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1. RESUM

L’etiologia desconeguda de la fibromialgia complica el tractament de la malaltia
aixi com els avencos en la investigacio de la mateixa. A més, els estudis en
relacio a I'impacte d’aquesta patologia en homes sén escassos o fins i tot
inexistents, ja que té una afectacié majoritaria sobre génere femeni. En els
estudis comparatius entre homes i dones presents en la bibliografia es va
detectar que la informacio era minima i molt divergent, no obstant, alguns autors
ja van detectar diferéncies significatives segons el génere, per la qual cosa podria
ser que els resultats en dones no fossin extrapolables en homes. Tot i aixo,
aquesta afirmacié va donar peu a plantejar la hipotesi que l'afectacio de la
malaltia en dones i homes podria presentar caracteristiques diferenciades, per la
qual cosa seria interesant plantejar una investigacio focalitzada sobretot en
aquests ultims.

Els objectius principals d’aquest projecte es centren en explorar la percepcio i
vivéncies que tenen els homes afectats en relacio a la patologia i fer una
comparativa entre homes i dones en relacio a les caracteristiques cliniques i
I'impacte de la malaltia. La metodologia plantejada és mixta: la qualitativa ajudara
a profunditzar en les percepcions i vivéncies; i la quantitativa permetra analitzar
'impacte de la malaltia i la seva simptomatologia.

Les dades obtingudes poden tenir una gran rellevancia tenint en compte la poca
informacio al respecte. Comprendre la patologia des d’'una perspectiva de génere
sera potencialment beneficids tant per a la persona com per al personal sanitari,
el qual disposara de pautes que li permetran donar una atencid més
individualitzada i empatica a les persones que conviuen dia a dia amb la

fibromialgia.

PARAULES CLAU:

Fibromialgia, sindrome, genere, rols, comparacio, homes.
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1. ABSTRACT

The advances in the treatment of fibromyalgia are hampered by the unknown
etiology. Studies of the influence of this pathology in males are scarce or non-
existent due to the higher prevalence among females. Initial literature search
showed that comparative studies of both genres were limited to only few studies
with despair results. However, some authors noticed critical discrepancies
depending on the genre which may impede the extrapolation of results. For all
these reasons, we considered the hypothesis that fibromyalgia could present
important differences depending on the genre and studies focused on its
implication in males would be of high interest for the health community.

The main objectives of this project are focused on studying the experiences of
males affected by this pathology, comparing the clinical features and impact of
this illness depending on the genre. Mixed-methods were integrated in the
present study: qualitative analysis may help in understanding the experiences of
affected population; and quantitative studies would permit the analysis of the
impact and symptomatology.

Results derived from this project would be of great interest considering the lack
of information available in the literature. Moreover, gaining insight of this genre-
depending pathology is potentially valuable for both the patient and the sanitary
personnel which would benefit from the availability of guidelines ensuring
individualized and more empathic attention.

KEYWORDS:
Fibromyalgia, syndrome, genre, role, comparative, males.
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2. INTRODUCCIO
2.1 JUSTIFICACIO

La fibromialgia (FM) és una patologia cronica d’evoluci6 variable que afecta de
manera molt severa a la qualitat de vida de la persona que la pateix. Socialment
€s una patologia poc coneguda i és habitual detectar un cert escepticisme per
part de les persones més proximes als afectats/des (Collado, 2008). Fenomen
també present en I'ambit sanitari, on els professionals neguen la seva existéncia
per les multiples manifestacions cliniques que subsisteixen i la dificultat d’arribar
a un diagnostic clar, objectiu i demostrable (Rodriguez, 2010) Tot i aixo, la
fibromialgia és una realitat clinica que es presenta englobada en una sindrome
recentment classificada en les sindromes de sensibilitzacié del sistema nervios

central (Rossello, 2017).

Aquesta sindrome té una massiva predominanga femenina que es manifesta
amb la immensa investigacio realitzada en aquest génere, per contra, en els
homes és minima. L’eleccié de la tematica d’aquest projecte sorgeix a partir
d’aquesta questio de génere tant selectiva que té la sindrome de fibromialgia
(FMS).

Els objectius plantejats es centren en explorar la percepcio i vivéncies que tenen
els homes en relacio a la patologia i poder fer una comparativa entre homes i
dones en relacio a les caracteristiques cliniques i 'impacte de la malaltia. Per
tant, mitjangant una amplia cerca bibliografica i el contacte directe amb les
persones afectades es pot obtenir més informacio al respecte, sobretot dades
meés enfocades en la sindrome en els homes, ja que la bibliografia evidencia
I'existéncia de diferéncies significatives segons els génere.
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3. MARC CONCEPTUAL

La fibromialgia es caracteritza per ser una patologia cronica d’etiologia
desconeguda en la qual predomina practicament de forma reiterada el dolor
cronic musculoesquelétic generalitzat (Associacié Valenciana d’Afectat de
fibromialgia [AVAFI], 2012). Aquesta es presenta com una sindrome enquadrada
en la recent classificacio de sindromes de sensibilitzacié del SNC, conjuntament
amb la Sindrome de la Fatiga Cronica i la Sensibilitat Quimica Multiple o
I'electrohipersensibilitat (Rossello, 2017). A més a més del dolor, la sindrome de
fibromialgia presenta multiples manifestacions croniques que coexisteixen com
és el cas de la fatiga, alteracions en el patr6 de la son, parestésies a les
extremitats, rigidesa articular, cefalees, hipersensibilitat al tacte, sensacio de
tumefaccié a les mans, mioclonies nocturnes, palpitacions, sequedat de les
mucoses, hiper-sudoraci6 i sindrome de l'intesti irritable entre d’altres (Collado,
2016; Carrasco, Jiménez & Marquez, 2010; Rodriguez, 2010). No és d’estranyar,
per tant, que les persones afectades també pateixin d’ansietat i/o depressio, lo
qual es manifesta en un enorme impacte de la seva qualitat de vida relacionada
amb la salut (Stahl, 2011; Montes6-Curto, Ferré & Martinez, 2010). La gran
majoria acaben sofrint diversos graus d’invalidesa (Rossello, 2017) que els
dificulta o impossibilitat tenir un rendiment habitual de les seves necessitats
diaries.

Antecedents historics:

La FMS es cataloga com una malaltia recentment reconeguda, pero les
descripcions relacionades amb la clinica del dolor ja s’havien reportat als
principis de la década del segle XIX, com el dolor explicat en les teories de Arthur
Balfour (1848-1930) i Frangois-Louis-Isidore Vallaix (1807-1855), trajectes
nerviosos que eren responsables de la sensibilitat nociceptiva pels punts
dolorosos (noduls de teixit conjuntiu subcutani) o tender points (TP). L’any 1904
el neuroleg britanic William Richard Gowers (1845-1915) crea el terme “fibrositis”
que es va utilitzar fins als 80 i definia un quadre que actualment relacionem amb
la FM (Inanici & Yunus, 2004).

L’any 1937 Halliday estableix el terme “reumatisme psicogenic” que connecta els
diversos conflictes bél-lics causants destrés i/o depressi6 amb el

desenvolupament de dolor muscul-esquelétic cronic. Aquest és el cas d’alguns
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excombatents en la guerra del Golf Pérsic (1990-1991) els quals van
desenvolupar I'anomenada “Sindrome de la Guerra del Golf’ que consisteix
basicament en un conjunts de simptomes variables com el cansament, els dolors
musculars i articulars, les cefalees, la pérdua de la memoria i l'estrés
posttraumatic entre d’altres (Martinez, 2012).

El 1975 Hench proposa el nom a aquesta patologia com la “fibromialgia”, per a
ressaltar I'absencia de signes inflamatoris. L'any 1981 Yunus és el primer en
evidenciar en els pacients amb FM la coincidéncia d’altres manifestacions
cliniques com l'intesti irritable, la dismenorrea primaria, la cefalea tensional i
conclou que la condicié multifactorial és la norma del desenvolupament
d’aquesta malaltia. Finalment I'any 1990 el Col-legi America de Reumatologia
(CAR), estableix els criteris diagnostics de la FM (Inanici & Yunus, 2004) i dos
anys després (1992) I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) la classifica al
manual ICD-10, on consta com a patologia reumatica cronica diferenciada
(Carrasco et al., 2010). Tot i la llarga trajectoria historica d’aquesta malaltia per
arribar a ser reconeguda com a tal, actualment segueix sent un gran motiu de
frustracio i, fins i tot, de desconfianga, ja que tant la seva causa com diagnostic
son enigmes que es basen en hipotesis i dificulten 'obtencié d’un tractament

efectiu.

Prevalencga:

Estudis realitzats en diverses poblacions han mostrat que entre les malalties que
cursen amb dolor conic, la FMS és la més frequent (Rosselld, 2017). Les xifres
de prevalenga varien entre el 2.5% i el 6% de la poblacié mundial (Marques, Santo,
Berssaneti, Matsutani & Yuan, 2017; Sumpton & Moulin, 2014; Carmona, Gabriel,
Ballina & Laffon, 2001), amb un alt predomini femeni d’'un 9:1 (Katz, Mamyrova,
Guzhva & Furmark, 2010), és a dir, entre un 80% i un 96% (Martinez, 2012; Mas,
Carmona, Valverde & Ribas, 2008). L’edat mitja de diagnostic esta entre els 35-
50 anys, tot i que, la patologia també es manifesta en nens/es i adolescents,
entre I'1.2 i el 6% amb predomini en nenes (Kashikar-Zuck & Ting, 2013; Wolfe,
Brahler, Hinz & Hauser, 2013).



ILGA RUSCHAK _ UNIVERSITAT
” ROVIRA I VIRGILI

Etiopatogeénia:

S'han identificat casos de FMS que s’inicien després de processos aguts, com
pot ser una infeccio, un accident traumatic, una cirurgia, la mort d’'un ésser
estimat, una agressid, canvis hormonals, problemes laborals, una separaci6 de
parella, un problema amb els fills o, fins i tot, després de I'aparicié d’'una altra
malaltia coneguda que limiti la qualitat de vida de la persona, com podrien ser
I'artritis reumatoide o el lupus eritematés (Parc de Salut Mar, 2011; Torres
Villamor, 2011). La combinacié entre una predisposicio genética, diversos factors
ambientals i l'alteracié en els mecanismes del dolor podrien donar lloc a la
malaltia (AVAFI, 2012). Per tant, hem de tenir en compte que possiblement
l'origen de la malaltia sigui multifactorial (Asociacié Divulgacio Fibromialgia,
2015).

Diagnostic:

Pel que fa el diagnostic, aquest no presenta dades objectives ni analitiques, sind
que es basa en dades subjectives dels individus afectats. Aixd, comporta una
gran dificultat per als professionals i també una gran inversié de temps i diners
per part de la persona per esbrinar qué li esta passant (Ayan, 2011; Berrocal-
Kasay, 2014). En l'actualitat, el termini mig del diagnostic pot tardar entre els 2 i
6 anys (Moioli, 2013).

L’any 1990 el CAR va definir una série de criteris
diagnostics que es podien aplicar en casos de
sospita de FM, els quals van ser verificats mitjangant
un estudi realitzat amb 558 persones, aquest va
demostrar que I'us dels “tender points” era la millor
eina diferencial entre el grup control i el dels afectats
amb una sensibilitat del 88,4% (Wolfe, 1990), pero =)
després de 20 anys el CAR publica modificacions LC,H,M,; “ i

;:n:nn_te"ut\l\tzat'aEn I'estudi dels criteris de li.u.r 2

controversistes que posen en joc nous criteris [ **"

diagnostics; s’elimina I'examen dels tender points, el qual va ser tot una sorpresa
i s'introdueixen dues escales noves com a instrument principal, la SS (severitat
dels simptomes) (ANNEX1) i WPI (index de dolor difus) (ANNEX2), les quals
mesuren el grau de fatiga, dolor, somni no reparador, simptomes cognitius i

d’altres multiples simptomes que anteriorment no es tenien en compte. Aquesta

9



UNIVERSITAT

ILGA RUSCHAK 2" ROVIRA | VIRGILI

modificacio es justifica afirmant que aproximadament un 25% dels afectats no
complien els criteris del 1990 i se’ls descartava del procés (Moyano, Kilstein &
Alegre de Miguel, 2015; Wolfe, Zhao & Lane, 2010; Wolfe, Clauw, Fitzcharles,
Goldenberg, Hauser, Katz & Winfield, 2011). En definitiva, tot i que encara no
existeix un diagnostic inequivoc, aquests nous criteris son molt utils per a
aquestes persones, ja que el fet de tenir una resposta els disminueix I'angoixa i
s’eviten proves complementaries costoses i/0 innecessaries. Aquest canvi
permet al pacient ser escoltat durant la revelacio dels seus temors, doléncies i
expectatives (Andreu & Sanz, 2015).

Tractament:

Pel que fa el tractament, aquest no es curatiu i ha demostrat poca resposta per
part dels usuaris. Tot i aix0d, existeixen tractaments que pal-lien les
manifestacions cliniques mitjangant un abordatge multidisciplinari. Aquest pot
estar format per una gran varietat de recursos com son els farmacs, I'exercici
fisic, les terapies naturals, I'abordatge psicologic, etc. Tenint en compte que el
principal objectiu és millorar la qualitat de vida de la persona reduint els diferents
simptomes de forma personalitzada, ja que s'ha demostrat que la seva qualitat
de vida és significativament pitjor que la de pacients ostomitzats i d’altres
malalties croniques com la diabetis tipus I, la malaltia pulmonar obstructiva
cronica (MPOC) i I'artrosi (AVAFI, 2012).

La majoria d’afectats/des es prenen farmacs, pero la seva eficacia és parcial i
mai hauria de ser I'Unic tractament a recorrer. Per tant, és de vital importancia
que la persona intenti enfrontar-se a la simptomatologia mitjangant I'alternacio
de tractament farmacologic i no farmacologic. De totes les mesures no
farmacologiques que s’han emprat, I'exercici fisic graduat amb estiraments previs
i una adequada fortalesa muscular son sense cap dubte les més eficaces, ja que
disminueixen el dolor, la fatiga i ajuden a conciliar millor el son (Alegre et al.,
2010; Lopez & Mingote, 2008). Per tant, un tractament eficag hauria de ser aquell
que combini la terapia farmacologica i no farmacologica mentre compleix

requisits com:

- Comencgar amb un diagndstic precog.

- Facilitar informacio rigorosa al pacient i a la familia.

10
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- Tractament multidisciplinari a llarg termini.
- Minima utilitzacié de farmacs.

- L’objectiu principal ha de ser la millora de la qualitat de vida (Moioli, 2013).

El gran problema amb aquests pacients és que tenen més dificultat
d’accessibilitat als recursos que la resta, pateixen una patologia que combina
problemes psicologics, fisics i emocionals. Aquestes persones solen estar
deprimides i tenir una baixa autoestima, per aquesta rad acaben renunciant a la
creenga d’arribar a millorar, ja que la majoria dels tractaments que han provat no
els hi han funcionat. Es fonamental que la persona tingui un paper actiu i constant
en el seu tractament, ja que sovint es necessita un canvi radical en el seu estil
de vida (AVAFI, 2012). Es important que la persona compleixi les indicacions
dels professionals i ser conscients de que el tractament és a llarg termini o de
per vida. Alhora, també és imprescindible mantenir un ritme que el pacient pugui
seguir, adaptat a la seva propia situacié per tal de que els éxits superin els
fracassos (Rodriguez, Orta & Amashta, 2010).

Cost economic associat a la FMS:

La FMS esta considerada com un problema de gran transcendéncia en la salut
publica (Wolfe et al., 1997). Diversos estudis han demostrat que aquests pacients
son grans consumidors dels serveis sanitaris a nivell mundial (Lawson &
Wallance, 2015; Knight, Schaefer, Chandran, Zlateva, Winkelmann & Perrot, 2013). Al
nostre pais és una de les patologies reumatiques que produeix més consultes
als centres de salut; generant grans costos sanitaris, tant per a les interconsultes,
com per al consum de farmacs (Cabo-Meseguer, Cerda-Olmedo & Trillo-Mata, 2017;
Pastor, Lledd, Lépez-Roig, Pons & Martin-Aragon, 2010; Sicras, Blanca, Navarro &
Reixes, 2009). La falta d’'un tractament eficag repercuteix negativament a la vida
de la persona afectada, comportant un consum continuat /o excessiu de
medicaments (Pastor et al., 2010). En un estudi nord-america, es va demostrar
que el diagnostic de la FMS va associat a un augment de la utilitzacid
d’analgesics durant els primers 6 mesos post-diagnostic seguit d’'una posterior
estabilitzacié (Sanchez et al.,, 2010). També cal destacar que la seva
simptomatologia (dolor, fatiga i dificultats per conciliar el son) produeix importants
limitacions a nivell fisic; repercutint en un major absentisme laboral o incapacitat,

és a dir, en una pérdua de la productivitat de la persona (Knight et al., 2013).
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2.1FIBROMIALGIA | GENERE

Una aproximacio al feminisme i a les desigualtats socials:

Si aprofundim en la historia de la cultura humana podem observar com la figura
de la dona ha estat durant molts anys a la sobra de la del home. Al llarg dels
segles s’ha construit una idea de les dones basada en un desti natural, el de
reproduccio (Benedito, 2017). No importava la classe social o religio, es tenia la
idea de que la dona és un ésser determinat pel seu sexe, cosa que no va ser aixi
en els homes, els quals no han tingut una tasca biologica. La identitat de la dona
sempre ha anat intimament vinculada a la maternitat, per aquesta rad, la dona
sempre ha estat lligada al servei de la familia i, en definitiva, al servei de 'home
dins d’'un sistema patriarcal (Benedito, 2017; Sabsay, 2010). Les dones han
tingut que lluitar moltissim per a desprendre’s de la submissid, repressio i

exclusid en diversos ambits socials com el laboral, familiar i sanitari entre d’altres.

Casi dos segles de lluita feminista ha contribuit a modificar les nostres practiques
socials actuals. Tot i aix0, la realitat mostra encara una gran separacio entre el
que és la igualtat formal i la verdadera desigualtat que existeix. Una desigualtat
que continua essent injustificable sobretot en les societats liberals i
democratiques que es regeixen per garantir la llibertat a tots els ciutadans
(Lépez, 2000). En aquestes societat la igualtat de les dones ni s’arriba a
questionar, ja que al menys a nivell tedric aquesta igualtat esta integrada com a
part de la Declaracié Universal dels Drets Humans aprovats per la ONU l'any

1948, pero la practica ja és un altre tema (Pérez, 2011).

Durant la historia feminista s’ha produit tres gran onades, el feminisme il-lustrat,
el feminisme sufragista i el feminisme contemporani. Després de la primera
onada res va tornar a ser “natural”, alld que sempre s’havia considerat normal
canvia, s’aconsegueix un immens canvi de perspectiva, les dones demanaven
I'abolicié dels privilegis masculins, drets matrimonials i als fills, al treball, a la
capacitacié professional, a I'educacio i al vot. Durant aquesta primera onada es
publica I'any 1948 el llibre de Beauvoir que va causar una gran ressonancia, ja
que partia de la premissa que no es neix dona, sind que es fa (Sabsay, 2010),
emfatitzant que la condicié de subordinacié de la dona no és una cosa natural;

la dona es fa a través de la introjeccié d'un lloc social i expectatives socials que
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es transmeten sobretot a través de la familia i les diferents institucions socials
(Barquet, 2002). Amb la segona onada el feminisme sufragista aconsegueix els
drets educatius, politics i bona part del civils de les dones. Pel que fa I'actualitat,
vivim en I'anomenat feminisme contemporani, els qual no és global, ja que
encara existeixen societats que no el duen a terme. Aquesta tercera onada
iniciada I'any 1990 té un objectiu molt ambicids, perd no impossible si observem
I'éxit aconseguit per les anteriors onades; aconseguir la igualtat i paritat en tots
els racons del mon i a tots els nivells (Pérez, 2011). Lluitar pels drets sexuals i
reproductius de les dones, dret a la maternitat voluntaria (anticoncepcio-
avortament) i eines per a fer visibles les diferéncies entre sexe/génere
desnaturalitzant la desigualtat. Un definicio clara d’aquests dos conceptes és que
sota el substantiu génere s'agrupen els aspectes psicologics, socials i culturals
de la feminitat/masculinitat, reservant aixi, el terme sexe per als components
biologics i anatomics (Guerra, 2016; Vidal, 2000).

Pel que fa aquesta desigualtat en 'ambit de la salut, hem de partir de la premissa
de que el genere és un determinant de la salut. Per aquesta rad, esta la
necessitat d'actuar sobre els aspectes de la salut amb un enfoc de génere.
Incorporar la perspectiva de génere a l'estudi de la salut és posar de manifest
I'estatus diferencial entre dones i homes en la nostra societat, les relacions de

poder entre els sexes i el control social sobre les dones (Valls-Llobet, 2009).

Les organitzacions feministes han vingut denunciant des dels anys 70 i 80 la
invisibilitat de les dones en el coneixement de la medicina i la farmacologia, ja
que la perspectiva androcéntrica en I'analisi dels processos de salut-malaltia ha
exclos a les dones dels estudis d'investigacio i dels assajos clinics i han atribuit
les mateixes caracteristiques del sexe masculi en la definicié dels problemes de
salut de la poblacié en general (Rodriguez, 2010). Aquesta perspectiva ha fet
que el coneixement médic actual sigui parcial i que la majoria dels problemes
que afecten a la salut de les dones no s'hagin estudiat prou, donant lloc a
desigualtats sanitaries amb greus consequéncies per a les dones com son, per

exemple, els efectes adversos als farmacs a causa d’aquesta exclusié als
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assajos clinics (Pérez, 2010). Aquesta perspectiva canvia a partir dels anys 90,
on la ciéncia medica es veu obligada a acceptar I'existéncia de la diferéncia
bioldgica. Acceptacid sobretot promoguda pels reclams publicitaris de les
farmacéutiques amb l'interés de visualitzar a les dones. Hi cada vegada més
dades cientifiques que posen de manifest I'existéncia de diferéncies en la
manera d'emmalaltir entre homes i dones, en I'evolucié de les patologies i en la
forma d’actuar dels farmacs. Tot i aix0, també és important no homogeneitzar la
categoria social de les dones, ja que en la mateixa categoria de les dones es
presenten realitats ben diferenciades com l'eétnia, la classe social, I'ocupacid, el
medi rural o urba, la convivéncia conjugal, tenir o no tenir descendeéencia,

l'orientacio sexual, etc (Rodriguez, 2010).

Vivim en un mon dinamic presidit pel canvi i possiblement el feminisme sigui un
dels majors canvis socials i morals. El terme “feminisme” segueix causant cert
recel, fins i tot, als paisos democratics, ja que existeix 'equivoca idea de que el
feminisme buscar anul-lar la capacitat dels homes, pero esta lluny d’aquest topic.
El feminisme és un moviment de transformacié sociopolitic i cultural que promou
el compliment dels principis d’igualtat de totes les persones, principi que se
suposa que tots els éssers humans defensem (Bochar, 2017). Feminisme i
democracia van de la ma defensant una societat basada en la igualtat de totes
les persones.

La desigualtat de génere té nombroses cares i per superar moltes de les seves
pitjors manifestacions és imprescindible una participacio activa de les dones,
'empoderament a través de I'educacio i I'ocupacioé professional remunerada,
adoptar una actitud meés critica davant els valors rebuts i, finalment, és
necessaria no és nomes la llibertat d'accio sin6 també, la llibertat de pensament:
la llibertat per questionar i analitzar minuciosament les creences heretades i les

prioritats tradicionals (Seng, 2006).

En resumides paraules, historicament la dicotomia sexual de la nostra espécie

és la petita diferéncia de la qual han sorgit grans problemes.
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La fibromialgia i el génere:

Tal com s’ha comentat a I'apartat anterior en relacio a les desigualtats entre
homes i dones a nivell de salut, podem veure que la FMS és un topic totalment
contradictori, ja que al tenir un alt predomini femeni ha comportat que els
coneixements actuals sobre aquesta patologia s'hagin desenvolupat a partir
d’investigacions en dones, comportant que es desconegui si hi ha realment
canvis en la presentacio, quadre clinic i simptomes rellevants en homes. Per tant,
suposa tot un repte el diagnostic en homes, lo qual es tradueix en un
subdiagnostic d’aquests pacients (Hernandez, Tautiva & Galindo, 2014). Aquest
subdiagnostic també s’ha vist molt marcat en els diferents estudis relacionats
amb aquesta patologia, on els autors han exposat a les seves limitacions la
important carencia de participants masculins (Montesé-Curto et al., 2017; Miro,
Diener, Martinez, Sanchez & Valenza, 2012; Ruiz et al., 2007, etc.). Per tant, no és
sorprenent que siguin escassos els estudis que analitzin les possibles diferéncies
d’aquesta sindrome en funcié del sexe. Tot i aix0, seria molt necessari, ja que si
ens centrem, per exemple, en el dolor de la poblacié en general, podem observar
que la literatura d’aquesta area suggereix clarament que els mecanismes
especifics del dolor difereixen en relaci6 al sexe (Bartley & Fillingim, 2013).
Aquesta afirmacio és fruit de diversos factors biopsicosocials (hormones sexuals,
funcié opioide enddgena, genética, enfrontament del dolor, rols de génere...), per
tant, la idea de les diferéncies de génere en relacié a la FMS va guanyant
veracitat. Si dones i homes presenten una intensitat i impacte diferents de la
malaltia, seria molt recomanable diagnosticar, gestionar i tractar de forma

individualitzada.

Fins l'actualitat, només uns pocs estudis han investigat les caracteristiques
diferencials de la FMS a partir del génere, mostrant resultats i conclusions
divergents. Per aquesta rad, mitjangant un cerca bibliografica exhaustiva s’han
detectat un total de 6 estudis internacionals de gran interés que es presenten
cronologicament a continuacio:

Inicialment Wolfe, Ross, Anderson, Russell & Hebert (1995) van observar en un
estudi de poblacié que les dones amb la FMS presentaven un menor umbral del
dolor que els homes. Aquest fenomen no sorpren, ja que no nomeés es presenta

en aquesta patologia, siné també, en la poblacié general (Bartley & Fillingim,
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2013). Fet que els va dur a identificar més punts dolorosos o tender points (TP)
en el grup femeni. Les dones també presentaven més fatiga, alteracions en el
patré de la son i una major comorbiditat. En canvi, no van trobar diferéncies
significatives en funcio del sexe pel que fa I'estat psicoldogic o el malestar
emocional. A posteriori, un estudi realitzat a Israel (Buskila, Neumann, Alhoashle
& Abu-Shakra, 2000) amb homes i dones afectats que coincidien a nivell
sociodemografic també reportava en l'avaluacié del dolor que les dones
presentaven un lidar dolorés més baix. Tot i aix0, els homes van referir més
severitat en relacié a la simptomatologia que les dones. Es va demanar als
participants que avaluessin la seva percepcio de salut actual en relacié a I'any
anterior, resultat que demostrava que els homes es sentien menys sans, és a dir,
percebien una pitjor qualitat de vida i una major pérdua de les funcions fisiques.
Pel que fa les taxes d'ocupacio entre homes i dones amb la FMS eren similars,
aproximadament del 50%. No obstant aix0, la taxa d'ocupacié masculina era
considerablement inferior a la de la poblaci6 masculina general (88%).
Consequentment, els homes presentaven un rang major de depressio que en les
dones. Els autors creuen que aquest fet es pot relacionar amb el factor cultural,
on en una societat relativament tradicional, s’espera que els homes siguin els
sustentadors principals. A més, una baixa laboral pot influir molt en la seva
autoestima. Per tant, es pot comprendre que els homes afectats refereixin nivells
meés alts de dolor, fatiga, rigidesa, depressié i insomni que, al seu torn, es
resumeix en una disminucié de la qualitat de vida i I'estat de salut en general.

Hi ha estudis que demostren que els afectats per la FMS tenen molts més
problemes psicologics que pacients amb d’altres malalties que cursen amb dolor
cronic, com és el cas de l'artritis reumatoide. Per aquesta rad, es va dur a terme
a lllinois (EEUU) un estudi amb l'objectiu d’examinar la possibilitat de trobar
diferencies entre homes i dones diagnosticats de FM en relacié al seu estat
psicologic (Yunus, Celiker & Aldag, 2004) disposant de grups control sans. En
aquest es van incloure, a parts dels factors com I'ansietat i la depressio, I'estres,
ja que estudis previs (Wolfe et al., 1995; Buskila et al., 2000) no el van arribar a
mesurar. Segons Yunus i col-laboradors, I'estrés té una influéncia molt important
en aquesta patologia. L’estudi va demostrar que l'estrés estava totalment
correlacionat amb funcions de la FMS com és el cas del dolor, |a fatiga i 'insomni.
A més, es va detectar que l'estrés tenia també un gran paper causant de la
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patologia. Tot i aix0, la mesura d’aquests factors psicologics (ansietat, estrés i
depressid) no va mostrar cap diferéncia significativa entre homes i dones.
Resultats concordants amb els previs realitzats per Wolfe, Buskila i
col-laboradors.

En un estudi posterior (Yunus et al., 2004), 'autor va comparar homes i dones
amb diverses escales de dolor, fatiga, son, ansietat, depressio, estres,
incapacitat i severitat global. Els resultats van apuntar que el recompte dels TP
va ser significativament més alts al grup femeni. Per contra, la gravetat global de
la malaltia, la fatiga i els dolors en canvi, van ser similars en ambdds grups. Tot
i aix0, la dificultat per conciliar el son i la fatiga matinal va ser més significativa
en dones.

L’any 2007 Hooten, Townsend & Decker publiquen un estudi on van voler estudiar
si realment estan presents les diferencies de génere en el funcionament fisic i
emocional en pacients amb la FMS sotmesos a una rehabilitacid
multidisciplinaria del dolor a Minnesota (EEUU), basat en un model cognitivo-
conductual amb la finalitat de retirar els analgesics. Els resultats tornaven a
revelar que els homes tenien una pitjor percepcio de l'estat de salut i més
limitacions fisiques, coincidint amb I'estudi de Buskila (2000). Mentre que les
dones experimentaven més interferéncia en aspectes de la seva vida a causa
del dolor. Tanmateix, els homes van tenir puntuacions més baixes del post-
tractament en la percepcié de salut, les limitacions fisiques i el funcionament
social. Es van observar reduccions significatives dins del sexe en l'analgésia i
I'us de benzodiazepines, perd no es van identificar diferencies significatives entre
génere.

Seguint pel cami de I'estudi de les variables cliniques en la FMS (el recompte
dels TP, I'estat psicologic i la durada del dolor i el diagnostic) en funcio del sexe,
un estudi realitzat a Alemanya (Hauser et al., 2011) també va detectar que les
dones presentaven un llindar del dolor més baix que el grup masculi, lo qual es
correlaciona també amb un augment dels TP en les dones. Els autors tampoc
van troba diferencies en relacio als factors psicologics com és el cas de I'estudi
de Buskila (2000). En comparacio als participants masculins, les dones referien
una durada més perllongada del dolor i un temps transcorregut del diagnostic
més elevat. Hauser conclou que no hi ha diferéncies de génere rellevants en el

quadre clinic de la FMS i, per tant, no recolza 'estudi de Yunus i col-laboradors.
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Pel que fa la cerca bibliografica d’aquesta tematica al nostre pais s’han detectat
un total de 8 estudis:

Un dels primers estudis encaminats cap aquesta direccié data de I'any 2007
(Ruiz et al.), on els autors van justificar que seguien essent escassos els treballs
que analitzessin les diferencies de geénere en aquesta sindrome. Aquests
exposaven que no hi ha dubte de que les diferéncies de salut entre homes-dones
existeixen, i que estan determinades per les diferéncies bioldgiques (funcions
reproductives, factors genétics, hormones i metabodlics) i els rols que
s’atribueixen a nivell social, ja que determinen diferents pautes d’exposicio a
riscs, aixi com, diferéncies d’accés a informacio, atencio i serveis de salut. Posen
'exemple d’'un dels paradigmes més clars de desigualtats de génere al mén de
la salut, la malaltia cardiovascular, ja que fins fa ben poc els estudis
farmacologics per al cor només es realitzaven en homes i s'utilitzaven
indistintament per tractar a ambdds sexes (Chandola, Kuper, Singh-Manoux,
Bartley & Marmot, 2004). Per tant, al igual que fa 15 anys es considerava que les
malalties cardiovasculars eren “masculines”, la FMS es considera actualment
com una patologia “femenina”. Per aquesta rad, existeixen biaixos a I'atencid
sanitaria on els homes estan, per norma general, infradiagnosticats.

L’estudi de Ruiz (2007) i col-laboradors tenia I'objectiu d’analitzar les possibles
diferencies sociodemografiques, cliniques i psicologiques en aquests pacients.
Els resultats van demostrar que coincidien amb altres autors com Buskila, on
limpacte de la patologia era major en homes. També van observar que les
caracteristiques sociodemografiques en ambos sexes eren similars. Pel que fa
el nivell laboral, el 94.1% dels homes i el 34.5% de les dones no treballaven, i el
motiu més frequent de la baixa era el dolor. Les dones presentaven més malalties
associades o comorbiditat, al igual que les conclusions de Wolfe et al., 1995. Els
autors també estaven d’acord amb Buskila que els homes tenien major
percentatge d’antecedents psiquiatrics i patologia mental. En relaciéo al
recolzament social, va ser major en els homes (88.2% VS 69.5%), sobretot el
recolzament per part de la parella.

Un altre estudi realitzat al nostre pais va voler estudiar la disfuncié sexual en
pacients amb la FMS (Rico-Valldemoros et al., 2012), ja que s’havia associat a
diverses malalties croniques, pero la literatura en aquestes pacients és molt

limitada, i estudiada en pacients femenines. Els autors tenien I'objectiu d’avaluar
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el funcionament sexual en dones i homes afectats per la FMS en comparacié
amb persones sanes. Els resultats van demostrar que la disfuncioé sexual va ser
significativament major en els pacients amb la FMS en comparacio amb els grups
control, en dones (86,9% VS 23,6%) i en homes (76,5% VS 6,7%). Els autors
van concloure que la disfuncio sexual és frequent en aquests pacients i sembla
afectar profundament en totes les dimensions del funcionament sexual, tant en
homes com en dones.

L’any 2012, un estudi encapgalat per Castro-Sanchez i col-laboradors volien
determinar les possibles diferéncies de dolor, discapacitat, depressié i sensibilitat
a la pressio entre homes i dones amb la FMS. Els resultats van mostrar com en
la majoria d’estudis previs esmentats que les dones informaven d’'una major
intensitat del dolor i el nombre de TP. Tot i que, a diferéncia de Buskila i Ruiz, les
dones referien un major estat depressiu que els homes. En canvi, el grup masculi
descrivia una historia més llarga de dolor i discapacitat que les dones. L'estudi
conclou que la FMS podria mostrar un fenotip diferent en dones i homes.

Aquell mateix any, Mir¢ et al., (2012) presenten un complex estudi treballant amb
ambdos sexes afectats per la FMS i amb grups control sans. Els resultats van
demostrar que tant homes com dones amb FMS mostraven una afectacid
significativament major que el grup control en totes les mesures cliniques,
coincidint de nou amb Wolfe et al., 2010. L’Unica diferéncia significativa entre
homes i dones afectats va ser un llindar menor de sensibilitat al dolor en dones i
també un major consum d’analgésics per part d’aquestes, coincidint de nou amb
autors esmentats a priori, Buskila, Wolfe, Yunus, etc. Tot i aixd, Mir6 difereix de
Wolfe i Yunus pel que fa els problemes de son i fatiga. Pel que fa els aspectes
psicologics, tampoc detecta diferéncies significatives entre sexes. No obstant,
Mird justifica que donada l'escassetat d'homes amb la FMS no es va poder fer
una seleccio aleatoria d'aquests, fet que possiblement va limitar els resultats
obtinguts.

A posteriori, Mir6, Martinez, Sanchez, Prados & Lupiafiez (2015) publiquen un nou
estudi de génere en la FMS, perd aquest cop centrat en les possibles alteracions
cognitives segons el sexe. Els resultats van mostrar un deteriorament en la
vigilancia en pacients amb la FMS en comparacié amb els grups control. A més,
el déficit d'atencid es va associar amb un pitjor funcionament diari en dones que

en homes.
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Altres estudis relacionats son els de Sanchez et al., 2013, els quals van explorar
les diferéncies de génere en relacié a I'experiéncia del dolor, I'activitat fisica i les
mesures psicologiques dels pacients amb la FMS en comparaci6 amb els
controls sans. Els resultats no revelaven diferéncies significatives en relacio als
TP, l'activitat fisica ni les mesures psicologiques, pero, si es van detectar
diferencies en la qualitat de la son i la intensitat del dolor entre pacients afectats
i el grup control. Com era d’esperar els resultats suggerien que els pacients amb
la FMS van valorar les sensacions doloroses amb més intensitat que els grups
de control sans.

Un estudi liderat per Prados i col-laboradors (2013) va voler comprar els
simptomes clinics i els parametres de la son entre els homes i dones afectats
per la FMS. Van observar que els homes tenien una qualitat de la son més baixa
i lenta que les dones. No es van detectar cap altra diferéncia entre els dos grups
pel que fa el nivell del dolor, I'angoixa emocional o el funcionament quotidia. No
obstant aixo0, tots aquests parametres semblaven estar totalment relacionats amb
la mala qualitat de la son que pateixen aquests pacients.

Segura-Jiménez et al., van publicar I'any 2016 els resultats del seu estudi
d’homes i dones amb la FMS i grups control sans. Aquests van demostrar que
els homes amb FM presentaven una millor memoria laboral que les dones amb
FM, mentre que la laténcia de la son era menor en dones en comparacio amb
els homes. Pel que fa grup control, els homes van mostrar un llindar de dolor
meés alt i una millor memoria laboral que les dones. Conclouen que no han

detectat diferéncies significatives de génere pel que fa la clinica de la FMS.

Per a finalitzar, destacar el unics 3 estudis a nivell mundial que han treballat
nomeés exclusivament amb homes afectats per la FMS.

Destacar un article realitzat a Turquia (Batmaz et al., 2013) que tenia 'objectiu
d’avaluar la funcio sexual en pacients masculins amb FMS en contrast amb grups
control sans. També van voler observar la relacié entre la disfuncié sexual i el
dolor generalitzat, I'estat psicologic i la qualitat de vida. Van voler treballar la
sexualitat, ja que és una part integral de la vida humana i pot augmentar la
qualitat de vida proporcionant benestar fisic, psicologic i social (Baldwin, 2001).
La disfuncié sexual és un problema frequentment observat entre la poblacid

general (DeRogatis & Burnett, 2008), que s'agreuja per malalties fisiques o
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psiquiatriques (Rico-Villademoros et al., 2012). Aixi, la disfuncié sexual s'ha
observat associada a diverses malalties musculoesquelétiques que causen dolor
cronic (Tristano, 2009) com és el cas de la FMS. No obstant aix0, els estudis
sobre la disfuncio sexual en la FMS sén limitats i la majoria estan realitzats
només amb dones (Orellana, Gratacos, Galisteo & Larrosa 2009; Kool,
Woertman, Prins, Van Middendorp & Geenen, 2006). Els resultats obtinguts van
evidenciar que el dolor es relaciona negativament amb la satisfaccié sexual i les
funcions fisiques. Atés que el dolor cronic és el simptoma meés comu i
caracteristic en pacients amb FMS, es considera un important factor de
contribucio en la disminucié de la funcié sexual Per a una funcié sexual normal,
és de vital importancia tenir un bon estat d’anim i una locomocié saludable. Les
malalties reumatiques poden tenir un impacte en tots els dominis de I'activitat
sexual (Orellana et al., 2009). L'edat dels pacients també estava correlacionada
negativament amb la funcio erectil, la funcié orgasmica i la satisfaccié sexual en
general. En aquest estudi, per exemple, totes les puntuacions del domini de la
funcié sexual van ser significativament menors en els pacients afectats per la
patologia en comparacié amb els controls sans, resultats que coincideixen amb
'estudi esmentat anteriorment de Rico-Vallademoros et al., 2012. Pel que fa
I'estat depressiu, aquest també estava correlacionat negativament amb la salut
mental i la percepcid general de la salut. L'estat psicologic té un paper molt
important en la funcié sexual normal (Seng, 2006), pero els pacients afectats per
la FMS de l'estudi presentaven generalment diverses formes de depressio,
ansietat, baixa autoestima o angoixa emocional (Tristano, 2009; Seng, 2006).
Aquest estudi també va obtenir puntuacions pitjors de qualitat de vida en pacients
amb FMS en comparacié amb els controls. Consequentment, la disminucio de la
qualitat de vida dels pacients masculins amb FMS pot influir negativament en la
funcié sexual (Orellana et al., 2009). En definitiva, la disfuncio sexual en pacients
amb FMS masculina sembla presentar un problema important i, per tant, és un
aspecte que s’hauria de tenir en compte i abordar.

Un altre estudi a destacar és el publicat per Paulson, Norberg & Danielson I'any
2002. Un estudi amb metodologia qualitativa enfocat en descriure com 14 homes
que conviuen amb el dolor tipic de la FMS han experimentat el fet de ser pacients

del sistema sanitari suec. Alguns dels resultats més rellevants assenyalen com
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la majoria dels participants van patir grans dolors abans de buscar assistencia
sanitaria, i un cop visitats sense diagnostic especific, el metge sovint assegurava
qgue no hi havia res de qué preocupar-se, i que el dolor era practicament de
caracter temporal. Els homes també van trobar dificultats per trobar un oient
receptiu quan buscava ajuda en el sistema sanitari. Aixo pot estar relacionat amb
un estudi de Hellstrom, Bullington, Karlsson, Lindqvist & Mattsson (1998) que
demostra que els metges es van basar en una visié biomedica de la malaltia i
van donar per fet que els seus pacients estaven angoixats per alguna cosa que
necessitava ser tractada medicament. Aixo significa que l'atencio es centra en
els simptomes i es separen de I'experiéncia de la malaltia. Es vital prestar atencié
a la historia de l'individu si es vol comprendre la malaltia de I'individu (Toombs,
1992). Dekkers (1998) subratlla que la malaltia només es pot comprendre
capturant acuradament les experiéncies del pacient i traduint-les a la versié
meédica. El fet de que els pacients amb dolor perllongat experimentin una
sensacid de no ser escoltats s’ha documentat (Thomas, 2000). Escoltar amb
empatia les narracions del dolor dels pacients crea confianca, compassié
compartida i promou I'esperanga (Miller, Yanoshik, Crabtree & Reymond, 1994). Els
participants van referir que, fins i tot, en algunes ocasions el personal creia que
el seu dolor no era real o que exageraven la seva experiéncia dolorosa. Una
vegada i una altra, els homes rebien receptes de medicacié sense tenir un dialeg
adequat amb el metge. A causa dels efectes secundaris dels farmacs, alguns
participants van decidir deixar d’utilitzar-los. Els homes també van experimentar
una llarga espera abans de rebre el tractament en una clinica especialitzada.
Van experimentar la manca de compromis i d’interés per part del personal
sanitari, que es relacionava amb els sentiments de falta de continuitat i manca
de seguiment de la cura rebuda en l'atencid primaria i hospitals en generals.

Les mateixes autores juntament amb una nova incorporacio (Paulson, Danielson
& Soderberg, 2002) van publicar aquell mateix any un segon article qualitatiu
enfocat en homes amb la FMS realitzant-los entrevistes per captar les seves
vivéncies utilitzant el metode hermenéutic-fenomenologic per la interpretacioé de
les dades. En relacié a les conclusions de I'estudi de Buskila et al., 2000 on es
va demostrar que els homes amb FMS tenien una pitjor salut que les dones, les
autores consideraven que el seu estudi podia aportar una comprensio més

profunda del que significa per als homes viure amb el dolor de la FMS. Podent
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proporcionar aixi, possibles pautes al personal sanitari per a que doni una atencié
meés empatica i de suport als homes que conviuen amb la patologia. Les
entrevistes dutes a terme van ser individuals per a cada participant, on se’ls va
animar a explicar la seva propia historia. Les entrevistes es van iniciar amb una
pregunta oberta centrada en els simptomes, la vida quotidiana, laboral, familiar i
social. Els resultats obtinguts a grans trets mostraven que viure amb dolor cronic
generalitzat implica una vida plena de limitacions diaries. Les experiéncies del
dolor i la fatiga eren els principals simptomes que els homes remarcaven. La
rigidesa I'associaven especialment pel mati. Tampoc podien dur a terme la
mateixa feina que quan estaven en bon estat de salut, sobretot per la disminucid
de la forga fisica. Es va observar també que s'irritaven facilment, indicador de
que estaven amb dolor constant. També van reportar simptomes com I'ansietat
i la inquietud, especialment per la preocupacié de la seva situaci6 financera, ja
que la majoria no podien treballar a temps complet. Aquesta frustracid, a vegades
els va dur a pensaments suicides. Tampoc podien fer plans, ja que no sabien
d'un dia per l'altre si tenien prou energia per dur a terme les corresponents
tasques. Pel que fa a lI'expressio lliure dels sentiments, els homes ho van
qualificar de dificultds per temor a ser considerats uns "ploramiques". Fet que es
pot atribuir a les regles socials construides; els homes no es queixen ni ploren,
aixo es traduiria en una pérdua de la seva masculinitat.

La vida amb la FMS implica dolor i rigidesa constant per al cos, per tant, el cos
es converteix en una obstruccié en la vida quotidiana dels homes. La malaltia
comporta canvis, els homes s'enfronten a tenir un cos diferent del que tenien
quan estaven sans, significa perdre una part de si mateixos i experimentar un
sentit de discontinuitat amb el mén. Per a tornar a ser un mateix el pacient té que
passar el dol de pérdua i acceptar el nou canvi (Thomas, 2000). Les autores
conclouen que les experiéncies viscudes pels homes amb la FMS sén

importants, perqué il-lustren les limitacions de la masculinitat contemporania.

En definitiva, després de l'analisi de la informacié existent sobre la tematica
escollida, s’aprecia que aquesta segueix essent escassa. S’evidencia que la
FMS presenta diferéncies de genere i que I'estudi de la perspectiva masculina
és casi inexistent. Per aquesta rao, és de vital importancia seguir indagant en el

tema per a conéixer millor les caracteristiques sociodemografiques, cliniques i
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percepcions d’aquests pacients, ja que les diferéncies de génere requeriran unes
intervencions especifiques, adaptant el tractament i el seguiment de la patologia.
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3. OBJECTIUS

La tematica d’aquest projecte d’investigacié es va originar en base a la seguent

pregunta d’investigacio plantejada a priori:

Existeixen diferencies en la sindrome de fibromialgia entre homes i dones?

En relacio a aquesta, també van sorgir posteriorment, els objectius, els quals es

presenten a continuacio:

- Explorar la percepcio (signes/simptomes, emocions, dificultats sorgides...)
que tenen els participants masculins en vers la patologia des d’'un ambit

biopsicosocial.

- Esbrinar des d’'una perspectiva de génere, la possible repercussié en els

homes el fet de considerar-se una malaltia “femenina”.

- Analitzar les variables sociodemografiques (edat, ocupacid, ingressos, estat

civil...) de les persones I'estudi.

- Avaluar I'impacte de la FMS i les caracteristiques cliniques d’homes i dones
(dolor, fatiga, son, ansietat, depressio i d’altres que puguin sorgir en els

després del desenvolupament de 'objectiu 1).

25



ILGA RUSCHAK _ UNIVERSITAT
. ROVIRA I VIRGILI

4. METODE
4.1 DISSENY | METODOLOGIA

Aquest projecte tindra un caracter descriptiu i transversal on s’aplicara una
metodologia mixta dividida en dues etapes: Qualitativa i quantitativa.

La fase qualitativa estara centrada només en participants masculins, ja que
existeix suficient investigacié realitzada en dones, en la fase quantitativa, per

contra, es treballara amb homes i dones permetent aixi fer comparativa.

4.2 FASE QUALITATIVA
La primera etapa de l'estudi estara centrada en respondre els dos primers
objectius:

- Explorar la percepcio (signes/simptomes, emocions, dificultats sorgides...)
que tenen els participants masculins en vers la patologia des d’'un ambit
biopsicosocial.

- Esbrinar des d’'una perspectiva de génere, la possible repercussié en els

homes el fet de considerar-se una malaltia “femenina”.

Com els objectius plantegen la necessitat de captar vivéncies, emocions i
percepcions, es fara us de lenfoc fenomenologic, el qual permet a
l'investigador/a aconseguir una comprensié més profunda de I'experiéncia dels
altres (Balls, 2009).

4.2.1 Ambit d’estudi
El present projecte es dura a terme en dues entitats: L’'Hospital Universitari de
Santa Maria de Lleida i a la Geréncia Territorial de Terres de I'Ebre.

4.2.2 Poblaci6 objectiu

La poblacioé objectiu d’aquesta fase sén tots els homes amb diagnostic de FMS
de la Gerencia Territorial de Terres de I'Ebre i homes afectats que estan essent
tractats a la Unitat de Reumatologia de I'Hospital Universitari de Santa Maria de
la Regi6 Sanitaria de Lleida i Pirineu-Aran.

4.2.3 Mostreig fase qualitativa
Els participants de l'estudi seran seleccionats mitjangat un mostreig no
probabilistic de proposit (Patton, 2002). Aquest permet obtenir una extensa
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opiniod dins de les possibles variacions existents entre els subjectes masculins
diagnosticats de la FMS. El mostreig de proposit €s de gran utilitat en estudis
amb metodologia qualitativa, ja que permet identificar i escollir els casos amb
informacioé transcendental, en altres paraules, es seleccionen només els
individus o grups més adequats per a I'estudi en questio (Cresswell & Plano,
2011).

4.2.4 Criteris d’inclusié i exclusié

A I'hora de realitzar el mostreig es tindran en compte com a criteris d’inclusio la
majoria d’edat, ser home, estar diagnosticat per la patologia segons els criteris
aportats pel Col-legi America de Reumatologia (CAR, 2010), voler formar part de
I'estudi de forma voluntaria i signar el consentiment informat. S’excloura a tot
participant que no vulgui acabar I'estudi o tingui alguna patologia associada que
dificulti la realitzacio d’aquest (trastorn mental sever, depressiéo major, problemes
auditius, etc.). Pel que fa el sexe, és vol destacar que com ja s’ha comentat
anteriorment al marc conceptual, el terme “identitat de génere” esta en constant
canvi i transformacio. Per tant, quan es parla d’homes afectats per la FMS no
nomeés sén aquells que han nascut amb el sexe masculi atribuit bioldogicament,
sind que també a tota persona que s’identifiqui amb el génere masculi en tots els
seus ambits (Willoughby & James, 2017). També cal accentuar que durant la
creacio dels grups es tindran en compte dos criteris més, I'existéncia de diversitat
cultural i la pertinenga a diferents grups d’edat, ja que la percepcio i la vivéncia
de la patologia pot ser diferent (Monteso-Curto et al., 2015).

4.1.5 Recollida de dades

Per a la recopilacio de dades es fara us dels grups focals o focus groups. Els
focus groups sén una eina utilitzada pels cientifics socials i de comportament per
entendre opinions, motivacions, actituds i pensaments entre d’altres (Krueger &
Casey, 2015; Stewart & Shamdasani, 2015). Es poden definir com un tipus de
grup especial en termes de proposit, mida, composicié i procediments. L'objectiu
central és descriure i entendre les percepcions, interpretacions i creences d'una
poblacié seleccionada per comprendre un tema en particular (Krueger & Casey,
2015). A diferéncia de les entrevistes semiestructurades, els focus groups
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utilitzen la interaccio grupal com a metode de recollida directa de dades (Winke,
2017; Stewart & Shamdasani, 2015).

Els focus groups d’aquest estudi es duran a terme entre les ciutats de Tortosa i
Lleida. Es realitzaran entre una o dues sessions presencials d’'una durada entre
1-2hores, tenint en compte el nombre total de participants reclutats, la implicacio,
la disponibilitat de I'espai i de les preferéncies horaries de les persones que hi
formaran part. Si finalment es realitzen en dos dies diferents, sera imprescindible
que estiguin separats en el minim temps possible, per exemple, una setmana.
Sera necessaria una sala lliure de sorolls, ja que aixi, s’afavorira la confianga i el
feedback entre investigador-informants. Un dels elements essencials que s’ha
de tenir en compte és la moderacio per a que tots els participants es puguin
expressar, ja que sempre hi ha algu més col-laborador que un altre. Durant les
sessions es formularan preguntes amb la finalitat de que els participants
s’expressessin amb total seguretat i sense sentir-se obligats a contestar el que
no vulguin mitjangant la creacié d’'una atmosfera agradable, i aixi, obtenir
emocions, vivencies i opinions verdaderes. Es plantejaran un total de tres
preguntes obertes (ANNEX 3) amb la finalitat de respondre als objectius
formulats anteriorment. La primera pregunta té la finalitat d’explorar la percepcio
que tenen els homes en relaci6 a la sindrome des d’una perspectiva
biopsicosocial, és a dir, la simptomatologia que tenen, les dificultats que els
genera, emocions sorgides, recolzament social, elements de la patologia que els
cridi 'atencid, experiéncies viscudes, etc. La segona pregunta es fara per a poder
esbrinar des d’'una perspectiva de genere la probable repercussié que té en els
participants el fet que la FMS es diagnostiqui majoritariament a dones, i
consequentment, es consideri socialment com una patologia “femenina”, és a dir,
es tindra en compte com afecta I'estigma de ser un homes que esta afectat per
aquesta malaltia.

L'investigador/a sera facilitador/a del debat i només interrompra en casos
necessaris com respondre dubtes que puguin sorgir o clarificar algunes
expressions dels participants de la seguent forma: Pot explicar el que vol o ha
volgut dir? Seran sempre preguntes clarificadores sense canviar el focus de la
discussio en questio. Les sessions seran enregistrades per a la seva posterior
transcripcio, analisi i discussio perd, amb la firma i 'aprovacio dels participants
en el consentiment informat (ANNEX 4) que s’aportara préviament a l'inici de la
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investigacio. Préviament a les sessions també es recollira un questionari
(ANNEX 5) de les caracteristiques sociodemografiques i cliniques dels

participants.

4.1.6 Analisi de dades

Les dades seran transcrites i analitzades d'acord amb els métodes establerts
d'analisi tematica inductiva (Hsieh & Shannon, 2005). Les experiéncies,
vivéncies i percepcions obtingudes a partir dels grups focals es procediran a
I'analisi de tota la informacié obtinguda on, sera de vital importancia una bona
organitzacio i estructuracié orientant les dades a la pregunta d’investigacio i
tenint en compte els objectius plantejats amb I'ajuda del programari ATLAS.ti
versid 8 per a Mac. A continuacio, es proporciona I'esquema ordenat per
sistematitzacié logica que s'utilitzara (Taylor & Bogdan, 2000). Aquest

diagramava permet tenir una visié més estructurada del procés d’analisi:

OBTENCIO DE LA INFORMACIO MITJANGANT EL FOCUS GRUP O CODIFICACIO

LECTURA EXHAUSTIVA DE LA INFORMACIO

CLASSIFICACIO DE LES DADES PER TEMATICA O CATEGORITZACIO

ANALISI EXHAUSTIU DE LES DADES PER CATEGORIES O TEMES CENTRALS

TREBALL INDIVIDUAL DE CADA CATEGORIA MITJANCANT
VERIFICACIO/INTERPRETACIO DE LA BIBLIOGRAFIA | EL PROPI SENTIT CRITIC
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4.3 FASE QUANTITATIVA

La segona fase de l'estudi estara centrada en respondre els dos objectius

restants:

- Analitzar les variables sociodemografiques (edat, ocupacid, ingressos, estat
civil...) de les persones I'estudi.

- Avaluar I'impacte de la FMS i les caracteristiques cliniques d’homes i dones
(dolor, fatiga, son, ansietat, depressio i d’altres que puguin sorgir en els

afectats masculins després del desenvolupament de 'objectiu 1).

4.3.1 Ambit d’estudi

L’estudi es dura a terme entre dues entitats: L'Hospital Universitari de Santa
Maria de Lleida i a la Geréncia Territorial de Terres de I'Ebre.

4.3.2 Poblacié objectiu

La poblacio objectiu d’'aquesta fase sén tots els homes i dones amb diagnostic
de FMS de la Geréncia Territorial de Terres de I'Ebre i afectats/des que estan
essent tractats a la Unitat de Reumatologia de I'Hospital Universitari de Santa
Maria de la Regi6é Sanitaria de Lleida i Pirineu-Aran.

4.3.3 Calcul de la grandaria mostral

La grandaria de la mostra es calculara per estimar la mitjana de la puntuacio
global de I'impacte de la FMS amb la referencia del questionari FIQ (Miré et al.,
2012). Per a comparar homes i dones, el calcul de la grandaria de la mostra amb

una potencia del 80% i un nivell de confianca del 95% ens dona un total de 100

homes i 200 dones amb diagnostic de FMS.
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4.3.4 Criteris d’inclusié i exclusié

S’inclouran a I'estudi a totes les persones que:

- Siguin majors d’edat

- Estiguin diagnosticat per la FMS segons els criteris del CAR
- Acceptin de forma voluntaria la participacié a I'estudi

- Firmin el consentiment informat.

Per contra, I'excloura als/les participants que:

- Presenti déficits cognitius i/o possibles patologies associades (trastorn mental
sever, depressio major, problemes auditius, etc.) que dificultin la realitzacio
de la investigacio

4.3.5 Variables
Variable independent

- Variables sociodemografiques
- Caracteristiques cliniques de la sindrome de fibromialgia

Variable dependent

- Impacte de la sindrome de fibromialgia

4.3.6 Recollida de dades
L’impacte de la patologia conjuntament amb les variables sociodemografiques i
cliniques s’obtindran de la seguent manera:

Variables sociodemografiques

Les dades sociodemografiques dels participants es reuniran a partir de la
contestacio d'un questionari de creacio propia (ANNEX 5).
FIQ (Fibromyalgia Impact Questionnaire)

Aquest questionari (ANNEX 6) avalua I'estat, progressio i pronodstic dels pacients
amb la FMS mesurant aspectes de I'estat de salut actual que es consideren més
afectats per la patologia. Esta format per un total de 10 items, puntuant de 0 al
10 en cada un d’ells. La maxima puntuacié que espot obtenir és un 100, com
major és la puntuacié final, major és l'impacte de la malaltia. L’instrument
pregunta sobre la capacitat de la persona per realitzar determinades tasques
durant la ultima setmana (Bennett, 2005). S’utilitza ampliament en 'ambit sanitari
i esta validat al nostre pais (Esteve-Vives, Riera, Salvat, de Gracia & de Miquel,
2007).
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4.3.7 Analisi de dades

Les dades obtingudes a partir dels questionaris seran expressades a través d’un
analisi descriptiu mitjangant I'is de percentatges i mesures de tendéncia central
com la mitjana (desviacié estandard), la mediana (rang interquartilic) i la moda
segons I'assignacié de les variables.

Per I'associacié entre les variables s'utilitzaran les proves com la khi quadrat, la
t de Student, l'analisi de la variancia o amb les corresponents proves no
parameétriques segons el cas.

La recollida i la depuracié de les dades es fara amb la fulla de calcul Excel de
Microsoft Office 2016.

Finalment, I'analisi estadistic s’efectuara amb el paquet estadistic IBM SPSS
Statistics v.23.0. per a Mac.

5. ASPECTES ETICS

Al realitzar un estudi que implica la participacié de persones, és imprescindible

tenir en compte una série d’aspectes étics. Per aquesta rad, es va redactar un

consentiment informat (ANNEX 4) que s’aportara a tota persona voluntaria de

I'estudi, en el qual es declaren els detalls seguents:

- La participacié a 'estudi és totalment voluntaria.

- Les sessions seran enregistrades mitjangant una gravadora de veu per a la
seva posterior transcripcio.

- Tota la informacié personal recollida sera totalment andnima i confidencial
segons dicta la Llei Organica 15/1999 del 13 de desembre de la protecci6 de

dades de caracter personal.

6. PRINCIPALS LIMITACIONS

La principal limitacié d’aquest estudi sera la dificultat d’obtenir una mostra amplia
d’homes afectats per la patologia, tenint en compte també, un possible
percentatge de pérdues que es poden produir durant la realitzacio de la
investigacio. Limitacid que concorda amb la majoria d’autors que treballen en

aquesta area.
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7. FUTURES LINIES D’INVESTIGACIO

Les dades obtingudes en aquest projecte podrien divulgar-se no només en article
d’'impacte siné també, a la poblacio en general mitjangant la creacié de triptics
informatius, videos, pagines web, xerrades informatives, etc.

Seria molt util també, poder crear un espai d’atencio especific en alguns centre
sanitaris on aquests tipus de pacients puguin recorrer.

En un futur, seria interessant poder convertir aquest projecte en una tesis,
abordant aquesta tematica d’'una forma meés amplia, incorporant noves idees i

parametres.

8. CRONOGRAMA

TASCA/ Elaboracié Elaboracié Tutories Ultims Defensa
MES marc metodologia retocs del
conceptual projecte

\

\

\

\
- .
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9. PRESSUPOST

CONCEPTE DE LA DESPESA QUANTITAT EN EUROS (€)

Utensilis d’oficina 200€

Programari SPSS Statistics 800€
Programari ATLAS.ti versio 8 505€
Gravadora de veu Philips Tracer 6500 Digital 148€
Copy right questionari FIQ 300€
Matricula tesis (x 3 anys) 2000€

Transport i dietes 300€

PRESSUPOST TOTAL: 4.253 €
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ANNEX 1i 2

CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE FIBROMIALGIA 2010 {ACR] Fatiga Suefio no
Un paciente cumple los criterios diagndsticos para fibromialgia si cumple estas 3 condiciones:

0=no ha sido un problema | 0=no ha sido un problema | 0=no ha sido un problema

1. Indice de dolor ;itntralizaJn - Widespread Pain Index (WPI) 27 y puntuacién en la escala
de severidad de los sintomas (SS) 23 0 WPI 3 - 6y puntaje de S8 29 - ) -
1=Leve, ocasional 1=Leve, ocasional 1=Leve, ocasional

2. Sintomas que han estado presentes en un nivel similar durante al menos 3 meses

2=Moderada, presente presente presente
3. Que no tenga otro trastorno que de otro modo explique el dolor . . .
casi siempre casi siempre casi siempre

'WPI: Marque el néimero de zonas en las que el paciente ha tenido dolor durante la dltima se
mana {En cufintas dreas ha tenido el paciente dolor? La puntuacién sers de 0a 19.

3=Grave, persistente, he 3=Grave, persistente, he 3=Grave, persistente, he
Cintura escapular izquierda Pierna izquierda
Cintura escapular derecha Pierna derecha
Brazo superior izquierdo Mandibula izquierda
Brazo superior derecho Mandfbula derecha
Brazo inferior izquierdo Térax Parte II

tenido grandes problemas | tenido grandes problemas | tenido grandes problemas

Brazo inferior derecho Abdomen Indicar si el paciente ha sufrido durante la semana pasada los siguientes sintomas somdticos:
Cadera (gldteo, trocénter) izquierdo Espalda superior
Cadera (gléteo, trocénter) derecho Espalda inferior
Muslo izquierdo Cuello

Muslo derecho

Dolor muscular Pitidos al respirar (sibilancias)
Sindrome de colon irritable Fen6meno de Raynaud
Fatiga / agotamiento Urticaria
Problemas de comprensién o memoria Zumbidos en los ofdos
Debilidad muscular Vémitos
Dolor de cabeza Acidez de estémago
Calambres en el abdomen Aftas orales (dlceras)
Entumecimiento / hormigueos Pérdida o cambios en el gusto
Mareo Convulsiones
Insomnio Ojo seco
Depresi6n Respiraci6n entrecortada
Estrefiimiento Pérdida de apetito
Dolor en la parte alta del abdomen Erupciones / Rash
Niuseas Intolerancia al sol
Ansiedad Trastornos auditivos
Dolor tordcico Moretones frecuentes
Visi6n borrosa Catda del cabello
Diarrea Miccién frecuente

i ca sec - y
ifr ESPALDA FRENTE Boca seca Micci6n dolorosa

Picores Espasmos vesicales
Escala de severidad de los sintomas - Symptom Severity Score (SS): Parte | 0=no tiene ningdn sintoma

1=pocos sintomas (1 a 10)

2=un ndmero moderado de sintomas (22 a 24)

Para cada uno de los 3 sintomas, indicar el nivel de gravedad en la Gltima semana con la _ IR .
siguiente escala: El valor oscila entre 0y 9. 3=una gran cantidad de sintomas (25 o més)

Subdiagndstico de la fibromialgia en hombres: revisién de la literatura y reporte de un caso 162 Mauricio Hernéindez Forero, Hugo Tautiva, Laura Galindo Rev Col Med Fis Rehab
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ANNEX 3
PREGUNTES GRUP FOCAL
PREGUNTA 1. Expliqui com experimenta la patologia, é€s a dir, quines
manifestacions cliniques percep (simptomes i dificultats que experimenta).

- Comengarem pel dolor, la fatiga, la rigidesa, I'insomni, I'ansietat i la depressio.
Com els experimenta?

- Hi ha algun altre simptoma més que vulgui esmentar?

PREGUNTA 2. Descrigui quina és la seva vivéncia en relacio a la malaltia. Quins

sentiments i reaccions li causa a nivell fisic, social i emocionals?

- Recorrer a algun recurs psicosocial per abordar aquesta situacio?

PREGUNTA 3. Que ha significat per a la seva vida personal i professional el fet
que aquesta patologia estigui diagnosticada majoritariament en dones? ¢S'ha
sentit discriminat?

(Amb aquesta pregunta es vol explorar I'estigma i els estereotips de génere).

47



ILGA RUSCHAK _ UNIVERSITAT
. ROVIRA I VIRGILI

ANNEX 4
CONSENTIMENT INFORMAT

“L’impacte de la sindrome de la fibromialgia en homes: Una perspectiva de

genere en salut”

Vosté ha estat convidat/da a participar en un estudi aplicant metodologia mixta
sobre la sindrome de la fibromialgia. Aquest projecte s’esta duent a terme per
llga Ruschak, infermera assistencial que esta cursant el Master d’'Investigacié en
Ciéncies de la Infermeria a la Universitat Rovira i Virgili, Tarragona.

Degut als pocs estudis existents sobre la patologia sobretot en homes, és de
gran interés obtenir nous coneixements per incorporar-los a la practica
assistencial i millorar la salut tenint en compte la perspectiva de génere.
D’entrada seran els homes els inclosos en aquest estudi, perd una comparacio
de géneres tant en simptomes com en percepcid de la malaltia seran d’utilitat
per a millorar la relacié d’ajuda per part d’infermeria i de tots els professionals
sanitaris. Si accepta participar-hi, se us demanara contestar activament a un
qliestionari i preguntes durant la realitzacié dels grups focals. Durant la
realitzacié d’aquests ultims és important tenir en compte que les sessions seran
enregistrades amb gravadora per a la seva posterior transcripcio i analisi.

Totes les dades entregades seran unicament utilitzades amb finalitat académica
i confidencial, mantenint en tot moment I'anonimat i garantint el seu dret a la
intimitat. (Llei 15/1999, de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter
personal).

Si ha decidit acceptar, si us plau entengui que la seva participacié és
completament voluntaria i que té dret d’abstenir-se en qualsevol moment de
lestudi. A més, rebra una copia d'aquest document. Si té alguna pregunta o
desita més informacié, contacti amb la investigadora principal:

ilga.ruschak@urv.cat

La seva signatura en aquest document reflexa que ha decidit participar-hi

després d'haver llegit i discutit la informacioé presentada:

Firma del/la participant Data

48



ILGA RUSCHAK _ UNIVERSITAT
. ROVIRA I VIRGILI

ANNEX 5

QUESTIONARI DE DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

Edat:
Sexe al naixement
] Home [1Dona

Identitat de génere

] Home [0 Dona [ Capdelsdos [ Renunciara contestar
Estat Civil

[ Solter [1 Casat o en parella ] Divorciat o separat 1 Vidu
Localitat [0 Terres de I'Ebre 1 Lleida

Ciutat ...,

Nacionalitat

[] Espanyol [J Altres nacionalitats

Indiqui-ho: ........ccceeee.

Nivell d’estudis

[ Estudis Primaris [] Estudis Secundaris [ Estudis Universitaris

Situacié Ocupacional

") Treballador Actiu L) Aturat &' Treballador actiu amb Incapacitat Laboral

O Incapacitat Permanent 0 Jubilat/ Pensionista

Numero de persones que conviuen al domicili

OUna O Entre dosiquatre [ Més de quatre

Es sent recolzat a I’entorn familiar (de 0 a 10)
Recolzament per part de la parella si té (de 0 a 10)
Recolzament per part dels pares si té (de 0 a 10)

Recolzament per part dels fills si té (de 0 a 10)

Recolzament per part dels amics si té (de 0 a 10)
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DADES CLINIQUES

1. Causes Ildentificades com a desencadenants de la malaltia

L] NS/NC [] Diagnostic anterior de malaltia

[J Problemes laborals [] Problemes de relacié amb la parella
L] Permanéncia d’estrés [1 Sobrecarrega de treball

L1 Problemes personals

L1 Altres (descriure):

2. Temps des de l'inici dels simptomes fins el diagnoéstic (anys):

3. Temps de convivéncia amb la patologia (anys):

4. Terapies farmacologiques rebudes fins I’actualitat

' NSINC
L1 Opiacis 1 AINES [ Infiltracions [J Antidepressius - Ansiolitics

Altres (descriure):

5. Terapies no-farmacologiques rebudes fins I’actualitat

Fitoterapia Terapia de grup Psicoterapia Individual loga
Massatges Musicoterapia

Altres (descriure):

6. Satisfaccié amb els tractaments farmacologics (0-10):

7. Satisfaccié amb els tractaments no-farmacologics (0-10):

8. Satisfaccié amb el sistema sanitari public (0-10):
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ANNEX 6

QUESTIONARI D'IMPACTE DE LA FIBROMIALGIA (FIQ)

(En relacio6 a la setmana anterior). Ha sigut capag de:

1. Anar a comprar Sempre  Ocasionalment Mai
2. Posar la roba a la rentadora Sempre  Ocasionalment Mai
3. Preparar menjar Sempre  Ocasionalment Mai
4. Rentar els plats Sempre  Ocasionalment Mai
5. Escombrar el terra Sempre  Ocasionalment Mai
6. Fer el llit Sempre  Ocasionalment Mai
7. Recorrer diversos carrers seguits Sempre  Ocasionalment Mai
8. Visitar amics o coneguts Sempre  Ocasionalment Mai
9. Treballar al jardi Sempre  Ocasionalment Mai
10. Conduir el cotxe Sempre  Ocasionalment Mai
11. Pujar les escales Sempre  Ocasionalment Mai

12. Dels dies de la setmana passada. Quants dies pot dir que es va sentir bé?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

13. Quants dies de la setmana anterior no va poder treballar o fer coses de casa pels
simptomes?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

14. Quan estava treballant, quant van interferir els simptomes en la seva habilitat?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(No problemes) (Gran dificultat)

15. Quina va ser la intensitat del dolor?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

(No problemes) (Gran dificultat)
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16. Com de cansat/da s’ha sentit la setmana passada?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(No problemes) (Gran dificultat)

17. Com es sentia al despertar pel mati?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(No problemes) (Gran dificultat)

18. Com de rigid/a es sentia?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(No problemes) (Gran dificultat)

19. Com de nervios/a es va sentir?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(No problemes) (Gran dificultat)

20. Com de depressiu es va sentir?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(No problemes) (Gran dificultat)
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