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Se ha valorado muy poco el dolor y el malestar que se encarna en lo méas profundo del
ser humano cuando la respuesta a las agresiones externas se ven mediatizadas por un
«ideal femenino» en el que callar, ser sumisa y no expresar los deseos es un modelo
normativo a imitar, de modo que la rabia queda soterrada en la musculatura. Esto
encierra el grito y el malestar en el interior del cuerpo y sella la adiccion a los
psicofarmacos. Encerradas en un cuerpo y encerradas en un diagnéstico no hay muchas

escapatorias, por lo que finalmente la queja en la consulta es: «Me duele todo.»

Carme Valls Llobet
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RESUM

La fibromidlgia (FM) és una malaltia cronica que produeix dolor i que afecta
negativament des del punt de vista fisic, psicologic, social i laboral. L’evidéncia cientifica
expressa que el tractament més efectiu és el tractament multidisciplinari (TM) i que
aquest esta format per quatre elements clau: la terapia cognitivoconductual (TCC),
I'exercici fisic, I'educacié sanitaria i la farmacologia. Aquest tipus de tractament no
s’'imparteix en tots els centres sanitaris sind que s’ofereix a les unitats hospitalaries
d’expertesa en sindromes de sensibilitzaci6 central (UHESSC). Actualment, també hi ha
altres institucions no sanitaries que organitzen activitats per a pacients amb FM que
també son efectives per a aquestes persones. L’objectiu d’aquesta tesi va ser comparar
I'efectivitat del TM que ofereix la UHESSC de Lleida amb I'efectivitat de les activitats que
es realitzen a 'Associacié de Malalts de FM de les Terres de I'Ebre. A més a més, amb
la finalitat d’entendre els significats de la FM, es va explorar I'experiéncia vital de
conviure amb la malaltia, I'itinerari terapeutic i diagnostic de les persones amb aquesta
doléncia, incorporant la perspectiva de génere; és a dir, es va indagar sobre com es
construeixen les relacions de génere i el paper que aix0 juga en laparicié i el

desenvolupament de la FM.

Per poder assolir els objectius que ens vam marcar vam utilitzar una metodologia mixta
i vam dividir la tesi en dues fases. En la primera fase, amb metodologia quantitativa, es
va emprar una mostra de 46 persones, a les quals es van recollir les variables
sociodemografiques de I'estudi. El grup d’intervencié de la UHESSC de I'Hospital Santa
Maria de Lleida (n = 23) va realitzar un TM de 10 sessions i, al final de la intervencio,
se’n va analitzar I'efectivitat a través del glestionari de I'impacte de la FM (FIQ). El grup
de control de I'Associacié de FM de les Terres de I'Ebre (n = 23) va realitzar les activitats
de I'Associacié de Malalts de FM i també se’n va avaluar I'‘efectivitat a través del FIQ.
Una vegada obtingudes les dades FIQ pre i postintervencié dels dos grups es van
comparar els resultats amb el test U de Mann-Whitney; les variacions que cada grup
havia experimentat una vegada finalitzades les intervencions es van analitzar a través
del test Wilcoxon i es va fer la regressio logistica uni i multivariable per determinar quines
eren variables associades a la no milloria del FIQ. A continuacid, independentment del
grup (control i intervencid) al qual estaven els participants, es va dividir la mostra segons
aquelles variables associades a la no milloria del FIQ i amb el test Wilcoxon es va

analitzar com es modificava el FIQ en els diferents grups.
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En una segona fase, es va dur a terme un abordatge qualitatiu a través d’entrevistes
semiestructurades de tall biografic a tres dones diagnosticades de FM de I'’Associacio
de FM de Terres de I'Ebre, a tres dones de la UHESSC i als professionals de la
UHESSC. També es va realitzar observacié participant tant en la Unitat com en
'Associacio de FM. Les narratives de les dones es van transformar en l'instrument
d’analisi amb el qual vam accedir al significat que es dona a la FM, als raonaments que
justifiquen l'origen de la FM, al dia a dia amb la malaltia, a la gesti6 del dolor, a I'is de
farmacs i a les dificultats que experimenten en relaci6 amb els tractaments
farmacologics. A partir de les seves experiéncies ens vam poder apropar al significat del
dolor cronic a través d’'un abordatge de tipus fenomenoldgic a partir de I'analisi de

contingut de les narratives i vam observar la relacié entre la FM i el sistema patriarcal.

Els resultats de la part quantitativa mostren que no es van trobar diferencies en la
comparacio del FIQ preintervencioé (p =,240) ni en el FIQ postintervencio (p =,423) dels
dos grups estudiats. Tot i aix0, cada grup estudiat va obtenir una millora significativa del
FIQ (p < ,001) al final de la intervencié. A més, es va detectar que les variables
associades a la no milloria del FIQ, eren el nivell educatiu i 'edat. En la part qualitativa,
veiem gue les narratives s’estructuren seguint uns eixos comuns en els quals apareix la
contribucid dels rols de génere en cadascun dels diversos apartats: (a) 'encapcalament,
gue sorgeix amb l'aparicié dels simptomes i la insercié de la persona en el sistema
sanitari; (b) el nus, basat en la recerca d'un diagnostic i en les alteracions del mén de la
vida quotidiana que provoca el dolor, i (c) el desenllag, el tractament i el dia a dia amb
la malaltia. A més, les narracions ens mostren els diferents significats que donen els
professionals, les pacients i les persones més properes a les malaltes a la paraula
«dolor» i «kFM». Tanmateix, les narracions ens van revelar com la FM actua com a punt
d’inflexié en la seva biografia, com la FM modifica el seu dia a dia i, quant a percepcio
social, I'estigma® que sofreixen aquestes dones. D’altra banda, vam identificar que
I'ambit privat (el domeéstic) i I'ambit public (el treball remunerat) sén els camps on més
canvis s’han produit una vegada s’ha instaurat la FM en la vida d’aquestes dones, pero,

a la vegada, també eren les situacions que més malestar originen.

Les principals conclusions d’aquesta tesi son, d’'una banda, que els resultats de I'analisi
de la comparacio de les dues intervencions realitzades, del grup experimental i del grup
de control, ens van mostrar que les intervencions no eren diferents entre elles, pero que

els dos grups van aconseguir millorar el FIQ de manera significativa una vegada

L El concepte estigma el va introduir Erving Goffman. L’estigma és el procés en el qual la reaccio
de les persones de I'entorn social del subjecte malmeten la identitat del subjecte. Goffman E.
Estigma: la identidad deteriorada. Buenos Aires: Amorrortu editores; 2012. 192 p.
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finalitzades les intervencions. Una altra premissa que es va extreure va ser que les
persones < 60 anys i les persones amb un nivell educatiu secundari/universitari tenen
més possibilitats de millorar el FIQ respecte a aquelles que tenen > 60 anys o una
educacié primaria. A més, comparant el nostre TM amb altres estudis que també
analitzen 'efectivitat del TM i que aconsegueixen una milloria del FIQ més important que
el nostre estudi, vam observar que la diferencia entre els estudis radicava en el tipus
d’exercici que s’aplica. En el nostre TM es van emprar els exercicis d’estiraments i, en

canvi, els altres estudis van incorporar els exercicis de tonificacio i exercicis aerobics.

En relacié amb 'analisi de les experiéncies «en» i xkamb» la FM (perspectiva qualitativa),
el fet d’incorporar la perspectiva de génere ens permet reflexionar sobre els
condicionants socioculturals en I'aparicié del malestar, les implicacions del sistema de
géenere i la del model patriarcal. Les narracions de les nostres informants mostren com
els rols de génere femenins tradicionals i el sistema patriarcal poden estan relacionats
amb els problemes de salut de les dones. | com aquests elements culturals comporten
situacions de malestar en les dones que no segueixen els patrons tradicionals de génere
socialment construits. Aguests resultats emfatitzen la transcendéncia de debatre els
models i rols de génere que provoquen sofriment a les dones i la necessitat d’emprar
models de tipus biopsicosocial que permetin situar I'experiéncia individual «amb» i «en»
la malaltia. Tot I'esmentat anteriorment, posa damunt la taula la importancia d’un

abordatge multidisciplinari que inclogui la perspectiva de génere.
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INTRODUCCIO

El concepte biomedic «fibromialgia» (FM) ha evolucionat molt durant els darrers anys.
En primer lloc, perqué la medicina ha acceptat el terme com a diagnostic i, d’aquesta
manera, ha legitimat els malestars i les queixes que sofreixen les persones afectades
per la malaltia. I, en segon lloc, aquesta acceptaci6 ha comportat un augment
exponencial de la produccié cientifica sobre tot el que envolta aquesta patologia
—diagnostic, etiologia, tractament, rehabilitacié... Tota aquesta evidencia cientifica juga
un paper important en les persones que sofreixen FM ja que cada estudi fa aportacions

per a intentar millorar la qualitat de vida d’aquestes persones.

Pero, tot i els esfor¢os que es realitzen per comprendre’n I'etiologia, encara ens trobem
lluny d’aquest objectiu. Trobem estudis que insisteixen en la necessitat de complementar
la interpretacié biomedica amb aspectes socials, culturals i psicologics que giren a
'entorn d’aquesta malaltia (el rol de génere, [I'estigma o les situacions vitals
estressants). Acceptar un model biopsicosocial per estudiar la malaltia i tenir en compte
els models i rols de genere, sera clau per arribar a desxifrar molts aspectes incerts de la

FM. | és justament aquesta constatacié la que roman en la base d’aquesta tesi.

Inicialment, s’exposa la problematica de la FM. Se’'n descriuen els simptomes i la
prevalenca. Després es mostra I’heterogeneitat de concepcions sobre la FM a partir dels
diferents models explicatius (1) que, justament, sorgeixen dels diferents models i formes
d’entendre la malaltia. Aquesta diversitat de nocions sobre la FM fan d’eix vertebrador
per explicar els diferents significats, tractaments i etiologies. D’aquesta manera es posa
en evidéncia com la incorporaci6 de la triple dimensi6 de la malaltia (2)
«disease/malaltia», «sickness/malestar» i «illness/patiment» que s'utilitza en
antropologia médica serveix per esquematitzar el marc teoric i donar complexitat a la
seva interpretacid. D’acord amb aix0, sota el concepte «disease» es descriu la visié
biomédica de la malaltia i el seu tractament farmacoldgic. Perd també es mostra com
aquest model té dificultats per estudiar la FM i es constata com el model biopsicosocial
té en compte els conceptes «disease», «sickness» i «illness» per entendre la malaltia
i, per tant, sembla ser més adient per comprendre i, consequentment, per tractar la
malaltia. El concepte «sickness» ens fa possible descriure el significat que I'entorn social
dona a la malaltia, incloent la interpretacié d’alguns corrents feministes sobre la FM. |,
el concepte «illness» ens ajuda a explorar la vivéncia que tenen les persones que
sofreixen FM. A més, en aquest apartat, incloem com a través de la fenomenologia i de

'estudi de les narratives podem fer visible I'experiencia del dolor cronic i els diferents
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significats que els malalts donen a aquesta paraula tenint en compte la perspectiva de

genere.

Una vegada presentat el problema a estudiar exposem per qué volem realitzar aquest
estudi, justificant d’aquesta manera la rellevancia de la investigacié que proposem. I,

seguidament, plantegem els objectius de la recerca.

A continuacid, expliqguem com, a través de la metodologia mixta, tractem de respondre
als diferents objectius. Amb la metodologia quantitativa detallem 'efectivitat d'un TM a
través de la comparacio entre el TM i les activitats d’'una associacié de malalts de FM.
Amb la metodologia qualitativa explorem els aspectes relatius a la vivéncia de la
malaltia. En aquest apartat es realitza un estudi de les narratives de sis dones amb FM

sota la perspectiva fenomenoldgica i constructivista (3).

Tot seguit, ens centrem a mostrar els resultats de les dues metodologies emprades.
Hem d'aclarir que aquests resultats es presenten de manera diferent segons la
metodologia emprada. En I'abordatge quantitatiu es descriuen els resultats una vegada
feta 'analisi estadistica i després es realitza I'apartat de la discussid. Els principals
resultats fan referéncia a I'equivalent eficacia que tenen les dues intervencions de les
dues organitzacions estudiades, als diferents elements que es podrien afegir per tal de
millorar-ne l‘efectivitat i a les variables associades a la no millora dels 8,1 punts del
guestionari FIQ. Pel que fa a 'abordatge qualitatiu s’han unificat els apartats de resultats
i discussi6. Creiem que separar els resultats de la discussié d’aquest abordatge, en

dificulta la comprensio.

Després, presentem les conclusions a les quals arribem gracies a totes les tasques

realitzades en els apartats anteriors.

Finalment exposem les limitacions de I'estudi i les noves linies d’investigacié que obre

aguesta tesi.
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1. MARC TEORIC

1.1. LAFIBROMIALGIA | LA SEVA SIMPTOMATOLOGIA

La FM és una malaltia caracteritzada per la fatiga i pel dolor cronic generalitzat (4) en
I‘aparell locomotor (5) que afecta principalment els musculs i els ligaments (6). Es
caracteritza per una exagerada hipersensibilitat a maltiples punts denominats «punts
sensibles» que sén els nou parells de punts sensibles al dolor quan sén pressionats amb
4,0kg/cm? (7). Tanmateix, no presenta alteracions organiques demostrables i té una

evolucié complexa i variable. La FM és la causa més frequient de dolor osteomuscular

generalitzat i cronic 8.

A més del dolor, els simptomes de la FM solen incloure fatiga intensa, rigidesa articular
matutina (9), alteracions del somni (10,11), fatiga (12), alteracions de la memoria (13),
problemes en la menstruacié, dolor temporomandibular i trastorns gastrointestinals com
la sindrome d'’intesti irritable, el reflux gastroesofagic o la dispépsia funcional (14,15).
L’emergéncia, I'evolucid i la intensitat d’aquests simptomes té una important relacié amb
aspectes emocionals, afectius i psicosocials, aixi com amb el desenvolupament
d’alteracions psicologiques com fobies, depressio, estrés i ansietat (16,17). La depressio
€s un dels trastorns psiquiatrics amb més importancia ja que afecta entre el 6% i el 35%

dels/les malalts/es amb FM respecte al 5% de les persones sanes (18).

La depressio associada al dolor cronic constitueix un simptoma somatic, perd també
una defensa davant de conflictes, una forma de manifestar les necessitats, una conducta
resignada a la indefensié o rendici6 davant de la monotonia. Hi ha autors/es que
expliquen que la depressio, I'ansietat i 'insomni podrien ser I'origen del dolor cronic (19).
| tota aquesta simptomatologia repercuteix de manera negativa en la persona amb FM,
ja que no només afecta des del punt de vista fisic i psicologic sind que també té
repercussions negatives de caracter social i, fins i tot, laboral (20,21). Com ja hem
explicat anteriorment les persones amb FM sofreixen alteracions fisiques (el dolor
cronic, el colon irritable, el dolor abdominal, les cefalees, la rigidesa matutina i la fatiga)
i alteracions psicologiques (la depressio, I'ansietat, I'estres i els trastorns del son), pero
tots aquests malestars psicologics combinats amb el dolor, tenen un impacte negatiu en
la memoria, a causa de la relacié directa i negativa que existeix entre aquests factors
(22,23).
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En I'aspecte social, la majoria d’aquests simptomes afecten negativament les relacions
interpersonals incloent la relacié de parella. En conseqiiéncia, aquests/es pacients no
reben el suport social adequat; s’accentua, aixi, la depressié i el dolor (24) i molts cops
son definits/des com «boges, dropes o dones debils» (25). En I'ambit conjugal els/les
pacients amb FM refereixen una disminucio de I'excitacié sexual, una menor intensitat
de I'orgasme i dolor durant el coit (26,27), fet que pot comportar un distanciament de la
parella (28). L’elevada carrega familiar, la violencia de génere o les dificultats en la
infancia (29,30) també tenen un efecte devastador per a la salut (31) en augmentar el
nivell de dolor i de fatiga (32). A més, I'ambit de treball, es caracteritza per la
concurréncia d’episodis d’incapacitat laboral produits pel desequilibri entre els recursos
personals i les demandes relacionades amb el treball. La feina és un element important
en les vides de les persones perqué ofereix rutina diaria, estructura de vida i distraccio
del dolor (33). Podriem disminuir aquests episodis d’incapacitat laboral reajustant les
hores laborals i modificant les tasques d’acord amb els recursos reals d’aguestes

persones (34,35).

La descripcio de la simptomatologia esta basada en el sexe femeni. Observem que, en
la majoria dels estudis que investiguen aquesta patologia, la mostra esta formada per
persones del sexe femeni, excloent —d’aquesta manera— el sexe masculi. Actualment,
existeixen investigacions que mostren les diferéncies cliniques que tenen aquests dos
grups de persones. Per una banda, les dones tenen el llindar del dolor més baix, més
queixes de dolor difés, més punts sensibles, més fatiga i més angoixa emocional que
els homes. |, per l'altra banda, els homes refereixen tenir els simptomes de la FM més
aguts i sofrir un estigma social més acusat pel fet de patir una «malaltia de dones»
(36,37).

Socialment, esta establert que és I'home qui ha de portar el pes economic del domicili i
aquesta situacié unida als simptomes de la FM provoca un augment d’aquest malestar
en els homes (38). A més, els homes, presenten limitacions més importants en els
camps del funcionament social i fisic, i pitjor percepcié de la salut (39). Perd també
existeixen diferéncies en relaci6 amb els cribratges ja que I'escala de severitat dels

simptomes de la FM i I'index del dolor generalitzat son més elevats en les dones (40).
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1.2. EPIDEMIOLOGIA DE LA FIBROMIALGIA

La prevalenca mundial d’aquesta patologia és del 2,1% i a la poblacioé europea afecta
un 2,31% (41). En concret a I'Estat espanyol segons les dades de 'estudi epidemiologic
de prevalenca de malalties reumatologiques en la poblacié espanyola major de 20 anys
(42), efectuat 'any 2016, la prevalenca de la FM és del 2,45%, amb una freqiéncia més

elevada en les dones de 40-50 anys respecte al 0,2% dels homes (7).

Aquestes dades ens mostren com aquesta patologia predomina sobretot en el sexe
femeni i, en concret, incideix en aquelles que tenen un nivell educatiu baix (43,44); a
més a meés, s’esta detectant que les persones de menys de 60 anys tenen uns
simptomes més aguts que les persones de més de 60 anys (45). Per tant, sembla
indiscutible tenir en compte la perspectiva de génere quan s’analitza aquesta malaltia.
D’altra banda, la inclusi6 del concepte de perspectiva génere provoca que
automaticament també s’hi hagin d’incloure altres elements com la cultura i la societat.
Tal com ja sabem existeix una articulacié6 permanent entre aquests elements perque
també son els que donen forma als diferents models de génere, els que suggereixen els
ideals d’'una dona i d’'un home en una societat determinada i, a la vegada, influeixen en

les formes de viure i, fins i tot, en les maneres d’emmalaltir i morir de les persones (46).

1.3. MODELS EXPLICATIUS AL VOLTANT DE LA
FIBROMIALGIA

Una vegada instaurats els simptomes que acompanyen la FM és important analitzar els
diferents elements que influeixen en litinerari diagnostic dels pacients amb FM ja que a
través seu arribarem a desxifrar les diferents interpretacions que en tenen els/les
professionals, les persones que rodegen la persona que sofreix FM i el significat que
el/la malalt/a dona al seu patiment. L’itinerari diagnostic també inclou els diferents
problemes de salut que el/la pacient rep al principi dels simptomes de la FM fins a arribar
al diagnostic definitiu que originara un punt d’inflexié en la vida dels/les malalts/es ja
que, finalment, posara nom al seu patiment i 'ajudara a legitimar el seu malestar. Per
tant, el diagnostic és un procés clau en el qual interaccionen el professional sanitari i el

cos de lindividu, i deixa fora d’aquesta accio el jo de la persona malalta.
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L’objectiu és trobar en el cos la preséncia d’una alteracio i, aixi, evidenciar-la. Aquest
procés es realitza a través dels punts sensibles a la pressio (47). Tot i aix0, existeixen
malalties com la FM en qué el diagnostic no acaba de tenir aquesta finalitat. En ser un
diagnostic realitzat des de I'exclusid, genera incertesa vers el tractament i els significats.
D’aquesta manera, es transforma en un diagnostic buit de significat i provoca
incomprensio per part de I'entorn social. Consequientment, I'etiqueta de FM no ofereix
un llenguatge significatiu que pugui utilitzar-se en les interrelacions socials per parlar de
la malaltia, la qual cosa propicia I'aparicié de I'estigma (48). Aquesta situacié ens mostra
com els tres protagonistes (els/les professionals sanitaris, els/les malalts i 'entorn social)
gque donen legitimitat al diagndstic, compten amb representacions i significats diferents
i, fins i tot, contradictoris. Des de I'antropologia de la salut i 'antropologia de la medicina
aguestes diferents concepcions d’'una malaltia s’expliguen a través d’aquests tres

conceptes: «illness/patiment», «disease/malaltia» i «sickness/malestar» (49).

Va ser Fabrega la primera persona que va diferenciar les categories «disease» i
«illness». Segons l'autor, «disease» fa referéncia a la dimensié biologica de la malaltia
i «illness», a les dimensions culturals i, a més, engloba el sentit de la malaltia com a

experiéncia significativa.

Posteriorment va ser Kleinman (1) qui, a través de les categories de Fabrega, va
introduir la idea de «models explicatius». Aquest concepte s'utilitza per descriure les
diferents nocions sobre una malaltia concreta i els actors implicats en I'episodi de
malaltia. Els models explicatius recullen els conceptes «illness» (patiment) i «disease»
(malaltia) de Fabrega, pero afegeixen el concepte de «sickness» (malestar), que fa
referéncia a la vivéncia total de la malaltia —és a dir, qualsevol desordre que afecta la
poblacié. Es aquella conducta inquietant que expressa el patiment i els signes bioldgics
originals de la malaltia (disease), que s’uneixen per formar els significats socialment
acceptats i reconeguts, els quals son integrats en simptomes que son socialment

significatius (1).

Cada cultura té unes normes per traduir signes en simptomes, per lligar els simptomes
en l'etiologia i les intervencions, i per realitzar les traduccions i legitimar els resultats.
Aixi mateix, el malestar o sickness €s un procés per a sociabilitzar el patiment o illness
i la malaltia o disease (50). El concepte «disease» continua referint-se al model biologic,
a l'alteraci6 o disfuncié dels organs. El concepte «sickness», al seu torn, s’utilitza per
descriure I'experiencia psicosocial i el significat de la malaltia percebuda pels actors

socials (1); és a dir, és una construccid cultural que adquireix la malaltia través de
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diferents processos: I'atencid, la percepcio, la resposta afectiva, la cognicid, I'avaluacio

de la malaltia, les manifestacions del/la malalt/a, la familia o xarxes socials (51).

Per tant, els conceptes de malaltia i patiment dels models explicatius s6n constructes i,
consequentment, han de ser entesos només dintre del context de significat i de relacions
socials (49). Perd, com comentavem anteriorment, en el cas de la FM, observem que
aguests tres conceptes son ben diferents entre ells i responen a tres maneres d’entendre

i abordar la malaltia.

En primer lloc, explicarem com s’expressa el concepte de FM sota la dimensié biologica
o disease. Per comencar, la majoria dels estudis sobre I'etiologia de la FM evidencien
que el seu origen encara €s incert, pero existeixen algunes hipotesis que podrien donar
explicacié a l'origen d’aquesta malaltia. Per una banda, tenim els estudis sobre els
factors genétics. Nombrosos estudis han realitzat investigacions en els gens que podrien
estar relacionats amb la FM, aquests podrien ser aquells que afecten les vies
serotoninérgiques, dopaminérgiques i catecolaminérgiques. A més, aquesta etiologia
pren rellevancia gracies als beneficis que obtenen els pacients amb FM quan
s’introdueixen als tractaments basats amb els antagonistes del receptor de serotonina i
inhibidors de la recaptacid. D’altra banda, els gens que afecten la via serotoninérgica es
relacionen amb simptomes psiquiatrics com ara la depressié, 'ansietat i la fatiga, que
s6n comuns en pacients amb FM (52). | també es va detectar una disfuncié mitocondrial
significativa i un augment dels nivells d’estrés oxidatiu en bidopsies cutanies de pacients
amb FM, els quals tenen un paper important en les alteracions en nervis periférics que,
a la vegada, es van relacionar amb la inflamacié i el dolor (53). De fet, hi ha estudis que
manifesten la relacié entre l'insomni i la FM amb canvis en la matéria gris cortical

(amigdala, escorca anterior, prefrontal i frontal i talem).

Se sap que I'insomni i el dolor s6n ocasionats per una activacié cronica del sistema
nerviés simpatic i una reduccié de I'excitacié produeix un aprimament cortical i,
consequentment, una milloria del son reparador i del dolor (54). |, d’altra banda,
existeixen alguns professionals de I'ambit sanitari que posen en dubte la
simptomatologia de la FM i pensen que la malaltia és producte de la imaginacié dels/les
pacients (55). Pero aquest conflicte no és nou ja que en les consultes mediques ens
trobem que el concepte «disease» (construccié biomédica de la malaltia) pot no coincidir
amb el concepte «illness» (significat cultural de la patologia) o viceversa (49). D’aquesta
manera, la malaltia es pot entendre no com una realitat biologica siné com un producte
cultural, i al revés (56). Per tant, tota aquesta situacié i la falta d’'una etiologia clara

dificulten el procés de diagnosi.
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Tot i aixd, com no s’ha trobat cap prova especifica analitica ni d'imatge ni patologica per
assegurar el diagnostic, aquest diagnostic es realitza a través de I'expressio dels
simptomes del/la pacient (dolor difus i cronic) i en 'augment del dolor en els punts
sensibles. Ara bé, 'American College of Rheumatology i Wolfre van proposar els criteris
de la FM: la preséncia de dolor generalitzat en els quatre quadrants del cos de més de
tres mesos de durada juntament amb onze dels divuit punts dolorosos. A més, es valora
el grau de cansament, l'alteraci6 en el patré de la son, els simptomes cognitius i

somatics, la severitat dels simptomes (index ISS) i el dolor difus (index IDG) (57).

En segon lloc, trobem el concepte d’«illness», que fa referéncia a I'explicacié i significat
del mateix pacient. En aquest ambit destaca I'expressié del dolor, experiéncies vitals
que comporten alts nivells d’estrés i el sentiment d'incomprensié en 'ambit meédic, social

i familiar.

I, en tercer lloc, el concepte de «sickness» que representa la visio social de la FM. Tot i
gue I'entorn social comencga a entendre la patologia com una situacio real, hi ha un sector
que etiqueta els/ les pacients diagnosticats/ades amb FM de dropos i d’oportunistes (58).
Per tant, observem que el diagndstic de la FM va lligat a un gran estigma que perjudica
el/la malalt/a i les seves relacions familiars i socials i li ocasiona un augment del dolor,

d’estrés i de depressio (59).

Per tant, cal que els/les professionals sanitaris/aries coneguin els significats que
atribueix el/la malalt/a a I'experiéncia del dolor cronic. Només d’aquesta manera s’evitara
la prescripci6 d’ansiolitics i antidepressius per tal d’aconseguir una «eficacia simbolica»
(60) (reduir el malestar) i aixi silenciar el dolor que rau a l'interior dels musculs i dels
ossos de les persones (61). Perqué coneixer el significat també significa saber que

necessita el/la pacient i, conseqiientment, saber quin és el tractament més idoni.

Tal com us hem mostrat, cada actor implicat en el context de la FM (professionals,
pacients i familiars) té un concepte diferent de la malaltia i aquest fet comporta que
cadascun d’ells també ofereix una manera diferent de disminuir el malestar de les
persones amb FM. A continuacio, en descriurem els diferents models explicatius,
exposarem com arribar al significat de dolor, sofriment o illness dels mateixos malalts i
mostrarem el concepte «sickness» sota la perspectiva del rol de génere femeni i les

diferents interpretacions des de teories feministes.

36



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

L’efectivitat de tractament multidisciplinari i el significat de la fibromialgia
a través de la perspectiva de genere: un estudi mixt

Anna NGria Lladser Navarro

1.3.1. Model explicatiu biomedic

El model biomédic (62) es basa en la fisiopatologia i entén qualsevol patologia con una
alteracié anatomica i morfologica; per tant, aquest model se centra en el concepte
«disease» de la malaltia. D’aquesta manera, la malaltia s’explica amb els signes
objectius i els simptomes lligats a 'alteracié d’'un drgan i el tractament té com a objectiu
la correccié dels processos biologics alterats. Aquesta situacié implica que en una
malaltia sempre hi ha una causa biologica. Perd aquest model transforma el cos i les
seves reaccions en objectes objectivables i s’oblida de la historia del/la pacient i de les
relacions entre la malaltia i el context social. A més, les mateixes caracteristiques del
model biomédic (I'asociabilitat, [I'ahistoricitat, lindividualisme, [I'exclusi6 de Ila
subjectivitat, la tendéncia a medicalitzar els aspectes de la vida quotidiana i el model de
vegades asincronic entre professional i pacient) (63) impedeixen la comprensié dels

diferents significats que té la FM per a les persones implicades en el malestar (49).

Per a poder parlar sobre una persona malalta, el primer item que ha de realitzar aquest
model és poder diagnosticar la malaltia i, aixi, poder etiquetar la persona sota un
diagnostic. Aquest procés no és facil per a les persones amb FM ja que el seu malestar
principal és el dolor cronic. La descripcid de I'experiéncia dolorosa és subjectiva i, per
tant, no és valida. Per0 la pressié sobre els punts sensibles que provoquen una
experiencia dolorosa transforma el dolor subjectiu en un dolor objectiu i, per tant, real.
D’aquesta manera, aquest dolor serveix per evidenciar la preséncia d’una malaltia real
en abséencia d’inflamacié o resposta autoimmune. Una vegada tenim el diagnostic, el

seglent pas és el tractament farmacologic de la malaltia (64).

1.3.1.1. Tractament farmacologic

En aquest apartat s’'observa com d’acceptat €s el model biomedic convencional en els
paisos més desenvolupats i es demostra amb la relacié que té amb el consum de
farmacs. La biomedicina prioritza els factors biologics per a explicar els processos de
salut i malaltia. Gracies a aquesta relacié es dona la legitimitat, I'eficacia i I'eficiéncia
necessaria per a garantir la supervivencia del model. I, a més a més, aquestes
alteracions de caracter biologic sén aprofitades per la indUstria farmaceéutica per a crear
els farmacs (62). Aquesta unié entre la biomedicina i 'expansié de I'is dels medicaments
emfatitza la inquietud dels professionals i la indastria farmaceutica per a identificar la

causa de la FM i, aixi, poder establir un tractament farmacologic efectiu i de qualitat.
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L’etiologia més estudiada i més important explica que en la FM existeix una alteracio
dels neurotransmissors del sistema nervids central que implica un desequilibri dels
mecanismes de modulacio del dolor. A més a més, en el context d’aquest desequilibri
també s’han documentat alteracions neuroendocrines, la disautonomia del sistema
nerviés autonom, els trastorns del flux vascular en determinades arees del cervell i les

alteracions de I'estat d’anim (65).

Com s’observa a la taula 1, la farmacologia que s’esta estudiant per a trobar un
tractament efectiu és d’'una gran magnitud (4,66—70). Avui en dia, existeixen multiples
revisions sistematiques, metaanalisi, estudis clinics... en els quals es combinen
medicacions, s’analitzen els efectes d’un mateix farmac peré amb diferents dosis, se’n
comparen els efectes amb els dels placebos... La Lliga Europea contra el Reumatisme
i la Societat Americana del Dolor expliquen quatre grups de tractaments per a la FM: els
antiepiléptics, els antidepressius triciclics, els inhibidors selectius de la recaptacié de
serotonina i els inhibidors de la recaptacié de serotonina i norepinefrina. Pero fora
d’aquests grups també es poden trobar els relaxants musculars, els antioxidants, els
antagonistes dels receptors 5-HT3 i els antagonistes dopamineérgics. Per tant, sembla
ser que el ventall de farmacs per millorar la salut d’aquestes persones és molt gran, pero
la realitat és ben diferent ja que als EUA I’Agencia de Medicaments i Aliments va aprovar
la pregabalina, la duloxetina i el milnacipran com a farmacs indicats per al tractament de
la FM, pero I'’Agéncia Europea del Medicament no va aprovar cap farmac per a aquesta
indicaci6 (66). A la taula 2 es mostra el grau d’evidéncia cientifica dels farmacs indicats
per a la FM (65).
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Taula 1:

Els farmacs indicats i estudiats per al tractament de la fibromialgia
Analgeésics [ Tramadol
antiinflamatoris Paracetamol
Antidepressius Antidepressius triciclics Amitriptilina

Inhibidors selectius de la recaptacié de la
serotonina

Inhibidors de la recaptacié de la serotonina
i norepinefrina

Ciblobenzaprina

Fluoxetina
Citalopram
Sertralina

Paroxetina

Duloxetina
Milnacipran
Trazodona
Venlafaxina
Sibutramina
Mirtrazapina

Antipsicotics Quetiapina

Anticonvulcionants Gabapentina
Prebagalina

Antagonistes i Antagonistes dels receptors de serotonina  Dolasetron

agonistes dels
receptors de
neurotransmissors

Agonista dels receptors de la dopamina

Inhibidors de la monoamino-oxidasa

Tropisetron

Pramipexol

Moclobemida
Pirlindole

Altres farmacs que
actuen sobre el
sistema nervios
central

Oxibat sodic
L-Triptofan
Modafinil
Memantina
Nabilona
Capsaicina
Casopitant
Melatonina

Nota: Taula d’elaboracio propia.
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Taula 2:
Grau d’evidéncia sobre I’efectivitat dels diferents farmacs usats per al tractament
de lafibromidlgia

Evidéncia forta Antidepressius triciclics
Ciclobenzaprina
Prebagalina

Evidéncia Analgesics

moderada Fluoxetina

Evidéncia debil o Citalopram
incongruent IRSN: duloxetina, milnacipran, venlafaxina
Associacid de fluoxetina i amitriptilina
Tropisetro, ritanserina, triptdéfan, gabapentina, oxibat sodic

Pramipexole
Abséncia Antiinflamatoris no esteroides, opioides majors, benzodiazepines,
d’evidéncia corticosteroides, melatonina

Nota: Taula d’elaboracio6 propia.

Tot i tenir una eina per a objectivar i una llarga llista de farmacs que podrien millorar la
gualitat de vida d’aquestes persones, la FM sota la perspectiva del model biomédic no
acaba de ser legitima. La FM, com s’ha explicat anteriorment, presenta una gran varietat
de simptomes que ens fan evidents dos aspectes importants (71,72): la impossibilitat de
pensar en la dualitat entre el cos i la ment a causa de la relacié directa que s’observa
entre els aspectes psicologics i els aspectes fisics, i la necessitat d’establir un tractament

a partir del punt de vista biopsicosocial i deixar enrere el model biomédic.

1.3.2. Model explicatiu biopsicosocial

El model biopsicosocial (46), a diferéncia del model biomédic, explica que I'ésser huma
esta format per tres parts: la part social, la part bioldgica i la part psiquica. Per tant,
aquest model inclou els conceptes «illness/patiment», «disease/malaltia» i
«sickness/malestar». La part biologica fa referéncia al cos, a la fisiologia i a la genética.
La part social es forma gracies a les relacions i els vincles amb les altres persones al
llarg de la vida. La part social és el camp de les representacions socials, els rols socials
i les identificacions d’aquests rols. |, la part psiquica rau al mén interior de la persona,
on trobem les representacions d’ell mateix i les representacions del mon exterior. A més,
a aguestes representacions, hi hem d’afegir la subjectivitat, que sera la que donara un
significat particular a les experiencies. D’aquesta manera també cada procés fisic té
associada una subjectivitat que pot ser diferent entre diverses persones (un embaras

pot ser considerat un problema per a la dona ja que pot amenacar la seva integritat o
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pot ser viscut com un procés magic de creaciéo humana), la qual cosa condicionara les

seves actituds.

Per tant, sota aquest model les persones som subjectes amb una estructura que es
construeix al llarg de la vida i que esta relacionada amb alld que succeeix al cos, al moén
social i al mén psiquic de cada individu. I, com en tot sistema, un desequilibri en
gualsevol element o qualsevol interaccié anormal dins del sistema pot desencadenar un

procés de malaltia o patiment.

A més, també és important recalcar que aquest model inclou la perspectiva de genere i,
per tant, també contempla les desigualtats de génere en el camp de la salut. Recordant
aspectes que ja hem tractat anteriorment, sabem que el sexe femeni és qui sofreix la
malaltia. Aixo ens fa pensar que aquest génere disposa de factors de vulnerabilitat que

el sexe masculi no posseeix i, per tant, el protegeix de la FM.

Els factors de vulnerabilitat que el model biopsicosocial inclou i que afecten
perjudicialment el sexe femeni es concentren en tres grans grups: factors de risc de
tipus bioldgic, factors de risc socioeconomic i factors de risc psicosocial. En primer lloc,
tenim els factors de risc del procés salut i malaltia d’origen bioldgic com ara els estils de
vida: el consum de toxics, I'alimentacid o I'exercici. Els homes fumen i beuen més
alcohol —ja que s6n conductes relacionades amb la vida publica i els valors masculins—
i, en canvi, les dones que romanen en lI'ambit privat eviten aquests habits ja que
malmeten la imatge de feminitat. A més a més, també hi ha diferencies en el descans,
I'alimentacio i la practica de I'activitat fisica ja que el génere femeni no disposa de temps
per a la cura de l'autoimatge lligada a la forca fisica tan habitual en el sexe masculi. Amb
aquests exemples s’entén com les estructures socials de genere fomenten els diferents

estils de vida de les persones.

En segon lloc, existeixen els factors de risc socioecondmic com la classe social, les
condicions laborals i el nivell cultural, que estan relacionats amb I'esfera social i s6n
determinants de salut que generen desigualtats de genere en la manera d’emmalaltir.
En el rol tradicional de la divisié sexual del treball, els treballs remunerats estan reservats
per als homes i les dones realitzen treballs domestics, i aquesta situacié causa un
estereotip social que menysprea les dones. Pero, tot i que les dones que treballen fora
del domicili tenen més bona salut que les mestresses de casa; realitzen treballs
repetitius, amb altes demandes i amb treballs de cara al public, que també

desencadenen cansament, estreés i dolors musculars.

I, finalment, existeixen els factors de risc d’origen psicosocial que estan relacionals amb

situacions socials que repercuteixen negativament en la integritat de la persona,
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dificulten la resolucié de problemes i impedeixen la vivéncia d’'una vida amb significat.
Aquests riscos podrien ser la pobresa, les pérdues de persones significatives, la
frustraci6 davant d’'un éexit no assolit, els conflictes en el treball o sexuals, la

sobrecarrega, I'abséncia de vies de realitzacio i les posicions subjectives passives (46).

Tenint en compte la diversitat d’elements que inclou aquest model d’atencid, el seu
tractament també estara format per diferents components la unié dels quals faciliti incidir
en la majoria dels seus elements. A més, per tal de donar una atencié biopsicosocial

també necessitem professionals de diferents disciplines.

Aixi mateix, el tractament que ofereix el model biopsicosocial és el TM. |, justament,
aquest tipus de tractament és el que recomanen les guies cliniques nacionals i
organitzacions internacionals com I’American Pain Society (2005), I'’Associaci6 de les
Societats Mediques Cientifiques d’Alemanya (2008) i I'organitzaci6 EULAR (2017) (73)
per tractar la malaltia a causa de la gran varietat de simptomes que presenta la FM.

En el nostre territori aquest tractament es porta a terme en les UHESSC. Aquest servei,
garanteix la perspectiva biopsicosocial i el treball a través d’'un equip multidisciplinari. A
més, aquest tractament ha d’incloure els quatre pilars fonamentals (les terapies
psicologiques, I'educacioé, I'exercici fisic i la farmacologia) per tal d’assegurar I'efectivitat
de la intervencié en malalts amb FM (74,75). Les terapies psicologiques més eficaces
per a la FM sén les terapies cognitivoconductuals (TCC), les terapies de resolucio de
problemes, les terapies d’aprenentatge d’estrategies d’afrontament (76) i el control
emocional que, dintre el TM, millora I'adheréncia als programes terapéutics (4).
L’educacié és fonamental en el procés de diagnostic i seguiment de la malaltia ja que
€s necessari per informar sobre la seva evolucié (77). L’activitat fisica té una doble
efectivitat perqué quan s’estimulen les regions del cervell que inhibeixen el dolor es
promou una millora de la capacitat funcional (78), disminueix la rigidesa muscular (79) i
també millora l'ansietat i la depressié (80). A més, la farmacologia és un item
imprescindible, pero la recomanacio dels farmacs ha de tenir en compte I'equilibri entre
els efectes desitjats i els efectes adversos i la magnitud dels seus efectes (73). L’Gs del
TM, juntament amb tots els elements esmentats, provoca una disminucié significativa
del dolor i de la fatiga, aixi com una milloria de I'estat d’anim, de l'autoeficacia i de la

condicio fisica (81).

El TM té algunes caracteristiques especifiques (82). En primer lloc, deixa enrere
'enfocament biomédic convencional i se centra en el tractament biopsicosocial —que
incorpora els principis d’autogestio, les estrategies no farmacologiques i, posteriorment,

els tractaments farmacologics i altres procediments invasius, si s6n necessaris (82). En
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segon lloc, la complexitat del TM precisa de la col-laboracié d’un equip multidisciplinari
per portar-lo a terme. D’aquesta manera les diferents disciplines que participen en
aquest tractament son: els professionals de la medicina interna, de la reumatologia, de
la psicologia, de la rehabilitacio i de la infermeria (83). Només d’aquesta manera ens
assegurem d’oferir un tractament integral i multidisciplinari que doni resposta a les
necessitats assistencials que presenten les persones que sofreixen la FM (84). |,
finalment, no tots els centres estan en condicions per oferir aquest tipus de tractament,
a Catalunya es realitza a les UHESSC.

Una vegada tenim clar qué és el TM i quins son els elements essencials d’aquest
tractament; a continuacid, es detallen aquests quatre elements: el tractament

farmacologic, la fisioterapia, I'educacié sanitaria i, finalment, les terapies psicologiques.

1.3.2.1. El tractament farmacologic

El tractament farmacologic és el mateix que utilitza el model biomeédic i és I'inic element
que tenen en comu els dos models. Per tant, la farmacologia ja esta exposada en

l'apartat 1.3.1.1. dintre del model biomedic.

1.3.2.2. Educacio per a la salut

S’entén com a educacié sanitaria aquelles actuacions orientades a donar resposta
educativa a les necessitats especifiques relacionades amb la salut de les persones
afectades per FM (85). L’objectiu principal d’aquest tipus d’intervencions és millorar la
qualitat de vida i el seu benestar social a través de la modificacié d’actituds, d’aptituds i
d’habits (86) a traves d’oferir, facilitar i lliurar informacio6 i reestructurar les percepcions
relacionades amb la patologia. Sabem que un pacient amb dolor cronic i amb informacio
incorrecta presenta menys tolerancia al dolor, estratégies d’afrontament menys

efectives, més pensaments catastrofics i menys adheréncia terapéutica (87).

Aquest és un punt clau per a la infermeria ja que I'educacio per a la salut és competéncia
d’aquest professional. |, a la vegada, implica la necessitat d’introduir un professional de

la infermeria per tal d'impartir un tractament multidisciplinari de qualitat.

L’educacié sanitaria en la FM, com en altres patologies, és essencial a l'inici del

tractament per a explicar-ne els simptomes, I'evolucié i el tractament. Tot i aixo,
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I'educacio sanitaria dirigida als/a les pacients amb FM poden centrar-se en els seglents
temes (87-89):

-Educacio sobre la FM (diagnostic, simptomes, i evolucio)

-Educacio sobre alimentacio, dieta saludable i control del pes

-Educacio sobre el dolor (centrada en com disminuir-lo, no empitjorar-lo i acceptar-lo)
-Educacio sobre la postura corporal

-Educacio sobre la farmacologia i els efectes secundaris

-Educacio sobre procediments terapeutics no farmacologics

-Educacio de les activitats de la vida diaria i com organitzar-les

-Educacio sobre I'exercici fisic

-Educacio per a la familia

-Educacio sobre factors relacionats amb el dolor (edat, génere classe social)
-Deshabituacio tabaquica

La introduccio6 de I'educacio en el TM no és una opci6 a valorar sind que és necessaria
per al pacient ja que li permetra gestionar de manera optima la seva vida diaria i li
permetra participar de manera activa en les decisions sobre la seva malaltia que

provoquen un millor estat biopsicosocial i un millor estat de salut (90).

1.3.2.3. Fisioterapia: L’exercici fisic

L’exercici fisic és un dels pilars fonamentals del tractament de la FM. Hem de tenir en
compte que les persones amb FM tenen una capacitat funcional percebuda
significativament menor, tenen un deteriorament del rendiment fisic i sén menys actius
(91). Sabem que entre el 62-73% dels pacients amb FM sofreixen sobrepés o obesitat,
i hem de tenir en compte que 'obesitat i el sobrepés dificulten el control i el maneig del
dolor i provoquen un major grau de depressio (92). Per tant, és imprescindible incentivar
la practica de I'exercici fisic en els/les pacients altament sedentaris/es; una caracteristica
gue també esta relacionada amb la dificultat per controlar el dolor, amb I'impacte negatiu

de la malaltia i amb la fatiga (93).

La simptomatologia més incapacitant és el dolor cronic que, a la vegada, provoca por al
moviment i, consequentment, comporta conductes d’evitacié enfront de I'exercici fisic i

un estil de vida sedentari (94). Es cert, que la realitzacio de I'exercici fisic d’alta intensitat
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en preséncia de dolor cronic pot augmentar el dolor, pero I'exercici regular i adaptat
redueix I'expressio del transportador de serotonina i augmenta els nivells de serotonina
i els opioides en les vies inhibitories centrals (95). |, aixi, s’explica com I'exercici fisic
redueix el dolor a través de la utilitzacié dels sistemes inhibidors del sistema nervios
central. Tot i aix0, hi ha altres factors com la condicié fisica o el grau de dolor que

influeixen en aquests procés.

A més del dolor, també hi ha altres manifestacions com la rigidesa i la inflamacié que al
mateix temps provoquen altres simptomes com la pérdua de forca, la debilitat i el
cansament que afecten la vida diaria d’aquestes persones (96). Pero I'afectacié del dolor
va més enlla, ja que produeix depressié i ansietat (97) a causa de la incapacitat que
provoguen tot aquest conjunt de simptomatologies. Per aquets motius €s molt important
mentalitzar el pacient per tal que segueixi un programa d’exercici fisic ja que aquest té
un paper fonamental de caracter fisic i psicologic. Layman i Dishman van demostrar
que la practica de I'exercici tenia beneficis en la salut fisica i mental de les persones
(98).

Tipus d’exercici fisic

Hi ha un lleuger consens sobre els tipus d’exercicis fisics amb pacients amb FM en els
guals hi ha tres opcions: els exercicis aerobics, els exercicis d’enfortiment muscular o

de tonificacid i els exercicis de flexibilitat o estiraments (99).

1.3.2.3.1. Els exercicis aerobics

Els exercicis fisics aerobics utilitzen grans grups musculars a través de moviments
repetits, amb un augment de la freqiiéncia cardiaca que no ha de superar el llindar
anaerobic (fins al 70-85% de la freqiiéncia cardiaca maxima per a I'edat). Aquest tipus
d’exercici és el més estudiat i el que ha obtingut un millor grau d’evidéncia sobre la seva
efectivitat en pacients amb FM ja que millora la qualitat de vida i la simptomatologia de
la FM com ara el dolor i el son (73,80). Dins d’aquest grup trobariem exercicis com
correr, caminar, nadar o anar en bicicleta (100), i també s’hi inclouen el taitxi, el ioga,

pilates, la marxa nordica, els exercicis aquatics i la balneoterapia (101).
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Taitxi

Es una antiga disciplina xinesa que es va desenvolupar a partir d’arts marcials que van
incloure una serie continua de moviments molt controlats (i generalment lents) destinats
a millorar el benestar fisic i mental (100). El taitxi produeix una millora del FIQ i de les
subescales de rigidesa, de dolor, de fatiga, de cansament al mati, d’ansietat i de
depressio (102). A més, millora I'estat d’anim, la qualitat de la son i la discapacitat (4).
Els estudis revelen que dues sessions setmanals de taitxi durant 24 