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Resumen

Introduccion: La fibromialgia, que afecta principalmente a mujeres de entre 30 y 50
afios, implica dolor, fatiga y alteraciones psicoldgicas. Su impacto emocional puede
agravarse por la falta de apoyo familiar, dificultando el manejo de la enfermedad. Sin
embargo, hay poca investigacion sobre esta relacion, lo que limita el desarrollo de
intervenciones efectivas para mejorar su bienestar. Por lo cual el objetivo es: Analizar la
relacion entre el apoyo familiar y el sufrimiento percibido en mujeres con fibromialgia.
Metodologia: Se realiz6 una revision bibliografica descriptiva, utilizando palabras clave
relacionadas con las variables de estudio como: apoyo familiar, sufrimiento emocional,
fibromialgia, en base de datos como Scopus, Taylor&Francis, Pubmed y ScienceDirect.
Resultados: Se incluyeron estudios publicados entre 2014 y 2024, centrdndose en
investigaciones correlacionales, transversales y revisiones sistematicas sobre mujeres
adultas con Fm. Se destaca que un sistema de apoyo estable especialmente por parte de
la familia puede reducir el sufrimiento emocional en contraposicion la falta de
comprension exacerba los sintomas. Se identificé que muchas mujeres con Fm enfrentan
desafios en sus roles tradicionales generando sentimientos de culpa y frustracion.
Conclusion: el apoyo familiar es fundamental para las mujeres con fibromialgia, ya que
influye en su bienestar emocional, la falta de comprension y la percepcién de aislamiento
pueden agravar su malestar, la enfermedad también afecta la dinamica familiar,
especialmente en los roles de género tradicionales, lo que puede impactar la autoestima.

La cohesion familiar y el conocimiento sobre la enfermedad facilitan la adaptacion.

Palabras clave: Red de apoyo, familia, fibromialgia, sufrimiento, mujeres



Abstract

Introduction: Fibromyalgia, which primarily affects women between the ages of 30 and
50, is characterized by pain, fatigue, and psychological disturbances. Its emotional impact
can be intensified by a lack of family support, making it difficult to manage the condition.
However, limited research on this relationship hinders the development of effective
interventions to improve patients’ well-being. Therefore, the objective of this review is
to analyze the relationship between family support and perceived suffering in women with
fibromyalgia. Methodology: A descriptive literature review was conducted using
keywords related to the study variables, such as family support, emotional suffering, and
fibromyalgia, in databases including Scopus, Taylor & Francis, PubMed, and
ScienceDirect. Results: Studies published between 2014 and 2024 were included,
focusing on correlational, cross-sectional research and systematic reviews involving adult
women with Fibromyalgia (FM). It is highlighted that a stable support system—especially
from the family—can reduce emotional suffering, whereas a lack of understanding
exacerbates symptoms. It was identified that many women with FM face challenges in
their traditional roles, leading to feelings of guilt and frustration. Conclusion: Family
support is fundamental for women with fibromyalgia, as it influences their emotional
well-being. A lack of understanding and a sense of isolation can worsen their distress.
The condition also affects family dynamics, especially in traditional gender roles, which
can impact self-esteem. Family cohesion and awareness of the disease facilitate

adaptation.

Keywords: Support group, family, fioromyalgia, suffering, women.
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Introduccion

Conceptualizacion de las variables de estudio

La red de apoyo o comunidad personal se la define como un grupo de miembros
con conexiones unidas que contribuyen al bienestar y al manejo de la salud mental
brindandole soporte, aprobacidn, validacion y un sentido de valor (Wyngaerden et al.,
2022). Se puede dividir en dos, acompafiamiento formal implica la ayuda de
profesionales, incluyendo el gobierno, organizaciones sin fines de lucro y privadas e
informal que es proporcionado por quienes intercambian servicios sobre la base de
afecto, deber o respeto, la mayoria de los cuidadores informales son miembros de la
familia (Cohen & Bennett, 2016).

Sin embargo, también se integran a los amigos ya que representan una parte
esencial de las relaciones sociales en todas las etapas de la vida y del desarrollo humano,
se ha identificado que este tipo de vinculo tiene un impacto Unico en la salud a lo largo
de la vida (Ajrouch et al., 2024). Se incorporan también a los otros significativos son,
por definicion, aquellos en las que el individuo estd invertido emocional vy
motivacionalmente (es decir, cualquier sujeto importante, como un amigo cercano, una
pareja romantica actual o pasada, un hermano o un padre a quien se conoce bien y ha
tenido un impacto considerable en la persona) (Andersen et al., 2016). No hay que dejar
de lado que el contacto fisico con otras personas también juega un papel importante ya
que al tener una relacién estable posibilita una adaptacién conjunta respecté al

diagndstico (Bergstrom et al., 2020).

De la misma forma el apoyo familiar hace referencia al conjunto organizado e
interdependiente de individuos que mantienen una constante interaccion, regulada por
reglas y funciones dinamicas sistémicas que permiten la coexistencia interna y externa
(Preston et al., 2016). Se ha demostrado que la cantidad de miembros de la red de apoyo
principal, cercania o intimidad de contacto, la unidn, el respaldo en las relaciones
intrafamiliares, la expresion y comunicacion predicen una mejor satisfaccion vital del
individuo. Cabe destacar que se ha descubierto que las personas diagnosticadas con
graves problemas de salud mental poseen redes sociales de tamafio comparativamente
mas pequefio y de peor calidad, lo que reduce la capacidad de las personas para acceder
al soporte (Brooks et al., 2020). Muchas mujeres con fibromialgia sienten que sus seres
queridos no toman en serio su dolor e incluso piensan que lo exageran (Ashe et al.,
2017; Barraza 2021; Golden et al., 2015).
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Asi mismo, en un estudio realizado por Sanabria y Gers (2019) se entrevistaron
a quince mujeres con este diagndstico; los hallazgos revelaron que la carga de esta
enfermedad puede afectar a las relaciones familiares, esto relacionado a la culpa por no
satisfacer adecuadamente las necesidades del entorno. En estas entrevistas, algunas
relaciones conyugales se fortalecieron debido al papel de apoyo del conyuge, por lo
contrario, otras se vieron afectadas por las tensiones derivadas asociadas a la

enfermedad teniendo como consecuencia incluso el divorcio.

Por el contrario, se indica que el apoyo de la pareja puede aliviar la percepcion
del dolor; en particular, el contacto suave de una pareja romantica puede aumentar de
manera enddgena los niveles de oxitocina, lo que amortigua el estrés en situaciones
negativas (como la administracion experimental de estimulos dolorosos) (Mazza et al.,
2023).

Estos conflictos pueden deteriorar la calidad de la relacion y repercutir
negativamente en la satisfaccion vital y la felicidad de las personas afectadas por la
fibromialgia (Ortega et al., 2023). En esta misma linea, se ha evidenciado que el apoyo
familiar influye significativamente en la percepcidn del sufrimiento en mujeres. Segun
Canesqui et al (2018), el sufrimiento se caracteriza por la experiencia angustiante de
tristeza, asi como cambios imprevistos e indeseados; dolor, pérdida de control, y
alteracion de la autoidentidad, llegando incluso a cuestionar el significado de la vida
(Siler et al., 2019). El sufrimiento es un estado de grave angustia asociado con eventos
que amenazan la integridad de una persona; involucra las emociones, afecta las

relaciones sociales e impacta el cuerpo (Phillips et al., 2023).

Algunos autores como Vicente et al. (2018) consideran que el sufrimiento es un
concepto dificil de evaluar y medir, ya que es subjetivo y Gnico. A su vez, existen varios
tipos de sufrimiento: intrapersonal, interpersonal, conciencia del sufrimiento y
sufrimiento espiritual (Encarnacdo et al., 2018). Los pacientes que padecen
enfermedades crénicas como la fibromialgia esperan respuestas, incluida una
explicacion de la aparicion de la afeccion que les causa sufrimiento (Borchers y
Gershwin, 2015; Costa, 2016; Encarnacdo et al., 2018).

El sindrome de fibromialgia (Fm) se caracteriza como una afeccion crénica que
repercute tanto a nivel neuroldgico como fisico, provocando alteraciones sensoriales y
dolor muscular (Trivifio et al., 2014). Perjudica al menos a cinco millones de personas

en los EE. UU. y a més de 200 millones en todo el mundo. La comprension
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contemporanea de la Fm representa el extremo de la escala de gravedad del dolor
cronico, donde el paciente promedio experimenta una mejora del 30 % con
medicamentos (Jones et al., 2015). Sin embargo, se ha demostrado que un enfoque
multicomponente que combina educacion en neurociencia del dolor, ejercicio
terapéutico, terapia cognitiva conductual (Lee et al., 2024) y atencion plena mejoran

los sintomas de la Fm en un 20 % teniendo un resultado positivo (Serrat et al., 2021).

La fibromialgia es una de las causas mas comunes de dolor cronico
generalizado. Tiene un enorme impacto en la calidad de vida, porque aparece antes que
la mayoria de las enfermedades de dolor crénico. Para Ginduz et al (2019); Leca y
Tavares (2022), los factores de angustia emocional-cognitivo, como la depresion y la
ansiedad, son una caracteristica frecuente en los pacientes con fibromialgia. En relacion
con el sexo las mujeres diagnosticadas con Fm son aproximadamente siete veces mas
que los hombres (Mur et al., 2016), considerando que son mas vulnerables debido a

diferencias bioldgicas y neurologicas (Gyorfi et al., 2022; Osborne y Davis, 2022).

También existen diferencias de sexo y género en la sensibilidad al dolor agudo
lo que se puede evidenciar en el estudio de Garcia y Abud (2020) donde se encontrd
que los niveles mas altos de norepinefrina y mas bajos de dopamina y serotonina estan
presentes en las mujeres, lo que afecta la percepcion del dolor, ademas, tienen una
mayor sensibilidad y umbrales de dolor mas bajos.

Presentacion del problema
Aunque la causa exacta de la Fm sigue siendo motivo de debate entre los
expertos, esta condicion perjudica entre el 2% y el 6% de la poblacion global, siendo
mas comin en mujeres de edad media, entre 30 y 50 afios. Su principal caracteristica
es la variedad de sintomas que presenta, incluyendo dolor y debilidad muscular
generalizada, fatiga persistente que no se alivia con el descanso, diversas dificultades
psicoldgicas como trastornos del suefio, ansiedad, depresion, baja autoestima y menor

satisfaccién con la vida (Alvarez et al., 2022; Galvez et al., 2019).

En la Fm existen sintomas claves como la sensibilidad excesiva a estimulos
normalmente dolorosos, como la presion o el calor (hiperalgesia) y la sensacién
dolorosa a estimulos normalmente no dolorosos, como el tacto (alodinia), presion leve
de la ropa, un toque ligero o incluso una brisa en el area afectada (Chang et al., 2017,
Yin et al., 2022).
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Existen dos tipos de alodinia la dindmica que surge a partir de estimulos "que
se mueven" a través de la piel (p. €j., el cepillado) y la estatica por estimulos "fijos" en
un punto determinado (p. €j., una presion suave o una estimulacion puntiforme débil)
(Lay Chung, 2017). A menudo los pacientes se quejan de las articulaciones inflamadas,
el dolor en ocasiones se agrava por el clima frio y himedo, el suefio deficiente, el estrés

fisico y mental (Kaltsas et al., 2023).

En cuanto al diagndstico de la fibromialgia (Fm) a nivel personal y emocional,
los individuos sienten que es dificil aceptar una condiciobn que no es clara o
ampliamente comprendida (Brown, 2022). Esto se debe a que los propios médicos o
carecen de informacion adecuada o no logran comunicar a sus pacientes, sobre la alta
complejidad de la condicién (Reig et al., 2021). En este sentido algo que no se informa
apropiadamente sobre esta problematica es que sugiere la existencia de comorbilidades
que van desde; la depresion, ansiedad, sesgo cognitivo bajo no deprimido y no
distorsionado, se omite del mismo modo estimar que la percepcién de un bajo apoyo
por parte de la familia se asocia a una sintomatologia méas extensa y duradera (Pereira,
2012).

Implicado a las consecuencias mencionadas, se produce un cambio en la
dindmica familiar, ya que en muchos casos el malestar que interfiere con el desempefio
normal en tareas cotidianas requiere que los pacientes dependan en gran medida de sus
parejas y parientes, ocasionando dificultades al intentar equilibrar las exigencias
domésticas con las necesidades derivadas de la enfermedad (Ashe et al., 2017; Montesé
etal., 2021).

Un estudio sobre el perfil psicosocial en donde participaron 66 mujeres que
cumplian los criterios del American College of Rheumatology (ACR) que consistia en
evaluar el impacto del apoyo social en los sintomas en mujeres brasilefias con Fm, en
diferentes areas entre ellas la familia, sugiere que el apoyo familiar percibido puede

tener un impacto importante en sus resultados de salud (De Abreu Freitas et al., 2017)..

En el estudio de Montoya et al (2023) realizados en poblacion de mujeres de 62
participantes en donde se evalu6 el grado de sufrimiento, al igual que Gebhardt et al
(2021) llevado a cabo en 166 en donde se analiz6 la salud subjetiva y el sufrimiento de
las mujeres utilizando la Escala de Salud y sufrimiento con fibromialgia que viven con
agotamiento y dolor prolongado, mostraron signos de sufrimiento insoportable cuando

perciben un apoyo familiar insuficiente. Por otro lado, en una investigacion realizada
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en Sudafrica, en donde utilizaron entrevistas semiestructuradas para recopilar las
narraciones de 15 participantes sobre la experiencia de la Fm revel6 que las personas
con esta enfermedad brindan respaldo a otras que padecen la misma enfermedad,
creando una red de iguales que configura sus trayectorias y experiencias. La atencion
de la familia y la pareja es indispensable para garantizar el acceso al tratamiento,
desempefiando un rol importante en la significacion y afrontamiento de este
padecimiento (Cooper y Gilbert, 2017). La posible ausencia de este soporte puede
justificar los niveles de sufrimiento percibido y socio-relacional experimentados por las

mujeres con enfermedades cronicas (Batista y Martins, 2021).

Pregunta guia de investigacion
¢Cudl es la relacion entre el apoyo familiar y los niveles de sufrimiento

emocional percibido en mujeres con fibromialgia?

Justificacion
La Fm es considerada como el resultado de un proceso multicausal en el que
pueden estar involucrados factores genéticos, disfunciones del sistema nervioso central
y autéonomo, aspectos neuroendocrinos e inmunoldgicos, estresores externos vy
caracteristicas psicoldgicas (Doreste et al., 2024; Martinez et al., 2021). Se ha planteado
la hipdtesis de que la Fm es una interaccion compleja entre el sistema nervioso
periférico (SNP), el sistema nervioso central (SNC), el sistema inmunitario y los
factores de estrés psicosocial. Las etiologias genéticas y epigenéticas de la Fm siguen
siendo dificiles de determinar. No existe una variante genética directa ni una

modificacion epigenética que provoque el desarrollo de la Fm (Ovrom et al., 2023).

Aunque la fisiopatologia y etiopatogenia siguen siendo en gran parte
desconocidas, se han investigado tres procesos subyacentes en la fibromialgia. Estos
incluyen la sensibilizacién central, asociada a un aumento en la liberacion de
neurotransmisores tanto excitatorios como inhibidores; la sensibilizacion periférica,
que implica alteraciones en la sefalizacion periférica de los nociceptores; y los
mecanismos inflamatorios e inmunes que se desarrollan de manera concurrente con los
procesos antes mencionados (Demori et al., 2024). Ademas, se ha determinado que
trastornos genéticos, endocrinos, psicologicos y del suefio pueden influir en el

desarrollo de esta patologia (Assavarittirong et al., 2022; Jurado et al., 2024).

El dolor y la fatiga son dos de los sintomas mas comunes de la fibromialgia, la

intensidad del sufrimiento influye negativamente en aspectos psicologicos, como el
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afrontamiento del dolor y el catastrofismo, asi como en lo social, como problemas en
la relacion de pareja o en el ambito laboral y familiar. Ademas, esta patologia se asocia
con un aumento de la dependencia, mayores inconvenientes familiares y la necesidad

de una red social mas amplia (Ortega et al., 2023: Puttini et al., 2020).

Diversas investigaciones Del Pozo et al (2017); Matarin et al (2017) han
evidenciado que la aparicién de la fibromialgia ocasiona cambios significativos en las
relaciones interpersonales de quienes la padecen, siendo la relacion de pareja una de
las mas afectadas. Los efectos de la enfermedad, como el dolor crénico y la fatiga,
suelen generar tensiones y malentendidos que propician la aparicién de conflictos.
Estos, a su vez, pueden deteriorar la calidad de la relacion, impactando negativamente
tanto en la satisfaccion vital como en la felicidad de las personas con fibromialgia
(Ortega et al., 2023).

La literatura evidencia el impacto positivo del apoyo familiar solido en la salud
y el bienestar de las pacientes, facilita la recuperacion de la enfermedad, disminuye el
estrés y ayuda a las mujeres a desarrollar estrategias efectivas para manejar su
condicion (Giunduz et al., 2019). La percepcién social de la fibromialgia impacta
significativamente en las mujeres que la padecen. Uno de los principales factores que
desencadenan sintomas psicoldgicos es el miedo y la frustracion provocados por el
rechazo derivado de la incomprension de la enfermedad (Armentor, 2015). Ademas, la
intensidad del dolor tiene un efecto negativo en aspectos psicolégicos, como el

afrontamiento del dolor y el catastrofismo (Segura et al., 2016).

Teniendo en cuenta la relevancia social de esta investigacion, se subraya la
importancia del apoyo familiar en relacion con el sufrimiento emocional. Las
implicaciones para la salud mental son profundas, incluyendo sintomas asociados con
la depresion clinica, la ansiedad, la disminucion de la autoestima y la dificultad para
llevar una vida plena. En este sentido, este estudio bibliografico resalta coémo el apoyo
familiar puede actuar como un factor protector en el manejo y la reduccion del dolor
emocional percibido por estas mujeres. Este respaldo ejerce un impacto positivo en la
salud y el bienestar de las pacientes, no solo puede favorecer su proceso de
recuperacion, sino también aumentar la probabilidad de reducir el estrés asociado con
la enfermedad. Asimismo, participar en grupos de pares y ser escuchadas en un entorno
de comprension mutua resulta particularmente beneficioso para las mujeres con esta
afeccion (Reig et al., 2021).
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Objetivos
Objetivo General:

e Analizar la relacion entre el apoyo familiar y el sufrimiento percibido en

mujeres con fibromialgia.
Objetivo Especifico:
e Distinguir los componentes especificos del apoyo familiar y el sufrimiento

percibido en mujeres con fibromialgia

Materiales y métodos
Disefio

El disefio de investigacion que se utilizard en este estudio es una revision

bibliogréfica de tipo descriptiva.

Estrategias de busqueda

Las palabras claves y términos alternativos utilizados al momento de la
busqueda fueron los descriptores MeSH, DeCS: Fibromialgia (Fibrositis; Reumatismo
Muscular y Sindrome de Dolor Miofascial Difuso); Apoyo Familiar (Asistencia
Familiar; Estimulo Familiar). Respecto a los operadores booleanos se utilizaron de
manera conjunta con las siguientes palabras claves: “Fibromialgia AND Apoyo
Familiar”; Fibromyalgia AND “Family Support;“Fibromialgia AND Mujeres”;
“Fibromyalgia AND Women”; “Fibromialgia AND mujeres AND sufrimiento
emocional”; “Fibromyalgia AND women AND emotional distress”; “Apoyo Familiar
OR Asistencia Familiar”; “Family Support OR Family Assistance” y “Fibromialgia
AND Mujeres NOT Artritis” “Fibromyalgia AND Women NOT Arthritis”. Las bases
de datos utilizadas en este estudio son Scopus, Taylor & Francis, PudMed,

ScienceDirect.

Criterios de seleccion

Los criterios de seleccion del estudio abarcan un intervalo de tiempo desde el
04/01/2014 hasta el 04/01/2024. Se realiz6 la busqueda en articulos publicados en el
idioma inglés, espafiol y portugués. Se considerd especificamente estudios
transversales correlacionales, revisiones sistematicas asociados con el apoyo familiar y

el sufrimiento emocional en mujeres adultas con fibromialgia. Los estudios
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seleccionados estuvieron centrados en las areas de psicologia, psicologia clinica,
reumatologia, psicologia médica. En términos de exclusion, se eliminaron estudios
duplicados y aquellos que no cumplian con los objetivos generales y especificos de esta

revision, al igual que la pregunta guia.

Extraccion de datos

La extraccion de informacion se organizé en una ficha bibliografica que
incluyeron los autores de los articulos cientificos revisados, alineados con el propdsito
de la investigacion, el disefio metodoldgico, en la poblacién de mujeres adultas y
conclusiones. Se priorizo las investigaciones que contengan las variables de estudio
(apoyo familiar y sufrimiento emocional en mujeres con fibromialgia). También se
utilizé investigaciones en donde se aplicé la Escala de Percepcion del Apoyo Familiar
(PFSS), un instrumento utilizado para medir la percepcidn subjetiva del apoyo recibido
por parte del entorno familiar. La investigacion se llevd a cabo en bases de datos
cientificas utilizando palabras clave como "apoyo familiar", "sufrimiento emocional”,
"mujeres”, "fibromialgia" (family support; emotional suffering; women 'y
fibromyalgia). Los documentos seleccionados fueron articulos cientificos publicados

en revistas de alto impacto.

Analisis de datos

La valoracion de la documentacion se llevé a cabo considerando la calidad de
los articulos y se agruparon segun los diferentes aspectos investigados, alineados con
los objetivos del estudio. El andlisis fue cualitativo, centrandose en las caracteristicas
de las variables (Sampieri et al., 2018). Los articulos seleccionados fueron evaluados
en términos de la fiabilidad y validez. La valoracién de la informacion se realizé de

forma cualitativa tomando en cuenta todos los criterios planteados.
Desarrollo

Al hablar de los componentes especificos del apoyo familiar para las mujeres con
fibromialgia se destaca la consistencia afectiva que se refiere al apoyo emocional que los
miembros de la familia se brindan unos a otros, en donde expresan su cuidado, amor,
comprension ayudando a fortalecer la resiliencia (Zanon et al., 2024) y puede mitigar los

estados afectivos como angustia, ansiedad y la depresion (Veenman et al., 2024).
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En esta misma linea el afecto positivo puede disminuir el impacto que el afecto
negativo tienen en el desarrollo de sintomas psicopatoldgicos (Slaney et al., 2024), que
estan presentes en la Fm como la ansiedad y la depresion (Chinn et al., 2016) causando
la reduccion de la capacidad funcional y, en consecuencia, reduccion de la calidad de vida
de los pacientes (Araujo y DeSantana, 2019). Estos sintomas ocasionan que los pacientes
con Fm tiendan a afrontar la situacién de forma pasiva, como catastrofizacion,
asociandolo indirectamente con la depresion (De Heer et al., 2017). Seguido de esto se ha
descubierto que la alexitimia se puede presentar juntamente con sintomas depresivos,
limitando la regulacion emocional que repercute en el malestar psicolégico (Ghiggia et
al., 2017).

Esta poblacion carece de un modelo conceptual y basado en la evidencia que les
permita comprender y compartir su experiencia, 1o que genera factores estresantes fisicos
y emocionales que agravan la calidad de vida (Lanario et al., 2023). En este contexto, las
redes de apoyo que incluyen relaciones significativas con conyuges, familiares y amigos,
que generalmente se ven de manera positiva (Brooks et al., 2020).

En este sentido, la Fm provoca cambios en la dindmica familiar, las pacientes
tienen dificultades para hacer frente al papel tradicional que se espera de sus roles de
género (Monteso et al., 2021) de la misma forma este tipo de apoyo se ha identificado
como un factor crucial en la percepcion del sufrimiento en mujeres con fibromialgia.
Diversos estudios destacan el rol de la familia sobre todo en el alivio del malestar
emocional y fisico, y en otros, el incremento (Mphasha et al., 2022).

Al investigar el apoyo familiar, sus implicaciones y aspectos que se relacionan; se
debe abordar la inadaptacion familiar que se manifiesta u observa a través de dindmicas
disfuncionales que pueden dificultar tanto el apoyo emocional como el desempefio del
nucleo familiar. Estas disfunciones incluyen patrones de comportamiento que influyen
negativamente las relaciones entre sus miembros, generando un aumento de la angustia y
contribuyendo a problemas como la ansiedad, la depresion y el estrés (Zanon et al., 2024),
de la misma forma se ve afectada la falta de comprension de la familia correlacionandose
con un peor estado de salud (Ko et al., 2022), muchas pacientes con Fm informan que su
familia y amigos no comprenden su enfermedad; esta falta de apoyo podria perjudicar su
funcionamiento y recuperacion (Sanchez et al., 2019). Estos cambios afectan en el grado

de reconocimiento familiar; investigaciones realizadas en los Centros de Atencion
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Primaria de Salud (CAPS) de Espafia indicaron que las mujeres atendidas con esta
enfermedad reportaron bajos niveles de satisfaccion con su vida dentro del hogar,
ademas, el 98% de los pacientes afirmd que el padecimiento impactaria de manera
significativa su entorno doméstico en el futuro, lo que refleja la importancia de contar con

un apoyo integral en el manejo de la fibromialgia (Collado et al., 2014).

A pesar de esta falta de evidencias tangibles o facilmente observables, el efecto es
tanto significativo como duradero en la vida cotidiana. De la misma forma ante la
necesidad de un cuidador principal los roles necesariamente se modifican sin embargo en
algunos casos esta transformacién no es bien aceptada (Vazquez et al., 2024), las
pacientes experimentan sentimientos de culpa por la carga que su condicién impone; asi
mismo los conyuges e hijos pueden experimentar enojo, culpa y frustracion. Las mujeres
también describieron que habian renunciado a sus roles como cuidadoras de familiares y
amigos. No poder realizar las tareas domésticas diarias las desanimaba (Taylor et al.,
2016).

Involucrar a los miembros de la familia en el plan de atencion, ayuda a que los
pacientes se adhieran al tratamiento (Sharieff et al., 2024). Se puede incluir que la
aceptacion del diagnostico incorpora un proceso que eduque a los miembros del grupo
primario quienes asocian la sintomatologia de la Fm con un problema netamente
psicoldgico desestimando su etiologia fisica, sin embargo no hay que olvidar que la
fisiopatologia de la fibromialgia asocia una serie de factores, incluyendo anormalidades
en los sistemas nerviosos neuroendocrino y auténomo, factores genéticos, variables
psicosociales y estresores ambientales (Albrecht y Rice, 2016; Coles et al., 2021; Golab
et al., 2023; Gyorfi et al., 2022; Singh et al., 2019; Siracusa et al., 2021). La fibromialgia
se trata principalmente como un problema neuroldgico y no como un problema reumatico.
El sistema inmunoldgico es solo uno de varios sistemas que podrian estar involucrados

en la etiopatogenia (Peck et al., 2020).

De la misma forma el apoyo percibido de una persona significativa, como el
cényuge o la pareja, tiene un impacto considerable en el dolor crénico (Castarlenas et al.,
2025). La intimidad y el apoyo dentro de este ambiente protegen contra la mala salud
mental, las mujeres se benefician de las conductas afectuosas de sus conyugues de formas
no verbales y mas intimas (Dewan et al., 2024). Sentirse emocionalmente respaldado

puede mejorar el bienestar fisico y psicolégico de quienes padecen dolor, mientras que el
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conflicto y la hostilidad pueden perjudicar su salud y adaptacion. Las actitudes y
comportamientos influyen en la intensidad del dolor y en la gestion de los sintomas (Kindt
etal., 2016; Weil et al., 2024).

Es por ello que los conyuges pueden tener dificultades para brindar apoyo dado
que los pacientes con peores sintomas fisicos y psicologicos tienen una mayor satisfaccion
en la relacion con sus conyuges cuando recibian apoyo y participaban en una
comunicacion mas abierta (es decir, participacion activa). Por otro lado, las parejas que
estaban menos involucrados o sobreprotectores informaron peor salud fisica y psicoldgica
repercutiendo en la calidad de vida (Huang et al., 2019). La enfermedad crénica de un
miembro de la pareja también genera estrés y tension familiar, afectando la satisfaccion
en la relacion. La gravedad del dolor de un individuo se relaciona con la sensacion de
impotencia y angustia de su acompafiante. La catastrofizacion puede agravar la carga del
cuidador y la insatisfaccion en la relacion, perpetuando un ciclo de afrontamiento ineficaz
(Tankha et al., 2020). Las intervenciones en pareja han mostrado mejoras
estadisticamente significativas en la percepcion de intensidad del malestar en un 8% al
40% de los estudios, segun el tipo de grupo de comparacion (control, intervencion
individual u otra intervencion en pareja (Kindt et al., 2016; Smith et al., 2019). Por otro
lado, el apoyo a la autonomia conyugal tuvo un efecto positivo en la satisfaccion de
necesidades y el bienestar de las personas con esta afeccidn, independientemente de la

intensidad, aumentando la satisfaccion de necesidad basicas (Uysal et al., 2017).

En un estudio realizado por Canales et al (2024); Eriksson et al (2019) y Liu et al
(2014) se reveld que los conyuges tenian un conocimiento limitado de la enfermedad y
compartieron sentimientos de impotencia por no saber como ayudar a sus parejas, enojo
por tener que abandonar actividades que les gustaba hacer y carga, especialmente cuando
el paciente estaba en el brote ya que tuvo que asumir mas responsabilidades en el hogar.
Una de las razones principales por las cuales una relacion conyugal puede enfrentar
dificultades es el impacto significativo de la vida sexual que se tiene en la dindmica. No
obstante, el amor que sienten el uno por el otro y la naturaleza de la relacion juegan un

papel fundamental (Barr et al., 2024).

La autonomia familiar es la capacidad de los miembros para tomar decisiones y
ser independientes en su vida cotidiana (Anderson, 2020; Shifflet et al., 2016). Esta

autonomia es crucial para el desarrollo personal, ya que permite a sus integrantes a
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expresar su individualidad sin dejar de brindar apoyo emocional. Este equilibrio fomenta

una dinamica saludable (Zanon et al., 2024).

La adaptacion dentro de la familia incluye el mantenimiento de la cohesion, la
normalizacion y la contextualizacion de la condicion cronica (Whitehead et al., 2018). El
dolor y el deterioro funcional causados por la enfermedad pueden tener un efecto negativo
en los miembros de la familia del paciente, especialmente los conyuges, esto se explica
principalmente por el mayor tiempo que pasan con el paciente, el mayor nivel de
prestacion de cuidados y la menor probabilidad de pedir ayuda (Goltzman y Peleg, 2024).
Las mujeres con Fm que reciben apoyo y ayuda de su hogar no se sienten cuestionadas y
han podido compartir la carga de trabajo doméstico, expresaron que su autoestima y
sentido de valia también se vieron disminuidos si ya no podian seguir cuidando a otros,

como a sus hijos, debido a las limitaciones fisicas (Vozmediano et al., 2016).

Cuando existe una base solida en la relacion, es comin que ambos miembros
decidan permanecer unidos, incluso en circunstancias adversas. Este compromiso los
lleva a iniciar un proceso de adaptacion en el que deben reflexionar y evaluar
cuidadosamente las razones que los motivan a seguir juntos (Granero et al., 2016),
construyendo un nuevo equilibrio que se enfoca en reforzar la relacién desde otras
perspectivas. De hecho, muchas parejas, especialmente los hombres, tienden a valorar
positivamente su vinculo al considerar el conjunto de experiencias, logros y vinculos

afectivos que han construido a lo largo del tiempo (Barr et al., 2024; Romero et al., 2019).

Sumado a esto el afrontamiento diadico relacionado a lo conyugal busca apoyar
al paciente con dolor crénico y mantener la estabilidad en la pareja. Aunque puede
fortalecer la relacion, también puede aumentar el estrés de los conyuges con el tiempo.
En particular, el afrontamiento diadico negativo impacta significativamente la calidad de
la relacion y la angustia psicolégica de ambos, vinculandose con mayor sufrimiento
emocional y sintomas depresivos. Cuando el apoyo conyugal es percibido como negativo,
puede dificultar la adaptacion y el equilibrio necesario para afrontar el dolor crénico en
pareja (Mittinty et al., 2019).

En este mismo sentido, al hablar de los factores especificos del sufrimiento se
destacan cuatro dimensiones en primer lugar esta el sufrimiento intrapersonal que refleja

el malestar en su interior, falta de proposito en la vida y dificultad para afrontar los
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cambios que se perciben como internos (Encarnacao et al., 2018). Los pacientes sintieron
que la gravedad de su padecimiento fue subestimada por la familia, los amigos y los
proveedores de atencion médica (Golden et al., 2015). El sufrimiento intrapersonal en los
pacientes con fibromialgia a menudo se debe a una combinacion de dolor crdnico y

angustia emocional (Roa et al., 2018).

En segundo lugar el sufrimiento interpersonal refleja lo que la gente cree y, a
menudo, tiene su origen en las relaciones con los demas, especialmente con las personas
que tenemos una conexién cercana (Encarnacéo et al., 2018), como lo son los amigos,
quienes comparten una proximidad social y cuyo vinculo se basa en la reciprocidad
(Thompson et al., 2022), este apoyo emocional hace que sea mas sencillo manejar el
dolor, ya que estas relaciones ofrecen un espacio donde se puede hablar libremente, algo
que no siempre ocurre con la familia o los profesionales de la salud (Devan et al., 2018;
Semlali et al., 2022).

Seguido de esto alrededor del 75% de las mujeres con fibromialgia (Fm)
reportaron que sus parejas les brindan el apoyo necesario para satisfacer sus necesidades,
mientras que el 66,67% de sus hijos también las respalda en el manejo de su condicion
(Martin et al., 2023). Esto permite destacar que la pareja constituye el principal pilar de
apoyo para las mujeres que padecen esta enfermedad (Granero et al., 2016). En este
contexto, las intervenciones en pareja que fomentan una colaboracion activa tienen el
potencial de transformar la percepcion del dolor, ayudandoles a verlo no como un
problema incontrolable, sino como un desafio que puede ser enfrentado de manera
conjunta. Como resultado, en lugar de culparse mutuamente o experimentar frustracién
por la situacion, las parejas se centran en buscar soluciones eficaces para manejar el dolor,

fortaleciendo tanto la relacién como su capacidad de afrontamiento (Rouhi et al., 2020).

Considerando las relaciones interpersonales y la interaccion del circulo social; el
recibir consuelo, comprension y asistencia con las tareas relacionadas con las actividades
diarias, puede ser una fuente invaluable de ayuda. Este tipo de apoyo les proporciona no
solo un alivio emocional, sino también una red de recursos practicos para manejar los
desafios fisicos y psicosociales de la enfermedad, se debe resaltar su funcién esencial en
el proceso de recuperacion y en la gestion del dolor y la fatiga (Giindiiz et al., 2019; Juuso
et al., 2014). La necesidad de sentirse valorado, reconocido y capaz de participar en

actividades significativas esta estrechamente asociado con la capacidad de dar sentido a
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la vida en el contexto de los demas (Reeves et al., 2014). Los conflictos en la interaccion
social pueden asociarse a la falta de comprension sobre las implicancias de la enfermedad
lo que conduce consecuentemente al rechazo o a la pérdida de oportunidades de vinculo
social (Ghavidel y Bidari, 2020).

En tercer lugar, la conciencia del sufrimiento implica reconocer y comprender el
sufrimiento intrapersonal, ya que las personas pueden experimentar dolor sin poder
articularlo o identificarlo (Encarnacdo et al., 2018; Younas, 2020). Dentro del contexto
sanitario implica conocer y validar el dolor y la angustia que experimentan los pacientes,
este enfoque alienta a los proveedores de atencion médica a escuchar de manera activa y
empatica a los pacientes, fomentando una conexion que puede conducir a una mejor

comprension y alivio del sufrimiento (Lumley y Schubiner, 2020; Younas, 2020).

Asi mismo la conciencia del sufrimiento esta presente en las respuestas percibidas
por parte de los familiares que pueden influir tanto en el uso de servicios de atencion
sanitaria como en el impacto emocional del paciente. La desestimacion o falta de
comprension se asocian a un incremento en las visitas médicas, lo que refuerza la
sensacion de invalidacion en los pacientes (Vriezekolk et al., 2019). Este efecto es
particularmente significativo en matrimonios de larga duracién, donde, aunque
generalmente se observan interacciones mas positivas y menos conflictivas en adultos
mayores, las interacciones negativas atipicas pueden tener un impacto considerable en el
bienestar emocional de ambos miembros de la pareja, dado su tendencia a evitar conflictos
(Carr et al., 2016).

Para las personas que sufren de esta afeccion, mantener las conexiones sociales y
las amistades se convierte en un desafio complejo. Conectarse con otros ofrece un apoyo
esencial, ya sea tangible, emocional o evaluativo, especialmente frente al dolor, que
ademas de fisico, refleja una necesidad de ayuda (Baumgartner et al., 2023). El apoyo de
los pares fortalece las relaciones con la familia (Thompson et al., 2022). Ayudando al
paciente a hacer frente a la condicion cronica y aumenta la probabilidad de ser visto como
una 'persona normal’ por los parientes (Dwarswaard et al., 2015), protegiendo con los
resultados adversos de los eventos estresantes (Sadler et al., 2024). La interaccion positiva
con familiares interrumpe el ciclo de fatiga que es uno de los sintomas de la Fm (Yeung
etal., 2016).
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En cuarto lugar, se destaca el sufrimiento espiritual que se describe como; el
momento en que se hacen autojuicios morales y las personas se consideran indignas de la
gracia, la bendicion y el amor de una entidad trascendente o trascendental, suele estar
relacionado con creencias espirituales y/o religiosas (Encarnacgéo et al., 2018). Encontrar
un sentido a la propia vida puede resultar esencial cuando se padece una patologia grave
0 cronica (Biccheri et al.,, 2016). El sufrimiento de las mujeres con Fm esta
significativamente asociado a factores como la soledad, la ansiedad y la depresion, junto
con el impacto fisico de la enfermedad (Montoya et al., 2023). Esta interaccion entre las

dimensiones emocional y social destaca la necesidad de intervenciones integrales.

Conviene destacar que la consistencia afectiva desempefia un papel fundamental
en la experiencia del dolor, ya que la estabilidad emocional y el afecto dentro de las
relaciones interpersonales pueden influir significativamente en la calidad de vida
(Vervoort y Trost, 2017). En el caso de la Fm, la enfermedad afecta negativamente la
percepcion del estado de salud, generando un impacto significativo en el entorno familiar.
Una mejor valoracion de las relaciones se asocia con mayores niveles de felicidad
subjetiva, valoracion sociofamiliar y menor percepcion de soledad (Ortega et al., 2023).
Estos hallazgos subrayan la importancia de fortalecer los vinculos afectivos y el apoyo
familiar para mitigar el sufrimiento interpersonal y mejorar la calidad de vida de las

personas con Fm.

Por otro lado, la inestabilidad afectiva, caracterizada por la tendencia a
experimentar estados emocionales intensos y fluctuantes, se ha asociado con un bienestar
deficiente, un funcionamiento clinico alterado y conductas sociales desadaptativas, lo que
puede generar sufrimiento interpersonal (Dork et al., 2024). En este contexto, la
consistencia afectiva por parte de la familia cobra mayor relevancia, ya que cuando uno
de sus miembros enfrenta una situacion de sufrimiento, se requiere una reorganizacion
del grupo familiar para afrontar la nueva realidad. Este proceso implica replantear el
pasado, el presente y el futuro, fortaleciendo la solidaridad y brindando un apoyo
emocional y estructural. La familia no solo responde a las necesidades del individuo
afectado, sino que también genera un espacio de contencion y resiliencia compartida,
favoreciendo la transformacion del sufrimiento intrapersonal en un proceso colectivo de

afrontamiento y fortaleces vinculos emocionales (Carvalho et al., 2023).
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La conciencia del sufrimiento juega un papel clave, especialmente en las
respuestas del cuidador al sufrimiento del paciente, lo que influye en sus resultados de
bienestar. Dado que la sintonia y adaptacion del cuidador a las necesidades del paciente
son esenciales, se sugiere que una explicacion completa de la dindmica interpersonal del
sufrimiento debe reconocer que, al igual que en el caso del paciente, la conciencia del
sufrimiento del cuidador influye en sus respuestas y en sus estados motivacionales
(Vervoort y Trost, 2017). Dentro de este contexto, existe la inadaptacion familiar ya que
los miembros pueden experimentar conflictos entre objetivos individuales y colectivos,
lo que puede dar lugar a respuestas ineficaces o contradictorias frente al sufrimiento de
uno de sus miembros. La observacion del dolor en un ser querido puede generar una
respuesta de evitacién emocional en los cuidadores, reduciendo la empatia y el apoyo
familiar (Vervoort y Trost, 2017).

Por dltimo, los pacientes reportan que el sufrimiento espiritual se evidencia en la
falta de propdsito y necesidades espirituales insatisfechas, pero contar con un apoyo
espiritual y religioso contribuye a reducir el dolor y mejorar el bienestar, y estudios han
demostrado que la oracidn es una de las estrategias de afrontamiento mas utilizadas para
enfrentar el dolor fisico (Aloush et al., 2021). En este sentido la autonomia familiar se ve
impactada por la Fm ya que los miembros de la familia tienen que modificar sus roles y
su independencia, a esto se suman las consecuencias econémicas de la enfermedad, que
pueden restringir ain mas la autonomia de los miembros de la familia al limitar sus

opciones y decisiones debido a dificultades financieras (Canales et al., 2024).
Conclusion

La revision completa de la literatura ha permitido identificar factores clave que
influyen en el apoyo familiar de las mujeres con Fm, entre estos factores se destaca la
consistencia afectiva que implica el apoyo emocional entre los miembros, caracterizado
por el amor, la comprension y el cuidado, sin embargo las interacciones disfuncionales,
como el aislamiento o la sobreproteccion, pueden agravar el sufrimiento, ya que dificultan
la capacidad de las pacientes para afrontar la fibromialgia de manera adecuada. Seguido
de esto se evidencia; la inadaptacion familiar, que se expresa a través de dinamicas
disfuncionales que afectan tanto la calidad del apoyo emocional proporcionado como el
desempefio de los miembros del sistema. Este fendmeno se relaciona con la autonomia de

los individuos, asi como su capacidad para tomar decisiones de manera independiente
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en su vida cotidiana. Es relevante considerar que los roles y relaciones alterados son
percibidos por las pacientes con fibromialgia (Fm) como interferencias en el desarrollo
personal de su familia, esto genera un ciclo de retroalimentacion vinculado a la culpa que

la atencion a su condicion impone, empeorando la situacion.

Simultdneamente, se observa un malestar interno en las personas, caracterizado
por la falta de propdsito en la vida y la dificultad para adaptarse y atender a los cambios
necesarios impuestos por la enfermedad. Estas alteraciones son percibidas como
intrinsecas, lo que evidencia el sufrimiento intrapersonal, que frecuentemente resulta de
una asociacion de dolor crénico y angustia emocional. Por otro lado, las relaciones
cercanas y las creencias que el circulo familiar tiene sobre la paciente estan estrechamente
vinculadas al sufrimiento interpersonal, donde se busca que el dolor sea més sencillo de
manejar. Un componente adicional relevante es la conciencia del sufrimiento, que implica
reconocer, comprender y otorgar significado al dolor interno. Finalmente, el sufrimiento
espiritual se refiere a los juicios morales que las personas pueden emitir sobre si mismas,

sintiéndose indignas del amor, la gracia o las bendiciones de una entidad trascendental.

La relacién entre el apoyo familiar y el sufrimiento percibido por las mujeres con
fibromialgia juega un papel crucial en la disminucion del malestar emocional, asi como
en el alivio de sintomas como la ansiedad y la depresién. No obstante, la falta de
comprension por parte del entorno puede intensificar el malestar y dificultar la regulacion
emocional de las pacientes, generando frustracion. Por el contrario, un vinculo sélido
dentro de la relacion familiar puede facilitar la implementacion de estrategias conjuntas
para afrontar la enfermedad, lo que no solo fortalece los lazos familiares, sino que también

mejora la calidad de vida de las pacientes.

Por Gltimo, estos hallazgos son valiosos para los profesionales de la salud mental,
ya que ofrecen herramientas para disefiar intervenciones mas efectivas y ajustadas a las
necesidades reales de las pacientes. Se invita a continuar investigando esta tematica
para desarrollar estrategias que promuevan el bienestar integral de esta poblacion,
fomentando redes de apoyo significativas, que incluyan tanto a la familia, amigos y

comunidades cercanas.
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