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PALABRAS CLAVE Resumen

Fibromialgia; Introduccion: Existen solidas pruebas de la relevancia del miedo, la ansiedad y la evitacion de
Patron de conducta; la actividad en el mantenimiento del dolor en la fibromialgia. Recientemente se ha descrito
Terapia un modelo opuesto basado en la persistencia en la actividad. Actualmente desconocemos las
cognitivo-conductual; cogniciones que dificultan la modificacion de este patron de comportamiento. Por consiguiente,
Persistencia en la el objetivo del estudio es la definicién consensuada del contenido de un instrumento que las
actividad evalla.

Material y métodos: Mediante consulta prospectiva a expertos se consensu6 el contenido del
Cuestionario Clinic de Persistencia en la Actividad en la Fibromialgia (CCAP-FM).

Resultados: Tras 3 rondas de consulta se alcanzo un acuerdo aceptable. Se excluyeron los items
que obtuvieron una valoracion media consensuada de relevancia inferior a 5/10 y que al menos
el 75% de los expertos recomendo eliminar. El cuestionario preliminar de persistencia en la
actividad quedé compuesto por 30 items.

Conclusiones: La definicion del contenido del CCAP-FM permitira iniciar el proceso de evalua-
cion de la relacion entre la modificacion de las cogniciones responsables del mantenimiento de
la persistencia en la actividad y la mejoria clinica de las personas con fibromialgia.
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Persistence in activity

Why people with fibromyalgia persist in activity despite the increasing pain? A Delphi
Study of the content of the Clinic Scale of Persistence in Activity in Fibromyalgia

Abstract

Background and objective: There is evidence of the relevance of fear, anxiety and avoidance
of activity in the maintenance of pain in fibromyalgia. Recently, an opposite pattern based on
the persistence in activity has been described. To date, the cognitions that impede modifying
this pattern are unknown. Therefore, the aim of this study is to reach consensus on the content
of an instrument that assesses those cognitions.

Material and methods: A Delphi method was applied to reach consensus on the content of the
Clinic Scale of Persistence in Activity in Fibromyalgia (CCAP-FM).

Results: After three rounds of consultation, an acceptable consensus was reached. Those items
that received an average rating of relevance lower than 5/10 and that at least the 75% of
experts recommended removing were excluded. The preliminary questionnaire of persistence
in activity was composed of 30 items.

Conclusions: The consensus on the content of the CCAP-FM will allow advancing towards the
assessment of the relation between the modification of the cognitions responsible for the main-
tenance of the persistence in activity and the clinical improvement in people with fibromyalgia.

© 2011 SEP y SEPB. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Introduccion

La fibromialgia es un trastorno caracterizado por dolor gene-
ralizado y un descenso del umbral doloroso detectable en al
menos 11 de 18 zonas predefinidas de insercion tendinosa
(puntos tender)'. Aunque se desconoce su etiologia, existen
pruebas que sugieren que la sintomatologia somatica obser-
vada en la fibromialgia se relaciona con la sensibilizacion
central del sistema nocioceptivo®®. La sensibilizacion
del sistema nocioceptivo es un mecanismo protector que
se activa tras una estimulacion periférica potencialmente
lesiva bien por su repetitividad bien por su intensidad, y que
produce un descenso del umbral doloroso y la amplificacion
de la conduccion nerviosa de la estimulacion periférica
subsiguiente, tanto si esta es potencialmente lesiva (hipe-
ralgesia) como si es inocua (alodinia). En ausencia de una
lesion permanente o de una estimulacion periférica repeti-
tiva, la sensibilizacion del sistema nocioceptivo central es
resistente pero reversible*. Uno de los posibles factores de
mantenimiento de la sensibilizacion del sistema nociocep-
tivo central es la estimulacion periférica sostenida*. Uno
de los potenciales factores responsables de la estimulacion
periférica sostenida es la actividad extenuante. En investi-
gacion animal se ha observado que la actividad extenuante
incrementa la hiperalgesia generalizada, pero no la perifé-
rica, con un efecto que ademas es dependiente del género®.

En las personas con fibromialgia se ha observado un
patron de comportamiento caracterizado por la alternancia
de periodos breves de actividad extenuante seguidos de
periodos prolongados de inactividad®®. El mismo patrén
se ha observado en otros trastornos por dolor’ y en el
sindrome de fatiga crénica'®''. La modificacion de este
patron parece conllevar la reduccion de la intensidad de la
sintomatologia dolorosa'>"3.

Las personas con fibromialgia son conscientes del efecto
negativo que este patrén de comportamiento ejerce sobre
la intensidad de la sintomatologia dolorosa y sus recidivas, y
su entorno suele mostrar una actitud negativa hacia ese tipo

de conducta®. Sin embargo, este patrdon de comportamiento
es resistente al cambio.

Se han descrito 2 modelos que intentan explicar
esta contradiccion: el modelo basado en el concepto de
«Ergomania»' sostiene que la hiperactividad se produce
como sobrecompensacion de necesidades inconscientes
de dependencia, del narcisismo corporal, del masoquismo
y del perfeccionismo excesivo. Hasta la fecha no ha sido
posible operacionalizar alguno de estos constructos para
someterlos a la investigacion experimental. Por su parte,
el modelo de «Evitacion-Resistencia»' sostiene que el
mantenimiento de la actividad extenuante obedece a un
patron de afrontamiento atencional desadaptativo consis-
tente en la minimizacion del dolor. Hasta la fecha, este
modelo Unicamente ha obtenido apoyo empirico para el
dolor clinico en un estudio sobre lumbalgia.

Los programas de tratamiento multidisciplinar de la
fibromialgia han incluido desde sus inicios la modificacion
del patrén de actividad extenuante sobre la base de la ade-
cuacion entre la actividad y el dolor (pacing). No obstante,
la definicion del concepto de pacing sigue siendo controver-
tida. Aunque inicialmente se definia por su funcion (adecuar
el nivel de actividad para evitar el incremento del dolor a fin
de reducir la asociacion entre actividad y dolor, y facilitar
la consecucion progresiva de objetivos funcionales), mas
recientemente se ha definido Unicamente por los com-
portamientos que incluye (enlentecer la ejecucion de las
actividades, hacer descansos, mantener un ritmo moderado
o dividir las actividades en porciones manejables) inde-
pendientemente del objetivo de esos comportamientos'®.
Esta definicion meramente descriptiva puede conllevar
problemas a la hora de valorar el efecto terapéutico de
esta estrategia ya que algunos pacientes pueden utilizarla
como estrategia de evitacidn mientras que otros pueden
aplicarla, junto con el incremento progresivo de la activi-
dad, para mejorar su capacidad funcional'’. La medicidn
del pacing y su relacion con variables clinicas como la
incapacidad funcional tampoco esta exenta de problemas.
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Uno de los instrumentos mas utilizado para evaluar este
patron de comportamiento incluye seis items que explican
un porcentaje moderado aunque significativo de la varianza
de la incapacidad funcional'®. No obstante, al menos 2 de
estos 6 items presuponen en su redactado una mayor capa-
cidad fisica como resultado de la aplicacion de estrategias
de pacing. Asi pues, un tercio de la escala podria adolecer
de una medicion tautologica. Por otra parte, estos 2 items
son los que menos saturan en el factor «pacing» unidimen-
sional definido a partir del analisis de 4 cuestionarios de
estrategias de afrontamiento del dolor'®. Finalmente, los
resultados en cuanto a la relacion entre la incapacidad
funcional y el pacing todavia son contradictorios y observan
tanto un efecto beneficioso de la adopcion de estrategias
de pacing como una ausencia de efecto o incluso un efecto
perjudicial'’-18,

Por lo tanto, actualmente desconocemos el contenido de
las creencias que dificultan a las personas con fibromial-
gia modificar el patron de persistencia en la actividad a
pesar del dolor creciente. Este desconocimiento limita la
eficacia de las estrategias terapéuticas que intentan modi-
ficarlo (es subjetivamente mas rentable mantener el patrén
de persistencia en la actividad que arrostrar las presun-
tas consecuencias negativas de modificarlo) y dificulta la
aplicacion de las técnicas de reestructuracion cognitiva de
una manera especifica (conlleva un mayor nimero de sesio-
nes de evaluacion destinadas al descubrimiento guiado).
Asimismo, la imposibilidad de medir con precision estas
creencias impide evaluar su relacion con la evolucion de
la sintomatologia dolorosa en la fibromialgia y con otras
variables como, por ejemplo, el perfeccionismo. Por con-
siguiente, el objetivo de nuestro estudio es consensuar el
contenido de un inventario de cogniciones para la medicién
de las creencias potencialmente responsables del mante-
nimiento del patrén de persistencia en la actividad en la
fibromialgia.

Material y métodos

Generacion de los items del Cuestionario Clinic
de Persistencia en la Actividad en Fibromialgia

Dado que no existen datos historicos sobre las cogniciones
responsables del mantenimiento del patron de persistencia
en la actividad, se recogio una muestra de afirmaciones que
reflejaban las creencias responsables del mantenimiento
de ese patron a pesar del dolor creciente en la fibromial-
gia. Este primer subgrupo de afirmaciones fue extraido ad
hoc a partir del analisis cualitativo de las entrevistas cli-
nicas de descubrimiento guiado y de manera retrospectiva
a partir de los registros cognitivos que forman parte del
tratamiento recibido por los pacientes con fibromialgia en
la Unidad multidisciplinar del Hospital Clinic de Barcelona.
Las cogniciones referidas por los pacientes como respon-
sables del mantenimiento del patron de persistencia en
la actividad fueron rescritas por un panel de expertos para
adaptarlas a un formato de item lo mas conciso posible
y evitar ambigiiedades, lenguaje coloquial o jerga profe-
sional. A fin de prevenir posibles tendencias de respuesta
(por ejemplo, una excesiva aquiescencia) se incluyeron
items de contenido inverso. La comprensibilidad del con-

junto final de 57 de items fue verificada en un grupo de 40
pacientes.

Participantes: el panel de expertos

A fin de consensuar la seleccion preliminar de los items
mas relevantes se utilizd un método general de prospec-
tiva basado en la consulta a expertos (método Delphi). El
método Delphi permite alcanzar el consenso entre exper-
tos mediante consultas anonimas en rondas sucesivas, que
permiten evitar el efecto «liderazgo» y mantener la maxima
autonomia por parte de los expertos.

El panel de expertos fue seleccionado con el fin de
representar con la mayor amplitud posible tanto las especia-
lidades sanitarias que habitualmente atienden a las personas
con fibromialgia como los niveles asistenciales en los que
son atendidas y evitar la presencia de un sesgo debido a
la coincidencia de especialidades y ambitos de trabajo.
Se consideré que un especialista podia ser candidato a
participar en el estudio si tenia experiencia clinica o de
investigacion en fibromialgia. El proceso de reclutamiento
del panel de expertos se realizé6 por medio de una carta
de presentacion del trabajo en la que se incluyeron los
objetivos del estudio y el proceso de investigacion. Se exclu-
yeron los participantes que no pudieron ser localizados tras
3 intentos de contacto o los que rechazaron participar en
el estudio. El panel final estuvo compuesto por un grupo
interdisciplinario compuesto por especialistas en Psicologia
clinica, Medicina de familia y Reumatologia procedentes de
la asistencia primaria y hospitalaria (Anexo 1).

Seleccion consensuada de los items mas relevantes

Se efectuaron 3 rondas de consulta online a intervalos de un
mes y con un refuerzo a los 15 dias de cada envio mediante
formularios construidos ad hoc. En el primer envio se soli-
cito del experto su valoracion de la relevancia de cada uno
de los items de la muestra original en una escala de 0 (irre-
levante) a 10 (imprescindible). Con los datos obtenidos se
calculd el espacio intercuartil y las medidas de tenden-
cia central y dispersion. En el segundo envio se facilité a
cada experto la media de las valoraciones de relevancia de
cada item y se le solicitd una reevaluacion de cada item
mediante el mismo formato de escala de valoracion. Se ofre-
cio al experto la posibilidad de argumentar los casos en
los que mostrara discrepancia con la valoracion media del
grupo. En el tercer y Ultimo envio se facilité al experto la
relevancia media de cada item vy las justificaciones agrupa-
das de las discrepancias observadas en la ronda anterior y
se solicitd una decision final sobre el mantenimiento o la
eliminacion de cada uno de los items. Por lo tanto, final-
mente se obtuvo la opinién consensuada media sobre la
relevancia de cada item y la dispersion de opiniones (inter-
valos intercuartiles definitivos) y la decision dicotomica
sobre el mantenimiento/rechazo del item. Se excluyeron los
items que al menos el 75% de los expertos recomendo elimi-
nar y que obtuvieron una valoracion media consensuada de
relevancia inferior a 5. La figura 1 muestra cada uno de los
pasos y el flujo de expertos durante el proceso de consulta.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investiga-
cion Clinica del Hospital Clinic de Barcelona.
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Todos los expertos finalizaron la primera ronda de consulta.
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De los 57 items, 23 (40,4%) items fueron considerados
muy relevantes (mediana de relevancia consensuada en el
cuartil superior), 11 (19,3%) fueron considerados moderada-
mente relevantes (mediana de relevancia consensuada en
el tercer cuartil), 19 (33,3%) fueron considerados poco rele-
vantes (mediana de relevancia consensuada en el segundo
cuartil) y 4 (7%) fueron considerados irrelevantes (mediana
de relevancia consensuada en el primer cuartil).

Ronda 2

De los 23 expertos que iniciaron el estudio, 22 (96%) finali-
zaron la segunda ronda de consulta.

De los 57 items, 8 (14%) items fueron considerados muy
relevantes, 25 (43,9%) fueron considerados moderadamente
relevantes y 24 (42,1%) fueron considerados poco relevan-
tes. No se observaron diferencias significativas entre las
valoraciones medias de relevancia de la primera y segunda
ronda de consultas (menor acuerdo observado: items
n.c7[t=-1,8; p=0,08] y n.° 52 [t=1,8; p=0,08]). El coefi-
ciente rho de Spearman observé relaciones estadisticamente
significativas entre las valoraciones de todos los expertos,
con excepcion de cuatro expertos que se mostraron dis-
cordantes entre si y un experto que se mostro discordante
con el resto del panel. No obstante, se observo un grado
de acuerdo general muy aceptable (CCI=0,97; p<0,01). El
espacio intercuartil entre las valoraciones de relevancia de
los expertos se redujo considerablemente en todos los items.
Por lo tanto, se alcanz6 un consenso suficiente que permi-
tio considerar innecesaria una nueva ronda de consulta de
relevancia y permitié avanzar hacia la ronda de decision
definitiva sobre el mantenimiento/eliminacion de los items.

Ronda 3

Un total de 20 (87%) expertos finalizo la tercera ronda de
consulta.

EL 75% de los integrantes del panel de expertos considerd
que 30 (53%) items debian mantenerse (en 4 items se alcanzo
un consenso del 100%) y 11(19%) debian eliminarse. En 16 de
los items no se observo una decision comun de al menos el
75% de los expertos y, por tanto, no se consideré una accion
definitiva.

La tabla 2 resume los cuartiles de relevancia, las valora-
ciones medias y la dispersion de opiniones en la primera y
segunda rondas de consulta, asi como las recomendaciones
sobre el mantenimiento o eliminacion de cada uno de los
items.

Tras excluir todos los items que al menos el 75% de los
expertos recomendé eliminar y que obtuvieron una valora-
cion media consensuada de relevancia inferior a 5, y aquellos
en los que no se alcanzo6 un acuerdo definitivo, el cuestio-
nario preliminar de actividad excesiva qued6 compuesto por
los 30 items que se muestran en el Anexo 2.

Discusion

El método Delphi permitié alcanzar un consenso aceptable
y amplio sobre el contenido del CCPA-FM en 3 rondas de
consulta y recomendo sin discrepancias mantener 30 items.

Nueve de estos items simplemente describen el patron de
persistencia en la actividad sin mencionar los motivos que
subyacen a tal comportamiento. Comparados con la mas
reciente definicion de las distintas dimensiones de la evita-
cion, la persistencia y el pacing mediante analisis factorial
de los principales instrumentos de mediciéon de los patro-
nes de actividad y estrategias de afrontamiento del dolor?,
5 de estos items describen el patron de persistencia en la
actividad con el propésito de finalizar las tareas y las acti-
vidades a pesar del dolor. Este patron ha sido etiquetado
por Kindermans et al. como «Persistencia contingente a las
tareas» y se ha asociado a una menor incapacidad funcional.
Dos items contienen afirmaciones que reconocen la rela-
cion entre el incremento del dolor y la persistencia en la
actividad, lo que permitiria relacionarlos con el factor deno-
minado «Persistencia contingente al dolor» que parece ser
poco relevante para la incapacidad funcional o la sintoma-
tologia depresiva. Los otros 2 items describen un patron de
incremento de la actividad propiciado por la reduccion de
la intensidad del dolor, con la consecuencia de producir un
efecto rebote sobre el dolor, lo que los hace afines al fac-
tor «Persistencia excesiva» que ha sido asociado con una
mayor incapacidad funcional y una mayor sintomatologia
depresiva incluso tras controlar el efecto de la intensidad
del dolor.

A pesar de proporcionar informacion valiosa sobre el
patron de comportamiento de los pacientes con fibromial-
gia, ninguno de estos items informa de los motivos que
sustentan ese comportamiento. Por tanto, aunque permi-
ten verificar la presencia de un patron de persistencia en la
actividad, no proporcionan informacién util para su modifi-
cacion.

De los items mantenidos por el grupo de expertos que
incluyen creencias que justifican la persistencia en la activi-
dad, 7 relacionan el mantenimiento de la actividad a pesar
del dolor creciente con la evitacion de emociones negati-
vas relacionadas con la no ejecucion satisfactoria de esa
actividad. En concreto, la sensacion de no haber hecho lo
suficiente, sentirse inutil y tener sentimientos de culpa.
Estos items serian afines a la regla de decision definida
por Vlaeyen et al. (7) como «as many as can» (tanto como
sea capaz) que determina que la persona no interrumpe
la actividad, ni en presencia de un dolor creciente, hasta
sentirse satisfecha con su ejecucion. Desafortunadamente
Unicamente existe un estudio no publicado y efectuado en un
entorno no clinico sobre la relacion entre esta regla de deci-
sién y el estado de animo de los pacientes con fibromialgia'®
con resultados discordantes segln la intensidad del dolor de
los sujetos de experimentacion.

El resto de los items parecen describir 3 grupos de creen-
cias no definidas hasta la fecha. Seis items justifican la
persistencia en la actividad para evitar consecuencias nega-
tivas a corto plazo (no cumplir con las obligaciones) y a largo
plazo (perder capacidad funcional), 4 items basan la persis-
tencia en la actividad en no disponer de ayuda o no disponer
de ayuda de calidad (las tareas no se haran bien si no las hace
el propio paciente) y 4 items sustentan la persistencia en la
actividad en la evitacion de la desaprobacion social.

Aunque se obtuvo un consenso aceptable sobre 41 de
los 57 items consultados, no se obtuvo un acuerdo sufi-
ciente en 16 items. Por consiguiente, la decision definitiva
sobre su mantenimiento en el cuestionario final debera



Tabla2 Cuartiles de relevancia, valoraciones medias y dispersion de opiniones de la primera y segunda rondas de consulta, y decision final consensuada sobre el mantenimiento

o eliminacion de cada uno de los items

Primera ronda (n=23)

Segunda ronda (n=22)

Tercera ronda (n=20)

Media (d.e.) Percentiles Media (d.e.) Percentiles Mantener n (%) Eliminar n (%)
25 50 75 25 50 75

1. Pienso que si no acabo las tareas, aunque 7,1 (2,0) 6 8 9 7,0 (1,6) 7 7 8 18 (90%) 2 (10%)
me duela, los demas pensaran que soy una
perezosa

2. Si no hago yo las cosas, no las hara nadie 8,1 (1,9) 7 8 9 7,7 (1,5) 8 8 8 18 (90%) 2 (10%)

3. Si, aunque me duela, dejo alguna tarea 7,9 (1,2) 8 8 9 7,9 (0,8) 8 8 8 20 (100%) 0 (0%)
a medias tengo la impresion de no haber
hecho lo suficiente

4. Los demas piensan que me aprovecho de la 7,3 (1,8) 6 8 9 6,8 (1,4) 7 7 7 19 (95%) 1 (5%)
enfermedad si no acabo una tarea debido
al dolor que siento

5. Cuando me encuentro algo mejor (tengo 5,8 (3,4) 3 7 9 5,0 (1,7) 5 6 7 9 (45%) 11 (55%)
algo menos de dolor) soy prudente y no
aprovecho para recuperar el tiempo perdido
porque sé que después me encontraré peor

6. Si, aunque me duela, dejo alguna tarea 7,5 (2,1) 6 8 9 7,3 (0,7) 7 7 8 18 (90%) 2 (10%)
a medias me siento inutil

7. El dolor y la cantidad de actividad que hago 3,6 (2,7) 1 3 6 4,7 (1,9) 4 4 6 6 (30%) 14 (70%)
no tienen nada que ver

8. Me siento mal si no puedo hacer las cosas 7,1 (2,4) 6 8 9 6,9 (1,2) 7 7 8 18 (90%) 2 10%)
porque siento dolor, ya que entonces las
tendran que hacer mi marido (madre, hijos,
etc.)

9. Si no hago yo las cosas, no se haran bien 6,7 (2,3) 5 7 8 7,2 (1,1) 7 7 8 17 (85%) 3 (15%)

10. Si me dejo vencer por el dolor, cada vez 6,4 (2,2) 5 7 8 6,1 (0,8) 6 6 6 13 (65%) 7 (35%)
podré hacer menos cosas

11. Pienso que lo mejor es acabar las tareas 4,7 (2,8) 2 4 7 4,2 (1,3) 4 5 5 3 (15%) 17 (85%)
por mucho dolor que sienta, para asi poder
descansar lo antes posible

12. Aunque mantenga la actividad, el dolor no 2,6 (2,2) 1 2 3 2,8 (1,1) 3 3 3 4 (20%) 16 (80%)
se incrementara

13. Si alguien hace las cosas por mi, también lo 3,8 (3,0) 2 3 5 3,7 (1,6) 3 4 4 6 (30%) 14 (70%)
hara bien

14. Si me paro cada vez que el dolor empieza 7,0 (2,3) 6 7 9 7,0 (1,0) 7 7 7 18 (90%) 2 (10%)
a incrementarse no me dara tiempo de hacer
todas las tareas

15. Pienso que si acabo las tareas aunque me 5,0 (2,7) 3 6 7 4,7 (1,0) 4 5 5 8 (40%) 12 (60%)

duela, podré descansar lo antes posible
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16. El querer hacerlo todo yo misma, no tiene
nada que ver con que el dolor se incremente

17. Pienso que si no acabo las tareas, aunque
me duela, los demas pensaran que me
aprovecho de mi enfermedad

18. El hecho de dejar una tarea a medias no
me hace sentir inutil, y aln menos si siento
dolor

19. Para asegurarme de que las cosas se hacen,
he de hacerlas yo misma

20. Los demas no pensaran que soy una
perezosa si no acabo las tareas, y con mas
razon si siento dolor

21. El dolor no depende de la cantidad de
actividad que hago

22. Si tengo alguna tarea pendiente, no me
paro hasta que la acabo, aunque el dolor se
incremente

23. Si dejo que el dolor me venza, a la larga
seré capaz de hacer alin menos cosas

24. Si me paro cada vez que el dolor empieza
a incrementarse se me acumularan tantas
tareas que no tendré tiempo material para
hacerlas todas

25. Si tengo alguna tarea pendiente, no me
paro hasta que la acabo aunque sepa que
después tendré mucho mas dolor

26. Por mucho que me duela, si no acabo una
tarea me quedo con la sensacion de no
haber hecho todo lo posible

27. El dolor no se incrementara por el simple
hecho de seguir realizando una actividad

28. Hacer las cosas deprisa no me incrementa
el dolor

29. Pienso que si cada vez que se incrementa
el dolor paro de hacer una tarea, no me dara
tiempo de acabar las cosas que tengo que
hacer

30. El querer llegar a hacerlo todo no me
incrementa el dolor

31. Pienso que si no acabo las tareas porque
siento dolor, los demas me entenderan y no
pensaran que me aprovecho de la
enfermedad

5,3 (2,8)

7,9 (1,5)

4,4 (3,5)

7,3 (2,0)

3,4(2,5)

4,6 (2,4)

6,8 (2,7)

7,6 (1,6)

7,2 (2,2)

7,1 (2,5)

7,1(2,3)

3,9 (2,2)
3,4 (2,5)

7,2 (1,8)

4,3 (2,8)

3,1(2,9)

5,0 (0,7)

7,6 (1,6)

3,7 (1,6)

7,3 (1,3)

3,6 (2,1)

3,0 (1,3)

6,9 (1,2)

7,8(0,4)

7,2 (0,9)

6,8 (1,1)

6,9 (0,9)

3,9 (0,6)
3,0 (1,2)

7,1(0,7)

3,8 (1,4)

3,3(1,8)

10 (50%)

20 (100%)

4 (20%)

18 (90%)

5 (25%)

13 (65%)

18 (90%)

20 (100%)

19 (95%)

17 (85%)

18 (90%)

7 (35%)
5 (25%)

18 (90%)

6 (30%)

4 (20%)

10 (50%)

0 (0%)

16 (80%)

2 (10%)

15 (75%)

7 (35%)

2 (10%)

0 (0%)

1 (5%)

3 (15%)

2 (10%)

13 (65%)
15 (75%)

2 (10%)

14 (70%)

16 (80%)
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Primera ronda (n=23) Segunda ronda (n=22) Tercera ronda (n=20)
Media (d.e.) Percentiles Media (d.e.) Percentiles Mantener n (%) Eliminar n (%)
25 50 75 25 50 75
32. Cuando me encuentro algo mejor (tengo 7,8 (2,2) 7 8 10 7,7 (1,4) 8 8 8 19 (95%) 1 (5%)
algo menos de dolor) no soy capaz de
contenerme y aprovecho el tiempo perdido
a pesar de que sé que luego me encontraré
peor
33. Me sabe mal no hacer yo las cosas, aunque 7,2 (1,9) 6 8 9 6,9 (1,3) 7 7 8 19 (95%) 1 (5%)

me duela, porque sino tendra que hacerlas
mi marido (madre, hijos, etc.)
34. Si cada vez que siento que el dolor 7,4 (1,8) 7 8 8 7,2 (1,0) 7 7 7 19 (95%) 1 (5%)
aumenta paro de hacer mis tareas, se me
acumularan y no me dara tiempo a acabarlas

35. Dejar una tarea inacabada porque siento 8,5 (1,3) 8 8 9 7,9 (1,3) 8 8 8 20 (100%) 0 (0%)
dolor hace que me sienta inutil
36. Prefiero la satisfaccion de ser capaz 7,6 (2,6) 7 8 9 7,7 (1,4) 8 8 8 19 (95%) 1 (5%)

de hacer las cosas que el malestar de
encontrarme mal (tener mas dolor)

37. Tengo que hacer yo misma las cosas 7,5 (2,1) 7 8 9 7,3 (1,2) 7 7 8 18 (90%) 2 (10%)
para que se hagan bien
38. Por mucho que sienta que el dolor 6,6 (2,7) 6 7 9 6,8 (1,0) 7 7 7 18 (90%) 2 (10%)

aumenta, no paro hasta que no me aseguro
que he acabado todas las tareas

39. Si mantengo la actividad, el dolor se 6,0 (2,2) 4 7 8 5,9 (1,1) 6 6 7 13 (65%) 7 (35%)
incrementara
40. Si sé que tengo una tarea pendiente, la 7,1 (2,6) 6 8 9 6,9 (1,3) 7 7 7 18 (90%) 2 (10%)

acabo por mucho que sepa que después
tendré mas dolor

41. No siento mas dolor si hago las cosas 3,9 (2,4) 2 4 6 3,4 (1,1) 3 4 4 3 (15%) 17 (85%)
deprisa
42. Pienso que si me duele, es mejor dejar de 5,7 (2,7) 3 5 9 5,6 (0,9) 5 6 6 14 (70%) 6 (30%)

hacer una tarea y reanudarla después
de descansar

43. No pienso que dejarme vencer por el dolor 4,1 (2,5) 2 5 6 3,8 (1,5) 3 4 4 4 (20%) 16 (80%)
implique que cada vez pueda hacer menos
cosas

44. El dolor depende en gran medida del nivel 6,5 (2,4) 5 7 8 5,8 (1,2) 5 6 6 15 (75%) 5 (25%)
de actividad que realizo

45. Aunque me pare cuando el dolor se 3,3 (2,7) 1 2 6 3,2 (1,0) 3 3 3 2 (10%) 18 (90%)
incrementa, tendré tiempo de hacer todas
mis tareas
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46. Cuando me encuentro algo mejor (tengo
algo menos de dolor) aprovecho para
recuperar el tiempo perdido aunque sepa
que después me encontraré peor

47. Pienso que es preferible parar la actividad
cada vez que noto que aumenta el dolor
aunque no me dé tiempo a hacer todas las
tareas

48. Si dejo alguna tarea sin finalizar debido
al dolor, los demas pensaran que soy una
perezosa

49. Prefiero haber sido capaz de hacer las
cosas, a pesar de que por ello sienta mas
dolor

50. Que mi marido (madre, hijos, etc.) tengan
que hacer las cosas que yo no puedo, debido
al dolor, no me hace sentir mal

51. Si el dolor me obliga a dejar una tarea sin
acabar, sé que he hecho todo lo que estaba
en mis manos

52. El dolor aumenta por el hecho de querer
llegar a hacerlo todo

53. Por mucho que tenga alguna tarea
pendiente, paro la actividad porque sé que
sino después tendré mucho mas dolor

54. Prefiero renunciar a la satisfaccion de
hacer las cosas si sé que me voy a encontrar
mejor (tener menos dolor)

55. El dolor aumenta si hago las cosas deprisa

56. Si siento que el dolor se incrementa, dejo
de hacer la actividad aunque quede
pendiente

57. Si dejo alguna cosa sin hacer, alguien lo
hara por mi

7,3 (2,8)

4,8 (3,2)

7,9 (1,6)

7,3 (2,4)

4,7 (3,8)

4,8 (3,0)

7,0 (2,3)

4,5 (2,7)

4,2 (3,1)

4,9 (2,6)
4,8 (3,2)

3,2(3,2)

7,2 (1,3)

4,6 (1,3)

7,4 (1,4)

6,9 (1,1)

4,6 (1,8)

4,7 (1,6)

6,4 (1,9)

4,1 (1,4)

4,2 (1,8)

4,5 (1,4)
4,7 (1,2)

3,5(1,8)

18 (90%)

13 (65%)

19 (95%)

19 (95%)

8 (40%)

12 (60%)

16 (80%)

9 (45%)

10 (50%)

5 (25%)
16 (80%)

1 (5%)

2 (10%)

7 (35%)

1(5%)

1(5%)

12 (60%)

8 (40%)

4 (20%)

11 (55%)

10 (50%)

15 (75%)
4 (20%)

19 (95%)
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decidirse sobre la base de su contribucion a la consistencia y
validez de los items seleccionados por el grupo de expertos.

Las cogniciones responsables de la persistencia en la
actividad a pesar del dolor creciente constituyen un procesa-
miento automatico de la informacion basado en experiencias
previas y por lo tanto son un proceso subliminal distinto
de las conclusiones conscientes producto de la reflexion?®.
El acceso a este contenido subliminal requiere la aplica-
cion de técnicas de descubrimiento guiado y su modificacion
es resistente a la modificacion racional por ascendiente
terapéutico o a la provision de informacion. Por tanto,
el CCPA-FM podria ser un instrumento atil para medir
las creencias que dificultan la modificacion del patron
de persistencia en la actividad en la fibromialgia y eva-
luar de manera prospectiva su relacion con la evolucion
de la sintomatologia dolorosa. Asimismo, el CCPA-FM per-
mitiria reducir el nimero de sesiones de descubrimiento
guiado y disefar desde las primeras fases del tratamiento,
experiencias correctivas especificas e individualizadas enfo-
cadas a modificar la mayor rentabilidad subjetiva asociada
al mantenimiento de la persistencia en la actividad
(como, por ejemplo, la evitacion de la desaprobacion
social).

Un ensayo clinico ya ha observado que la combinacion
entre el tratamiento médico y el tratamiento cognitivo-
conductual ajustado para cada patréon de comportamiento
(evitacion o persistencia) es mas efectivo para el dolor cia-
tico que un tratamiento psicoldgico inespecifico o que el
tratamiento médico habitual?'. Resultados similares empie-
zan a obtenerse en el tratamiento de la fibromialgia'>?2,
Mas aln, cabe la posibilidad que la estrategia terapéutica
que ha demostrado ser eficaz en pacientes con un patréon de
miedo/ansiedad y evitacion de la actividad (recuperacion
progresiva de la actividad, exposicidn in vivo)?>2* pueda no
serlo en los pacientes con un patrén preferente de persisten-
cia en la actividad. El CCPA-FM podria ser una herramienta
eficaz para discriminar entre grupos de pacientes e indivi-
dualizar el tratamiento.

El proceso de seleccion preliminar de los items del
CCPA-FM adolece de varias limitaciones. En primer lugar,
el proceso de seleccion de items se realizo sobre la base
del analisis de las entrevistas de descubrimiento guiado y
de los registros cognitivos de los pacientes con fibromialgia
que acudieron a una unidad terciaria. Es posible, pues,
que el sesgo en la seleccién de la muestra haya definido
contenidos que no sean tan caracteristicos de los pacientes
atendidos en otros niveles asistenciales. Por consiguiente,
es necesaria la inclusion de pacientes atendidos en la
asistencia primaria y hospitalaria.

Durante el proceso se produjo un abandono de expertos
que fue mayoritario (aunque no de manera estadistica-
mente significativa) en la especialidad sanitaria de Medicina
de Familia. Por tanto, y aunque el numero de expertos
se mantuvo dentro de lo recomendable para un estudio

Delphi®®, no es posible descartar un sesgo debido a la
presencia mayoritaria de reumatodlogos y psicologos clini-
cos. Asimismo, la ausencia de especialistas en Psiquiatria
en el grupo de expertos también podria contribuir al
potencial sesgo relacionado con el predominio de especiali-
dades.

En general, el método Delphi ha sido criticado por la
posibilidad de que sus resultados corran el riesgo de ser
poco representativos o fiables (el alcanzar un consenso no
implica necesariamente la correccion de las conclusiones a
las que se llegue). Por lo tanto, los resultados de este estu-
dio deben ser considerados como el punto de partida para
el proceso de evaluacion de las propiedades psicométricas
del CCPA-FM. Dado que este instrumento pretende medir las
cogniciones que sustentan el mantenimiento de un patron
de persistencia excesiva, y teniendo en cuenta las inconsis-
tencias y las limitaciones de los cuestionarios autoaplicados
que miden la actividad?¢-28, sera razonable introducir en el
proceso de validacién la medicién mediante actigrafos que
faciliten la evaluacion de la relacion, y sobre todo de la
precedencia, entre la modificacion de las cogniciones que
supuestamente mantienen el patron de persistencia exce-
siva en la actividad, la actividad objetiva y el estado clinico
de los pacientes.

En resumen, existen solidas evidencias de la importancia
del modelo de miedo/ansiedad y evitacion de la actividad
en el mantenimiento del dolor y la incapacidad en la fibro-
mialgia. Recientemente se han observado pruebas de la
existencia de un modelo opuesto, aunque no excluyente,
basado en la persistencia en la actividad. La determina-
cion de la relevancia de este nuevo modelo y el disefo de
tratamientos para su modificacion pueden verse favoreci-
dos por la disponibilidad de un instrumento que nos permita
evaluar con precision los motivos que dificultan a las per-
sonas con fibromialgia flexibilizar este patron conductual a
pesar del conocimiento propio y de su entorno del efecto
nocivo que ejerce sobre el mantenimiento de su enferme-
dad.

Responsabilidades éticas

Proteccion de personas y animales. Los autores declaran
que para esta investigacion no se han realizado experimen-
tos en seres humanos ni en animales.

Confidencialidad de los datos. Los autores declaran que en
este articulo no aparecen datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informado. Los
autores declaran que en este articulo no aparecen datos de
pacientes.
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Los autores declaran no tener ningln conflicto de intereses.
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Anexo 1. Expertos participantes en el estudio Delphi que completaron al menos una de las

3 rondas y que accedieron a ser citados.

Dra. Eva Baillés Lazaro

Dra. Maite Bel Villar

Dr. Josep Blanch Rubid

Dr. Jordi Carbonell Abello

Dr. Manel Ciria Recasens

Dra. Monica Coll Batet

Sra. Maria Africa Cruz Garcia
Dra. Anna M2 Cusco Segarra
Dra. Jimena Fiz Viola

Dra. Ana Isabel Liberal Planas
Dra. Ma. José Martin Martin
Dra. M2 Teresa Martinez Mendoza
Dra. Silvia Martinez Pardo

Dr. Juan Manuel Nieto Somoza
Sra. Nuria Palau Ortega

Dr. Josep Maria Peri Nogués
Dra. Violant Poca Dias

Dra. Georgina Salvador Alarcon
Dra. Nuria Segalés Plana

Dr. Antoni Sis6 Almirall

Sr. Angel Soto Lumbreras

Dr. Ester Tarradas Puértolas
Sr. Daniel Vega Moreno

Universitat Pompeu Fabra

Hospital Fundaci6 Mollet

Hospital del Mar

Hospital del Mar

Parc de Salut Mar

Hospital de Matard

Hospital del Mar - Parc de Salut Mar

Clinica CIMA. Institut Ferran de Reumatologia
Spactiva

Manso 2b Via Roma

Hospital Universitari Mitua Terrassa

ABS Via Roma Barcelona

Hospital Universitari Mtua Terrassa

CAP Can Rull

Hospital Universitari Mitua Terrassa

Hospital Clinic de Barcelona

Clinica CIMA. Institut Ferran de Reumatologia
Hospital Universitari Mitua Terrassa

Consorci Sanitari del Maresme

CAP Les Corts- Unitat d’Investigacié CAPSE-Gesclinic. IDIBAPS
Consorci Sanitari Anoia

Cap Barceloneta. Pam S. L.

Hospital d’Igualada

Anexo 2. Composicion preliminar del cuestionario de Persistencia en la actividad en la
fibromialgia.

. Pienso que si no acabo las tareas, aunque me duela, los demas pensaran que soy una perezosa

. Si no hago yo las cosas, no las hara nadie

. Si, aunque me duela, dejo alguna tarea a medias tengo la impresion de no haber hecho lo suficiente

. Los demas piensan que me aprovecho de la enfermedad si no acabo una tarea debido al dolor que siento

. Si, aunque me duela, dejo alguna tarea a medias me siento inGtil

. Me siento mal si no puedo hacer las cosas porque siento dolor, ya que entonces las tendran que hacer mi marido (madre, hijos, etc.)

. Si no hago yo las cosas, no se haran bien

14. Si me paro cada vez que el dolor empieza a incrementarse no me dara tiempo de hacer todas las tareas

17. Pienso que si no acabo las tareas, aunque me duela, los demas pensaran que me aprovecho de mi enfermedad

19. Para asegurarme de que las cosas se hacen, he de hacerlas yo misma

22. Si tengo alguna tarea pendiente, no me paro hasta que la acabo, aunque el dolor se incremente

23. Si dejo que el dolor me venza, a la larga seré capaz de hacer alin menos cosas

24. Si me paro cada vez que el dolor empieza a incrementarse se me acumularan tantas tareas que no tendré tiempo material para
hacerlas todas

25. Si tengo alguna tarea pendiente, no me paro hasta que la acabo aunque sepa que después tendré mucho mas dolor

26. Por mucho que me duela, si no acabo una tarea me quedo con la sensacion de no haber hecho todo lo posible

29. Pienso que si cada vez que se incrementa el dolor paro de hacer una tarea, no me dara tiempo de acabar las cosas que tengo que
hacer

32. Cuando me encuentro algo mejor (tengo algo menos de dolor) no soy capaz de contenerme y aprovecho el tiempo perdido a pesar
de que sé que luego me encontraré peor

33. Me sabe mal no hacer yo las cosas, aunque me duela, porque sino tendra que hacerlas mi marido (madre, hijos, etc.)

34. Si cada vez que siento que el dolor aumenta paro de hacer mis tareas, se me acumularan y no me dara tiempo a acabarlas

35. Dejar una tarea inacabada porque siento dolor hace que me sienta inGtil

36. Prefiero la satisfaccion de ser capaz de hacer las cosas que el malestar de encontrarme mal (tener mas dolor)

37. Tengo que hacer yo misma las cosas para que se hagan bien

38. Por mucho que sienta que el dolor aumenta, no paro hasta que no me aseguro que he acabado todas las tareas

40. Si sé que tengo una tarea pendiente, la acabo por mucho que sepa que después tendré mas dolor

44, El dolor depende en gran medida del nivel de actividad que realizo

46. Cuando me encuentro algo mejor (tengo algo menos de dolor) aprovecho para recuperar el tiempo perdido aunque sepa que
después me encontraré peor

48. Si dejo alguna tarea sin finalizar debido al dolor, los demas pensaran que soy una perezosa

49. Prefiero haber sido capaz de hacer las cosas, a pesar de que por ello sienta mas dolor

52. El dolor aumenta por el hecho de querer llegar a hacerlo todo

56. Si siento que el dolor se incrementa, dejo de hacer la actividad aunque quede pendiente
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