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PALABRAS CLAVE Resumen

Fibromialgia; Objetivo: Conocer las experiencias vividas por las mujeres diagnosticadas de fibromialgia apli-
Dolor; cando la Teoria de la Incertidumbre propuesta por M. Mishel.

Investigacion Diserio: Estudio cualitativo con enfoque fenomenologico.

cualitativa; Emplazamiento una Asociacion de enfermas de fibromialgia de la provincia de Alicante
Teoria de la durante los meses de junio 2012 a noviembre de 2013.

incertidumbre; Participantes: Catorce mujeres diagnosticadas de fibromialgia con edades comprendidas entre
Mishel; 45y 65 afos participaron de forma voluntaria.

Fenomenologia Método: Generacion de informacion a través de entrevistas semiestructuradas con grabacion y

transcripcion previo compromiso de confidencialidad y consentimiento informado. Analisis de
contenido extrayendo diferentes categorias de acuerdo con la teoria propuesta.

Resultados: Las pacientes del estudio perciben un elevado nivel de incertidumbre vinculado a la
dificultad para hacer frente a los sintomas, incertidumbre ante el diagnostico y la complejidad
del tratamiento. Por otra parte, la capacidad de afrontamiento de la enfermedad se vera influida
por el apoyo social, la relacion con los profesionales de la salud y la bisqueda de ayuda e
informacion acudiendo a las asociaciones de pacientes.

Conclusiones: El profesional de la salud debe ofrecer una informacion clara sobre la patologia
a las enfermas de fibromialgia; cuanto mayor es el nivel de conocimientos de las pacientes
sobre su enfermedad y mejor es la calidad de la informacion que se presta, se informa de
menor ansiedad e incertidumbre en la vivencia de la enfermedad. Asi mismo, las asociaciones
de pacientes deberian disponer de profesionales de la salud para evitar sesgos en la informacion
y el asesoramiento con evidencia cientifica.
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A. Trivifo Martinez et al.

Objectives: Finding out women’s experiences diagnosed with fibromyalgia applying the Theory

Design: A qualitative study was conducted, using a phenomenological approach.
Location: An Association of patients in the province of Alicante during the months of June 2012

Participants: A total of 14 women diagnosed with fibromyalgia participated in the study as

Method: Information generated through structured interviews with recording and transcription,
prior confidentiality pledge and informed consent. Analysis content by extracting different

Results: The study patients perceive a high level of uncertainty related to the difficulty to deal
with symptoms, uncertainty about diagnosis and treatment complexity. Moreover, the ability of
coping with the disease it is influenced by social support, relationships with health professionals

Conclusions: The health professional must provide clear information on the pathology to the
fibromyalgia suffers, the larger lever of knowledge of the patients about their disease and
the better the quality of the information provided, it is reported to be the less anxiety and
uncertainty in the experience of the disease. Likewise patient associations should have health
professionals in order to avoid bias in the information and advice with scientific evidence.
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volunteers, aged between 45 and 65 years.
categories according to the theory proposed.
and help and information attending to patient associations.
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
Introduccion

La fibromialgia (FM) es una enfermedad de etiologia des-
conocida caracterizada por la presencia de dolor cronico
localizado generalizado en zonas musculares, tendinosas,
articulares y viscerales', acompafado de otros sintomas
como fatiga, depresion, ansiedad, rigidez articular, cefalea,
sensacion de tumefaccion en manos, trastornos del suefo
y parestesias en extremidades’. Igualmente aparece hiper-
sensibilidad en mdltiples puntos predefinidos denominados
puntos gatillo o tigger points, correspondientes a zonas fisio-
logicamente mas sensibles a la presion. Paradodjicamente, a
pesar del dolor, las estructuras afectadas no presentan dano
o inflamacion ni existe ninguna prueba definitiva para su
diagnéstico’*.

La FM ocasiona un elevado consumo de recursos asis-
tenciales ademas de un importante coste personal, social
y laboral®. Se estima que afecta entre el 2 y el 2,7% de la
poblacion espanola mayor de 20 afos, siendo mucho mas fre-
cuente en las mujeres (4,2%) que en los varones (0,2%). Cada
ano se diagnostican en Espana 120.000 casos, y se estima que
existen casi 2 millones de afectados’.

Esta patologia afecta a las esferas bioldgica, psicoldgica
y social de las personas que la padecen, comprometiendo su
calidad de vida y repercutiendo en su capacidad fisica, su
estado emocional y las relaciones con los demas®’.

La cronicidad de la patologia requiere un tipo de inter-
vencion diferente al tener unas caracteristicas especiales,
como son: la naturaleza de la enfermedad cronica, sen-
timientos de incertidumbre por la etiologia y su futuro,
tratamiento insuficiente y, por otro lado, el significado
social®’.

En la actualidad existen algunas perspectivas tedricas
para el abordaje de las situaciones de enfermedad cro-
nica producto de experiencias investigativas, que incluyen
un énfasis sobre los procesos de respuesta del cliente y
su integracion, el ajuste y adaptacion, y la anticipacion a
las demandas relacionadas con la enfermedad y sus crisis.
Entre ellas se encuentra la teoria de rango medio de Merle
Mishel sobre La incertidumbre frente a la enfermedad'®
(fig. 1).

La incertidumbre se define como la incapacidad para
determinar el significado de los acontecimientos relaciona-
dos con la enfermedad. Es un estado cognitivo que se crea
cuando el individuo no puede estructurar adecuadamente
0 categorizar un episodio de enfermedad debido a insufi-
cientes sefales''. La teoria de rango medio evallia cuales
son las reacciones que las personas tienen ante la enferme-
dad, ya sea la propia o la de un ser querido, para lo cual
conceptualiza el nivel de incertidumbre ante ella'. Si el
episodio es evaluado de forma efectiva, entonces se produ-
cira la adaptacion. La dificultad de la adaptacion dependera
de la habilidad de las estrategias recopiladas para manipu-
lar la incertidumbre en la direccion deseada, ya sea para
mantenerla, si se valora como oportunidad, o para repro-
ducirla, si se valora como un peligro'®. La teoria explica
como los pacientes cognitivamente estructuran un esquema
para la interpretacion subjetiva de la incertidumbre ante la
enfermedad, el tratamiento y el resultado.

También se ha observado que la incertidumbre aumenta
cuando los pacientes informan de que no estan recibiendo
la informacion adecuada de los proveedores de atencion de
salud', junto con las relaciones familiares, el apoyo social
y el empleo "¢, y la satisfaccidon en cuanto a un diagnostico
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