incapacidad fisica obstruye la posibilidad de suplir
necesidades en esta area. Complementario a este planteamiento, se enfatiza que todas las
participantes han experimentado y afrontado sus encuentros sexuales de diferente manera,

destacando el rol que juegan al respecto determinados rasgos de personalidad y su respectivo
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constructo de sexualidad, ya que se evidencid la relacién proporcional entre la amplitud de la
perspectiva de relacion sexual e intimidad y el disfrute y adaptacion de la misma.

En relacion a los cambios generados en la interaccion y el vinculo de pareja, se pudo
observar que gran parte de las participantes, percibié haber presentado diferencias
significativas en su relacion posterior al diagnostico de fibromialgia, como producto de la
alteracion en las &reas de comunicacidn, sexualidad, apoyo percibido y confianza.
Coincidiendo con el planteamiento expuesto por Sanabria y Gers (2019) quienes destacan que
los cambios generados en la relacion de pareja varian dependiendo de la estabilidad de la
misma, expresando que las parejas con mayor estabilidad poseen mayores estrategias de
afrontamiento y ajuste, mientras que las parejas con menor estabilidad mostraron generar mas
conflictos de los ya existentes posterior al diagnostico. Sin embargo, en todos los casos, las
participantes percibieron y experimentaron cambios en sus respectivas dindmicas de pareja,
destacando principalmente el reporte de inconformidad por parte de las participantes en funcion
con los cambios de rol en la relacion.

Respecto al tercer objetivo el cual pretendia identificar la interaccion en el contexto
laboral de las mujeres con fibromialgia, antes y después del diagnostico, los hallazgos
permitieron evidenciar que todas las participantes perciben y sienten tener dificultades para
realizar sus actividades laborales. En este sentido, coincide con la afirmacion de Marrero et al.,
(2017) al exponer que las personas con enfermedad crénica manifiestan el impacto negativo y
limitante en el contexto laboral, lo cual afecta el desempefio en el area principalmente si estas
requieren de esfuerzo fisico o continuidad en una misma postura por largos periodos. Tal como
ocurrié con las participantes, quienes expresaron que sus trabajos implicaban labores rutinarias
respecto a la postura, pues muchas de ellas realizaban labores administrativas.

Teniendo en cuenta lo anterior, los cambios evidenciados en el entorno laboral no sélo
han girado en torno a la condicion de salud, sino que las participantes expresaron que la
percepcion de clima laboral también empezd a cambiar posterior a presentar los sintomas,
considerandolo un ambiente de trabajo desgastante, pesado, y dificil. Esto coincide con
aspectos mencionados por Salido, et al., (2007), y Vicente, et al., (2011) quienes afirman que
es posible que determinadas condiciones laborales; tales como la insatisfaccion laboral,
aspectos organizativos, ergonomia inadecuada, entre otros; contribuyan a la discapacidad
laboral en la fibromialgia. De modo que, la condicion de incapacidad que presentaban las
participantes para realizar algunas tareas empeor6 en la medida en que la mayoria de ellas
sentian que no podian desarrollar su maximo potencial, que no tenian las condiciones fisicas

necesarias para realizar su labor, ni la comodidad suficiente.
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Sumado a esto, hubo una notable falta de preocupacion por parte de los jefes de las
participantes ante las evidentes dificultades que presentaron en el cumplimiento de sus
funciones, en los hallazgos se puede evidenciar que nunca se presentd alguna iniciativa que
propiciara cambios en sus cargas laborales o cambios a otros cargos acordes a su condicion de
salud, y aunque si bien no se dio incumplimiento al articulo 26 de la ley 361 de 1997 el cual
expone que ninguna persona en situacion de discapacidad podra ser despedida o su contrato
terminado por razén de su discapacidad, ya que en ningin momento fueron despedidas por esta
causa, hubo falta de comprension ante la condicién de salud de las trabajadoras, quienes en su
mayoria se vieron obligadas a renunciar a sus trabajos y buscar alternativas de independencia
reconociendo la dificultad para continuar con sus labores desempefidndose segun las
exigencias, 0 para  vincularse nuevamente de manera  dependiente.

Pese a estas manifestaciones, las participantes presentaron diferencias respecto a la
percepcion de apoyo, flexibilidad, y satisfaccion con la comunicacion laboral con sus
respectivos jefes y/o comparieros de trabajo. En principio, muchas participantes al manifestar
las razones por las que se vio afectada la relacion con jefes y compafieros, coincide con los
planteamientos de Amords y Berlanga (2018), y Briones et al., (2015), quienes exponen que, a
nivel global existe una falta de sensibilizacion sobre las consecuencias de la fibromialgia en el
entorno laboral para lograr la colaboracion de los directivos y empresarios, y que en el mismo
sentido, el apoyo social percibido es escaso.

Sin embargo, las diferencias encontradas en los resultados también coinciden con
Briones et al., (2015) al plantear que en estos casos, por un lado, el compafierismo suele tomar
dos rumbos, en unos casos se hace visible la necesidad de ayuda, llevando a que los demas
trabajadores cercanos y conocedores de la problematica se encuentren dispuestos a flexibilizar
horarios y exigencias laborales; y en otros casos, nuevamente la invisibilidad de los sintomas
lleva a entorpecer algunas relaciones entre compafieros. En el caso de los jefes, la situacion es
considerada mas delicada en tanto que las ausencias, los errores cometidos o los olvidos pueden
derivar en posteriores conflictos, su incomprension puede ser determinante para su
permanencia en el puesto de trabajo, incluso hasta el punto de sentirse presionadas para
abandonarlo.

Adicionalmente, se afirma que la relacion laboral entre jefe y trabajador se hace
compleja a causa de la falta de aceptacion del diagnastico, dificultad para medir la discapacidad
por ausencia de instrumentos objetivos, e ineficacia del tratamiento (Salido et al., 2007; Vicente
et al., 2011), lo cual coincidié con los hallazgos de algunas participantes que presentaron

dificultades para ser comprendidas a causa de la invisibilidad de su malestar.
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En términos de interaccion laboral, el papel de la comunicacion juega un papel muy
importante, en tanto los hallazgos demostraron que algunas de ellas afirmaron tener buena
comunicacion, quienes en otros momentos han experimentado mantener buenas relaciones y
apoyo. Sin embargo, las demas participantes prefieren reservar su diagndstico ante sus jefes,
porque perciben que ellos no se inmiscuyen en los asuntos personales de sus empleados, 0 en
el caso de otra participante, aunque siempre quiso manifestar sus dificultades no lograron ser
comprendidas, y por el contrario, se desencadenaron conflictos a causa de su bajo rendimiento
laboral.

Finalmente, respecto al cuarto objetivo especifico donde se pretendia caracterizar la
interaccion en el contexto de las relaciones con el personal de la salud, en el proceso de
diagnostico, se encontrd que el apoyo recibido por parte del personal médico tiene un alto
impacto en la interpretacion y el afrontamiento de la fibromialgia, pero ademas, pudo llegar a
obstaculizar o potencializar la adherencia al tratamiento. Dicho hallazgo, se relaciona con el
planteamiento de Salgueiro et al., (2009), quien expresa que cuando los pacientes evidencian
un apoyo social positivo o favorable para si mismos, este apoyo se traduce en un alto beneficio
para el bienestar, estado de salud, disminucion de la percepcion del dolor, y finalmente
disminucidn en los indices de depresion y de ansiedad. De modo que, existe una relacion directa
entre el apoyo percibido y la favorabilidad en el proceso clinico por el cual atraviesan las
participantes, pues se ve altamente influenciado por el trato que ellas reciban en las consultas
0 en los diferentes procedimientos.

Adicionalmente, las participantes expresaron haber percibido desconocimiento o falta
de empatia por parte del personal médico, lo cual, en palabras suyas, retrasa el proceso de
diagndstico o tratamiento. Por lo anterior, algunas pacientes desisten de los tratamientos, lo
cual coincide con el estudio realizado por Trivifio y Solano (2014), donde plantean como la
experiencia que se tenga con los profesionales de la salud, sera decisivo para la continuacién o
la interrupcion de los tratamientos médicos, teniendo en cuenta que el principal inconveniente
se presenta a la hora de ser escuchados por los profesionales de salud, también coincidiendo
con los hallazgos del estudio de Amoros y Berlanga (2018), en los cuales se plantea el uso
escaso de méetodos de adaptacion personal y tratamientos no farmacologicos.

Ademas, Vasquez (2015) plantea que el personal de salud tiene una percepcion
negativa debido a que se enfrentan a asociar o comparar los sintomas con los de otras
enfermedades de tipo reumatico, generando una percepcion de inexperiencia en el tema frente
a los pacientes y sus familias.

Por otra parte, se encontrd que algunas de las participantes perciben que sus médicos
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tratantes no creen en su sintomatologia, expresando que se sienten juzgadas, rechazadas o
incluso catalogadas como hipocondriacas, esto, se coincide con lo investigado por Vasquez
(2015), quien expresa que la relacion paciente-personal de la salud, tiende a ser fragil a causa
de una constante actitud incrédula por parte del personal de la salud. Puesto que los pacientes,
enfrentan constantes dificultades para corroborar todos los sintomas relacionados con la
fibromialgia. En este sentido, es importante recordar lo mencionado en apartados anteriores,
donde se hace referencia a la falta de politicas publicas concretas a nivel nacional que permitan
a las entidades de salud garantizar a sus pacientes procedimientos sistematizados y unificados.
Como ha sido evidente en los hallazgos, la claridad frente al tema es parcial e insuficiente, de
modo que la manera en que se contempla la fibromialgia el &mbito de la salud imposibilita un
trato comprensivo y empatico en funcion de la complejidad de la enfermedad.

También, las participantes manifestaron que a la hora de identificar el diagnostico
atraviesan un gran numero de diagnosticos erroneos, lo cual da como resultado sentimientos
de confusion y excesiva tristeza. Lo cual se relaciona con el planteamiento de Vasquez (2015)
quien expone una sobrecarga de diagndsticos que las personas con fibromialgia reciben.
Ademas, teniendo en cuenta la fragilidad de la relacién paciente-médico que se expuso
anteriormente, se encuentra también una relacion en el tratamiento recibido, ya que la mayoria
de los pacientes tienen la sensacion de someterse a tratamientos poco apropiados para su
condicidon y su bienestar general, manifestando sentirse en peores condiciones desde la
exposicion a ellos.

A continuacion, se presentaran las conclusiones de la presente investigacion. Como se
puede observar, la aparicion de la fibromialgia interfirid en todas las areas de interés de este
estudio, ya sea por la sintomatologia constante independientemente del tiempo, o por los
cambios que han tenido gque enfrentar en cuanto a diversas variables tanto personales, como
familiares, laborales, de pareja y de interaccion con los profesionales de la salud. Todas estas
variables en mencidn se relacionan entre si, dando como resultado cambios y alteraciones
generales en la vida de las participantes.

A nivel familiar, se puede concluir que existe un desconocimiento por parte de las
familias frente a la enfermedad, y por tal motivo una baja percepcion de apoyo e
involucramiento en el proceso diagndstico y de adherencia al tratamiento, puesto que, al
desconocer la enfermedad, sus sintomas y el impacto que trae consigo, entorpece la
credibilidad, la empatia y el apoyo. Por otra parte, respecto al manejo de situaciones criticas
relacionadas con la fibromialgia, se encontré que generalmente la familia no esta vinculada

directamente en el manejo que se le da a dichas crisis, sino que, las diferencias que se presentan
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en el nucleo, se derivan de situaciones personales de los demas miembros, o de otras areas de
la vida, tales como la crianza de los hijos, los roles en el hogar y el tiempo que se comparte en
familia.

A nivel de pareja, se puede considerar que los cambios experimentados y percibidos
por las participantes varian en funcion de la respuesta y reaccion de su respectiva pareja ante
la aparicion de la fibromialgia concluyendo que, el apoyo social derivado de vivir en pareja
favorece la calidad de vida de las persona con fibromialgia, cuando la interaccién se basa en la
confianza mutua, cuando se logran acuerdos y estrategias adecuadas para expresarse, en la
comprension y la ayuda constante; sin embargo, no todas las participantes lograron gozar de
una relacion estable, o de una pareja que comprendiera sus condiciones de salud,
principalmente a causa de situaciones conflictivas previas al diagnéstico y de la incomprension
o falta de conocimiento de la misma. Se hace importante destacar, los cambios drasticos que
han implicado los diferentes sintomas en la vida cotidiana de las participantes y sus respectivas
relaciones, logrando evidenciar que, pese a las diversas estrategias de afrontamiento empleadas
por ellas y sus parejas, la sintomatologia termina por impedir la posibilidad de realizar
multiples actividades satisfactorias. También se afirma que, una variable muy importante e
influyente en las variables propias de la relacion de pareja es la comunicacion, la cual se
convierte en una fuente obstaculizadora o dinamizadora de la relacion. Finalmente, un hallazgo
muy importante, se relaciona con los efectos del apoyo brindado por parte de la pareja, en tanto,
se evidencidé que algunas parejas manifiestan su ayuda mediante la sobreproteccion, la cual
puede generar efectos contrarios a los esperados a causa de no validar la emocién y la situacion
tal cual se presenta.

A nivel laboral, se pudo evidenciar que gran parte de las problematicas surgieron a raiz
de la aparicion de los sintomas, pese a que ninguna participante estuvo ante una situacion de
despido laboral, muchas se vieron obligadas a renunciar por sentir que no podian con sus cargas
tanto a nivel fisico como mental, y aunque algunas participantes sentian que su labor les
ayudaba a ocupar su mente, guedaron sin trabajo como consecuencia de crisis econdémica ante
la actual pandemia causada por el Coronavirus, enfrentdndose a una situacion de falta de
responsabilidad social por parte del empleador, donde no se evidencio el hecho asumir las
consecuencias de un despido injustificado. Sin embargo, temen al proceso de reincorporacion
laboral, porque reconocen que no pueden cumplir con muchas de las funciones de las vacantes
en cargos operativos, de hecho, por tal motivo algunas participantes optaron por
definitivamente independizarse. Aunque todas las participantes tuvieron dificultades para

llevar a cabo sus labores, algunas de ellas percibieron apoyo por parte de jefes y compafieros,
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las demés, nunca se sintieron comprendidas ni escuchadas y en lugar de encontrar apoyo,
encontraron momentos de conflictos por no desempefiarse en su trabajo como antes de la
enfermedad. Asimismo en todos los casos, el apoyo fue mayor por parte de los compafieros
que de los jefes.

A nivel de interaccion con el personal de salud, fue notorio el impacto que esta area
tuvo en la vida de las participantes, puesto que, generalmente antes de presentar la
sintomatologia y comenzar con los procesos diagnésticos, no tenian alta relacién con el
personal médico, ya que se consideraban personas saludables. Algunas, narraron sentirse
apoyadas por el personal de salud, dicho apoyo se traduce en: buen trato en las consultas o
tratamientos, receta de medicamentos, manifestar empatia frente a ellas y su proceso y tener
una actitud receptiva frente a los sintomas. Por otro lado, la mayoria de las participantes,
expreso no sentirse conforme con la interaccion que establecen con el personal médico, ya que
perciben a un personal hostil, apatica y que demerita su vivencia personal de la enfermedad,
realizando juicios o sefialamientos sobre la veracidad o intensidad de los sintomas.

Adicional a esto, se encontré que la percepcion de las participantes sobre el posible
conocimiento que los medicos tienen alrededor de la fibromialgia es deficiente o limitado. Ya
gue manifestaron no sentirse conformes con la informacién que dicho personal les ha brindado
a lo largo de la relacion médico-paciente, pues expresaron que el conocimiento que han
adquirido de la enfermedad lo han conseguido por medio de su experiencia personal y la
informacion que encuentran particularmente. También, se encontrd que la interaccion que se
establezca va a influir negativa o positivamente en la adherencia al tratamiento y en la
continuidad del proceso clinico, pues la gran mayoria de las participantes, comentaron sentir
una relacion directa entre estas dos variables, puesto que al ver a los profesionales de salud
cdmo personas respetadas y capacitadas para brindar apoyo respecto a la enfermedad, cuando
la respuesta por parte de ellos es negativa, la frecuencia de las consultas disminuye y la actitud
frente a los  diversos  tratamientos se  obstruye de igual  manera.

Finalmente, se concluye que, de acuerdo a los resultados encontrados, las mujeres al
presentar sintomatologia de fibromialgia, experimentan disminucién de sus capacidades fisicas
y mentales para llevar a cabo sus actividades cotidianas, lo que, sin duda, interfiere a nivel
interaccional en los contextos indagados. Se logré evidenciar la manera en que impacta las
dinamicas familiares, de pareja, las interacciones a nivel laboral y de salud, destacando
también, cdmo difieren las experiencias de las participantes en funcion de la percepcién de
apoyo, aceptacion, comprension y disposicion por parte de las personas con quienes interacttian

en su entorno. Indudablemente, se destaca que la familia, la pareja, los jefes o compafieros de
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trabajo y los profesionales de la salud, generan entornos tanto de riesgo como de proteccion
para las participantes con fibromialgia; de alli la importancia de involucrar y tener en cuenta el
contexto de la persona en los procesos de educacion y atencion en salud.

En término de areas contextuales, se puede evidenciar la manera en que los vinculos
afectivos logran resaltar diferencias en la interaccion, es decir, se puede observar que las
mayores dificultades para sentirse comprendidas parten del area laboral y del sistema de salud,
principalmente a causa del escaso conocimiento sobre la fibromialgia a nivel nacional; y
aunque, en el contexto familiar y de pareja, también impacta la falta de conocimiento, es mas
factible que se busquen estrategias para encontrar la manera de apoyar y comprender la
condicion de salud de la persona afectada.

Para futuros estudios, en funcion de dar continuidad con la investigacion sobre las
implicaciones de la fibromialgia en la vida de quienes la padecen, a nivel familiar y de pareja,
aungue los estudios demuestran que sus interacciones y dinamicas son diferentes, se encontrd
en el presente estudio que ambos contextos tienden a girar sobre los mismo ejes, tales como:
percepcion de apoyo, falta de comunicacion asertiva y estilos de afrontamiento o capacidad de
adaptacion por parte del afectado directo por la enfermedad, se recomienda entonces en ambas
areas, mantener la investigacion sobre estos topicos, profundizando en las creencias frente a la
enfermedad y sus respectivas implicaciones o consecuencias que se convierten en barreras y
limites para mantener la calidad de vida, también, de gran importancia poder evaluar en qué
medida se puede ver afectada la vida de estas personas, bien sea pareja o familia, con la
finalidad de analizar minuciosamente comportamientos y acciones que pueden generarse en
respuesta a la interaccion establecida después del diagnostico.

A nivel laboral, se recomienda indagar detalladamente el impacto y las implicaciones
que tienen procesos laborales tales como: despidos injustificados, obtencién de pension por
invalidez, o dificultades en la vinculacion laboral, sobre la calidad de vida de las personas con
fibromialgia, y en general, todos los aspectos referente a estipulaciones y reglamentos de indole
legal y de responsabilidad social, pues, como se evidencid en el presente estudio, algunas
participantes sintieron la presion de abandonar sus trabajos, sin tener la oportunidad previa a
posibles reubicaciones laborales o ser escuchadas ante posibles soluciones, lo cual da a
entender que en ésta area, la ausencia de sensibilizacion ante las condiciones de los empleados
debe ser tenido en cuenta de manera teodrica y practica.

A nivel de interaccidn con el personal de salud, se recomienda indagar la interferencia
que tiene el nivel de conocimiento sobre la enfermedad, tanto a nivel profesional como

disciplinar sobre la satisfaccion de los pacientes frente a la atencion, interaccion y tratamiento
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por parte del personal de salud, puesto que se encontrd relacion entre satisfaccion con la
asistencia médica en funcion del conocimiento sobre la enfermedad y trato por parte de los
profesionales en cuestion; se recomienda profundizar en la influencia de los diferentes tipos de
servicios médicos sobre la adherencia al tratamiento, ya que se evidenci6 la existencia de
diferentes perspectivas sobre el tratamiento en dependencia con el tipo de entidad a la que
asistian las participantes; adicionalmente, se sugiere a la academia generar un enfoque mas
amplio en la formacion de los profesionales de la salud en fibromialgia, con el fin de evitar que
sigan ocurriendo situaciones como las mencionadas por las participantes, donde experimentan
sentirse estigmatizadas y poco comprendidas por el personal de salud, que precisamente es de
quien esperan total entendimiento.

También, se recomienda investigar la incidencia de las expectativas relacionadas con
la cura de la fibromialgia sobre el afrontamiento de la misma, asimismo contribuir a aportar un
mayor sustento en la relacion fibromialgia y personalidad, y en la relacion fibromialgia y
situaciones o0 acontecimientos traumaticos que hayan desencadenado los sintomas, ademas de
ahondar en las variables en mencién del presente estudio en una muestra mas amplia.

Finalmente, con base en los resultados, a nivel practico se destaca la importancia y la
necesidad de abordar la fiboromialgia de manera integral, donde todos los profesionales de la
salud implicados en el proceso y tratamiento, partan de los mismos criterios, protocolos y
conocimientos para diagnosticarla y tratarla, aunque en primera instancia, deben ser
implementados desde el sistema de salud dichos protocolos, y ademas, partan de no negar e
invalidar la sintomatologia y emociones de los pacientes, pues se evidencia la manera en que
repercute el trato, en muchas ocasiones deshumanizado y poco empatico, en el impacto
emocional de las participantes.

En cuanto a las limitaciones, fue un reto aplicar el instrumento via virtual debido a la
contingencia sanitaria del COVID-19, la mayoria de las participantes no sabian utilizar
plataformas de conectividad, por tal motivo las entrevistas se realizaron por llamada telefonica,
limitando el contacto establecido, anulando la posibilidad de hacer una lectura del lenguaje no
verbal como de gestos faciales y posturas corporales que puedan dar cuenta y complemento al
contenido de la entrevista.

Para terminar, se destaca el papel importante que desempefié el enfoque cualitativo para
la investigacion, en tanto permiti6 indagar y analizar a profundidad los objetivos establecidos
a partir de la voz de las participantes, dado que inicialmente parten de tener una finalidad mas
alla de lo descriptivo; permitio abordar las particularidades o aspectos subjetivos de las

narrativas de cada participante.
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ANEXOS



ANEXO 1
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proyecto: Experiencias de vida de mujeres con fibromialgia. una exploracion de las

dindmicas de sus relaciones interpersonales

El estudio tiene como objetivo principal comprender las experiencias de mujeres
diagnosticadas con fibromialgia, en el contexto de sus relaciones interpersonales, antes y
después del diagndstico. Le estamos invitando a participar en la investigacion, recordando que
la participacion serd voluntaria, andnima, y sin remuneracién por su participacion. La
participacion consiste en responder una entrevista semiestructurada que le entregaran las
personas responsables de la investigacion, esta entrevista durard aproximadamente una hora 'y
se utilizara una grabadora de audio exclusivamente, ademas de garantizar absoluta

confidencialidad en el manejo de la informacion.

La informacion que suministre serd totalmente confidencial y de manejo exclusivo de las
investigadoras. En ningdn documento aparecera su nombre y nadie a excepcion de las
investigadoras tendran acceso a la informacion suministrada. Le recordamos que esta en todo
el derecho a solicitar cualquier tipo de informacion que requiera, también tiene derecho a

retirarse de la investigacion en cualquier momento y de abstenerse a responder preguntas.

Adicionalmente, esta investigacion se clasifica dentro de la categoria de riesgo minimo,
segun la Resolucién 8430 de 1993 del Ministerio de Salud, el riesgo minimo debe contemplar
la no modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisioldgicas, y psicologicas o
sociales de los participantes, aungue si bien la modificacion no es intencionada, al abordar un
tema como la fibromialgia pueden manifestarse riesgos a nivel psicolégico, tales como
evocar recuerdos negativos o desagradables para usted que activen algin estado emocional
determinado, y consecuentemente la realizacién de conductas en funcion de su estado
emocional o las reflexiones que puedan surgir a partir de la interaccion con las
investigadores. Por tal razén, las investigadoras estan en la capacidad de atenderle una
situacion de crisis emocional, brindarle espacios de pausa en caso de presentarse una
activacion emocional determinada, recordarle la voluntariedad de la participacion y en caso
de ser necesario, recomendarle un experto en el tema que se presente para evitar un posible

dano.



La informacion producto de la entrevista y toda la documentacion que de alli se derive
reposaré en los archivos del trabajo de grado (pregrado) de las investigadoras.

Yo, , identificada

con la cédula de ciudadania de , declaro que he

sido informada de los objetivos y fines del presente estudio y estando conforme con los mismos,
en forma libre y voluntaria, acepto hacer parte del proyecto de investigacion presente.

Asimismo, soy consciente que sera una entrevista grabada con fines investigativos.

En caso de tener alguna pregunta sobre el estudio o querer informacion adicional, puede
contactar a las investigadoras y estudiantes de psicologia de Gltimo semestre Kelly Marcela
Rojas al teléfono 310 356 6288 o Eliana Marcela Suarez al teléfono 310 424 1398, ambas en
Cali. Asimismo, puede contactar al asesor de esta investigacion Diego Correa Sanchez al
teléfono 317 439 8350, Psicdlogo, docente investigador de la Pontificia Universidad Javeriana
Cali y miembro del grupo de investigacion Salud y Calidad de vida.

Firma de la participante Firma de investigadora 1
C.C. C.C.

Firma de investigadora 2 Firma del asesor

c.C C.C

Fecha:




ANEXO 2

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PREVIA A VALIDACION POR JUECES
Datos sociodemogréficos:
Edad:
Estado civil:
Ciuda
Escolaridad:
Ocupacion:
Informacion sobre la enfermedad:
¢Hace cuanto le realizaron el diagnostico de fibromialgia?
¢Qué tipo de tratamiento ha usado para enfrentar los sintomas?
¢Ha sentido cambios con el tratamiento que tiene para la fibromialgia?
¢Cdmo entendias la enfermedad antes de tener el diagnostico?
¢Como entiendes la enfermedad en este momento de tu vida?
¢Podria decirme qué situacion ha sido la mas dificil de enfrentar la fiboromialgia?
Desde que obtuvo su diagnostico de fibromialgia, ;Qué cambios ha percibido en usted a nivel

fisico y emocional?

Preguntas:
Categoria 1: Interaccién familiar

1. ;Cémo estd compuesta su familia?



2. ¢Podria nombrar qué espacios de interaccion comparte con su familia?

3. ¢Como reacciond su familia cuando les contd sobre la fibromialgia?

4. ;Considera que su familia la ha apoyado para hacer frente a la enfermedad? ;Qué tipo de
apoyo ha recibido?

5. ¢Que piensan sus familiares de la fibromialgia?

6. ¢Si tendria que comparar el apoyo de su familia antes y después de su diagnéstico, coémo
lo compararia?

7. ¢Como percibe la comunicacion con su familia con relacion a la fibromialgia?

8. ¢Como percibia la comunicacion con su familia antes del diagnéstico de fibromialgia?
9. ¢Podria compartir alguna situacion donde sienta que puede expresarse libremente 0 no
con su familia respecto a la enfermedad?

10. ¢Queé nivel de satisfaccidn tienes con la comunicaciéon familiar?

11. ;Como describiria la confianza que le tiene a su familia para expresar lo que siente o lo
que le ocurre?

12. ¢;Considera que con su familia ha experimentado situaciones conflictivas respecto a la
enfermedad?

13. ¢Consideras que los motivos de las situaciones conflictivas han cambiado después del

diagndstico?

Categoria 2: Interaccion con la pareja.

14. ;Como describiria la relacion con su pareja?



15. ¢Podria nombrar cémo ha sido la confianza con su pareja antes y después del
diagndstico?

16. ¢Qué sentimientos se generan en ti cuando le expresas a tu pareja tus ideas o lo que te
acontece?

17. ;Como resuelves las situaciones conflictivas con tu pareja?

18. (Qué piensa tu pareja sobre la fibromialgia?

19. (Cual fue la reaccion de tu pareja al saber que tienes un diagndéstico de fibromialgia?
20. ¢Consideras que has percibido cambios en la interaccion de pareja después de presentar
los sintomas de fibromialgia?

21. ¢Qué actividades compartes con tu pareja? ¢ Disfrutas estas actividades?

22. ¢Podrias nombrar que espacios compartes con tu pareja en la cotidianidad?

23. ¢En que han cambiado las actividades antes y después de la fibromialgia?

24. ;Como consideras que te ha apoyado tu pareja en el tiempo que ha transcurrido desde que
te diagnosticaron?

25. ¢Como describe la vivencia de su sexualidad antes del diagndstico?

26. ;Como es la vivencia de su sexualidad actualmente?

Categoria 3: Interaccion laboral

27. ;COmo es tu situacion laboral actual?

28. ¢(Podria ejemplificar el cambio mas relevante que haya tenido en su trabajo cotidiano
después de la enfermedad?

29. (Podria nombrar alguna situacién laboral que haya enfrentado desde que presenta los

sintomas de la enfermedad? Sea positiva 0 negativa para usted.



30. ¢(Cémo describiria la relacion con su jefe antes y después del diagndstico?

31. (Coémo describiria su relacién con sus compafieros de trabajo antes y después del
diagndstico?

32. ¢Ha tenido problemas relacionados con los permisos para asistir a citas médicas o
tratamientos?

33 ¢Como describe el apoyo de su jefe y sus comparfieros con relacién a su situacion de
salud?

34. ¢Qué sentimientos le genera el apoyo de su jefe y sus compafieros?

35. ¢Considera que cuenta con las condiciones optimas en su lugar de trabajo? Dé un ejemplo
si asi lo desea.

Categoria 4: Interaccion con el personal de salud.

36. Podria explicarme ;como fue su recorrido para llegar al diagnéstico?

37. ¢Como ha sido su experiencia con los médicos o demas profesionales de la salud que le
han atendido?

38. Podria decirme ¢cdémo ha sido el trato que ha recibido en las consultas?

39. ¢Qué impacto ha generado en ti dicho trato?

40. (Considera usted que los profesionales de salud han velado por el mejor trato hacia usted
y su familia?

41. ;Como describiria la calidad de la atencion que le ha brindado el personal de salud?

42. (Me podria dar un ejemplo de una situacién importante para usted con algin profesional

de la salud? Sea positiva 0 negativa



43. ;Cree que ha cambiado su vision hacia el personal médico antes y después del
diagndstico.



ANEXO 3

MATRIZ PROCESO DE VALIDACION POR JUECES

1. Interaccidon familiar.

N° item Juez 1 Juez 2 Juez 3 item
definitivo
Pregunta
1 OK OK OK ¢COmMo esta
¢Como estd compuesta su
. compuesta su
familia?
familia?
2 Espacios de | Esuna OK
interaccion | pregunta
puede ser muy
confuso, no | técnica al
se si se mencionar
refieren a “espacios
espacios de
fisicoso lo | interaccion
que quieren | 7, sugiero
¢Podria nombrar  qué | saber son las | cambiar
espacios de interaccion | actividades | por:
comparte con su familia? realiza en momentos
compafiade | o ¢Podria
sus actividades nombrar qué
familiares. comparte actividades
Siesel con su comparte con
espacio familia. su familia?
fisico no me
queda clara
la

pertinencia




de la

pregunta.
OK OK OK ¢Cémo
) o . reacciond su
¢COmo reacciono su familia N
) familia
cuando les conto sobre la
) o cuando les
fibromialgia? )
conto sobre la
fibromialgia?
OK
“hacer
frente” es
una ¢Considera
pregunta que su familia
muy la ha apoyado
) - técnica, para enfrentar
¢Considera que su familia la _
sugiero la
ha apoyado para hacer frente _
o cambiarla enfermedad?
a la enfermedad? ¢Queé tipo o
o por “en el ¢Qué tipo de
de apoyo ha recibido?
proceso de apoyo ha
la recibido?
enfermedad
2 0
sencillamen
te
“enfrentar”
Lo que Me genera | Revisar la | ¢ Qué
quieren duda si esta | intencién | posturas o
saber es ¢lo pregunta | de la ideas tiene su
¢Qué piensan sus familiares | que piensan sOlo estd | pregunta | familia sobre
de la fibromialgia? o lo que alrededor |yaquees | la
saben? Sies | deloque |similara | fioromialgia?
lo piensan piensano | la
puede estar también anterior.




relacionado sobre lo
con la que
pregunta conocen
anterior
No sesisea | Esuna Reformul | ;Como
mejor pregunta ar comparan el
preguntar que se redaccion: | apoyo de su
¢qué tipo de | podria ¢Como ha | familia antes
apoyo dividir en sido el y después del
recibia de su | dos, apoyo de | diagnostico?
familia antes | hablando su familia
de su primero del | antes 'y
) diagnostico | apoyo en la | después
¢Si tendria que comparar el o
. yenqué la | fase inicial, | del
apoyo de su familia antes y
apoyan luego del diagndstic
después de su diagndstico,
ahora? De diagnostico | 0?.
coémo lo compararia?
esa forma se |y luego
puede ver si | preguntar a
existe 0 no la persona
diferencia. si hubo un
cambio en
el antes y
después del
diagnostico
Considero | OK
Podria ir gue es una ¢Cbémo
¢Cémo percibia la | primero que pregunta percibia la
comunicacion con su familia | la anterior amplia al comunicacién
antes del diagnostico de | para seguir hablar de con su familia
fibromialgia? un orden comunicaci antes del
temporal on previo al diagndstico de

diagndstico

fibromialgia?




(antes y
ahora)

. Creo que
deben
preguntar
mas sobre
si ha notado
una
diferencia
en la forma
de
comunicars
e,
relacionarse

, etc.

¢Cémo percibe la
comunicacion con su familia
con relacion a la

fibromialgia?

Me parece
importante
saber sobre
la
comunicacio
n familiar
pero no me
parece clara.
Cuando
dicen con
relacion a la
fibromialgia
se refieren a
¢gué tanto
hablan de la
enfermedad

en familia?

No es claro
al hablar de
la
“comunicac
ion con
relacion a
la
fibromialgi
a”, no se
sabe si se
esta
hablando
del
conocimien
to, de la
comprensio
nde la
enfermedad
, cuando

informa de

OK

¢Como
percibe la
comunicacion
con su familia
cuando tiene
dolencias o
sintomas

relacionados




una
dolencia,
etc. No es

claro lo que
se quiere

preguntar

con la

fibromialgia?

¢Podria compartir alguna
situacion donde sienta que
puede expresarse libremente
con su familia respecto a la

enfermedad?

revisar

redaccion

Sugiero:
¢Considera
que es facil
comunicars
e/puede
expresarse
libremente
consu
familia
respecto a
su
enfermedad
? Hableme
de ello (y
esto le
aplica para
opciones de

Si 0 no)

Creo que
se
relaciona
con las
anteriores
y requiere
reformula

rsu

redaccion.

¢Considera
que es facil
expresarse
libremente
con su familia
respecto a su

enfermedad?

10

¢Qué nivel de satisfaccion
tiene con la comunicacion

familiar?

OK

Al estar
hablando
de niveles
estan
cuantifican
do de
manera
subjetiva

una

OK




variable iSe siente
que aqui es conforme con
cualitativa. la
Mas bien comunicacion
preguntar que tiene con
sobre si la su familia?
persona se
siente
satisfecha o
no con la
forma en
que se
comunican
y ampliar
su
respuesta
de acuerdo
al sioal no
11 OK OK OK ¢Como
describiria la
Agregaria confianza que
] L al final le tiene a su
¢Como  describiria la .
] ) “con familia para
confianza que le tiene a su
N respecto a expresar lo
familia para expresar lo que _
) la que siente o lo
siente o lo que le ocurre?
enfermedad que le ocurre

2

con relaciéon a
la

enfermedad?




12 OK Se sugiere | OK
mejor:
Sugiero ¢consu
cambiarlo familia ha
por:relacion | experiment ¢cconsu
adas con la ado familia ha
) enfermedad | situaciones experimentad
¢Considera que con su o o
conflictivas 0 situaciones
familia ha experimentado _ o
relacionada conflictivas
situaciones conflictivas
s con su relacionadas
respecto a la enfermedad?
enfermedad con su
? En caso enfermedad?
positivo Si la respuesta
mencionar es afirmativa
¢, Cuales
fueron esos
motivos?
13 OK La pregunta | OK
no es clara, Se elimina
creo que en
combinacio
ncon la
pregunta
¢Consideras que los motivos anterior,
de las situaciones deben
conflictivas han cambiado preguntar
después del diagnostico? cuéales son
los
principales
motivos de
los
conflictos

que se




generan
con sus
familiares,
si estos se
generaron
antes o
después del
diagnostico
y si se han
generado
cambios a
lo largo del
tiempo,
ademas es
importante
incluir
como lo
solucionan
y si se ven
afectados
por ello,
tanto los
familiares

como ella

SUFICIENCIA: Es importante tener en cuenta:

e Revisar la manera en que se dirigen las preguntas, si se hace en funcion de tu o usted,
para evitar mezclar la manera de hablar.
e Asociar la facilidad de comunicarse con sus familiares, y la respuesta de ellos frente a

sus necesidades.



2.

Interaccién con la pareja.

N item Juez 1 Juez 2 Juez 3 item
° definitivo
Pregunta
14 OK OK OK (Como
¢Como describiria la relacion con describiria la
su pareja? relacion  con
su pareja?
15 No se si | No entiendo | OK
quieren | la
saber pertinencia a
sobre esta
confianz | pregunta, la
a o sobre | confianza es (Podria
la en funcion expresar
posibilid | de qué cdémo ha sido
ad de especificam la confianza
¢Podria nombrar cémo ha sido la
expresar | ente? Esto con su pareja
confianza con su pareja antes y
0 es diferente para hablar
después del diagnostico?
comunic | a lo que se sobre sus
arse pregunta en necesidades
entre confianza en con relacion a
ellos sus | comunicacio su
necesida | n? enfermedad?
des
personal
es
16 | ¢(Qué sentimientos se generan en | OK No es clara | OK
ti cuando le expresas a tu pareja la pregunta,
tus ideas o lo que te acontece? es muy




amplia al
hablar de
sentimientos
, ideas y
acontecimie
ntos, creo
que es
importante
centrarlo en
cémo
comunica
€s0s

sentimientos

¢Qué
sentimientos
se generan en
ti cuando le

expresas a tu

relacionados pareja tus
con ideas o lo que
situaciones te acontece,
propias de la con
enfermedad, situaciones
cual es la propias de la
reaccion de enfermedad?
su pareja 'y
ella como se
siente con
dicha
reaccion
17 OK OK OK ¢Como
) o resuelves las
¢Como resuelves las situaciones o
o ) situaciones
conflictivas con tu pareja? o
conflictivas
con tu pareja?
18 o ) ¢Qué OK OK ¢QUuE piensa o
¢Qué piensa tu pareja sobre la ] o
piensa o que ideas

fibromialgia?

tiene tu pareja




que sobre la
sabe? fibromialgia?
19 Cuando | OK Es
fuiste similar a
diagnosti la
cado anterior,
con... o es decir | ¢Cual fue la
al saber cuando reaccion de tu
¢Cual fue la reaccion de tu pareja | que hagan la | pareja cuando
al saber que tienes un diagnostico | tenias pregunta | fuiste
de fibromialgia? anterior | diagnosticada
puede con
que les fibromialgia?
responda
n esta
pregunta.
20 OK OK
Mas que
interaccion,
yo le
cambiaria ;Consideras
por relacion. que has
¢Consideras que has percibido
No sé si percibido
cambios en la interaccion de
quieren cambios en la
pareja después de presentar los
preguntar interaccion de
sintomas de fibromialgia?
después del pareja
diagndstico después de
0 cuando la presentar los
persona sintomas de
siente los fibromialgia?

sintomas de




la

enfermedad
21 OK OK OK ¢ Qué
actividades
¢Qué actividades compartes con compartes con
tu pareja? tu pareja?
¢Disfrutas estas actividades? ¢Disfrutas
estas
actividades?
22 OK Sugierono | OK ¢Se han
suponer que presentado
ha habido cambios en
) cambios, las
¢En que han cambiado las ) ) .
. ) sino primero actividades
actividades antes y después de la
) o preguntarlo que compartes
fibromialgia? _
y luego con tu pareja,
explicitar antes 'y
como después de la
fibromialgia?
23 Se Me parece | No es
refieren que esta clara la ¢Podrias
a pregunta se | intencién | nombrar qué
cespacio puede de la actividades
] _ s fisicos abordar en | pregunta. | compartes con
¢Podrias nombrar que espacios _
_ 0 las tu pareja en la
compartes con tu pareja en la o o T
o actividad | actividades cotidianidad?
cotidianidad?
es? 0 no es
clara. La
palabra
espacio es
muy amplia.
24 | ;Como consideras que te ha | OK Pero OK ¢Como
apoyado tu pareja en el tiempo primero consideras




que ha transcurrido desde que te indagar si ha que te ha
diagnosticaron? habido apoyado tu
apoyo. pareja en el
tiempo que ha
transcurrido
desde que te
diagnosticaro
n?
25 Sugiero: Creoque | OK
¢,como con la
describe pregunta
su actual y la
sexualid | siguiente se
ad antes | pueden unir
del y preguntar
diagnosti | si ha notado
¢Como describe la vivencia de su | co? cambios en ¢Como
sexualidad antes del diagndstico? su describe  su
sexualidad a sexualidad
causa del antes del
diagnostico, diagndstico?
esto implica
que sea la
persona
quien desde
su voz hable
los cambios.

26 Sugiero: | OK OK ¢Cémo
¢Como es la vivencia de su | ¢cOmo describe su
sexualidad actualmente? describe vida sexual

su vida actualmente?

sexual




actualme

nte?

SUFICIENCIA: Es importante tener en cuenta:

e Algunas preguntas parten de suposiciones, es mejor preguntarlo y luego profundizar.

3. Interaccion laboral.
N item Juez 1 Juez 2 Juez 3 item
° definitivo
Pregunta
27 OK Me imagino | OK
que se
refieren a
¢COmo es tu situacion laboral que si la ¢COmo es tu
actual? persona situacion
trabaja y en laboral
qué. actual?
28 OK No suponer | OK ¢Percibe
que ha cambios en su
habido trabajo a
o - _ cambios. causa de la
¢Podria ejemplificar los cambios o
) . Mas bien enfermedad?
mas relevantes que haya tenido en
) . ] preguntar
su trabajo cotidiano después de la _ _
si percibe
enfermedad? _
cambios en
su
trabajo a

causa de la




enfermedad

y
ejemplificarl
0S
29 No se Noesclara | OK ¢Podria
que sila nombrar
quieren | situacion alguna
saber, laboral es a situacion
situacion | causa de la laboral que
laboral enfermedad haya
me y me enfrentado
; _ | parece imagino relacionada de
¢Podria nombrar alguna situacion
muy que esto es la
laboral que haya enfrentado desde )
] amplio o | lo que enfermedad?
que presenta los sintomas de la -
o general | desean Sea positiva 0
enfermedad? Sea positiva 0 _
) saber porque negativa para
negativa para usted. o
situaciones usted.
laborales
ocurren
todos los
dias y de
forma
diferente.
30 OK Sugiero Daa ¢Su jefe
preguntar si | entender | conoce el
¢Cdmo describiria la relacion con su jefe que no se | diagnostico?
su jefe antes y después del conoce el incluyen
diagndstico? diagnostico | mujeres ¢Ha
y si ha independ | notado
ientes cambios en la

relaciéon




notado
cambios en
la relacion
antes 'y
después del

mismo

antes y
después del

diagnostico?

31

¢COmo describiria su relacién con
sus comparieros de trabajo antes y

después del diagnostico?

OK

Igual que el
comentario

anterior

OK

(Como
describiria su
relacién con
sus
comparieros
de trabajo
antes y
después del

diagndstico?

32

¢Ha tenido problemas en su
trabajo relacionados con los
permisos laborales para asistir a
citas médicas o tratamientos

relacionados con la enfermedad?

OK

OK

OK

¢Ha tenido
problemas en
su trabajo
relacionados
con los
permisos
laborales para
asistir a citas
médicas o
tratamientos
relacionados
con la

enfermedad?

33

¢Cémo describe el apoyo de su
jefe y sus compafieros con

relacidn a su situacién de salud?

OK

OK

Seria
importan
te

indagar

¢Como
describe el
apoyo de su

jefe y sus




si conoce

comparieros

el con relacién a
diagnosti | su situacion
co de salud?
previame
nte
34 OK Considero :Se
que es mejor | No se siente
preguntar si | puede satisfecha con
la persona se | asumir el apoyo
siente que le que le brindan
satisfecha dan su jefe y sus
con el apoyo | apoyo, comparieros?
¢Qué sentimientos le genera el que le deben
apoyo de su jefe y sus brindan preguntar | ;COmo se
comparieros? estas antes si siente con
personas lo ha relacion a este
y lo que le percibido | aspecto?
genera y que
emocionalm | le genera
ente dicho
apoyo.
35 ise OK OK ¢Considera
refieren que cuenta
¢Considera que cuenta con las | a con las
condiciones Optimas en su lugar | condicio condiciones
de trabajo para desempefiar su nes Optimas en su
labor considerando sus optimas lugar de
condiciones de salud? Dé un | anivel trabajo  para
ejemplo si asi lo desea fisico? desempefiar su
Sugiero

hacerla




abierta, labor

por considerando
ejemplo: sus

describa condiciones
en qué de salud? Dé
condicio un ejemplo si
nes asi lo desea
laborales
se
encuentr
a
actualme
nte
relaciona
dos con
aspectos
fisicos,
de
estabilid

ad, etc...

SUFICIENCIA: Es importante preguntar:

e Si ha tenido incapacidades relacionadas con su enfermedad, y como ha afectado su
trabajo, y cual ha sido la respuesta de sus compafieros y/o jefe cuando se han dado estas
incapacidades.

e Si hay acompafiamiento por parte de la empresa bien sea gestion humana o salud

ocupacional para realizar el trabajo con relacion a su diagnostico.

4. Interaccion con el personal de salud.



N Item Juez 1 Juez 2 Juez 3 Item
° definitivo
Pregunta
36 (Desde | OK OK
que ¢Podria
empezo relatarme
con los como fue el
primeros proceso
) sintomas desde que
¢Podria explicarme como llegé al
) ) hasta su empezo con
diagnostico? ) )
diagndsti los
co? primeros
sintomas,
hasta su
diagndstico?
37 OK OK OK ¢Como ha
sido su
experiencia
¢Como ha sido su experiencia con con los
los médicos 0 demas meédicos o
profesionales de la salud que le demas
han atendido? profesionales
de la salud
que le han
atendido?
38 ¢De Esta podria | Creo que | ¢Podria
¢Podria decirme como ha sido el | parte de | contenerse esta decirme
trato que ha recibido en las | sus en la incluida | cémo ha sido
consultas? médicos | pregunta en la el trato que
anterior ha recibido




tratantes
0 del
personal
administ
rativo y
otros
profesio
nales de
la salud
de

su IPS?

pregunta

anterior.

de parte del
personal de
las
instituciones
de salud?

39

¢Qué impacto ha generado en ti

dicho trato?

Consider
0 que
esta muy
general,
ese
impacto
es
Jfrente a
la
adherenc
ia al
tratamie
nto,
tranquili
dad,
segurida
d,
confianz

a en sus

OK

Igual que el
comentario

anterior

OK

Eliminar




médicos

?

40 Incluir OK OK ¢Considera
un ¢de usted que los
qué profesionales

¢Considera usted que los | forma? de salud han
profesionales de salud han velado | OK velado por el
por el mejor trato hacia usted y su mejor trato
familia? hacia usted y
su familia?
¢De qué
forma?

41 No se si | Creo que OK
cuando | estase
pregunta | pueden dar
n ejemplos
sobre la | mas
experien | concretos
ciaque | porqueyo
han podria decir
tenido que

¢Como describiria la calidad de la | con el mi ¢Como
atencién que le ha brindado el | personal | experiencia describiria la
personal de salud? de ha sido atencion que
salud, buena ha recibido
puedan | yque la por parte del
establece | calidad es personal de
rla buena salud?
percepci | porque
ondela | desconozco
calidad los

en el




servicio | elementos
asociados a
esta.
42 No se OK OK ¢Me podria
que dar un
estan ejemplo de
evaluand una situacion
0 importante
¢Me podria dar un ejemplo de una | pues para usted
situacion importante para usted | situacion con algun
con algun profesional de la salud? | importan profesional
Sea positiva 0 negativa te es de la salud,
demasia enel
do contexto de
amplio la atencion?
Sea positiva
0 negativa
43 OK OK OK ¢Cree que ha
cambiado su
¢Cree que ha cambiado su visién vision hacia
hacia el personal médico antes y el personal
después del diagnostico? médico antes
y después del
diagndstico?
SUFICIENCIA: Es importante preguntar:
e Sila persona ha sentido que le han vulnerado sus derechos, si los conoce, si sabe como
actuar si tuviera problemas relacionados.
e Si le han hecho psicoeducacion,
e Si han vinculado a su familia en el proceso de la enfermedad con recomendaciones y

explicaciones,




e Si facilmente puede acceder a la atencion medica, con especialistas, etc.
e Indagar aspectos de la comunicacion la escucha, la orientacién en su proceso de salud,

la empatia.



ANEXO 4

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA POSTERIOR A VALIDACION POR

JUECES

Categoria 1: Interaccion familiar.

A w0np e

© N o o

10.
11.

12.

¢Como esta compuesta su familia?

¢Podria nombrar qué actividades comparte con su familia?

¢Como reaccion6 su familia cuando les cont6 sobre la fibromialgia?

¢Considera que su familia la ha apoyado para enfrentar la enfermedad? ¢Qué tipo de
apoyo ha recibido?

¢QUuE posturas o ideas tiene su familia sobre la fiboromialgia?

¢Como comparan el apoyo de su familia antes y después del diagndstico?

¢Como percibia la comunicacion con su familia antes del diagndstico de fibromialgia?
¢COmo percibe la comunicacién con su familia cuando tiene dolencias o sintomas
relacionados con la fibromialgia?

¢Considera que es facil expresarse libremente con su familia respecto a su enfermedad?
¢Se siente conforme con la comunicacién que tiene con su familia?

¢Como describiria la confianza que le tiene a su familia para expresar lo que siente o lo
que le ocurre con relacién a la enfermedad?

¢Con su familia ha experimentado situaciones conflictivas relacionadas con su

enfermedad? Si la respuesta es afirmativa ¢ Cuéles fueron esos motivos?

Categoria 2: Interaccion con la pareja.

¢Como describiria la relacion con su pareja?

¢Podria expresar como ha sido la confianza con su pareja para hablar sobre sus
necesidades con relacion a su enfermedad?

¢Qué sentimientos se generan en ti cuando le expresas a tu pareja tus ideas o lo que te
acontece, con situaciones propias de la enfermedad?

¢Como resuelves las situaciones conflictivas con tu pareja?

¢QUuE piensa o qué ideas tiene tu pareja sobre la fibromialgia?



10.
11.

12.
13.

¢Cuadl fue la reaccion de tu pareja cuando fuiste diagnosticada con fibromialgia?
¢Consideras que has percibido cambios en la interaccion de pareja después de presentar
los sintomas de fibromialgia?

¢Qué actividades compartes con tu pareja? ¢Disfrutas estas actividades?

¢Se han presentado cambios en las actividades que compartes con tu pareja, antes y
después de la fibromialgia?

¢Podrias nombrar qué actividades compartes con tu pareja en la cotidianidad?

¢Como consideras que te ha apoyado tu pareja en el tiempo que ha transcurrido desde
que te diagnosticaron?

¢Como describe su sexualidad antes del diagndstico?

¢Como describe su vida sexual actualmente?

Categoria 3: Interaccion laboral.

10.

¢Como es tu situacion laboral actual?
¢Percibe cambios en su trabajo a causa de la enfermedad?
¢Podria nombrar alguna situacion laboral que haya enfrentado relacionada de la
enfermedad? Sea positiva 0 negativa para usted.
¢Su jefe conoce el diagnostico? ¢(Ha notado cambios en la relacion antes y después del
diagnostico?
¢Como describiria su relacion con sus comparieros de trabajo antes y después del
diagnostico?
¢Ha tenido problemas en su trabajo relacionados con los permisos laborales para asistir
a citas médicas o tratamientos relacionados con la enfermedad?
¢Como describe el apoyo de su jefe y sus comparieros con relacién a su situacion de
salud?
¢Se siente satisfecha con el apoyo que le brindan su jefe y sus compafieros? ;Como se
siente con relacién a este aspecto?
¢Considera que cuenta con las condiciones Optimas en su lugar de trabajo para
desempefiar su labor considerando sus condiciones de salud? Dé un ejemplo si asi lo
desea.

¢Alguna vez ha tenido incapacidades relacionadas con su enfermedad? ¢;cémo ha
afectado su trabajo? ¢cudl ha sido la respuesta de sus compafieros y/o jefe cuando se

han dado estas incapacidades?



11. ¢Percibe acompafiamiento de parte de algin &rea especifica del lugar donde trabaja con

relacion a su diagnostico

Categoria 4: Interaccion con el personal de salud.

1. ¢Podria relatarme como fue el proceso desde que empezd con los primeros sintomas,
hasta su diagnostico?

2. ¢Cbémo ha sido su experiencia con los médicos o demas profesionales de la salud que
le han atendido?

3. ¢Podria decirme coémo ha sido el trato que ha recibido de parte del personal de las
instituciones de salud?

4. ¢Considera usted que los profesionales de salud han velado por el mejor trato hacia
usted y su familia? ;De qué forma?

5. ¢Como describiria la atencion que ha recibido por parte del personal de salud?

6. ¢Me podria dar unejemplo de una situacion importante para usted con algun profesional
de la salud, en el contexto de la atencion? Sea positiva 0 negativa

7. ¢Cree que ha cambiado su visidn hacia el personal médico antes y después del
diagnostico?

8. ¢Qué opina de la orientacion recibida en su proceso de salud? ¢se ha sentido escuchada?



