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RESUMEN

Objetivo: Describir los conocimientos, actitudes y la resiliencia respecto a su enfermedad en
pacientes con fibromialgia de dos hospitales de Lambayeque en el afio 2017. Materiales y
metodos: Estudio censal. Descriptivo transversal. Se incluyeron pacientes atendidos por
consultorio externo de Reumatologia y/o Medicina Interna de dos hospitales de alta
complejidad de Lambayeque. Se utiliz6 una ficha de recoleccion de datos y 3 cuestionarios:
conocimientos, actitudes y resiliencia. Los pacientes fueron contactados via telefonica para
posterior visita domiciliaria. Analisis estadistico con Stata versién 14. Resultados: Se
revisaron 430 historias clinicas, de las cuales 160 cumplieron con criterios de inclusion. Tras
la recoleccion de datos de contacto, se obtuvo una muestra final total de 65 pacientes. La
mediana de la edad fue 52 afios (RIC: 42-77). Fueron 95,4% mujeres, de las cuales, 49,2%
eran amas de casa. La mediana de afios de diagnostico fue 2 (RIC: 1-9). En conocimientos, la
pregunta con mayor acierto fue “Sintomas presentes en Fibromialgia: 100%. Con respecto a
actitudes, se evidencié mayor frecuencia de acuerdo por parte de los pacientes (40/65) en
relacion al enunciado “Sigo los consejos dados por el médico”. En la escala de resiliencia, la
mediana fue de 147 puntos (RIC: 134-165). El 52,3% de pacientes tuvieron mayor capacidad
de resiliencia. Conclusiones: Los pacientes con fibromialgia presentaron un conocimiento
deficiente respecto al origen y tratamiento del dolor; una actitud positiva y adecuada; y una
mayor capacidad de resiliencia respecto a la enfermedad.

Palabras clave: Fibromialgia, conocimientos, actitudes, resiliencia (DeCS)



ABSTRACT

Objective: To describe the knowledge, attitudes and resilience about their illness in patients
with fibromyalgia from two hospitals of Lambayeque during 2017. Materials and methods:
Census type. Cross-sectional study. Patients attended by consulting of Rheumatology and/or
Internal Medicine of two high complexity hospitals of Lambayeque, were included. A data
collection sheet and 3 questionnaires were used: knowledge, attitudes and resilience. Patients
were contacted via telephone for a subsequent home visit. Statistical analysis with Stata
version 14. Results: 430 clinical histories were reviewed of which 160 met inclusion criteria.
After the collection of contact data, a total final sample of 65 patients was obtained. The
median age was 52 years (IQR= 42-77). There were 95.4% women, of which 49.2% were
housewife. The median number of years of diagnosis was 2 years (IQR: 1-9). In knowledge,
the question with greater success was "Symptoms present in Fibromyalgia™: 100%. With
regard to attitudes, there was a greater frequency of agreement on the part of the patients
(40/65) in relation to the statement "I follow the advice given by the doctor". On the resilience
scale, the median was 147 points (IQR: 134-165). 52.3% of patients had greater capacity for
resilience. Conclusions: Fibromyalgia patients had poor knowledge about the origin and
treatment of pain; a positive and adequate attitude; and a greater resilience capacity with

respect to the disease.

Keywords: Fibromyalgia, knowledge, attitudes, resilience (MeSH)



I. INTRODUCCION

La fibromialgia (FM) es un proceso reumatico crénico y no inflamatorio que afecta a las
partes blandas del aparato locomotor?, caracterizandose por dolor corporal difuso, rigidez,
fatiga, alteraciones del suefio, coexistencia con sintomas depresivos y de ansiedad y con

afectacidon frecuente de las actividades de la vida diaria?.

En esta enfermedad, son fundamentales la comprension de la misma, una actitud favorable y

la aceptacion de su condicion por los pacientes.

El éxito de la terapia no sélo depende de la adherencia a la terapia farmacoldgica. Diferentes
guias de practica clinica®*® enfatizan la importancia de la educacion del paciente y la
aplicacion de estrategias de autocuidado, acompafiados de la terapia multicomponente
conformada por diversas actividades como ejercicio aerébico y la terapia cognitivo-

conductual®.

Un mejor conocimiento sobre la enfermedad contribuye a crear un entorno social que facilita
su adaptacion a las dificultades que esta genera’. Es por ello, que esta adquisicion de
conocimientos ayuda a los pacientes a controlar y hacer frente a su condicion®. Oosterwijck,
en un ensayo clinico, comparé la intervencion educativa (explicacion a los pacientes sobre
fisiologia del dolor y sus causas) versus la educacion habitual y hallé que el primer grupo

tuvo mejoras en el funcionamiento fisico, vitalidad y salud mental®.

En relacién a la adherencia, una actividad fisica programada y sistematica ha demostrado
mejorar los sintomas y la severidad de la enfermedad. Busch en un metaanalisis, hallé que los
entrenamientos de resistencia mejoran la funcion multidimensional correspondiente al dolor,
la sensibilidad, y la fuerza muscular en pacientes con fibromialgia®; sin embargo, Kayo
reporta que estos pacientes muestran dificultades para adaptarse a los ejercicios de resistencia
por el temor a un empeoramiento del dolor por un ejercicio inadecuado, ya sea por falta de

conocimiento del modo de ejecutarlo o falta de asesoria de un profesional®!.

Al igual que otros pacientes con enfermedades cronicas, los pacientes con fibromialgia

muestran dificultades para aceptar su enfermedad'?. Lemmp, en un estudio cualitativo,



encontré que muchos pacientes muestran cambios en su vida social después del diagnostico,
presentando mayor aislamiento social y menor interaccion con amigos'®. Ante esta situacion,
los pacientes buscan la manera de sentirse bien para sobrellevar el estrés diario. A ello se le

denomina resiliencia®®.

La resiliencia es un constructo multidimensional determinado por factores genéticos,
psicoldgicos, sociales, bioldgicos y ambientales, y su variabilidad depende del contexto, el
tiempo, la edad y las circunstancias de la vida. Un aspecto clave de la resiliencia son las
emociones positivas, utilizadas por los individuos resilientes para hacer frente al estrés y las

circunstancias adversas®®.

Conocer su enfermedad, tener una actitud favorable y ser resiliente puede lograr un impacto
en su calidad de vida, en su adherencia al tratamiento, en la aceptacion de su dolencia y en su
mejoria sintomética. Asimismo, esta informacion puede mejorar su calidad de atencion y

promover una mejor relacion medico-paciente.

El objetivo del estudio fue describir los conocimientos, actitudes y resiliencia de los pacientes
con fibromialgia de dos hospitales de alta complejidad de Lambayeque-Per( durante el 2017.

. MARCO TEORICO

2.1 ANTECEDENTES DEL PROBLEMA

Grape, en un estudio cualitativo en mujeres recuperadas de fibromialgia, menciona que un
adecuado conocimiento sobre su enfermedad, la aceptacion de sus sintomas, y una correcta
actitud (un equilibrio sutil entre actividad y descanso) son factores esenciales para el correcto
funcionamiento cognitivo, fisico y emocional de la persona evitando asi que sensaciones

como la fatiga y el cansancio le perjudiquen?®.

Musekamp, en un protocolo de ensayo controlado aleatorizado en pacientes con fibromialgia
compard a un grupo intervenido con un programa de educacién multidisciplinario (medicos,

psicologos y fisioterapeutas) y otro intervenido con un programa estandar, y concluy6 que una



adecuada educacion multidisciplinaria al paciente es necesaria para hacer frente a su
enfermedad en la vida cotidiana y puede considerarse como un componente importante del

tratamiento®’.

Pastor, en un protocolo de ensayo controlado aleatorizado en pacientes con fibromialgia, hace
hincapié en que las actitudes basadas en estrategias motivacionales y volitivas con una buena

base cognitiva en el @ambito psicoldgico han demostrado dar buenos resultados®®,

Torma, en un estudio descriptivo realizado en pacientes de edad adulta diagnosticados con
fibromialgia, evalué el papel de la resiliencia en la funcion fisica de la persona y concluyé que
la resiliencia contribuye a la variacion positiva de la funcion fisica, mas no influye en la

relacion entre la intensidad del dolor que esta pueda generar?®.

2.2 BASES TEORICO-CIENTIFICAS

La fibromialgia es un sindrome caracterizado por su gran complejidad cuyos sintomas son
dolor crénico, fatiga y sintomas funcionales, siendo el primero su caracteristica mas comdn?°.
Es el segundo trastorno reumatico mas comun y su prevalencia en la poblacion va del 2% al
8%°2L.

Un paciente cumple criterios diagnosticos para fibromialgia si estan presentes las siguientes
tres condiciones??:
e Indice de Dolor Generalizado (Widespread Pain Index — WPI)>7 e indice de
Gravedad de Sintomas (Symptom Severity Score — SS Score) >5 6 WPI 3-6 y
S§>9.
e Los sintomas han estado presentes, en un nivel similar, durante los Gltimos tres
meses.

e El enfermo no tiene otra patologia que pueda explicar el dolor.

De acuerdo a los objetivos en la presente tesis los términos basicos a definir son los

siguientes:

e Conocimientos: ElI conocimiento representa un conjunto de cosas conocidas,



incluye la capacidad de representarse y la propia forma de percibir?.

e Actitudes: La actitud es una forma de ser, una postura de tendencias, de
“disposiciones a”. Permite explicar como un sujeto sometido a un estimulo adopta
una determinada practica y no otra?,

e Resiliencia: La capacidad humana para adaptarse ante la tragedia, trauma,

adversidad, infortunios, y sobrellevar importante estrés en la vida®*.

lIl. MATERIALES Y METODOS

3.1 TIPO DE INVESTIGACION Y DISENO

Se realiz6 un estudio descriptivo transversal.

3.2 POBLACION, MUESTRA Y MUESTREO

Estudio censal. La poblacion fueron pacientes con Fibromialgia atendidos por consulta
externa de medicina interna y reumatologia en los afios 2014-2016 de dos hospitales nivel IlI.
1: Almanzor Aguinaga Asenjo de EsSalud (Hospital 1) y Regional Lambayeque del
Ministerio de Salud (Hospital 2), ambos situados en el departamento de Lambayeque situado
al norte del Peru. Los datos fueron recolectados de los servicios de estadistica segin CIE-10
de Fibromialgia: M79.7. También se revisaron historias clinicas de pacientes con CIE-10
M79.0: “Reumatismo no especificado”: y M79.1: “Mialgia” en los que en la ultima consulta

se diagnostico Fibromialgia.

Criterios de inclusion: edad mayor de 18 afios, residir en la provincia de Chiclayo y firmar el

consentimiento informado.

Criterios de exclusion: antecedentes en la historia clinica de otra enfermedad que curse con
Fibromialgia secundaria: hipotiroidismo, infeccion por VIH - SIDA, cancer de cualquier
etiologia, enfermedades del colageno, autoinmunes; cirrosis hepatica, enfermedad renal

cronica, demencia; y no tener grado de instruccion.



3.3 TECNICA E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

Cuestionario de conocimientos sobre fibromialgia: Se realizd luego de una revision de la
literatura sobre el tema en base a un cuestionario de conocimientos sobre fibromialgia en el
idioma inglés realizado en el afio 2010 por Suda?* en pacientes con fibromialgia entre 18-65
afios, en Sao Paulo-Brasil. Se procedi6 a aplicar un cuestionario el cual consta de 9 items (7
cerradas, 1 abierta y 1 semiabierta) las cuales comprenden areas como aspectos generales de
la enfermedad, medicamentos, actividad fisica, ejercicios y actividades de la vida diaria. La
respuesta a cada pregunta se calificé en forma individual. Tiene validacion por expertos (2
reumatologos, 2 médicos internistas, 1 epidemidlogo clinico, 1 investigador cualitativo, 1
bioestadistico), asimismo por estudio piloto en pacientes con Fibromialgia secundaria.

Cuestionario de actitudes: Consta de 7 items los cuales se basan en un sistema de respuesta
tipo Likert que va de 1 a 5 puntos; el cual 1 indica “nunca”; 2, “casi nunca”; 3, “algunas
veces”’; 4, “casi siempre” y 5, “siempre”. Cada item considera la actitud que un paciente con
fibromialgia deberia tomar ante su enfermedad. Dentro de ellas se incluye la actitud frente a la
vida diaria, a la adherencia y a las limitaciones que impone la enfermedad. La respuesta a
cada pregunta se calificd en forma individual. Tiene validacién por expertos (2 reumatdlogos,
2 médicos internistas, 1 epidemidlogo clinico, 1 investigador cualitativo, 1 bioestadistico). Se
considerd como actitudes positivas las respuestas “siempre” y “casi siempre a estos
enunciados, a excepcion del enunciado 4, en el cual se consider6 como actitud positiva las

respuestas “nunca’ y “casi nunca”.

Escala de resiliencia: desarrollada inicialmente por Wagnild y Young en 1993 en Estados
Unidos. La versién en idioma espafiol fue desarrollada por Heilemann, Lee y Kury en una
poblacion mexicana® y fue adaptada a Per por Novella en 2002%5. Consta de 25 items, con
un sistema de respuesta tipo Likert que va de 1 a 7 puntos, a partir del 1 “estar en desacuerdo”
hasta el 7 “estar de acuerdo”. Tiene por fin evaluar 5 areas: confianza en si mismo (items 6, 9,
10, 13, 17, 18 y 24), ecuanimidad (items 7, 8, 11 y 12), perseverancia (items 1, 2, 4. 14, 15, 20
y 23), satisfaccion personal (items 16, 21, 22 y 25) y sentirse bien solo (items 5, 3y 19).

Todos los items estan escritos en forma positiva y reflejan con exactitud las declaraciones
hechas por los participantes. Los posibles resultados varian desde 25 hasta 175. Los valores

mayores a 145 indican nivel alto de resiliencia; entre 126-145, nivel moderado de resiliencia;



y valores menores a 125, nivel bajo de resiliencia.?® La consistencia interna original tiene un
alfa de Cronbach de 0,93%’, mientras que la adaptacion peruana obtuvo un 0,89%. Esta

validada para su uso en pacientes con enfermedad cronica.

Se realizd un piloto con los tres cuestionarios en 30 pacientes con Fibromialgia secundaria en
los mismos centros. Esto permitio calcular el tiempo de duracion en resolver los cuestionarios

(20 minutos) y la comprension de los mismos.

Estos documentos fueron entregados y autoadministrados por los pacientes, en compafiia de
los investigadores, los cuales resolvieron las dudas que pudieron surgir durante la resolucion

de los mismaos.

3.4 PLAN DE PROCESAMIENTO PARA ANALISIS DE DATOS

Se realiz6 un andlisis univariado para determinar las frecuencias de las variables
sociodemogréficas y las variables de conocimientos, actitudes y resiliencia. Para las preguntas
de conocimiento, se determiné la frecuencia de acierto de cada una por separado. En la escala
de actitudes, se determind la frecuencia de cada enunciado por separado. Y, para la escala de
resiliencia, se determiné la frecuencia de los pacientes que tienen resiliencia alta, moderada y
baja. Se describieron medidas de tendencia central y dispersion para variables numéricas. Se

us6 el software estadistico Stata version 14.

3.5 ASPECTOS ETICOS

El proyecto fue aprobado por los Comités de Etica e Investigacion del Hospital Regional
Lambayeque, Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo y Universidad Catolica Santo
Toribio de Mogrovejo. A cada participante se le entregd un formato de consentimiento
informado. Se les explico los resultados y se les orientd para blsqueda de ayuda por
profesional de salud en el caso se hallaba algin problema. Ademas, se les entregd un folleto

de recomendaciones de autocuidado en relacion a Fibromialgia.



IV. RESULTADOS

El proceso de captacion de pacientes se especifica en el Gréfico 1. La frecuencia de rechazo
fue: 15,6%. Se entrevistaron a 65 pacientes: 33 del hospital 1 y 32 del hospital 2. La mediana
de la edad fue 52 afios (RIC: 42-77); 95,4% fueron mujeres; 30,8% tenian secundaria
completa y 49,2% eran amas de casa. La mediana de afios de diagnostico de fue 2 afios (RIC:
1-9).

A 53/65 pacientes, su medico les explico en qué consistia su enfermedad; de éstos, solo el
31/53 entendieron la explicacion. A 57/65 pacientes, su médico les indico acudir a terapia

fisica y rehabilitacion; de estos, sélo 28/57 lo hicieron.

En conocimientos, la frecuencia de acierto por pregunta se muestra en la Tabla 1. Las
preguntas mas correctamente respondidas fueron “Sintomas presentes en Fibromialgia”
(65/65 = 100%) y “La fibromialgia se controla” (51/65 = 78,5%); a su vez, la menos frecuente
fue “El dolor en Fibromialgia es un dolor en musculos” (19/65 = 29,2%)

En relacién a actitudes, la frecuencia de respuestas mas coherentes por pregunta respondida se
muestra en la Tabla 2, siendo “Sigo los consejos dados por el médico”, el enunciado con mas
frecuencia de acuerdo por parte de los pacientes (40/65), sequida de “Hago todo lo posible

para sobrellevar la tristeza que siento””: 39/65.

En la escala de resiliencia, la mediana fue de 147 puntos (RIC: 134-165). Del total de
participantes, 35/65 (53,9%) tuvieron nivel alto de resiliencia, 21/65 (32,3%) tuvieron nivel
moderado de resiliencia y 9/65 (13,9%) tuvieron nivel bajo de resiliencia. 65/65 de los
encuestados pensaban que “su vida tiene significado”, 53/65 que “creer en mi mismo me
permite atravesar tiempos dificiles”, 52/65 que “me siento orgulloso de haber logrado cosas

en mivida” y 41/65 “Tengo la energia suficiente para hacer lo que debo hacer”.

V. DISCUSION

De los participantes 95,4 % fueron mujeres, resultado similar al encontrado por Ledn en
Chiclayo en el 2010 (96,4%) 2.



En cuanto a la ocupacién, 49,2% de las mujeres fueron amas de casa, similar a 57%
encontrado por Ledn en Chiclayo?® y Acosta en Cuba de 58%%. Las posibles causas de
aparicion y empeoramiento de la enfermedad se asociarian al estrés y las responsabilidades de

la mujer en el hogar®!, evidenciandose esta ocupacion en la mayoria de las pacientes.

Segun los pacientes, la mayoria de médicos les explicaban en qué consistia su enfermedad,
resultado comparable con lo encontrado por Egeli, en un estudio cualitativo en 2008 en
Canad4, Reino Unido y Estados Unidos, quien evidencio que los pacientes referian que sus
médicos los educaban respecto a la enfermedad y aceptaban sus sugerencias®. Sin embargo,

esta pregunta puede tener un sesgo de recuerdo por parte del paciente.

En relacion al cuestionario de conocimientos, la pregunta respecto a otra sintomatologia
asociada a Fibromialgia obtuvo la mayor frecuencia de respuestas correctas (100%), resultado
similar al estudio de Azevedo® en 2011 en Brasil, quien hallé una frecuencia de acierto de
92% en preguntas relacionadas a sintomas principales de Fibromialgia. Ello podria
corresponder a un conocimiento similar en estos dos grupos de pacientes. Ser

latinoamericanos, podria ser la explicacion de este resultado.

En la pregunta acerca de si “Recuerda el medicamento que el médico le recetd” la frecuencia
de respuesta correcta fue 40%, resultado que contrasta con el encontrado por Azevedo quien
hallé 79% de respuestas correctas; esto podria deberse al nivel socio cultural del lugar donde
se hizo el estudio: 62% tenian educacion superior, siendo 27,7% en nuestro estudio . Otra
probable explicacion podria deberse a que los pacientes con fibromialgia presentan problemas
en la aceptacion del uso de farmacos. Este dato lo hallo Lambert en Francia en el 2014, en
248 pacientes con fibromialgia: a 52,4% de los encuestados no aceptaban la polifarmacia y
solo 51,5% toleraban los efectos adversos de la medicacion 34,

En la pregunta sobre ejercicio y dolor corporal, se encontrd una frecuencia de acierto de
29,2%, contrastado con el 89% que Azevedo hallé al preguntar sobre actividad fisica en el
tratamiento de este problema®. Una posibilidad para ello es la falta de educacion en relacion a
estilos de vida saludables en nuestra poblacion. Asimismo, puede deberse al poco
conocimiento por parte de los médicos respecto a este tipo de tratamiento. Acufia, en

Lambayeque en 2016, hallo que solo el 66,2% de los médicos generales conocian sobre la



terapia fisica y ejercicios adecuados.® Segln nuestro estudio los conocimientos serian mas

deficientes en lo que respecta a origen y tratamiento del dolor.

Respecto al enunciado “Tengo en cuenta que no siempre puedo hacer todo y no me siento mal
por eso” se evidencié una tendencia a una actitud positiva frente a la enfermedad; similar a
ello, Grape en 2014 en Noruega, en un estudio cualitativo, evidencié que los pacientes con
fibromialgia hacen un gran esfuerzo para sobrellevar la enfermedad y llevar una vida normal.
Sobre el enunciado “Dejo que el dolor influya en mis quehaceres diarios”, cerca del 50% de
pacientes no dejaba que el dolor los afecte, similar a lo descrito por Grape, quien hall6 que los
pacientes tomaban las precauciones necesarias para evitar el dolor y si este se presentaba
buscaban formas de aliviarlo, ya sea con medicamentos o ejercicios de estiramiento para

continuar con su vida®®.

En la literatura se describe, que el optimismo en las enfermedades crdnicas, estd asociado a
una menor percepcion del dolor. Basten-Ginther, en una revision sistematica realizada en
Alemania en 2018, encontrd que en 69,6% de los estudios que exploran dolor y optimismo, se

evidencian beneficios entre la presencia del optimismo y mejoria del dolor.?

En cuanto a resiliencia, la escala utilizada fue la de Wagnild y Young, validada para distintas
enfermedades cronicas; sin embargo, no existe su validacion para Fibromialgia. La escala de
Connor-Davidson (CD-RISC)*®, si es especifica para esta enfermedad, sin embargo, no tiene
un punto de corte para categorizar la resiliencia en Fibromialgia, pero si en otras
enfermedades cronicas %; en fibromialgia sélo se ha usado la media del puntaje. MacAllister®
en Estados Unidos y Trillo*® en Espafia, ambos en el 2013, hallaron medias de 25,3 y 24,75
puntos, respectivamente; estos resultados evidencian resiliencia moderada en sus pacientes.
En los pacientes de este estudio, la mediana de resiliencia fue 147 puntos (RIC: 134-165),
53,9% presentaron un nivel alto de resiliencia y solo 13,9% presento un nivel bajo. Si bien es
cierto no se ha hecho un estudio de validacion concurrente entre una y otra escala,
aparentemente los pacientes de este estudio son mas resilientes. Una mejor salud mental, una

mejor atencion y otras caracteristicas podrian explicarlo. Este es un tema para ser investigado.

Segun MacAllister®®, la percepcion de los sintomas en fibromialgia puede ser influenciada de
forma indirecta por la capacidad de resiliencia; Notario-Pacheco recalca la misma hipétesis

planteando que el desarrollo de la resiliencia se relacionaria con el grado de severidad de
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fibromialgia. A partir de ello, se puede especular que la mayor capacidad de resiliencia de los
pacientes encuestados se podria deber a una baja severidad en los sintomas de su
enfermedad®. Sin embargo, al no haberse medido la severidad de los sintomas, la intensidad
de los sintomas y la actividad de la enfermedad, no podemos aseverarlos. Esto representaria

una limitacién y una oportunidad de investigacion.

Nuestros hallazgos también pueden ser explicados debido a la tendencia a una actitud positiva
por parte de los encuestados. La presencia de diferentes recursos de resiliencia, como la
extraversion y el optimismo influyen en las respuestas al estrés a través de la promocion de
mecanismos de resiliencia beneficiosos. Estos mecanismos modifican la relacion con el dolor
y fortalecen las respuestas de afrontamiento al mismo. De esta manera, los mecanismos de
resiliencia pueden considerarse como moderadores de estas interrelaciones que involucran el
dolor y los resultados relacionados con la salud y el bienestar.** Lamentablemente en este

estudio no se midieron las variables optimismo ni los mecanismos de resiliencia.

Asimismo, el desarrollo de la capacidad de resiliencia de los pacientes se ve influenciado por
su estado de salud mental. En el estudio de Ubillus en pacientes con Fibromialgia de centros
del 111 nivel de Lambayeque, se hall6 que 68% tuvieron depresion, 22,4% ansiedad, 24,8%
dolor corporal difuso moderado-severo y 30,4% ideacion suicida.*? Por otro lado, Alvarado en
Lambayeque en el 2012, hallé asociacion de ansiedad en pacientes con Fibromialgia (Odds
ratio: 9,7 IC: 3,1-29,5 p:<0,05).*® Estas variables escapan a este estudio, pero pueden tener

impacto en la resiliencia de los pacientes.

Hubo algunas limitaciones a lo largo del estudio. Habia datos incompletos en historias
clinicas. Por otro lado, los cuestionarios solo tienen validacién por expertos. Otra limitacion
fue que no se midieron estado de salud mental, intensidad del dolor ni severidad de la
enfermedad. En relacion a la escala de resiliencia se utilizé una que no ha sido aplicada
especificamente en pacientes con Fibromialgia, mas si en otras enfermedades cronicas. Si
bien, por la poca poblacion del estudio, este no es extrapolable, permite tener una primera
aproximacion de los fenomenos estudiados en esta enfermedad, la cual es poco conocida y
subdiagnosticada. Asimismo, este estudio puede fomentar el desarrollo de futuros estudios

que puedan explorar asociaciones afines a las nuestras.
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VI. CONCLUSIONES

1. En pacientes con Fibromialgia los conocimientos son mas deficientes en lo que respecta a
origen y tratamiento del dolor.
2. Los pacientes con fibromialgia tienen actitudes positivas y adecuadas para sobrellevar su

enfermedad.
3. Los pacientes con fibromialgia muestran un nivel alto de resiliencia frente a su enfermedad.
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VIIl. ANEXOS

ANEXO 01: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Instituciones: Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo, Hospital Regional
Lambayeque, Hospital Base Almanzor Aguinaga Asenjo
Investigadores: Alvarado Moreno Maria Emilia, Oliva Arias Edgar Javier, Ledn

Jiménez Franco

TITULO: CONOCIMIENTOS, ACTITUDES Y RESILIENCIA DE LOS PACIENTES
CON FIBROMIALGIA RESPECTO A SU ENFERMEDAD EN DOS HOSPITALES
DE LAMBAYEQUE EN EL ANO 2016

Proposito del Estudio:

La fibromialgia (el dolor de su cuerpo) es una enfermedad larga y que produce muchos
problemas en la vida de las personas, por ello es importante que el personal de salud sepa
cuénto conocen, qué piensan y qué es lo que hacen los pacientes con esta enfermedad para
enfrentarla. Lo estamos invitando a participar en un estudio llamado: “Conocimientos,
actitudes y resiliencia de los pacientes con fibromialgia respecto a su enfermedad en dos
hospitales de Lambayeque en el afo 2016”. Este es un estudio sera desarrollado por
investigadores de la Universidad Catélica Santo Toribio de Mogrovejo.

Procedimientos:

Si usted acepta participar en este estudio se le pedira que llene una ficha de recoleccion de
datos y que responda un cuestionario de conocimientos, que consta de 9 items y un tiempo
aproximado de llenado de 5 minutos; uno de actitudes, que consta de 7 items y un tiempo
aproximado de llenado de 5 minutos; y uno de resiliencia que indica como usted enfrenta este
problema, que consta de 25 items y un tiempo aproximado de llenado de 15 minutos.
Finalmente, el tiempo estimado total entre la ficha de recoleccién de datos y los tres
cuestionaros es de aproximadamente 30 minutos.

Riesgos:

Algunas preguntas de los cuestionarios podrian traerle recuerdos indeseados. Si durante la
aplicacion de los cuestionarios se siente incbmodo o no desea responder alguna pregunta
avisar a los investigadores.

Beneficios:

Se le informara de manera personal y confidencial los resultados que se obtengan de los
cuestionarios, siempre y cuando usted lo desee. Para ello se le administrara un codigo una vez
que los cuestionarios sean realizados con el cual usted podra ponerse en contacto con los
investigadores via telefonica o via correo electrénico. Ademas, se le brindara una ficha de
recomendaciones la cual consiste en consejos para el autocuidado a personas con
fibromialgia.

Costos e incentivos

Usted no deberd pagar nada por participar en el estudio. Igualmente, no recibird ningun
incentivo economico ni de otra indole.

Confidencialidad:

Su informacion sera guardada con codigos y no con nombres. Si los resultados de este estudio
son publicados, no se mostrara ninguna informacion que permita la identificacion de las
personas. Sus archivos no seran mostrados a ninguna persona ajena al estudio sin su
consentimiento.
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Uso futuro de la informacion obtenida:

La base de datos creada, luego de procesada la informacidn, sera eliminada.

Derechos:

Usted puede retirarse de éste en cualquier momento, o no participar en una parte del estudio
sin perjuicio alguno. Si tiene alguna duda adicional, puede contactar a los investigadores:
Emilia Alvarado: al ndmero de teléfono 980718952 al correo electronico
emilia.alvaradomoreno@gmail.com; o Javier Oliva: al nimero de teléfono 991450587 o al
correo electrénico edgaroliva94@gmail.com

Si usted tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar al Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina
de la USAT: (074) 606200 Anexo 1138

CONSENTIMIENTO

Yo, , acepto
voluntariamente participar en este estudio, comprendo que cosas me van a pasar si participo
en el proyecto, también entiendo que puedo decidir no participar y que puedo retirarme del
estudio en cualquier momento.

Fecha: [ !

FIRMA
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ANEXO 02: FICHA DE RECOLECCION DE DATOS

Instrucciones: Marque con una X la respuesta que crea pertinente segun la pregunta
planteada (solo marcar una alternativa) o completar con letra clara el espacio en blanco.

DATOS GENERALES:
1. Sexo: Mujer ( ) Hombre ()
2. Edad: ........ afnos cumplidos.

3. Hospital de procedencia: Hospital Regional Lambayeque ( ) Hospital Almanzor
Aguinaga Asenjo ()

5. Grado de instruccion: Sin instruccion () Primaria Completa ( ) Primaria
Incompleta () Secundaria Completa ( ) Secundaria Incompleta ( )
Técnico Superior () Superior universitario ( )

6. Ocupacion: Ama de casa ( ) Comerciante () Oficina ( ) Obrero ()
Docente ( ) Jubilado( ) Otro...................

PREGUNTAS GENERALES

7. ¢El médico que lo atendié por dolor del cuerpo, le explicé en qué consistia su
enfermedad?

Si () No ()

¢Usted entendi¢ la explicacion del médico? Si( ) No( )
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ANEXO 03: PREGUNTAS DE CONOCIMIENTOS
Instrucciones: Marque con una X la respuesta que crea pertinente segun la pregunta
planteada (solo marcar una alternativa) o completar con letra clara el espacio en blanco.

N

w

oo o

ook

o

®oo0 o

®oo0 o

P00 o

En relacion a su dolor de cuerpo, ¢sabe usted como se llama la enfermedad que lo
produce?
Si() No()

En caso sea si, ¢cudl de los siguientes es el nombre correcto?

Aurtritis

Osteoporosis

Aurtrosis

No sé

Otro nombre. En caso sea otro nombre, ¢cual es el nombre?

En relacién a su dolor del cuerpo, ¢sabe que partes de su cuerpo le duele?

Los huesos

Los musculos

Las articulaciones
No sabe.

Todas.

¢ Considera usted que el dolor de su cuerpo es una enfermedad que ...

Tiene cura

No tiene cura
A veces se cura
No lo sabe

¢ Considera usted que el dolor de su cuerpo se puede controlar?
Si se puede controlar

No se puede controlar

No lo sé

¢Ademas de dolor en el cuerpo, que otros sintomas también le molestan (puede marcar
mas de uno)

Dificultades para dormir
Cansancio

Dolor de cabeza
Tristeza

Ansiedad

No tengo otra molestia

¢Cual es el nombre de la pastilla que el médico le recetd para su dolor de
(o101 1 00 PSPPSR
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~

¢Qué piensa usted en relacion a hacer ejercicios y su dolor de cuerpo?

El hacer ejercicios puede empeorar mi dolor.

Los ejercicios no tienen nada que ver con mi dolor.

Hacer ejercicios puede ayudarme a controlar mi enfermedad.
Nunca me he puesto a pensar en esto.

o0 o

8. ¢El médico que lo atendio por dolor de cuerpo le dijo que tenia que ir a terapia fisica y
rehabilitacion?
Si() No ()

9. En caso sea si, ¢usted fue a las sesiones de terapia fisica y rehabilitacion?
Si() No()



ANEXO 04: ESCALA DE ACTITUDES
Instrucciones: Marque con una X la respuesta que crea pertinente segun la pregunta
planteada (solo marcar una alternativa)
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ITEMS

NUNCA

CASI NUNCA

ALGUNAS
VECES

CASI SIEMPRE SIEMPRE

1. En mi vida
diaria, ordeno
mis
actividades
segun el dolor
de mi cuerpo

2. Sigo los
consejos
dados por el
médico

3. Tengo en
cuenta que no
siempre puedo
hacer todo y
no me siento
mal por eso

4. Dejo que el
dolor influya
en mis
quehaceres
diarios.

5. Procuro
aprender a
vivir con mi
dolor y solo
cuando
necesito apoyo
hablarlo con
los demas

6. Hago todo
lo posible para
sobrellevar la
tristeza que
siento

7. Reconozco
que tengo
limitaciones
en mi vida
social y no
dejo que esto
me afecte




ANEXO 05: ESCALA DE RESILIENCIA DE WAGNILD Y YOUNG
Instrucciones: Encierre en un circulo la respuesta que crea pertinente segun la pregunta

planteada, solo marcar una alternativa.
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ITEMS

EN DESACUERDO

DE ACUERDO

1. Cuando planeo algo lo realizo

2. Generalmente me las arreglo de una manera u
otra

3. Dependo més de mi mismo que de otras
personas

4. Es importante para mi mantenerme interesado
en las cosas

5. Puedo estar solo si tengo que hacerlo

6. Me siento orgulloso de haber logrado cosas en
mi vida

7. Usualmente veo las cosas a largo plazo

8. Soy amigo de mi mismo

9. Siento que puedo manejar varias cosas al
mismo tiempo
10. Soy decidida

11. Rara vez me pregunto cual es la finalidad de
todo

12. Tomo las cosas una por una

13. Puedo enfrentar las dificultades porque las he
experimentado anteriormente

14. Tengo autodisciplina
15. Me mantengo interesado en las cosas

16. Por lo general, encuentro algo de qué reirme

17. El creer en mi mismo me permite atravesar
tiempos dificiles

18. En una emergencia SOy una persona en quien
se puede confiar

19. Generalmente puedo ver una situacion de
varias maneras

20. Algunas veces me obligo a hacer cosas
aunque no quiera

21. Mi vida tiene significado

22. No me lamento de las cosas por las que no
puedo hacer nada

23. Cuando estoy en una situacién dificil
generalmente encuentro una salida

24. Tengo la energia suficiente para hacer lo que
debo hacer

25. Acepto que hay personas a las que yo no les
agrado

1
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ANEXO 06: CONSEJOS PARA EL AUTOCUIDADO A PERSONAS CON
FIBROMIALGIA

Para ayudarle a sentirse mejor:

1. Manténgase activo

e Acomode su tiempo de trabajo e incluya pequefios descansos (no méas de 15 minutos)
después de un tiempo de hacer tareas no muy largo (por ejemplo, alrededor de una
hora para trabajos estacionarios o repetitivos).

e Escoja alguna actividad que le guste y sea sana, modifiquela si es necesario a su
situacion actual de forma que pueda hacerla sin importar su dolor. Si es necesario,
busque compafiia para hacerla.

e Tenga en cuenta que el descanso total, sequido o por mucho tiempo empeora el dolor
de cuerpo de largo tiempo.

e No se quede en casa todo el dia; busque el mejor momento para usted y salga a
caminar, aunque sean 10 minutos.

¢ Recuerde que uno de los mejores tratamientos es el ejercicio continuo.

2. Ordene sus tareas

e Ordene sus tareas del dia teniendo en cuenta la dificultad que suponen para usted
(puntdelas de 0: ninguna dificultad a 10: gran dificultad). Empiece siempre por las
mas faciles y felicitese cuando las haga.

3. Piense de forma realista

¢ Recuerde que todos, en algin momento, estamos limitados por diferentes razones para
hacer alguna cosa o actividad en particular. Asi, evite malos pensamientos como, por
ejemplo, “soy un inutil” o no los crea solo porque le vienen a su mente. No son ciertos
y tampoco le ayudan; sélo le hacen sentir mal.

e Trate de no hacer juzgarse a si mismo, intente hablar consigo mismo y con los demas
diciendoles lo que le pasa en el momento que lo siente (ejemplo: “ahora me es dificil
tender la cama”).

4. Procure no fijar su atencion en el dolor

e El dolor no es su duefio ni controla su vida. Usted y su entorno deben aceptar que el
dolor existe, sin necesidad de hacerlo constantemente presente. Hablar del dolor o
quejarse “constantemente” no ayuda a aceptarlo, por el contrario, puede hacer mas
dificil mantener su control sobre él y empeorar su calidad de vida.
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e Trate de no tomar medicamentos adicionales a los dados por su médico, como
Ibuprofeno, Paracetamol, asi también evitar preparados que combinen Dexametasona
con Diclofenaco pues esta combinacion no ayuda.

5. Busque alternativas a las situaciones que agravan el dolor

e |dentifique las situaciones o actividades cotidianas que empeoran el dolor y busque
alternativas: por ejemplo, cuando haga o me pase esto (situacion que empeora el dolor)
entonces haré esto otro (opcion elegida para calmar el dolor). Puede escribirlas y
tenerlas en un lugar visible.

6. No se sienta culpable

e No se sienta culpable si algin dia no cumple con sus objetivos, a lo mejor eran
excesivos. Lo importante es que no abandone, reviselos, si es necesario con la ayuda
de su médico y vuelva a intentarlo.

e Recuerde que muchas veces no podemos evitar o controlar el dolor, pero si que
podemos controlar sus efectos en nuestra vida.

7. Comunigue sus logros

e Comunique sus logros por pequefios que sean a las personas importantes para usted.
Es importante sentirse apoyado en los esfuerzos y permitir que esas personas
participen de ellos.

e Comunique también sus logros a su médico para que le ayude a seguir avanzando en
su mejoria.



IX. LISTA DE GRAFICOS

GRAFICO 1. PROCESO DE CAPTACION DE PACIENTES.

Total de historias
clinicas revisadas:

430 Fibromialgia secundaria: 225
No vivian en la provincia de Chiclayo: 40
< 18 afios: 5

Cumplen criterios
de inclusion: 160

No datos de contacto en historia clinica: 28
Datos erréneos: 38
Casa no hallada: 12
Rechazos: 5
Desconocian su diagnostico: 12

Total de pacientes a
encuestar: 65




X. LISTA DE TABLAS

Tabla 1. Distribucion de respuestas segun los conocimientos en Fibromialgia

Pregunta Respuestas correctas
N %
Sintomas presentes en Fibromialgia 65/65 100
Conocimiento sobre el control de la enfermedad 51/65 78,5
Conoce que la enfermedad es incurable 39/65 60
Conoce el nombre de su enfermedad 35/65 53,9
Conoce que el ejercicio mejora el dolor corporal 28/65 43,1
Recuerda el medicamento indicado por el médico 26/65 40
Conoce que el dolor es de origen muscular 19/65 29,2

Tabla 2. Distribucion de respuestas segun las actitudes ante la enfermedad

Enunciado N %
“Sigo los consejos dados por el médico” 40/65 61,5
“Hago todo lo posible para sobrellevar la tristeza que 39/65 60
siento”

“En mi vida diaria, ordeno mis actividades segun el 37/65 56,9
dolor de mi cuerpo”

“Dejo que el dolor influya en mis quehaceres diarios” 31/65 47,7
“Tengo en cuenta que no siempre puedo hacer todo y no  30/65 46,2
me siento mal por eso”

“Reconozco que tengo limitaciones en mi vida social y no  30/65 46,2
dejo que esto me afecte”

“Procuro aprender a vivir con mi dolor y solo cuando 26/65 40

necesito apoyo hablarlo con los demds”




