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Introducción

La fibromialgia (FM) es la segunda afección más

frecuente entre las enfermedades reumáticas. Tiene un

curso crónico y un impacto considerable sobre el bie-

nestar físico, psicológico y social del paciente. Está

reconocida como un diagnóstico diferenciado desde

1992 por la Organización Mundial de la Salud (OMS)

y tipificado en la Clasificación Internacional de

enfermedades (CIE-9). Existen controversias sobre su

etiología y tratamiento; pese a ello, queda patente la

necesidad de enfocar las acciones sanitarias hacia una

atención integral de los afectados .
1

Hoy día, representa uno de los mayores retos plan-

teados a la sanidad, tanto por su elevada prevalencia

Calidad de vida en pacientes con fibromialgia.
Revisión bibliográfica
Quality of Life in Patients with Fibromyalgia A: Literature Review

Carla del Olmo Climent, María Cuerda Ballester, David Sancho Cantus

Universidad Católica de Valencia San Vicente Mártir. Valencia, España.
Fecha de recepción: 5 de noviembre de 2018 / Fecha de aceptación: 4 de agosto de 2019

Resumen

Objetivo: Describir el impacto de la fibromialgia sobre el estado de salud y calidad de vida de las personas afectadas
por fibromialgia (FM).
Método: Revisión bibliográfica de estudios sobre la calidad de vida relacionada con la salud en personas con fibro-
mialgia, evaluados con instrumentos validados.
Resultados: Se analizaron 31 estudios, los cuales fueron mayoritariamente de diseño observacional transversal. Las
dimensiones más afectadas fueron la función física, el dolor y estado mental. Los factores como el sedentarismo y la
actividad física fueron significativos en esta población. La prevalencia de fibromialgia fue significativamente más
alta en mujeres, casadas, con bajo nivel de estudios y amas de casa.
El instrumento más utilizado para medir la calidad de vida relacionada con la salud fue el cuestionario Fibromyalgia

Impact Questionnaire (FIQ).
Conclusiones: Los parámetros estudiados han permitido evaluar las necesidades de los pacientes y alcanzar un
conocimiento más integral del proceso de esta enfermedad.
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Abstract

Objective: To describe the impact of fibromyalgia on the state of health and quality of life of people affected by
fibromyalgia (FM).
Method: Literature review of studies on the quality of life related to health in people with FM, evaluated with validated
instruments.
Results: Thirty-one studies were analyzed, which were mainly of transversal observational design. The most affected
dimensions were physical function, pain and mental state. The factors like sedentary lifestyle and physical activity
were significant in this population. The prevalence of Fibromyalgia was significantly higher in women, married, with
low level of education and housewives.
The most used instrument to measure quality of life related to health was the Fibromyalgia Impact Questionnaire

(FIQ).
Conclusions: the parameters studied have allowed to assess the needs of patients and achieve a more comprehen-
sive knowledge of the process of this disease.
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como por las consecuencias que de ella se derivan al

paciente, a sus familiares y al entorno sociolaboral .
2,3

La FM se caracteriza por dolor musculoesquelético

generalizado, acompañado de un cuadro sintomático

complejo que engloba trastornos del sueño, fatiga

intensa, disminución del umbral del dolor y alteración

en la dimensión psicológica y afectiva. Este cuadro

sintomático conlleva un impacto considerable sobre

las actividades cotidianas y la capacidad de trabajo de

estos pacientes, repercutiendo en su calidad de vida.

Signos y síntomas como rigidez articular, cefalea,

vértigo, intestino irritable y síndromes de vejiga, fenó-

meno de Raynaud, síndrome de piernas inquietas,

dismenorrea, sensación de tumefacción en manos,

parestesia en extremidades y cambios en el color de la

piel reticular, a menudo acompañan a la FM. Igual-

mente, hipersensibilidad en múltiples puntos predefi-

nidos denominados puntos gatillo o , lostrigger points

cuales corresponden a zonas fisiológicamente más

sensibles a la presión. A pesar del dolor, las estructuras

afectadas no presentan daño o inflamación .
3-5

Una parte importante en la FM son los trastornos

psicológicos. En diversos estudios se ha observado que

el diagnóstico de episodios depresivos es más frecuen-

te en los pacientes con FM (71 %), comparados con

grupos control (12 %). Otros estudios demuestran que

la depresión influye en la percepción del dolor muscu-

loesquelético, haciendo que éste se perciba con mayor

intensidad y viceversa. Algo similar ocurre con los

trastornos de ansiedad, siendo en estos pacientes más

frecuentes (26 %). Aunque la gran mayoría de pacien-

tes no cumple criterios de trastorno psiquiátrico, los

síntomas psicológicos son comunes. Se considera la

segunda patología reumática más frecuente, superada

por la osteoartritis y tiene una prevalencia poblacional

que varía entre el 10 % y 15 %, según un estudio reali-

zado en diversos países europeos .
6,7

En el ámbito nacional, la prevalencia es del

0.7-10 % de la población. El estudio EPISER 2000 es

uno de los proyectos estratégicos de la Sociedad Espa-

ñola de Reumatología (SER), así como el estudio de la

prevalencia de las enfermedades reumáticas en la

población española adulta mayor de 20 años. Este fue

el primer estudio de base poblacional representativo en

población adulta de España, en el que se estimó la

prevalencia e impacto de 6 entidades reumáticas, entre

ellas la FM. Sus resultados se consideran representati-

vos de la población española .
8

Centrándonos en la sintomatología, los resultados

muestran que el 8.1 % de las personas encuestadas

refería dolor musculoesquelético generalizado el día

de la entrevista y un 5.1 % del total cumplía requisitos

para considerarlo crónico (duración superior a 3

meses). La mayor parte de estos pacientes presentaban

dolor a la palpación en varias zonas del cuerpo. En la

población mayor de 20 años, esto sucedía en el 2.4 %,

lo que representa en valores absolutos que en España

hay unas 700 000 personas afectadas por la FM y cada

año se diagnostican unos 120 000 casos. Si nos fijamos

en la diferencia entre sexos, se observa que en hombres

se estima en un 0.2 %, frente a un 4.2 % en las mujeres,

lo que supone una relación de prevalencia hombre-

mujer de 1:21 .
8,9

Durante el año 2016, la SER propuso la realización

de un nuevo estudio epidemiológico de enfermedades

reumáticas en adultos, dado los importantes cambios

poblacionales que se han producido en nuestro país y

que podrían influir en la prevalencia de las enfermeda-

des reumáticas. En colación a esta propuesta y según

datos del Instituto Nacional de Estadística, se ha obser-

vado que las personas mayores de 64 años han aumen-

tado en un 2.2 % el índice de envejecimiento, el

aumento del porcentaje de la población extranjera ha

sido de un 5.3 % y el sobrepeso y la obesidad se han

incrementado en un 17.6 % y un 3.6 % respectivamente

(datos de la Encuesta Nacional de Salud de 2000 y la

Encuesta Europea de Salud de 2014). Todos estos

cambios en factores que influyen en las enfermedades

reumáticas hacen que esté más que justificada la

reedición del estudio EPISER .
10,11

Por edades, la FM se manifiesta en todos los grupos

de edad, aunque existe una prevalencia máxima entre

los 40 y los 49 años siendo escasamente frecuente en

mayores de 80 años. No obstante, la diversidad sinto-

matológica del cuadro de FM y las dificultades para

llegar a un diagnóstico preciso afectan directamente al

consenso sobre su prevalencia, que difiere según los

estudios, barajándose cifras de un 2-4 % en la pobla-

ción general, entre un 2-6 % en las consultas de aten-

ción primaria, llegando hasta un 10-20 % en las consul-

tas de reumatología .
3,12

Calidad de vida en pacientes con fibromialgia

En este apartado se mezclan dos términos, la calidad de

vida en relación a la salud (CVRS) y la calidad de vida

(CV).
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Por una parte, la CVRS hace mayor énfasis en la

evaluación, por parte del individuo, de las limitaciones

en las áreas biológicas, psicológicas y sociales que ha

podido desarrollar la paciente a partir de su enferme-

dad. Este concepto es importante, ya que el bienestar

de los pacientes es un punto crucial para considerar el

tratamiento adecuado sin mermar su bienestar .
13

Algunos autores consideran la CVRS como una

parte de la CV general, mientras que otros sugieren que

ambos constructos estarían evaluando similares

dimensiones. Pese a esta discrepancia, la gran mayoría

de los autores sugiere que la CV debe ser diferenciada

de la CVRS debido a que el término es utilizado en el

campo de la medicina en su interés por evaluar la cali-

dad de los cambios, como resultado de intervenciones

médicas. Así pues, debe limitarse para medir la expe-

riencia que el paciente tiene de su enfermedad, así

como el resultado obtenido de los cuidados médicos o

para establecer el impacto de la enfermedad en la vida

diaria. A consecuencia de ello, lo consideramos como

una medición de salud desde la perspectiva de los

pacientes .
14

Instrumentos de valoración más utilizados en la eva-

luación de la fibromialgia

Los instrumentos o escalas de medida de la CVRS

incluyen diferentes ítems que permiten la evaluación

del funcionamiento físico, social y emocional. En el

ámbito general, se pueden aplicar en un amplio espec-

tro de enfermedades y en toda la población. En el ámbi-

to específico, se centran en aspectos más concretos de

la salud y en una sola patología determinada. Estos

instrumentos deben tener propiedades que nos garanti-

cen la validez (veracidad de la prueba) y la fiabilidad

(consistencia de la prueba). Un estudio reciente encon-

tró que los instrumentos más utilizados para medir la

CVRS en personas con FM fueron las escalas de ámbi-

to general: Medical Outcome Study Short Form

(MOSSF-36) y World Health Organization Quality Of

Life (WHOQOL-BREF) y en el ámbito específico:

Fibromyalgia Impact Questionnaire 1994 (FIQ), los

cuales han sido adaptados a diferentes países e idiomas

y presentan una buena estructura conceptual, excelente

validez y fiabilidad .
1,15

Por una parte, el cuestionario FIQ evalúa el impacto

de la FM en 10 dimensiones: capacidad física, trabajo

habitual, afectación de la actividad laboral remunera-

da, dolor, fatiga, sensación de cansancio, rigidez, sen-

sación de bienestar, ansiedad y depresión. En otras

palabras, evalúa los síntomas psicológicos y físicos, lo

que permite una medición amplia de los diferentes

indicadores de FM.

Por otro lado, el cuestionario MOSSF-36, permite

evaluar el estado de salud y CVRS en personas sanas y

enfermas. Genera un perfil de 8 dimensiones: dolor

corporal, desempeño físico, función física, salud gene-

ral, desempeño emocional, función social, salud men-

tal y vitalidad .
1,15

Las intervenciones de enfermería en pacientes con

FM son esencialmente de carácter paliativo y educati-

vo; se llevan a cabo principalmente en escenarios

comunitarios, con el propósito de aprender a manejar

el dolor, disminuir la ansiedad, mejorar el patrón de

sueño y conservar la energía para la realización de las

actividades básicas e instrumentales de la vida cotidia-

na .
16

Basándonos en la información recabada, nuestro

objetivo principal es conocer mediante una revisión

bibliográfica de la literatura científica el impacto de la

fibromialgia sobre el estado de salud y calidad de vida

de las personas afectadas.

Material y métodos

Revisión bibliográfica de la literatura sobre la CVRS

en pacientes con FM. Las variables incluidas en el

estudio fueron la función física, salud mental, función

social, función cognoscitiva, sueño y descanso, ali-

mentación, función del rol, fatiga, función sexual,

dolor, salud percibida, impacto de la enfermedad y

variables sociodemográficas. Aunque las más común-

mente evaluadas fueron el dolor, la calidad de vida y la

funcionalidad.

La búsqueda se realizó entre los meses de diciembre

de 2017 y mayo de 2018. Las bases de datos que se

emplearon para hacer la búsqueda de la literatura cien-

tífica fueron Cuiden, Pubmed, Scielo, Redalcy y

Dialnet.

Los descriptores utilizados fueron “Fibromialgia”,

“Fibromyalgia”, “Calidad de vida”, “Quality of life”,

“Calidad de vida relacionada con la salud”, “Health

related quality of life”.

Se siguieron una serie de criterios para la elección

de los distintos artículos, los cuales se especifican a

continuación:
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1. Criterios de inclusión:

� Estudios en castellano e inglés.

� Estudios en los que se hayan empleado instrumen-

tos de medición de la CVRS validados por expertos.

� Estudios con consentimiento informado de los

pacientes.

� Artículos publicados durante los últimos 6 años.

� Pacientes adultos.

� Pacientes diagnosticados según el criterio de clasifi-

cación del Colegio Americano de Reumatología

para pacientes con FM.

2. Criterios de exclusión:

� Estudios que aplicaban las escalas de valoración a la

población juvenil.

� Estudios sin texto completo.

� Estudios que no evaluaban la CVRS en pacientes

con FM.

� Estudios que no son originales.

� Estudios que no incluyesen escalas de valoración de

CVRS.

Selección de artículos

La búsqueda de la información se realizó siguiendo el

protocolo DETAC de investigación, que tiene como

objetivo minimizar errores, ayudar a la planificación y

realización de estudios de adaptación transcultural y

validación de los cuestionarios sobre calidad de vida.

El protocolo consta de 5 pasos, y cada uno de ellos se

refiere a una fase de investigación: D: definir; E:

esquematizar; T: traducir; A: aplicar; C: consolidar,

analizar y presentar los datos del estudio. Siguiendo los

pasos se consideró en cada estudio los objetivos, los

problemas planteados, los instrumentos para evaluar la

validez de contenido, la reproducibilidad y la coheren-

cia interna, además de si valoraba la respuesta a la

intervención y si la muestra de población era represen-

tativa de la comunidad estudiada.

Se seleccionaron todos aquellos artículos que

incluían escalas de valoración de la CVRS en pacientes

con FM, mediante cuestionarios genéricos u específi-

cos de la enfermedad. No obstante, se priorizaron aque-

llos estudios que utilizaron cuestionarios multidisci-

plinares específicos, ya que se aprovechó para exami-

nar otras dimensiones más allá de los síntomas físicos

como, por ejemplo, el impacto social, emocional y

otras actividades que impactan en la vida diaria.

Resultados

El diseño de estudio más utilizado fue el de tipo obser-

vacional transversal, presente en 16 de los 31 artículos

elegidos. En cuanto al idioma, 16 fueron publicados en

inglés y los restantes en español. El tamaño muestral

medio de los estudios fue de 921.61 sujetos, aunque se

distingue una gran variabilidad de estas cifras en cada

estudio, con muestras que van desde los 27 pacientes a

un máximo de 6394 participantes.

Características de la población

En cuanto a las características de los individuos estu-

diados, eran personas con diagnóstico clínico reumato-

lógico de FM según el American College of Rheuma-

tology (ACR) y la edad promedio de los seleccionados

fue de 48 años. Por otra parte, la duración media de la

enfermedad fue de 7.52 años, la de los síntomas que

presentaban los individuos fue de 9.5 años y el prome-

dio de años desde el diagnóstico fue de 6.8 años.

En 11 de los 31 artículos seleccionados, la pobla-

ción estudiada fue exclusivamente femenina, 17

artículos incluyeron personas de ambos sexos y los

estudios restantes no especificaron dicho dato. En

todos los estudios que incluían tanto población mascu-

lina como femenina, la muestra de mujeres fue nota-

blemente superior a la de hombres, probablemente

justificado por la alta prevalencia de la enfermedad en

la población femenina.

Por lo que respecta a la procedencia de los pacien-

tes, encontramos que, en 20 artículos, los pacientes

fueron cribados a través de las referencias de los servi-

cios de reumatología de los centros hospitalarios y

centros ambulatorios, mientras que fueron 6 los artícu-

los que reclutaron la población a través de asociaciones

de pacientes con FM y 5 artículos analizaron la pobla-

ción de otros ensayos ya existentes.

Los estudios con datos sociodemográficos disponi-

bles describen que la mayoría de los individuos eran

mujeres de media edad, casadas, amas de casa la mayo-

ría y una minoría de mujeres activas. El nivel de estu-

dios predominante entre los individuos era educación

secundaria, encontrando sólo dos estudios que el nivel

educativo era universitario. El nivel económico de la

población estudiada fue por lo general medio. Centran-

do la atención en el consumo de tabaco y alcohol, los

estudios revelaron que los individuos no eran usuarios

de estas sustancias, sin embargo, muchos de ellos sí
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tomaban antidepresivos, benzodiacepinas o antinfla-

matorios. En cuanto a la presencia de sedentarismo y la

falta de actividad física, fue significativa en esta pobla-

ción, hecho vinculante al sobrepeso que presentaba la

mayoría de los pacientes y algunos artículos señalaron

la presencia de otras comorbilidades simultáneas con

la FM.

El instrumento más utilizado para medir la CVRS

fue el del ámbito específico, FIQ, concretamente en 17

artículos, seguido en segundo lugar por el cuestionario

de ámbito genérico MOSSF-36, el cual utilizaron 15

artículos.

La mayoría de estudios evaluaron el estado mental

de los pacientes antes de incluirlos en la investigación,

ya que algunos artículos presentaban como criterio de

exclusión la presencia de algún tipo de enfermedad

mental. Otros consideraron el factor psicológico en su

estudio como importante dada la gran influencia que

tiene en los pacientes con FM. Para ello, las escalas

más utilizadas fueron HADS (Hospital Anxiety and

Depression Scale), seguida de la STAI (State-Trait

Anxiety Inventory) y BDI (Beck Depression Inven-

tory). Casi la totalidad de los estudios que evaluaron

esta dimensión evidenciaron sintomatología ansiosa,

depresiva o ambas en los individuos del estudio, lo cual

tenía un impacto importante en la salud percibida y CV

de las personas con esta enfermedad.

Otras áreas afectadas y que presentaron mayor

impacto fueron la función física, la salud general y el

dolor. También se observaron alteraciones en el patrón

sueño-descanso.

Discusión y conclusiones

Todos los estudios coincidieron en que en los grupos

etarios afectados por la FM existe mayor frecuencia de

sexo femenino en razones mayores a 7:1. Aunque el

estado de salud y el perfil de calidad de vida no presen-

taron asociación estadística con el sexo, podemos

observar que esta enfermedad tiene mayores impactos

negativos sobre las mujeres, ya que, generalmente,

tiene mayores exigencias y responsabilidades .
17

Los estudios de Miró y Segura analiza-et al. et al.
18 19

ron si las manifestaciones de la FM diferían en función

del sexo. Encontraron que la diferencia más importante

entre sexos fue que las mujeres presentaban un menor

umbral de sensibilidad al dolor en el algiómetro e

informaban de un mayor consumo de analgésicos. El

aspecto físico del dolor crónico en FM puede conducir

al desarrollo de diversos problemas de salud mental,

repercutiendo así en la CV de las personas con FM. Por

tanto, se puede observar que existe una estrecha rela-

ción entre las variables físicas y psicológicas y el gran

impacto que tienen en esta enfermedad.

Siguiendo con estas diferencias entre géneros y la

menor prevalencia de la enfermedad en hombres, Segu-

ra demostraron que el punto de corte para elet al.
19

diagnóstico de FM en los hombres debe ser mayor que

el de las mujeres.

Muchos estudios coinciden en sus reflexiones al

evaluar la FM desde un aspecto biopsicosocial, ya que

es una manera holística multidimensional de captar los

efectos que produce la enfermedad en su vida cotidia-

na, mediante la intervención de un equipo multidisci-

plinar, que permita formular un diagnóstico y trata-

miento adecuado para cada paciente y mejorar así su

CV.

Cardona-Arias en su estudio observaron queet al.
17

las dimensiones con mayor deterioro fueron las del

componente físico: la actividad física, la participación

social o comunitaria, la escolaridad y la edad. Estos

resultados fueron similares a otros estudios en los que

se compararon las dimensiones de CV en personas con

FM frente a otras enfermedades reumatológicas y

frente a personas sanas, lo que evidencia su peor estado

de salud y de calidad de vida .
4,13,18-25

Los dos cuestionarios más utilizados en los estudios

analizados fueron el SF-36 y el FIQ; de hecho, muchos

estudios aprovecharon para remarcar la fiabilidad y

validez de estos cuestionarios e indicaron la importan-

cia de su utilización en la medición de la CVRS .
4

Las dimensiones más afectadas en todos los casos

fueron las correspondientes a los “problemas físicos”

seguida por la del “dolor” . Analizando las escalas de
26

forma separada, las más afectadas en el SF-36 fueron la

función física, el dolor, salud general y salud mental,

mientras que las del FIQ fueron dolor, fatiga, ansiedad,

depresión y el bienestar .
20,24,25

No debemos olvidar que el dolor crónico es el prin-

cipal problema de estos pacientes; ellos lo describen

como incapacitante para la actividad de la vida diaria

pero no para la movilidad. Cabe añadir que es resisten-

te a los diagnósticos y a los tratamientos convenciona-

les .
3
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Los valores de ansiedad y depresión reflejados en

los estudios analizados fueron altos, tal y como se

muestra en el estudio de Alvarado Moreno ; estaset al.
7

alteraciones derivan en deterioros en el resto de las

esferas.

Desde una perspectiva biopsicosocial, el aspecto

físico del dolor crónico puede conducir al desarrollo de

una variedad de problemas de salud mental; por lo

tanto, podemos pensar que el dolor se vuelve central y

los pacientes se ven atrapados por él .
4,21,26

Keller destacan que la heterogeneidad de laet al.
12

FM se debe principalmente a diferencias en la sintoma-

tología ansiosa, depresiva y una afectación de la esfera

psicopatológica, lo que puede indicar una comorbili-

dad psiquiátrica en los pacientes con FM tipo I, es

decir, aquella en la que los pacientes no tienen enfer-

medades concomitantes. Esta comorbilidad suele ser

frecuente en enfermedades crónicas y suele presentar-

se como una forma de depresión enmascarada.

Otra de las dimensiones afectadas por la FM y no

menos importante es el sueño. Los resultados de Wag-

ner sugirieron que más del 88 % de los pacienteset al.
27

reportaron dificultades para dormir, al conciliar el

sueño, a permanecer dormido o a despertarse tempra-

no. Esto se apoya con el estudio de Liedberd ,et al.
28

donde el grupo de pacientes con mal sueño obtuvieron

peores puntuaciones al dolor, factores psicológicos,

alteración de la funcionalidad y CV percibida.

La fatiga fue manifestada por muchos pacientes

como otro de los peores síntomas asociados con la FM.

Algunos pacientes también manifestaron cierto dete-

rioro cognitivo, en memoria y pensamiento, que se

habían visto afectados desde la aparición de la enfer-

medad.

Elizagaray incide en la importancia que tieneet al.
29

la educación al paciente, ya que se mostró evidencia

moderada-fuerte de sus efectos beneficiosos sobre el

dolor, funcionalidad y CV a corto, medio y largo plazo

al combinarse con ejercicio y una intervención de

afrontamiento activo.

La CVRS en los pacientes con FM resulta de gran

relevancia para complementar indicadores tradiciona-

les de morbilidad, mortalidad y expectativa de vida,

orientar la toma de decisiones sobre tratamientos médi-

cos, establecer prioridades en salud y diseñar, imple-

mentar, seguir y evaluar programas de prevención,

atención y rehabilitación .
20,21,29-33

Dentro de las limitaciones que podemos encontrar

en este estudio, hay que señalar que la muestra ha con-

siderado un número limitado de artículos; no obstante,

los hallazgos han permitido elaborar una reflexión

profunda del tema.

Otra de las limitaciones es que muchos estudios no

consideraron a los hombres y, en los pocos que sí lo

hacen, la muestra fue significativamente menor a la de

las mujeres.

En líneas de investigación futuras, proponemos

realizar estudios experimentales para conseguir una

aproximación más real al modo en que conciben la

calidad de vida los pacientes con FM.

Por todo lo expuesto, podemos concluir que las

personas con fibromialgia manifiestan una falta de

comprensión y aceptación social. No hay evidencia de

enfermedad porque se desconoce su causa y no hay

ninguna prueba médica que pueda corroborarla. Esa

incertidumbre lleva a un punto de inflexión: la necesi-

dad de un diagnóstico firme que disminuirá la ansiedad

y desarrollará estrategias de afrontamiento en el

paciente en este proceso de salud-enfermedad.

Se ha descrito la importancia de usar escalas genéri-

cas y específicas de forma combinada para la evalua-

ción de la calidad de vida relacionada con la salud en

fibromialgia.

Una comprensión profunda de la experiencia de la

enfermedad es clave en el cuidado de estos pacientes;

el conocimiento de la realidad y el significado de vivir

día a día con esta enfermedad debería ser considerado

esencial para cualquier profesional sanitario incluyen-

do la necesidad de un proceso diagnóstico eficaz y una

mayor educación acerca de la experiencia de la fibro-

mialgia.

Nos gustaría señalar la importancia de abrir nuevas

vías de ayuda y centrar la importancia para que todos

los profesionales puedan conocer más la enfermedad, y

así poder prestar a los pacientes la atención, orienta-

ción y los cuidados necesarios con el fin de ayudarlos

en el proceso degenerativo de la enfermedad, mejorar

su calidad y esperanza de vida.
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Finalmente, queremos resaltar la importancia de

crear consciencia a la población sobre la existencia de

esta enfermedad y de sus consecuencias, para que se

apoye a su investigación y poder lograr un avance para

su mejoría.
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