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JUSTIFICACION.

Desde la Federacion de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Castilla
y Ledn decidimos crear un grupo de trabajo con el objetivo de realizar un
documento que sirviera para mejorar la atencién de las personas con fibromialgia.
Por ello, con el fin de elaborar el presente documento nos reunimos mdltiples
profesionales del dmbito de la salud, personas afectadas de fibromialgia y
familiares de las mismas. El objetivo esencial era apoyar una propuesta para la
mejora de la calidad de vida de este colectivo. En aquella primera reunion
reflexionamos sobre la situacion actual y llegamos a la conclusiéon de que los
protocolos de actuacion sobre fibromialgia no estdn siendo todo lo eficaces que nos
gustaria. La razén de esta falta de eficacia no se encuentra, a nuestro parecer, en
los protocolos propiamente dichos, si ho en hacer que dichos protocolos lleguen a
los agentes implicados en la enfermedad.

Somos conscientes de que la fibromialgia ademds de causar dafio fisico
supone un gran sufrimiento psicosocial debido a la falta de atencion, el
desconocimiento existente sobre la misma, y la actitud de ciertos profesionales
sanitarios y de la sociedad en general. A esto contribuye de forma decisiva el hecho
de que se trate de una enfermedad poco evidente y con un diagnéstico
controvertido.

Después de midltiples reflexiones, llegamos a la determinacion de que la
mejor manera de promover un cambio en dicha situacidn era ofrecer la vision de los
diferentes agentes implicados; que se oyera la voz de todas aquellas personas que
desde hace tiempo vivimos junto a esta enfermedad, desde las propias personas
afectadas y sus familiares, hasta profesionales relacionados con la misma.

Por este motivo, decidimos elaborar un documento que reflejara cudl es la
realidad que se estad viviendo en torno a esta enfermedad, ademds de incluir una
serie de propuestas para el cambio. Lo que pretendemos es llegar a todos los
profesionales y personas relacionadas con la enfermedad para que esta realidad no
sea invisible ante los ojos de nadie.

Partiendo de la idea de elaborar dicho documento, entendiamos que dada la
difusidn y esfuerzo que requiere el objetivo marcado, se debia incluir también una
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parte que reflejara de manera mds técnica el abordaje clinico y orientaciones
terapéuticas. Por ello, este documento consta formalmente de dos partes:

Parte I: La realidad de la fibromialgia: una vision integradora, en la que se
incluye la visién de la fibromialgia desde las personas afectadas, familiares y
asociaciones. Ademds, en ella se justifica la necesidad del abordaje multidisciplinar
y se refleja la visién de diferentes profesionales (de la enfermeria, la fisioterapia,
la psicologia, la abogacia y el trabajo social) implicados en la misma. Por dltimo
incluye un apartado de conclusiones y propuestas para el cambio.

Parte II: La realidad de la fibromialgia: abordaje clinico y orientaciones
terapéuticas.

En todo momento fuimos conscientes de que la elaboracion del documento
suponia un gran desafio. De hecho las dificultades encontradas a la hora de obtener
la colaboracién de distintos profesionales de la salud han hecho que la finalizacién
del mismo se demorara mds de lo previsto.

Crear este documento, que refleja en la medida de lo posible el gran esfuerzo
realizado por todas las personas involucradas, ha sido posible gracias a todo un
proceso participativo, en el que la coordinacion, colaboracién, empefio e implicacién
de profesionales, afectados y familiares ha sido la “férmula mdgica”.
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PARTE I

LA REALIDAD DE LA FM: UNA
VISION INTEGRADORA.

En esta primera parte se presentan las diferentes visiones de la fibromialgia
(FM) desde las personas afectadas, sus familiares y las asociaciones.
Posteriormente se justifica, dadas las caracteristicas especificas de la FM y las
diferentes circunstancias que la rodean, la necesidad de un abordaje
multidisciplinar. En relacion con este Ultimo punto, en el siguiente apartado se
expone la visién que tienen diferentes profesionales sobre la misma. Por dltimo, se
recoge toda una serie de conclusiones y se presenta un apartado de propuestas
necesarias para el cambio de la situacién en la que se encuentran las personas con
fibromialgia.

INTRODUCCION.

A modo de introduccién al tema central del presente documento, se exponen
brevemente las caracteristicas fundamentales de la fibromialgia y toda una serie
de datos y reflexiones en relacién a las circunstancias que rodean a dicha
enfermedad.

La Fibromialgia es wuna enfermedad caracterizada por dolor
musculoesquelético generalizado, difuso y cronico sin alteraciones estructurales
evidentes y sin pruebas de laboratorio o imagen diagndsticas. El nombre deriva de
"FIBROS": tejidos blandos del cuerpo, "MIOS": mdsculos y "ALGIA": dolor. En
1990 el American Collage of Rheumatology propone los criterios de su clasificacidn,
mantenidos en la actualidad. La enfermedad es reconocida en 1992 por la OMS
como una nueva entidad clinica propia, denominada “sindrome de fibromialgia" e
incorporada a la clasificacion internacional de enfermedades. La OMS define la
entidad clinica como: “aquella alteracion o interrupcion de la estructura o funcion
de una parte del cuerpo, con sintomas y signos caracteristicos y cuya etiologia,
patogenia y prondstico pueden ser conocidos o no". Efectivamente, estas
condiciones se dan en la Fibromialgia, que presenta sintomas y signos tipicos con
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una etiopatogenia multifactorial en la que se combinan factores genéticos y
epigenéticos que condicionan una alteracién persistente del sistema de
autorregulacion y control del dolor y del estrés en el Sistema Nervioso Central. Del
mismo modo, esta dolencia estd incluida dentro del catdlogo de enfermedades
musculoesqueléticas de la Sociedad Espafiola de Reumatologia. Esto permite la
unificacién de criterios internacionales, evitando la dispersién de esfuerzos que
historicamente se venia produciendo. Sin embargo, la relativa novedad del concepto
de Fibromialgia y el hecho de que su diagndstico se base exclusivamente en
criterios clinicos han provocado por parte de ciertos profesionales la hegacién de
la enfermedad. Por suerte esta actitud estd cada vez mds arrinconada debido al
resultado de las investigaciones y la evidencia cientifica, asi como por las
dimensiones que alcanza esta enfermedad a nivel mundial.

La Fibromialgia es un proceso que afecta al 4% de la poblacién general, por
lo que en Espafia existen 1,5 millones de personas enfermas, de los cuales un 90%
son mujeres. Ademds la enfermedad tiene un pico de incidencia de entre los 40 y
los 60 afios. Las evidencias parecen aclarar que existe una predisposicion genética
para sufrir la enfermedad sobre la que actuarian factores de cardcter traumdtico
a nivel fisico o mental que provocarian el comienzo de los sintomas.

Es la causa mds frecuente de dolor generalizado y se acompaiia de forma
caracteristica y frecuente de otros sintomas como fatiga, alteraciones del suefio,
del  humor, neuroldgicas, genitourinarias, digestivas, endocrinas,
cardiorrespiratorias, inmunolégicas, musculoesqueléticas, oftalmoldgicas vy
otorrinolaringoldégicas. Ademds, se producen alteraciones fisiolégicas no
especificas que producen una mayor sensibilidad a mdltiples estimulos, tdctiles,
dolorosos, térmicos y/o quimicos, con una alteracion en la percepcion de los mismos,
lo que provoca que el mundo, entendido como entorno, sea un lugar tremendamente
hostil para estas personas. Es mds, la incidencia negativa de la enfermedad sobre
la vida diaria de los pacientes, en el dmbito fisico, psiquico, familiar, laboral y social,
es superior a la de otras enfermedades cronicas dolorosas, como la artrosis o la
artritis reumatoide, y no dolorosas, como la bronquitis crénica o la diabetes y el
30% de estos pacientes van a necesitar algin grado de incapacidad o invalidez. Por
todo ello, la Fibromialgia supone un auténtico y grave problema de Salud Pdblica.

Una de las principales dificultades relacionadas con esta enfermedad reside



& Y
K/ kY
1
\ ¢

EXISTIMOS

en que actualmente el diagndstico tarda una media de 9 afios en producirse y el
gasto de recursos sanitarios se incrementa progresivamente durante este tiempo;
sin embargo, este gasto se reduce en gran medida una vez diagnosticada la
enfermedad.

Aunqgue no se conoce una “cura” para estas personas si se sabe que con un
enfoque adecuado se puede lograr que sufran menos fisica y emocionalmente, asi
como una mejor integracion familiar social y laboral, con la consiguiente mejora en
su calidad de vida. La terapia mds efectiva es la no farmacoldgica, con estrategias
de autoayuda, educacion propia y del entorno, psicoterapia, fisioterapia y/o
adaptacién laboral.

El abordaje terapéutico requiere un diagnéstico precoz, con una valoracién
adecuada del dolor en sus diferentes facetas (valoracion fisica, psicoldgica,
afectiva, familiar, social y laboral) y una valoracién de calidad de vida y de
incapacidad que nos lleve a un planteamiento terapéutico global tanto de la propia
Fibromialgia como de los sindromes asociados, con estrategias farmacoldgicas y
fundamentalmente no farmacoldgicas.

Sin embargo, no existe un sistema sanitario y asistencial que dé respuestas
adecuadas a las necesidades y derechos de estas personas. Es necesario ofrecer
una asistencia adecuada ya que seria mds eficaz que los tratamientos actuales y
ademds supondria una notable reduccién en el coste econémico y en el sufrimiento
para los pacientes.

VISION DE LA FIBROMIALGIA.

En este segundo apartado, se presenta la situacion respecto a la FM en la que
se encuentran las personas afectadas, sus familias y las asociaciones relacionadas
con la misma. El objetivo principal de este apartado es ofrecer una visién lo mds
cercana posible de qué sienten y como afrontan la realidad que les toca vivir a las
personas afectadas. Por otro lado, también se muestra cémo los familiares viven 'y
se enfrentan al hecho de tener un ser querido afectado de fibromialgia. ¥ por
dltimo, se refleja el papel que las asociaciones desarrollan ante las afectadas y sus
familias.



EXISTINGS
Personas afectadas

Las personas enfermas de Fibromialgia padecen una gran cantidad de
sintomas. Algunos de los mds comunes son: cansancio generalizado, dolor muscular,
alteraciones del suefio, cefaleas, rigidez, vértigo, déficits de memoria, molestias
abdominales, etc. Sin embargo no todos se producen en todas las personas con la
misma intensidad.

Toda esta serie de sintomas condicionan su vida diaria y hacen que algunas
actividades cotidianas se conviertan para ellas en un reto, pues aumentan su dolor
considerablemente. Algunos ejemplos de estas tareas son: el uso del secador de
pelo, tareas de limpieza del hogar como cargar la lavadora, tender la ropa, pasar la
aspiradora, hacer la cama o sacudir una alfombra, cocinar, colocar objetos en
estanterias elevadas, cargar peso, subir escaleras, o caminar.

Estas personas son conscientes de que el diagnéstico de su enfermedad
cuenta adn con muchos obstdculos contra los que se ha de luchar. El primero de
ellos procede, paradéjicamente, de una parte del estamento médico que, o bien
desconoce su dolencia, o aln teniendo informacion de ella no la reconoce como una
enfermedad. Como se ha mencionado, hoy en dia no existe un diagndstico especifico
que detecte la fibromialgia y es por eso que acuden de un especialista a otro, hasta
que encuentran a un profesional que pone "nombre y apellidos” a lo que tienen. No
entender qué les pasa y por qué les pasa, les lleva a un estado de gran confusion e
incomprension por parte de los profesionales, de la familia y de la sociedad en
general.

Por otro lado, frecuentemente las personas afectadas no encuentran
suficiente apoyo en los miembros de su familia. Debido a que su enfermedad no estd
bien definida (incluso, como ya se ha comentado, algunos profesionales no creen ni
siquiera que exista) y que no tiene sintomas visibles, la familia cuestiona si
realmente estdn enfermas o si se estdn quejando sin motivo.

Pero las dificultades no terminan tras el esperado diagnéstico. Después
aparecen los distintos tratamientos. Analgésicos, antiinflamatorios, relajantes
musculares, protectores de estémago, etc. se convierten en sus compafieros de
viaje y aunque contribuyen a paliar sus dolores, progresivamente van perdiendo sus
efectos. Por ello, muchos pacientes recurren a otras técnicas como la fisioterapia,
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reflexoterapia, aquaterapia y otras terapias alternativas para que mejoren su
calidad de vida.

Si bien muchos médicos desconocen o ignoran su enfermedad, esta situacion
se agudiza con la sociedad en general. Las limitaciones que sufren a veces son
incompatibles con sus tareas laborales, con horarios continuados y en algunos casos
les incapacitan para continuar con su frabajo, femporal o indefinidamente. Toda
esta situacion tiene repercusiones importantes en el dmbito laboral. La disminucién
del rendimiento en el trabajo (debido al cansancio fisico, dolores agudos, fallos de
memoria, etc.) no siempre es comprendida y esto suscita suspicacias entre los
compafieros e incluso sus jefes, que entienden su discapacidad como desinterés o
pereza.

Y por dltimo no hay que olvidar el aspecto psicélogo, pues en muchos casos la
enfermedad cambia su estado de dnimo llevandoles a la tristeza e incluso a la
depresion.

Todas estas desafortunadas situaciones hacen que les sea mds dificil
sobrellevar los, ya de por si, angustiosos sinfomas de su enfermedad. De ahi la
importancia de las asociaciones de ayuda mutua que frabajan con el objetivo de
concienciar a la sociedad sobre las circunstancias que rodean su enfermedad y
ofrecen un punto de encuentro en el que estas personas se sienten comprendidas.

Esto es lo que dice una persona afectada:

"Sin embargo no todo es negativo. Padecer Fibromialgia me dio la oportunidad
de llegar a la asociacién de personas afectadas con la misma enfermedad que yo.
Fui acogida con los brazos abiertos, me brindaron su ayuda, encontré el respaldo y
la comprension que hasta ese momento no habia logrado, todo lo cual ha contribuido
a alcanzar cierto grado de serenidad. Gracias a esas personas encuentro la fuerza
fisica'y emocional para vencer ese desdnimo y el deseo de quedarme aislada en casa,
porque he comprobado que hay que estar a su lado ya que cuando las fuerzas les
flaquean a unas, ahi estdn otras para transmitirles la energia que necesitan. Estos
colectivos llevan a cabo una gran labor, desplegando su actividad en muchos
frentes, pero las Instituciones Sanitarias y la Administracion en general no pueden
desentenderse de la parte de responsabilidad que tienen para con nosotras,
limitdndose a dirigirnos hacia ellas como si la solucion definitiva a los problemas de
toda indole que nos acarrea la enfermedad se solventaran desde las asociaciones
de Fibromialgia”.
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Familia

La Fibromialgia es una dolencia que no sélo repercute en la vida cotidiana de
aquellas personas que la sufren. Su entorno cercano y, mds concretamente, sus
familiares, han de aprender a convivir con sus sinfomas y consecuencias.

Desde las distintas asociaciones de ayuda mutua de esta enfermedad se
viene trabajando para concienciar a la sociedad de la existencia e implicaciones de
la misma, pero a veces es preciso comenzar por el ndcleo familiar. Son muy
recurrentes las quejas de las personas afectadas respecto de la incomprension con
que se encuentran en sus propias casas. Afortunadamente esto no ocurre en todos
los casos, pero es demasiado frecuente.

Las mismas barreras que se encuentran para el conocimiento y la aceptacion
de la fibromialgia en colectivos directamente implicados en ella como son los
estamentos médico y juridico, el dmbito laboral y la sociedad en general, se
encuentran de manera muy pareja en el seno familiar.

Ante la Fibromialgia existen dos posturas de la propia familia de la persona
enferma. Por un lado la de aquellos familiares que apoyan, entienden o tratan de
entender la enfermedad y a la afectada, y por otro la de aquellos familiares que la
niegan y/o ignoran.

Ahora han de analizarse con detalle estas dos posturas. En primer lugar
estdn las familias que apoyan y entienden a las personas afectadas. En un principio
todo comienza por dolores musculares continuados durante un largo periodo de
tiempo, cansancio generalizado, etc. que no tienen un origen identificado. Como ya
se ha dicho antes, los analgésicos se convierten en compafieros obligados de vigje,
pero dicho viaje no resulta nada gratificante. Su efecto cada vez es menor y la
impotencia y desesperacién van ganando terreno. El nidcleo familiar sufre esta
situacion con incertidumbre y preocupacion. Tras un tiempo mds o menos
prolongado llega el esperado diagnéstico. Ya se sabe cudl es el origen de los
intensos y continuos dolores y... ¢entonces qué? Comienza un periodo de blsqueda
casi compulsiva de informacion sobre la enfermedad: sus sintomas, si existen
tratamientos... Esta tarea suele encontrarse con resultados nada esperanzadores:
gran variedad sintomatoldgica que se suele agravar y ampliar con el paso del tiempo
y la ausencia de tratamientos realmente eficaces hasta ahora. En este momento,
los trabajos de investigacion y el apoyo de las asociaciones de personas afectadas
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suelen constituir los Unicos puntos de luminosidad, como ya se ha comentado.

Ahora que hay un enemigo comdn, la familia se une para luchar contra él.
Generalmente la llegada del diagndstico produce un alivio en la persona afectada y
en su familia. Esta dltima comprende mejor todos los dolores de su familiar y la
persona afectada se siente respaldada por esa etiqueta que se ha puesto a sus
dolores -que evidencia que no tenian una simple base psicologica sino que eran
afectaciones fisicas reales-. Pero aunque en este punto se facilitan las cosas, lo
cierto es que no es nada sencillo enfrentarse diariamente a la Fibromialgia. La gran
variabilidad de un dia al siguiente, el amplio abanico de sintomas y las inmensas
repercusiones para la vida diaria de toda la familia son un duro caballo de batalla.
A veces la persona afectada se encuentra mejor durante unas horas, dias o incluso
semanas, para volver a recaer en sus dolores caracteristicos. Acciones tan
cotidianas como subir una escalera, hacer la compra, o cargar con algln tipo de peso
pueden suponer grandes dificultades para las personas afectadas, por lo que
requieren del apoyo de su entorno familiar. Ademds, en esos dias mds negros,
muchas personas enfermas han de permanecer en la cama, pues su cuerpo es
incapaz de realizar otras actividades. En estas circunstancias, el dia a dia estd
acompafiado por una medicacién que, aunque no solventa los dolores, trata de
paliarlos.

Este panorama hace que sea complicado realizar planes con antelacién, pues
nhunca se sabe si llegado el dia se podrd ir a cenar fuera, de compras, de vacaciones,
a una celebracién familiar, etc. Por todo ello, la Fibromialgia es una dolencia en la
que toda la familia se ve implicada. Ademds, teniendo en cuenta que la mayoria de
las personas afectadas son mujeres y que aln las cargas domésticas siguen
recayendo predominantemente en la mujer, cuando la enfermedad muestra su cara
mds amarga, es necesaria la colaboracién del resto de miembros de la familia para
realizar las labores domésticas y cotidianas que todo hogar requiere.

A continuacion, analicense brevemente los casos de personas afectadas cuyas
familias o parte de ellas no aceptan ni reconocen la enfermedad, del mismo modo
que tampoco apoyan a su familiar cuando les necesita. Estos casos representan un
porcentaje nada desdefiable que requiere que se actie de manera contundente e
inmediata desde distintas instituciones, asociaciones, etc. Si para una persona
afectada resulta duro su dia a dia, ain lo es mucho mds para las que, ademds de
soportar intensos dolores fisicos, han de convivir con la incomprension de aquellas
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personas en quienes mds confian. De nuevo se pone en evidencia el importante papel
de las asociaciones de ayuda mutua, pues muchas de ellas trabajan con todo el
ndcleo familiar para solventar estas situaciones, ofreciendo informacion,
trabajando las habilidades sociales, poniendo en contacto a distintas familias con
problemdticas similares. Todo esto nos hace pensar que si los familiares que ven el
dia a dia el sufrimiento y las consecuencias de esta enfermedad en sus padres,
madres, cényuges, hermanos, hermanas etc. no siempre les entienden y apoyan, ain
mds dificil resulta hacer entender a la sociedad en general qué es la Fibromialgia,
como se manifiesta y qué repercusiones tiene.

En conclusidn, tras todo lo apuntado anteriormente no cabe duda de que la
Fibromialgia es mucho mds llevadera cuando la familia y el entorno mds cercano a
las personas afectadas entienden y apoyan su sufrimiento.

Asociacionismo

En este documento que pretende tratar los distintos dmbitos en los que la
Fibromialgia afecta a las personas que la padecen, no se puede olvidar la
importancia que tienen las asociaciones de personas afectadas.

Después del ya comentado periplo de consultas médicas, los pacientes llegan
al desafortunado descanso que parecen sentir al conocer su diagndstico, sequido de
un estado de desolacion y de desesperanza. La certeza de que por el momento no
existe otra solucion mds que vivir con el animo de que el préximo dia pueda ser algo
mejor, ya que la medicina no les va a proporcionar la mejoria que esperaban
encontrar, es algo contra lo que es preciso rebelarse.

Es asi, ante la indefension, la desolacion y la sensacion de abandono por parte
del Sistema Sanitario que experimentan las personas enfermas de Fibromialgia,
cuando nacen las asociaciones de personas afectadas. Su principal objetivo es
encontrar soluciones a las dificiles situaciones que diariamente deben afrontar.
Para ello, tfratan de recabar informacién y determinar qué actitud tomar en los
distintos aspectos de su vida de cara al futuro

Es ante la consciencia por parte de las propias personas afectadas del
Derecho Universal que constituye el Derecho a la Salud -reconocido por la propia
Constitucion, la Ley General de la Salud, y la Ley de Cohesidn y Calidad del Sistema
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Nacional de Salud- cuando las mismas personas afectadas determinaron asociarse
con espiritu reivindicativo para, desde dentro del Sistema Sanitario, hacer
efectivos los recursos ya existentes y mediante sus actividades ofrecer a sus
personas asociadas el apoyo, la ayuda y la comprensién que necesitan.

Cuando las mismas personas enfermas a través de sus Asociaciones asumen
su situacién y determinan su abordaje paliando las carencias que en la actualidad
encuentran en el Sistema Sanitario, detectan la falta de informacion sobre la
enfermedad o, en los casos en que estd disponible, la urgente necesidad de su
actualizacién, asi como la ausencia de comprension y respeto hacia la problemdtica
de las personas afectadas y de su entorno familiar. Otras problemdticas demasiado
recurrentes ya comentadas son la falta de formacién, la insuficiencia de recursos
y/o la deficiente utilizacion de los ya existentes.

La reticencia que el sistema y el entorno social manifiestan para crear
formulas de reinsercién laboral y las enormes dificultades para conseguir el
reconocimiento de incapacidades y prestaciones de invalidez en los casos de
gravedad son acentuadas por las propias deficiencias del Sistema Sanitario, ya sea
por la dificultad del diagnéstico, por la falta o aceptacién de pruebas objetivas, por
la falta de formacién de los evaluadores o por la falta de informacion de jueces 'y
tribunales. Muchas de estas limitaciones se paliarian con un incremento de la
investigacién publica y privada.

Todos estos aspectos que las asociaciones de personas afectadas refieren,
denuncian y reivindican han hecho posible que las personas afectadas que
pertenecen a ellas encuentren:

La primera mano amiga en la que apoyarse.

Una puesta al dia relacionada con los avances en el conocimiento de esta
enfermedad mediante encuentros, charlas y conferencias.

Colaboracion en su tratamiento para permitirles mejorar su calidad de vida
mediante programas multidisciplinares y de rehabilitacion: talleres de
ejercicio fisico, apoyo psicoldgico, habilidades sociales..., asi como atencion a
su entorno familiar mediante programas especificos.

Conocimiento del entorno socio-laboral de las personas afectadas y propuesta
de los medios para facilitar el abordaje de su enfermedad y la problemadtica
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que conlleva.

Por otro lado, las asociaciones tienen aln un importante papel como
interlocutoras con las Administraciones Publicas, recorddndoles e urgiéndoles
a satisfacer las necesidades imperiosas de este colectivo.

En este respecto las asociaciones instan a las Administraciones Publicas a:

Crear un marco de atencién sanitaria y social que garantice el derecho de
acceso al Sistema Pdblico.

Lograr un tratamiento eficaz y protocolarizado con criterios unificados para
todo el territorio nacional, que sea asumido por todos los profesionales de la
salud.

Rehabilitar a los pacientes dentro del Sistema Sanitario.

Crear Centros de Referencia con la intervencién de equipos multidisciplinares
para el asesoramiento y colaboracién con los profesionales.

Elaborar, por parte del Instituto Nacional de la Seguridad Social, protocolos
de evaluacién de incapacidades que son de gran importancia en el momento de
calificar el grado de menoscabo laboral de las personas que padecen tal
patologia. Esta peticidn es referida también a la calificacién de minusvalias.

Obtener prestaciones justas de invalidez para los casos necesarios. Elaborar
programas en los que se contemple de forma continuada la formacion de los
profesionales y la investigacion de la patologia.

Implicar a las personas afectadas mediante sus asociaciones, en las politicas
sanitarias y planes de atencion, garantizando el efectivo cumplimiento del
derecho de los ciudadanos a participar en las actuaciones del Sistema de
Salud que les ha de proteger atendiendo a sus necesidades.
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JUSTIFICACION ABORDAJE
MULTIDISCIPLINAR.

En los apartados anteriores, se han presentado las caracteristicas
especificas de la fibromialgia y las diferentes visiones que los agentes implicados
directamente en la misma tienen sobre las circunstancias que rodean a dicha
enfermedad. Todo ello, lleva a entender que la FM es resultado de la interaccion de
multiples factores que determinan la calidad de vida de las personas. Por este
motivo y con el objetivo de comprender la enfermedad de una forma amplia y
ofrecer la mejor atencién posible, se plantea su abordaje multidisciplinar.

Las enfermedades que cursan con dolor crdnico en general y el Sindrome
Fibromidlgico (SFM) en particular, por sus caracteristicas especificas, representan
en la actualidad uno de los mayores retos que se nos plantean, por su prevalencia y
por las consecuencias e impacto que tienen sobre los pacientes, sus familias y su
entorno socio-laboral, a las que se afiaden las repercusiones para el sistema socio-
sanitario.

El abordaje de este tipo de patologia tropieza con serios inconvenientes que
hacen que su atencion en general no sea lo eficaz que debiera ser, siendo
insatisfactorio tanto para los profesionales sanitarios como para los pacientes.

Las razones de esta situacion, adn no estando claras, pueden encontrarse en
el cambio de actitud que se requiere de los profesionales, asi como de los propios
pacientes, para asumir un nuevo tipo de relacién clinica. Las patologias cronicas en
su mayoria requieren estrategias de abordaje complejas (no sirve lo de "témese
estas pastillas”); es decir, exigen cambiar conductas y actitudes en los
profesionales sanitarios y los pacientes, sobretodo cuando es incuestionable el
hecho de que en la mayoria de estas enfermedades estdn implicados no sdlo
factores biomédicos sino también factores de personalidad, de estructuras o
modelos sanitarios y psicosociales. En definitiva, es esencial reconocer, entender,
aceptar y asumir que en las enfermedades crdnicas siempre existe una
interrelacién de cardcter continuo, concomitante e indivisible entre los aspectos
fisicos, psicolégicos y sociales.

En este sentido, el modelo biopsicosocial ha supuesto una via mds
globalizadora para intentar entender cémo el sufrimiento y la enfermedad estdn
influidos por mdltiples niveles de la organizaciéon humana, que van desde lo molecular
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hasta lo social, intentando proporcionar vias para entender “la experiencia de
enfermar” del paciente, considerdndolo parte fundamental para llegar al
diagndstico y un adecuado tratamiento.

Sin embargo, probablemente en este momento los modelos biomédicos
predominen en la manera de afrontar la salud/enfermedad, con lo que sindromes
como la Fibromialgia (SFM) estarian siendo abordados desde una perspectiva
incompleta sin favorecerse del enfoque de este modelo, ya que para algunos
autores, este sindrome seria el ejemplo perfecto de enfermedad biopsicosocial.

El SFM por sus caracteristicas (etiologia desconocida con los conocimientos
actuales, ausencia de alteraciones biolégicas o de imdgenes especificas,
heterogeneidad de los pacientes, ausencia de tratamiento curativo o de ninguna
medida que haya demostrado una mejoria global de los pacientes, frecuente
afectacion de las esferas bioldgicas, psicoldgicas, sociales y el sufrimiento que
ocasiona) ha conducido a que otros profesionales de la salud (no reumatélogos)
tengan una gran imprtancia en algin momento de su atencion, en general de una
manera descoordinada. De ahi que comités de expertos sugieran que es necesario
el tratamiento multidisciplinar, quedando abierto a cualquier nueva intervencidn
terapéutica que aparezca en el horizonte.

En este sentido, se ha sefialado que los casos mds complicados se podrian
beneficiar del abordaje por parte de un equipo multidisciplinar, que incluyese
ademds del médico de atencién primaria y el especialista en reumatologia,
especialistas en salud mental y salud laboral, rehabilitadores, fisioterapeutas y
especialistas en el tratamiento del dolor, de forma similar a otros casos de dolor
cronico.

En resumen, toda estrategia terapéutica del SFM deberd ser miltiple y
basada en la combinacién de informacion, medidas educativas, ejercicio, farmacos
y tratamientos psicoldgicos, combinando desde el principio las medidas
farmacolégicas y no farmacolégicas, bajo un modelo centrado en el paciente-familia
y no en la enfermedad, y con modelos de atencion compartida.
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VISION DE LA FM: PROFESIONALES IMPLICADOS EN
SU ABORDAJE TERAPEUTICO, JURIDICO-LEGAL Y
SOCIAL.

En este apartado se presenta la visién que tienen distintos profesionales
gracias a su amplia experiencia con personas con fibromialgia. El objetivo de este
apartado es acercar su experiencia a otros profesionales que se puedan enfrentar
a dicha enfermedad, para ayudarles a entender y comprender al paciente y asi
realizar las orientaciones oportunas.

Atencion Primaria

Es primordial que los profesionales de atencion primaria conozcan la
enfermedad. Por lo tanto, se considera esencial que las Instituciones formen a
todos los profesionales que trabajan en atencion primaria - médicos, personal de
enfermeria, auxiliares, fisioterapeutas, trabajadores sociales, etc. En concreto, se
ha de formar a estos profesionales para que sepan diagnosticar y tratar la
enfermedad, pues para muchos es una dolencia nueva que no estudiaron en sus
planes de estudio en su dia y lo que no se conoce ho se diagnostica. Por supuesto es
hecesario que esta formacion sea impartida por personal capacitado y que se edite
material diddctico y audiovisual.

Es muy probable que el paciente y el médico ya se conozcan desde hace
tiempo, antes de que se muestren los sinfomas caracteristicos de la FM. Pero es
posible que ni la persona afectada ni el profesional de la salud sepan qué le estd
sucediendo al paciente. Como ya ha sido mencionado, esto provoca tal desasosiego
que es un gran alivio tanto para la persona afectada como para el profesional
sanitario conocer por fin el diagnostico de la enfermedad. Ademds, es importante
que se incluya a los pacientes en programas multidisciplinares desde la aparicion de
los primeros sintomas, de forma preventiva, ya que favorecen la adopcion de
estrategias de afrontamiento que disminuirdn el impacto del dolor en la calidad de
vida de las personas afectadas, evitando la aparicién de otras patologias
frecuentes en estas personas y propiciando una mejor relacion médico-paciente.

Pero la situacién puede ser dificil para ambas partes cuando el médico
dispone de poco tiempo por paciente en su consulta diaria. La falta de tiempo para
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atender sus diversos sintfomas, la falta de conocimiento y la poca mejoria con los
tratamientos hacen que a muchos profesionales de la salud no les agrade tratar a
pacientes con SFM.

Por ello, se debe establecer un acuerdo con los pacientes para que acudan a
consulta programada, ddndoles una cita para un dia y una hora concreta. Tanto el
médico como el paciente sabrdn que ese tiempo estd reservado para la persona
afectada y la asistencia serd mds eficaz. Esto evita que las personas enfermas se
conviertan en pacientes muy frecuentadores, pues en la mayoria de las ocasiones
esperardn hasta la fecha en que tienen cita programada, utilizando la consulta a
demanda solo en situaciones excepcionales.

Este mismo sistema de consulta programada en Atencién Primaria puede
utilizarse en la consulta de enfermeria, en general menos saturada. La consulta de
enfermeria ademds de realizar todas las funciones que le corresponden, es
fundamental para llevar a cabo Educacién para la Salud en todo lo referente a la
enfermedad. Ademds, su papel es muy importante ya que en este tipo de consultas
se suele entablar una relacion empdtica que es un gran apoyo en el tratamiento
psicoterapéutico de la persona afectada.

En efecto, la empatia y la aceptacion positiva incondicional constituyen dos
factores fundamentales para establecer una nueva relacion médico-paciente que
contribuye en gran medida a la mejoria de la enfermedad. Esta relacién empdtica
debe establecerse también con los familiares de las personas afectadas que en
muchos casos se convierten en co-terapeutas de los profesionales sanitarios, ya
que todas las personas con las que se relaciona la persona enferma deben colaborar
en su tratamiento.

Una circunstancia que también influye en la relacion entre el personal médico
y la persona afectada es el hecho de que aunque es recomendable mantenerse en
activo laboralmente siempre que se pueda, es esencial contar con el apoyo del
personal médico a la hora de recibir bajas esporddicas relacionadas con el
agravamiento de los sintomas. Conviene recordar que los pacientes con SFM tienen
derecho a la incapacidad laboral, como cualquier otra persona afectada por una
enfermedad dolorosa crénica. Esta situaciéon provoca que necesariamente se
establezca otro tipo de relacién con el médico de Atencion Primaria, pues es esta
persona quien, en la mayoria de los casos, extenderd el parte de baja laboral y los
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siguientes partes de confirmacion. Cuando esto ocurre, las sucesivas consultas para
acudir a renovar los partes de confirmacién sirven como consultas programadas
para realizar el seguimiento y tratamiento del paciente. Adn asi, hay que tener en
cuenta que se deben estudiar todas las opciones posibles para que la persona
afectada pueda seguir trabajando, como son solicitar una adaptacién del puesto,
reducir la jornada laboral, etc. Desafortunadamente, en algunos casos es necesario
consultar a un trabajador social o un abogado para conseguir que se lleven a cabo
estas acciones, que en muchas ocasiones pueden evitar las bajas esporddicas
anteriormente mencionadas.

En lo referido al diagnéstico, en general debe ser establecido o confirmado
por el médico especialista, generalmente en el servicio de reumatologia. Siempre
pueden existir dudas sobre la certeza del diagnéstico si sdlo ha sido realizado por
el médico de Atencidn Primaria. Por tanto el hecho de que un especialista confirme
el diagnéstico otorga mayor seguridad a los profesionales de Atencion Primariay a
la persona enferma. Es por ello que en muchos casos las personas afectadas son
derivadas a diferentes especialistas en ese peregrinaje que a menudo realizan
antes de llegar al diagndstico, ya sea porque ellas mismas lo demandan o por
indicacion del médico.

En otras ocasiones es necesario derivar al paciente a un especialista porque
hay casos en que una vez diagnosticada la enfermedad la evolucién del cuadro o la
ausencia de respuesta a los tratamientos hacen necesaria la consulta con un
especialista o con un equipo multidisciplinar.

En estos casos, es labor de los profesionales de Atencién Primaria coordinar
las interconsultas con reumatologia, psiquiatria, psicologia, neurologia, medicina
interna, unidades de tratamiento del dolor, anestesiologia, fisioterapia, terapia
ocupacional, etc. segln las necesidades de la persona afectada. Sin embargo, lo
ideal seria que una vez diagnosticada la enfermedad, el paciente se incorporara a
un programa de tratamiento integral grupal donde se le ofrecieran diversas
acciones terapéuticas que pueden incluir la aportacién de informacién sobre la
enfermedad y cémo abordarla, instrucciones sobre la alimentacién apropiada,
fisioterapia, psicoterapia y farmacoterapia analgésica y/o depresiva. En cualquier
caso, el tfratamiento debe ser individualizado y grupal. De nuevo, es importante
resaltar la importancia de las asociaciones de personas afectadas. Estas
asociaciones prestan apoyo, social, laboral y afectivo, organizando diversas

20



EXISTIMOS

terapias complementarias o talleres, actividades de ocio y tiempo libre, tan
necesarias e importantes como las demds.

El médico de Atencidn Primaria, tiene en definitiva, una funcion primordial a
la hora de coordinar las interconsultas, pero también es esencial que controle la
medicacion que toman o pueden tomar las personas afectadas, pues en muchos
casos pueden tener alergias a medicamentos o a otras sustancias o necesitar tomar
medicacion para otras enfermedades asociadas ademds de la FM como la
Hipertension, la Diabetes, la Hipercolestolemia, Artrosis, Enfermedades
Cardiacas, etc. Por ello es preciso conocer si una medicacién determinada prescrita
por un especialista es compatible con la prescrita por otro y con la prescrita por el
médico de Atencion Primaria.

Enfermeria

El personal de enfermeria de Atencion Primaria, por su proximidad,
accesibilidad y atencién integral a la poblacién (formacion, habilidades y
capacidades), tiene una actuacion muy importante en la deteccion y tratamiento
precoz de la enfermedad y su seguimiento y en el consejo educativo y tratamiento
no farmacoldgico.

El médico de familia es el primer profesional sanitario que es consultado por
cualquier persona que sufre dolor, alteraciones del suefio, fatiga, efc. y que percibe
tener un problema de salud. Normalmente, en estos casos se deriva al paciente al
personal de enfermeria. Sin embargo, en muchas ocasiones la persona afectada
desconoce la formacién, capacidades y habilidades del personal de enfermeria
llegando a ignorar que estos profesionales forman parte del Equipo de Atencidn
Primaria.

El abordaje deberia iniciarse, desde la atencion primaria, en la que se trata
de concienciar y responsabilizar a la persona sobre la salud, informar sobre peligros
eventuales y amenazas y ensefiar sobre medios para conservar el estado éptimo de
salud. En el segundo nivel de atencion, el papel del personal de enfermeria es mds
activo. En estos casos deben colaborar en el plan de intervenciones para impedir
complicaciones de salud. Por dltimo, el tercer nivel de atencién, ha de abarcar los
siguientes puntos:
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Dar soporte para la adaptacién al dolor, la fatiga, los trastornos del suefio, etfc.

Ayudar a conseguir un nivel éptimo de satisfaccién de las necesidades de los
pacientes, logrando que continden realizando su actividad laboral habitual, ir a la
compra, tener cuidado de si mismas, etc.

Darse cuenta de que los pacientes presentan limitaciones que pueden ser
temporales o permanentes, pues el dolor no siempre muestra idéntica intensidad y
no siempre se tienen dificultades para conciliar el suefio, entre otras
circunstancias.

Fisioterapia

La Fisioterapia ofrece al SFM un conjunto de técnicas y procedimientos
dirigidos principalmente a minimizar y/o eliminar el dolor, asi como mejorar la
calidad de vida de los pacientes con fibromialgia.

Son dos los problemas que con mayor frecuencia se encuentran los
fisioterapeutas a la hora de abordar el tratamiento en pacientes con SFM. El
primero de ellos es el ganarse la confianza de las personas afectadas, que la
mayoria de las veces han llevado a cabo un largo peregrinaje entre distintos
profesionales y/o terapeutas con el fin de buscar diagnéstico o alivio a su
sintomatologia, y nho siempre con resultados satisfactorios. En este sentido se debe
apuntar que el paciente debe depositar siempre su confianza en el fisioterapeuta
que le vaya a tratar, el cudl le habra explicado convenientemente los objetivos y
pautas de tratamiento. Todo ello se debe a que, como ya se ha venido reflejando en
el documento, es necesaria una buena empatia terapeuta-paciente para que los
resultados sean satisfactorios.

El segundo de los problemas con el que se enfrentan los fisioterapeutas es la
confusién que la mayoria de los pacientes tienen respecto al profesional de la
Fisioterapia, que a veces confunden con masajistas, “curanderos”, quiropraxicos,
ostedpatas, efc. La Fisioterapia, al igual que otras muchas disciplinas, estd
sometida a un gran intrusismo en el que muchas personas se hacen pasar por
titulados y ofrecen “terapias milagrosas”, la mayoria engafiosas, cuyo dnico fin es
aprovecharse econémicamente del estado de desesperanza y confusion que sufren
las personas enfermas de FM. En este caso, serd responsabilidad de los pacientes
el ponerse en manos de profesionales cualificados con titulaciones reconocidas que
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garanticen su seguridad.

Por lo tanto, lo importante serd ponerse en manos de un profesional titulado
y cualificado, y que ademds acredite tener experiencia en el fratamiento del SFM,
con el fin de que la confianza del paciente pueda ser plena. Pese a que el
tratamiento del SFM no constituye una especialidad propiamente dicha, si es cierto
que las caracteristicas particulares de la afeccién hacen que el tratamiento exija
determinadas habilidades terapéuticas.

Una vez en manos del profesional adecuado, éste establecerd los objetivos
individualizados de tratamiento y pondrd en marcha todas aquellas técnicas y
procedimientos que, dado el momento, el paciente y la sinfomatologia, resulten mads
oportunas.

Lo mds relevante de dicho tratamiento debe ser la continuidad, la
periodicidad, la programacion y la adecuacién. El tratamiento de Fisioterapia debe
ser continuado. Se sabe que éste resulta eficaz mientras se aplica y en ocasiones
los efectos persisten durante un corto periodo de tiempo pero la Fisioterapia hoy
en dia no resuelve la enfermedad y, por lo tanto, el tratamiento debe ser periédico;
es decir, se deberd establecer una programacion en la que se incluyan un
determinado nimero de sesiones semanales, hormalmente entre unay tres. Lo cual
no significa que si en un momento determinado se precisa de un fratamiento diario
éste no sea posible. El paciente debe aprender que el dolor no sélo debe tratarse
cuando ya resulta insoportable, sino que mantener el dolor en el nivel mds bajo
posible es lo que hace que uno tenga una buena calidad de vida. Esto implica que el
paciente deberd ser constante y comprometerse con su propia terapia.

Por otro lado, y eso serd funcion del profesional, el tratamiento debe ser
adecuado a las exigencias individuales de cada paciente y de cada momento o dia de
evolucion. Esto es debido a que no todas las técnicas funcionan igual en todas las
personas y lo que a una persona le ha podido dar un resultado espectacular, no tiene
por qué proporcionar el mismo efecto en otra. Por ello, se insta a los pacientes a
que no se dejen vislumbrar por los resultados que tal o cual técnica le han
proporcionado a otra persona con su misma enfermedad. En definitiva, lo
verdaderamente importante es que se acceda a un fisioterapeuta que establezca
unos correctos objetivos de tratamiento para su caso concreto y seleccione enfre
todas las técnicas las que estime mds oportunas.
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Psicologia

Son muchos los aspectos importantes y necesarios para contribuir a la

mejora de la calidad de vida de las personas con Fibromialgia. Pero
desafortunadamente, la falta de conocimiento sobre la misma hace dificil en
muchas ocasiones que tanto las propias personas afectadas, profesionales,
familiares de personas afectadas o la sociedad en general, puedan contribuir a la
mejora de la calidad de vida.

Desde la psicologia se pretende dar respuesta a esa falta de conocimiento,

especialmente en relacién a las personas afectadas, familiares y otros
profesionales.

En relacién a las personas afectadas:

B Lo primero que se percibe es la necesidad de un trato correcto, con interés
y comprensién. Estas personas necesitan sentirse escuchadas y percibir una
implicacion por parte del profesional en el intento de ayudarles. Ademds, se
sabe que vienen con un diagndstico, “un nombre”, pero lo que necesitan es
entender qué les pasa, qué ocurre con su dolor, cémo deben afrontar ese dolor,
qué pueden hacer cuando se sienten tristes o ansiosas, cémo hacer que los
demds les comprendan y asi les puedan dar el apoyo que necesitan, etc.

En relacién a otros profesionales:

M Es evidente que el modelo médico cldsico sigue estando presente en la manera
de trabajar de muchos profesionales de la salud. Desde la psicologia, se
considera que la persona es algo mds que su dolor o su dafio fisico, por lo que se
trabaja desde un modelo biopsicosocial, teniendo en cuenta todos los factores
que pueden influir para mejorar su calidad de vida. La pregunta de si el dolor de
la fibromialgia es algo fisico o psicolégico, como en el caso de cualquier otra
enfermedad, cada vez es mds desatinada, ya que el dolor que una persona siente
ho sdlo depende del dafio fisico que pueda tener sino que viene determinado por
multitud de factores que pueden hacer que éste se sienta con mayor o menor
intensidad.

Abogacia

Resulta evidente que cuando un facultativo indica a una persona que padece
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Fibromialgia su vida sufre un cambio drdstico. Como ya se ha mencionado, el dolor,
la fatiga, el cansancio y la variada sintomatologia asociada a dicha enfermedad
hacen que la persona enferma de Fibromialgia no pueda desempefar la actividad
cotidiana que venia realizando con anterioridad a su patologia.

Dicha situacion tiene una trascendencia fundamental en el dmbito del
trabajo, ya que no serd infrecuente -todo lo contrario- que la persona enferma de
Fibromialgia no pueda desempeniar su actividad laboral, bien de la forma que lo venia
haciendo, bien de ninguna manera. Es por ello que la persona afectada de
Fibromialgia puede vivir una situacién de bajas temporales mds o menos prolongadas
o incluso continuadas en el trabajo, que en la mayoria de ocasiones pueden ser
susceptibles de una incapacidad de tipo permanente.

Ante esta situacidn, el paciente con Fibromialgia ha de ser consciente de que
su enfermedad le va a impedir desarrollar su trabajo, de modo relativo o absoluto
segln los casos, por lo que resulta importante tener claro cudles han de ser los
pasos a seguir para la consecucién de una incapacidad laboral permanente, en el
grado que corresponda.

Lo mds probable es que una persona enferma de Fibromialgia que se
encuentra desempefiando un puesto de trabajo caiga inicialmente en una situacién
de incapacidad temporal, es decir, no pueda trabajar transitoriamente debido a su
enfermedad. Esta situacidn, que ha de ser prescrita por un facultativo y que va a
suponer que la persona enferma va a recibir una prestacion sin obligacién de
trabajar, tiene una duracion mdxima de doce meses, prorrogable por seis meses
mds si se presume que la persona enferma puede ser dada de alta por curacién
durante ese tiempo. Transcurrido ese plazo temporal, la Inspeccion del Servicio
Pdblico de Salud de que se trate formulard la correspondiente alta médica por
curacion o bien el alta médica por agotamiento del periodo mdximo de incapacidad
temporal. En este dltimo caso, la persona enferma de Fibromialgia deberd pasar el
examen de un Equipo de Valoracién de Incapacidades (E.V.I.), que es un organismo
adscrito al I.N.S.S. que va a valorar desde un punto de vista médico-juridico el
estado fisico del trabajador de Fibromialgia en relacion con su capacidad de
trabajo.

Hay que hacer mencién a que el trabajador puede llegar a ese examen del
E.V.I. bien, como ya se ha dicho, por agotamiento del periodo madximo de
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incapacidad temporal sin curacidn, o bien por la propia solicitud del trabajador,
dirigida mediante un modelo normalizado a la Direccién Provincial del I.N.S.S. del
lugar de su residencia - como en los casos de incapacidad temporal en los que se
carezca de proteccidn al no hallarse el trabajador en situacién de alta laboral en el
momento del hecho causante de la incapacidad o al hallarse en una situacién
asimilada al alta.

Los grados de incapacidad que pueden solicitar son los siguientes:

M Incapacidad Permanente Parcial para la profesion habitual.- Cuando los
trabajadores tienen una disminucién en su capacidad de trabajo habitual no
inferior a un 33%, pero pueden desarrollar las tareas fundamentales de su
puesto de trabajo.

M Incapacidad Permanente Total para la profesion habitual.- Inhabilita a los
trabajadores para la realizacién de todas o de las fundamentales tareas de su
profesion habitual, aunque pueden dedicarse a otras.

B Incapacidad Permanente Absoluta para fodo frabajo.- Inhabilita por
completo a los trabajadores para toda profesién u oficio.

B Gran Invalidez.- Los trabajadora necesitan de la ayuda de una tercera
persona para las actividades esenciales de la vida diaria, como consecuencia de
pérdidas anatémicas o funcionales.

En funcién del grado de incapacidad que se nos reconozca, se recibird una
determinada prestacién econdmica.

Una vez que el E.V.I. ha realizado la valoracién del trabajador, elabora un
dictamen-propuesta dirigido al Director Provincial del I.N.S.S., que es quien ha de
resolver, aprobando o denegando la solicitud de incapacidad permanente.

El plazo que tiene el I.N.S.S. para resolver la solicitud es de ciento treintay
cinco dias a contar desde la fecha del acuerdo de iniciacidn, si se viene de una
incapacidad ftemporal, o desde la fecha de la solicitud del frabajador ante el
IN.S.S. Hay que tener en cuenta que si pasado ese plazo no se ha obtenido
respuesta alguna por parte del I.N.S.S. se ha de entender que se ha denegado la
solicitud realizada.

Llegado este momento y si la Direccién Provincial del I.N.S.S. competente ha
denegado la solicitud de incapacidad permanente realizada, se ha de presentar una
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reclamacion previa ante la propia Direccion Provincial del I.N.S.S. que ha dictado la
resolucion denegatoria, para lo cual se dispondra de un plazo de treinta dias hdbiles
a contar bien desde que se nos notifico la resolucion denegatoria, o bien desde el
transcurso de los ciento treinta y cinco dias desde que se inicié la peticidén sin
haber obtenido respuesta alguna.

Resulta de vital importancia el correcto planteamiento de la reclamacién
previa, ya que si hay que acudir a una posterior reclamacion judicial no se podrdn
introducir en dicha reclamacién judicial variaciones sustanciales de tiempo,
cantidades o conceptos respecto de los formulados en el escrito de reclamacion
previa. En el caso de la Fibromialgia, si la enfermedad no ha sido puesta de
manifiesto en el escrito de reclamacién previa y ha sido recogida en el acto
administrativo que deniegue la prestacién solicitada, no se podrd luego intentar
valorar la misma en fase judicial, por lo que resulta adecuado poder presentar ya
en este momento el informe médico o peritaje médico de un profesional.

La reclamacién previa que se interponga ha de ser resuelta por la Direccion
Provincial del I.N.S.S. en el plazo de cuarenta y cinco dias a contar desde su
presentacion, entendiéndose rechazada si en dicho plazo hay una contestacién
expresa denegatoria o bien si no hay contestacién alguna.

Una vez que se haya denegado la reclamacion previa interpuesta, ya no queda
otra opcion que acudir al Juzgado de Lo Social en reclamacion de la incapacidad
permanente de que se trate. Para ello, se dispondrd de un plazo de treinta dias
hdbiles, a contar bien desde la fecha en que se haya notificado la denegacion de la
reclamacion previa, o bien transcurridos los cuarenta y cinco dias desde su
interposicidn sin haber recibido contestacion alguna.

En la demanda a presentar ante el Juzgado de Lo Social que resulte
competente se solicitardn el reconocimiento de un determinado grado de
incapacidad permanente y su oportuna prestacion econémica, motivando
juridicamente dicha peticion. Por ello el apartado de la prueba es fundamental en
estos procedimientos.

Y en este sentido hay que decir que no va a ser suficiente que se presenten
ante el Juzgado de Lo Social uno o varios informes médicos que digan que la persona
padece Fibromialgia, sino que se habrd de acreditar que esa Fibromialgia que
padece viene acompafiada de una sintomatologia que hace imposible que la persona
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afectada desempeiie su actividad laboral bien de la forma que lo venia haciendo, o
bien de modo absoluto. Para ello resulta fundamental la prueba pericial médica: un
informe preferiblemente de un reumatélogo en el que se recoja qué tipo de
sintomatologia acompafia a la Fibromialgia (rigidez matutina, mareos, etc.), qué
intensidad, duracion y frecuencia tienen los dolores y el cansancio que se padece,
qué limitaciones existen en la movilidad particular, el nimero de articulaciones con
dolor y contracturas, la descripcidn de los puntos de dolor, etc. Ademds es esencial
que en el Informe se pongan en relacion dichos factores con las tareas y funciones
que la persona realiza en su puesto de trabajo, aludiendo a las limitaciones
funcionales que padece la persona afectada en relacién con el trabajo que
desempeiia.

En el supuesto de que el Juzgado de Lo Social tampoco reconozca la
incapacidad solicitada, se tendra la opcion de interponer un Recurso de Suplicacién
ante la Sala de Lo Social del Tribunal Superior de Justicia de Castilla y Ledn, con
sede en Burgos. Dicho recurso habra de anunciarse en los cinco dias siguientes a la
notificacion al interesado de la Sentencia dictada por el Juzgado de Lo Social.

Como se habrd podido apreciar, resulta fundamental en todo este proceso el
asesoramiento de profesionales, tanto desde un punto de vista médico -peritaje
médico- como juridico -abogado laboralista-, ya que el éxito de nuestra reclamacién
va a depender en gran medida de los conocimientos médicos y técnico-juridicos de
estos profesionales.

Trabajo Social

Desde el Trabajo social, se considera importante analizar la vision global de
la persona enferma de Fibromialgia en todos los dmbitos de su vida, teniendo en
cuenta la definicion de Salud que hace la OMS en 1946: Completo bienestar fisico,
mental y social y no meramente la ausencia de enfermedad.

A medida que se ha ido desarrollando el concepto de Bienestar Social, se
comienza a considerar y a tener en cuenta la definicién de Calidad de Vida definida
como la valoracion que el paciente hace de la medida en que el estado de su salud
ha afectado a diferentes aspectos de su vida cotidiana, incluyendo su respuesta
fisica, psicoldgica y social tanto a la enfermedad como al tratamiento.
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De este modo, la consideracién de la persona como un ser que se
interrelaciona, obliga a tener en cuenta esas relaciones y por lo tfanto el ambiente
en el que se desenvuelve. Ello debe reflejarse en el tratamiento multidisciplinar
necesario, pudiendo de este modo implicar de una manera mds activa a las personas
enfermas de fibromialgia y sus familias en el proceso terapéutico, planteando
estrategias concretas que impliquen la asuncién de responsabilidades y por
consiguiente una asimilacion mds acertada de la enfermedad.

El papel que desempefia el trabajador social ante la realidad social propia de
las personas afectadas de fibromialgia y sus familias se basa fundamentalmente en
una serie de actuaciones que se describirdn a continuacidn.

En primer lugar, es importante, ofrecer informacidn, orientacion vy
asesoramiento sobre aspectos relacionados con la fibromialgia, desdramatizando
situaciones y ofreciendo una informacién actual, clara y veraz tanto a personas
afectadas como a sus familiares.

Del mismo modo, se debe realizar una correcta deteccién, estudio, valoracidn
y/o diagnéstico de las necesidades y problemas sociales detectados en las personas
afectadas de fibromialgia, a través de las herramientas apropiadas, planteando
posibles soluciones en coordinacién con los agentes sociales competentes.

Dentro del ambito asociativo, es necesario realizar una planificacién de
programas y proyectos de promocion y asistencia de desarrollo social en el drea de
bienestar social con individuos, grupos y comunidades, haciendo especial hincapié en
la difusién de la enfermedad, ante los profesionales y ante la sociedad en general.
Sin olvidar la intervencidon, atencién directa, rehabilitacién e insercién socio-
laboral.

Por otra parte, dentro del trabajo de la asociacion, es importante fomentar
la integracion, participacién organizada y el desarrollo de las potencialidades de
personas afectadas de fibromialgia para mejorar su calidad de vida.

En relacién a la familia, es necesario mediar para facilitar la comunicacién
entre las partes, ayudar en la formulacién de propuestas positivas y acuerdos,
promover la reflexion de las personas sometidas a tensiones y conflictos, generar
confianza en las propias soluciones de las partes implicadas y derivar los casos
hacia otros profesionales cuando la funcién mediadora resulte insuficiente o
inadecuada.
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Ademds, la posicion socio-sanitaria en la que se encuentra la Fibromialgia
actualmente hace necesario colaborar en la investigacion de aspectos
epistemoldgicos de la enfermedad y su divulgacién cientifica contrastada con la
publicacién tedrico-prdctica de las experiencias e investigaciones.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, todas las personas incluidas en el
sistema de salud publico, pueden contribuir a conseguir una mejor calidad de vida
para las personas afectadas y sus familiares. De esta forma los profesionales
sanitarios sentirdn satisfaccion por un trabajo bien hecho.

CONCLUSIONES

A lo largo de todo el documento se han expuesto una serie de enfoques sobre
la fibromialgia, con el objetivo de reflejar la realidad que se estd viviendo en torno
a esta enfermedad. Y de todos ellos se extraen varias conclusiones que se exponen
a continuacion:

La FM no es una enfermedad invisible sino una enfermedad real, que
constituye un problema de salud piblica.

Como cualquier otra enfermedad crdnica, la FM repercute tanto en las
personas afectadas como en su entorno mds directo. Por lo que las actitudes
responsables de ambas partes influirdn de manera decisiva en el afrontamiento de
la enfermedad.

La sociedad tiene que ser consciente de la realidad de esta enfermedad y
tratarla como tal, ofreciendo compresion y apoyo a las personas afectadas.

Dado que se desconoce cudl es la causa de la Fibromialgia es importante que
se siga investigando sobre ella y se creen foros de didlogo que aporten un mayor
conocimiento sobre la misma.

La persona afectada debe implicarse en su tratamiento siendo constante y
ejerciendo un papel activo en el mismo.

Cada paciente tiene que ser responsable a la hora de ponerse en manos de un
profesional, asegurdndose de que dicha persona tenga la titulacién oficial que le
reconozca el derecho legal a llevar cabo determinados abordajes terapéuticos.

Es necesario un abordaje multidisciplinar coordinado que garantice el
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tratamiento global dirigido a mejorar la calidad de vida de los pacientes con
Fibromialgia

Aunque el tratamiento de la afeccion es sintfomdtico, un enfoque adecuado
puede permitir mejorar fisica y mentalmente a las personas enfermas de
fibromialgia, permitiéndoles una adecuada integracion familiar, social y laboral.

Para tratar de evitar la desesperacidn, indefensidn, y sensacion de abandono
debido al desconocimiento y falta de atencién especializada es necesario que
organismos, entidades y profesionales del dmbito de la salud tomen las medidas
oportunas.

PROPUESTAS

Por dltimo, en este apartado se exponen las propuestas de actuacion que se
deberian llevar a cabo para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por fibromialgia. Dichas propuestas surgieron de la reflexién hecha por el grupo de
trabajo que realizé este documento y van dirigidas tanto a la administracién publica
de salud de Castilla y Ledn, como a las propias personas afectadas y a las
asociaciones relacionadas con dicha dolencia.

A la Junta de Castilla y Ledon. SACYL:
CARTERA DE SERVICIOS

La Cartera de Servicios de Atencion Primaria debe entenderse como la
expresion de la Politica Sanitaria, por lo que debe incluir aquellas prestaciones que,
de acuerdo con la normativa vigente, son susceptibles de ofrecerse en dicho nivel
asistencial y responden, ademds, a las necesidades y expectativas de la poblacién.
No es, en consecuencia, un documento cerrado, ya que debe estar en fodo momento
sujeto a las mejoras que provienen de las propuestas de los profesionales y de los
usuarios, a quienes, en Ultimo término, se dirigen sus servicios.

Es cierto que se estd realizando un esfuerzo de pilotaje previo antes de
poner en marcha, de forma generalizada, nuevos servicios. Pero, asi como
dltimamente se han incorporado servicios nuevos como: “Deteccion precoz de la
violencia de género” o la "Atencion a pacientes con demencia”, nuestra propuesta es
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que se considere la Fibromialgia como un servicio mds a incluir proximamente en la
Cartera, dada la creciente incidencia y prevalencia que estd adquiriendo esta
enfermedad entre la poblacion general. Esta evolucion cuantitativa de la Cartera de
Servicios tiene que dar un paso cualitativo orientando los servicios ofertados a
colectivos de poblacién especialmente vulnerables o con problemas de salud de alta
prevalencia.

Por otro lado, esta enfermedad ha de ser mejor conocida en todos sus
aspectos, y puesto que son los profesionales de Atencion Primaria en todas sus
categorias (Médicos, Personal de Enfermeria, Fisioterapeutas, Psicélogos,
Trabajadores Sociales) sobre quienes recae principalmente la asistencia de los
pacientes con FM, es muy necesario disponer de un instrumento de frabajo reglado
para su diagndstico y tratamiento con el fin de poder disponer de datos concretos
y reales sobre esta enfermedad.

La Direccién Técnica de Atencién Primaria puede y debe contactar con las
diferentes asociaciones y organizaciones sociales con el fin de informar y conocer
sus necesidades y expectativas en el desarrollo de la Cartera de Servicios. Por
esto, manifestamos desde aqui nuestra total disponibilidad a colaborar y trabajar
conjuntamente con la Direccién Técnica de Atencién Primaria para que una
enfermedad como la Fibromialgia, reconocida por la O.M.S. (Cédigo M79.0 de la
CIE-10) y que tantas alteraciones produce en las personas que la padecen y en sus
familiares, sea incluida en la Cartera de Servicios.

A continuacién se muestra un ejemplo de como podria elaborarse este nuevo
servicio.

SERVICIO N° .......... :
“"ATENCION A PACIENTES CON FIBROMIALGIA"
Poblacion diana:
Personas de 15 o mds afios de edad.
Criterios de inclusion:

Personas de 15 o mds afios de edad que cumplan los siguientes criterios de
inclusion:

1- Dolor musculoesquelético difuso y crénico desde hace al menos tres meses.
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2- Palpacién dolorosa de al menos 11 puntos gatillo de los 18 posibles (9 pares).

3-Fatiga: fatiga de mds de tres meses, que no es consecuencia de un esfuerzo
previo y que no se recupera con el reposo.

4-Alteraciones del suefio: suefio no reparador. Insomnio. Sindrome de piernas
inquietas.

5- Alteraciones diversas de otros aparatos y sistemas:

a) Alteraciones digestivas: colon irritable, dispepsia.

b) Alteraciones neurolégicas: parestesias, cefaleas, intolerancia al ruido o frio.
c) Alteraciones genitourinarias: dismenorrea, vejiga irritable.

d) Alteraciones mentales: dificultad de concentracidn, atencién y memoria.
Depresion mayor. Distimia. Ansiedad.

e) Alteraciones reumatoldgicas:  Sindrome de  Rayuand, dolor
temporomandibular, dolor articular y extraarticular.

f) Alteraciones Psicosociales: alteraciones de la vida familiar y social.
Conflictividad laboral. Frecuentes bajas laborales.

Indicadores de cobertura

1- Ndmero de personas de 15 o mds afios que cumplen criterios de inclusién 100
Ndmero de personas de 15 o mds afios

2- Nimero de mujeres de 15 o mds afios que cumplen criterios de inclusién , 14
Ndmero de mujeres de 15 o mds afios

Diagndstico
El diagnédstico definitivo debe realizarse por un especialista en Reumatologia.
- Segln el criterio de inclusién o

- Ausencia de alteraciones radioldgicas y analiticas. Se recomienda un estudio
inicial bdsico que incluya: Hemograma, bioquimica bdsica, perfil hepdtico, renal,
hormonas tiroideas, CPK, V.S5.6., P.CR., E.CG.

La exploracion fisica y analitica debe ser completa para descartar otras
patologias como artritis reumatoide, hipotiroidismo, lupus, etc, tests
psicométricos pertinentes.
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Seguimiento
B Para llegar a ¢l deben tenerse en cuenta:
Abordaje multidisciplinar:

B Medidas encaminadas a mejorar la calidad de vida y la capacidad funcional
del paciente: evitar sobrepeso, ejercicio moderado, fisioterapia, hdbitos de
suefios, psicoterapia, tratamiento farmacoldgico, psicofdrmacos, etc.
Intervencion de servicios sociales sobre la situacién laboral y socio-familiar.

B Educacién e informacion al paciente:

- Es una enfermedad real, definida por unos criterios diagndsticos concretos,
ho solo psicoldgica o imaginada. No es maligna. No es mortal "perse”.

A las PERSONAS AFECTADAS.

Una vez diagnosticada la enfermedad, la persona fiene que aprender a
conocer su cuerpo y saber cudl es su limite. Cuando sea consciente de esto, debe
controlar las situaciones para no sobrepasar ese limite. Ademds, debe aprender a
aceptar la enfermedad y a convivir con ella. Esto no es fdcil y puede que el paciente
necesite ayuda de un profesional o el apoyo de una asociacién, porque ahi se va a
encontrar con otras personas que han pasado por la misma situacién. Por otro lado,
en ese largo recorrido sin respuestas de médico en médico hasta llegar al
diagndstico, es muy probable que esta persona haya perdido su autoestima y el
contacto con otros afectados le ayudard a recuperarla.

Asimismo es esencial que realice una actividad ya que, ademds de ayudarle a
recuperarse, le obligard a salir de casa, estar con mds personas y olvidarse un poco
del dolor, lo que, junto con el tratamiento farmacoldgico, conseguird mejorar su
calidad de vida notablemente. Para ello, tiene a su disposicion una gran variedad de
actividades que puede llevar a cabo como caminar, yoga, hidroterapia,
estiramientos...

Por dltimo, por mucho que cueste, se ha de terminar con los estereotipos:
saber pedir ayuda, aprender a decir "no" sin sentirse culpable, delegar en otras
personas las responsabilidades con las que en muchas ocasiones los pacientes se
cargan simplemente porque piensan que los demds ho pueden ocuparse de ellas. En
definitiva, la persona afectada de fibromialgia debe aprender a quererse mads a si
misma y saber anteponer en determinadas situaciones sus necesidades sin pensar
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que ésta es una actitud egoista, porque si la persona afectada no se encuentra bien,
sus familiares y personas mds allegadas tampoco lo estardn.

A las ASOCIACIONES.

Como ya se ha dicho antes, las asociaciones constituyen un importante punto
de informacién para las personas diagnosticadas, dado que en ese primer momento,
independientemente del tiempo que lleven sufriendo las dolencias, dicha situacion
genera gran incertidumbre, pues no saben qué es la enfermedad ni quién les va a
informar y aconsejar sobre su recién reconocido estado y viven en un mar de dudas.

El SFM no es una enfermedad mortal, pero hoy en dia no tiene curacién. Por
tanto hay que tfratar de evitar e incluso denunciar a aquella personas que,
amparadas incluso por titulos profesionales, intentan obtener beneficios
econdmicos aprovechdndose de las incautas y necesitadas personas afectadas de
SFM, que en su desesperacion son capaces de probar cualquier método con tal de
paliar sus dolencias. Ante tal situacién sélo cabe tener una actitud preventiva de
desconfianza y otra mds activa de obtencion de informacién desde fuentes
creibles, con base cientifica y de expertos profesionales. En este dmbito las
asociaciones han de desempefiar un importante papel.

El SFM, hoy por hoy, sdlo tiene tratamiento paliativo y los milagros en
medicina no existen. En las asociaciones se llevan realizando desde hace tiempo
distintos programas de ejercicio fisico especializado y tratamientos de habilidades
y apoyo psicoldgico para personas afectadas y familiares. Estos programas, que
hasta ahora han sido los Unicos que se han mostrado eficaces para enfrentarse a la
dolencia, se llevan a cabo asesorados por personas expertas y aunque con ellos no
se consigue curar si se logra mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

El SFM es una patologia tan compleja que se hace necesario tener unidad
especifica y/o similar que sea capaz de coordinar los distintos aspectos y
tratamientos, tal como los expertos aseguran. Es una de las funciones de las
asociaciones el concienciar a las personas afectadas, familiares, a los estamentos y
organismos Sanitarios, a la Administracion, asi como a los dmbitos profesionales y
laborales, de las complejidades de esta patologia, por las limitaciones funcionales
que impone.
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El SFM necesita de mds comprension en todas las esferas de la sociedad y
de mds informacion seria y veraz. Las asociaciones disponen de diversos medios
para hacer publica dicha informacion de manera que, desde el rigor cientifico, se
pueda conocer la verdad de esta enfermedad. Estos medios incluyen charlas,
conferencias y jornadas y elaboracién de folletos explicativos entre otros.

El SFM necesita de la union y de la fuerza que pueden crearse en las
asociaciones. Esa union surge porque las personas que forman parte de ellas tienen
intenciones y objetivos comunes. Su Unico interés es ayudar a las personas
afectadas mediante proyectos y actuaciones basados siempre en la verdad
cientifica y la responsabilidad del sistema sanitario; desde la perspectiva del
respeto mutuo y la comprension de la existencia de la “realidad” de esta
enfermedad con un alto porcentaje de personas afectadas.

PARTE II

_ LA REALIDAD DE LA FM: ABORDAJE
CLINICO Y ORIENTACIONES TERAPEUTICAS.

DESDE LA ATENCION PRIMARIA DE SALUD.

Desde que comienza la enfermedad hasta que se llega a un diagndstico puede
transcurrir un tiempo variable segin la forma de presentacién de la misma y segun
la capacidad del médico para diagnosticarla.

Podemos distinguir dos posibilidades. La primera es que el médico de
Atencion Primaria realice un diagndstico claro; es decir, el paciente sufre dolor
cronico generalizado, sin signos inflamatorios, acompafiado de cansancio,
fatigabilidad, trastornos del suefio, alteraciones del estado de dnimo, etc., y tiene
dolor a la presion en al menos 11 de los 18 puntos sensibles descritos para esta
enfermedad. En este caso de diagndstico claro el médico debe informar, orientar y
tranquilizar al paciente. En un principio puede iniciar tratamiento con analgésicos y
relajantes musculares y ejercicio moderado. Se realizard un seguimiento de
sucesivas consultas programadas para valorar su evolucién. Ademds, la asistencia se
complementarad en coordinacién con las distintas especialidades. En cualquier caso,
la primera especialidad de referencia serd Reumatologia aunque puede ser
necesario derivar al paciente a otros especialistas de aparato digestivo, neurologia
o salud mental, segun la sintfomatologia predominante en cada paciente.

La segunda posibilidad es que el médico de Atencion Primaria no llegue a un
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diagndstico claro de Fibromialgia. En este caso, se debe derivar al paciente a
Atencion Especializada (en general al reumatélogo) para que éste establezca el
diagnéstico y valore las manifestaciones clinicas del paciente.

El especialista debe asumir la parte del tratamiento que le corresponday que
por su naturaleza o dificultad sélo el especialista puede realizar. Dependiendo de
la afectacién funcional y psiquica de la persona afectada se la derivard a salud
mental para tratamiento y apoyo psicoterapéutico.

En cualquier caso, el médico de Atencion Primaria llevard a cabo el
seguimiento a largo plazo del paciente, realizando interconsultas con los
especialistas cuando sea necesario. Ademds, se debe coordinar la asistencia con los
profesionales de enfermeria y con las unidades de Fisioterapia, hoy dia disponibles
en muchos centros de salud y por tanto, cercanos al paciente.

Una buena relacién medico-paciente, una relacion empdtica, y a ser posible en
consulta programada, con tiempo suficiente, serd fundamental para obtener la
mayor mejoria posible de la persona afectada.

Segln la situacion personal, familiar y social del paciente puede considerarse
la posibilidad de remitirlo al Trabajador Social, asi como recomendarle que se
incorpore a alguna asociacion de personas afectadas. Estas asociaciones son un gran
apoyo por el trato que los pacientes recibeny los servicios que les prestan. Muchos
de estos servicios, como yoga, hatacion y musicoterapia, sélo son ofrecidas por
estas asociaciones y no por el sistema publico de salud.

Aunque con las diversas modalidades terapéuticas disponibles hoy en dia no
se consigue la curacién del paciente, si se logra una gran mejoria sobre todo con la
asistencia a equipos multidisciplinares, segln se constata en los que ya estdn en
funcionamiento. Estos equipos estdn compuestos por médicos de Atencion Primaria,
médicos especialistas, profesionales de enfermeria, fisioterapeutas, psicélogos y
trabajadores sociales. En estos casos, se forman grupos de pacientes con visitas
semanales, donde ademds de los objetivos terapéuticos fisicos, se realizan terapias
de modificacién de conducta y los pacientes se rednen con otras personas con sus
mismas caracteristicas, con sus mismos problemas. Hasta ahora los resultados
obtenidos en los grupos ya existentes han sido muy esperanzadores. Quizad el gran
avance para el futuro serd extender estas unidades a todas las dreas de salud del
pais para que todas las personas afectadas tengan acceso a ellas.
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Para concluir debemos insistir en la necesidad de una buena relacién del
paciente con su médico de Atencion Primaria, que le seguird durante afios y que le
asistird siempre incluyendo los casos en que acuda a la consulta por cualquier otro
problema de salud, ya que aunque éste no tenga relacion con la Fibromialgia siempre
serd mejor enfocado dentro del contexto de esta enfermedad, que su médico ya
conoce.

DESDE LA ENFERMERIA

En relacién al abordaje que pueda realizar el personal de enfermeria, estard
siempre enfocado a las necesidades de la persona, e ird dirigido a que el paciente:

Reconozca los factores causales o contribuyentes a su problema.

Identifique las medidas terapéuticas, tanto farmacolégicas como ho
farmacoldgicas que pueden contribuir a la mejora de su estado de salud, y de este
modo, redunde en una mejor capacidad para realizar las actividades de su vida
diaria.

Planifique los cambios de comportamientos y/o estilo de vida que contribuyan
a minimizar los factores que intervienen como causantes o agravantes.

Describa de forma realista las consecuencias de no seguir el tratamiento
prescrito, tanto farmacoldgico como no farmacoldgico.

Adquiera o aumente las habilidades y capacidades que se requieren para el
auto cuidado. Seleccione y desarrolle medidas terapéuticas y/o multidisciplinares
que faciliten la mejoria de los sinfomas que presenta.

Integre a la familia y a la comunidad.

Ponga en prdctica el uso de la analgesia controlada por el paciente, si se
considera oportuno.

Fomente la higiene del suefio y ejercicio fisico.

DESDE LA FISIOTERAPIA

El tratamiento de la Fibromialgia debe ser continuo, periédico, programado y
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adecuado a cada paciente, en cada momento y a cada sintomatologia. No deben
existir protocolos excesivamente cerrados, sino que éstos deben ser flexibles,
adaptados a las necesidades individuales y diarias de cada paciente.

Los objetivos principales del tratamiento serdn aliviar el dolor y la
sintfomatologia especifica en cada momento, todo ello en aras de mantener al
paciente con la mejor calidad de vida posible.

El fratamiento deberd ser programado y continuado. Dos o tres sesiones a la
semana pueden ser suficientes, excepto en los casos de reagudizaciones en los que
puede ser necesario un tratamiento diario. Una combinacidn de terapia grupal con
una terapia individual puede dar excelentes resultados.

El tratamiento habrd de contemplar la esfera biopsicosocial de las personas
afectadas y no solamente los aspectos puramente fisicos. Ademds, es importante
la empatia fisioterapeuta-paciente para lograr buenos resultados en el
tratamiento.

Son muchas las técnicas y procedimientos que pueden utilizarse en el
tratamiento del SFM. Se aconseja que sean principalmente manuales, ya que
permiten controlar el estado de los pacientes y afianzar su confianza en la terapia.

Entre las principales técnicas destaca la masoterapia, la cual activa la
circulacién, mejora la nutricion y el funcionamiento muscular, proporcionando
ademds un agradable efecto analgésico. Otra técnica empleada habitualmente en el
tratamiento del SFM es la termoterapia (aplicacion de calor en cualquiera de sus
variantes), que por su efecto analgésico, ligeramente antiinflamatorio y relajante
puede ser un buen coadyuvante. También es frecuente encontrar tratamientos en
los que se incluya la electroterapia (corrientes interferenciales, TENS,
microondas, onda corta, etc.), la cual se caracteriza por su excelente poder
analgésico.

Pero sin duda alguna, uno de los principales pilares del tratamiento de
Fisioterapia es la cinesiterapia, normalmente entendida como ejercicios de
movilidad, fortalecimiento y estiramiento muscular, cuya finalidad es mantener la
movilidad articular y la fuerza muscular, asi como la de mejorar la flexibilidad. Esto
unido a la liberacién de endomorfinas que el ejercicio produce convierte a la
cinesiterapia en una de las mejores técnicas analgésicas con las que cuenta la
Fisioterapia.
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Ahora bien, y teniendo en cuenta que no toda la actividad fisica ni todos los
ejercicios resultan oportunos para una persona afectada de fibromialgia, el
fisioterapeuta deberd instruir a cada paciente en cudles son los ejercicios mads
recomendables en su caso. Esto no quiere decir que otros tipos de actividad fisica,
gimnasia de mantenimiento o determinados deportes no proporcionen algun tipo de
beneficio el SFM, pues estd demostrado que si lo hacen. Simplemente es necesario
tener en cuenta que el éxito de un trabajo supervisado y controlado es
normalmente mayor.

Ademds, el tratamiento de Fisioterapia suele incluir técnicas de relajacion,
las cuales proporcionan un importante efecto en la disminucién de la tension
emocional, la ansiedad y el estrés, tan presentes con frecuencia en la persona con
fibromialgia.

En todo caso, es importante que durante el tratamiento se informe al
paciente sobre los objetivos que se persiguen y los efectos fisioldgicos y
clinicamente demostrados de las técnicas que se le aplican.

Sera también labor del Fisioterapeuta, como profesional de la salud, la
educacion sanitaria de estos pacientes, en la que se incluirdn medidas y consejos
sobre higiene postural, economia articular, la utilizacion de agentes fisicos a su
alcance, etc.

DESDE LA PSICOLOGIA

Partiendo del hecho de que los tratamientos deben de ser flexibles para
poder dar respuesta a las necesidades individuales de cada persona, se exponen en
este apartado, una serie de orientaciones terapéuticas desde el dmbito de la
Psicologia, dirigidas a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de
fibromialgia.

Las contribuciones de la Psicologia al tratamiento del dolor crénico han sido
significativas y el marco heuristico que se ha utilizado ha sido el modelo
biopsicosocial. Como ya se ha comentado con anterioridad, la experiencia de dolor
se aborda desde una perspectiva multidimensional, feniendo en cuenta sus multiples
factores interdependientes. Por eso, desde la Psicologia surge la integracion de dos
perspectivas, la operante y la cognitiva, para formar un tratamiento multimodal con
el que conseguir aliviar el sufrimiento de las personas con dolor crdnico y mejorar
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su calidad de vida.

Previo a la intervencién debe realizarse una evaluacién que recoja tanto datos
sobre factores fisicos y psicosociales como conductuales, para utilizarlos
posteriormente en el tratamiento.

Siempre se trabaja para que la persona construya su propia realidad a partir
del procesamiento consciente o inconsciente de los estimulos internos y los eventos
externos. Ademds, los pensamientos y creencias pueden alterar el comportamiento
a través de su influencia en los factores emocionales y fisicos.

El objetivo general no es eliminar el dolor, ain cuando su intensidad pueda
reducirse como consecuencia de las intervenciones practicadas. Se trata de
mostrar a los pacientes que pueden llevar una vida placentera, a pesar de los
posibles problemas que pueda ocasionar el dolor, a la vez que conferir al paciente
un sentido de autoeficacia y de control sobre su dolor.

La intervencidn consiste en conseguir la reconceptualizacién del dolor, la
adquisicion de habilidades, la generalizacion de las mismas y el mantenimiento de
las mejoras obtenidas a lo largo del tratamiento.

En distintas investigaciones publicadas se sefiala que el tratamiento
cognhitivo-conductual para personas con SFM produce cambios positivos
significativos en las medidas de experiencia de dolor, estado animico o afectivo,
estrategias de afrontamiento, conductas asociadas al dolor, nivel de actividad y
funcionamiento social.

Los objetivos especificos del tratamiento cognitivo-conductual para el dolor
crénico son los siguientes (Miré, 2003):

B Reconceptualizar el problema de dolor.

B Ensefiar las relaciones e influencias reciprocas entre pensamientos,
emociones y conducta, y entre éstos y el nivel fisico.

B Lograr que el paciente adopte un rol activo en la resolucion del problema.

B Ensefiar estrategias de afrontamiento y habilidades de resolucién de
problemas que se puedan utilizar para hacer frente a los problemas de dolor.

M Facilitar el aumento de las expectativas de eficacia personal y
autoatribuciones positivas.
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B Ayudar a prevenir recaidas, anticipar problemas y generar soluciones.

B Facilitar el mantenimiento y la generalizacién de los resultados obtenidos en
el fratamiento.

DESDE EL TRABAJO SOCTAL

Tras la aparicién de la enfermedad, se produce un gran cambio en la persona
que nho es percibido fisicamente, lo que provoca un rechazo a nhivel social que genera
sentimientos de duda sobre la realidad de la enfermedad de la persona afectada.

La incomprension acarrea en el paciente una serie de reacciones que le llevan
a aislarse, y a estar continuamente justificdndose, lo cual perjudica enormemente
el desarrollo de la enfermedad aumentando los niveles de dolor y de ansiedad.

Un trabajador social es un profesional que a partir del estudio, diagndstico y
tratamiento biopsicosocial atiende a todas aquellas personas que lo necesiten y a
sus redes sociales mds préximas, como son la familia, los amigos, etc. La finalidad
con esta enfermedad es que no sea motivo de pérdida de la calidad de vida, de
discriminacién o de marginacion social.

Desde la disciplina del Trabajo Social es la Terapia Educacional/Social la que
trata las medidas que se deben adoptar para mejorar la calidad de vida, la
capacidad de afrontar los sintomas y el bienestar psicoldgico. Dicha terapia
consiste en informar adecuadamente de la enfermedad, cémo se diagnostica, qué
se conoce de ella, los posibles tratamientos y el prondstico.

A las personas afectadas y a sus familiares se les informa de las limitaciones
y de la capacidad de control que se posee, es decir, desdramatizando la evolucidn,
aportando expectativas positivas y potenciando su colaboracién. Por dltimo, se
trata de fortalecer la relacién entre médico/profesional - paciente/enfermo.

Las pautas que se siguen son:

B Enfermo: afrontar los sintomas, ejercer el autocontrol y mejorar las
conductas de salud.

B Familia: modificar los hdbitos cotidianos y eliminar o disminuir las
sobrecargas fisicas y psicoldgicas.

B La Terapia incluye:
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B Programas educacionales

M Ejercicios fisicos supervisados.

B Por dltimo, los cometidos del trabajador social son:

M Ejercer de consultor, asesor, orientador y consejero social.
B Asesorar para satisfacer todas las necesidades bdsicas.

B Orientar sobre todos los recursos y servicios existentes que ofrezcan tanto
los organismos publicos como privados.

B Ayudar a que las personas enfermas y sus familiares reconozcan las
posibilidades y rentabilizar las potencialidades.

B Proveer de Servicios Sociales, ofreciendo, acercando y mediando entre las
afectadas y dichos Servicios.

B Ser agente de recursos y servicios.

B Informar de los recursos que ofrece tanto la asociacién como demds
instituciones publicas o privadas de los derechos como ciudadanas y como
enfermas.

B Investigar, identificar y diagnosticar los problemas generales y situacionales
y los recursos particulares de cada persona.

B Promover y generar los recursos y servicios necesarios para conseguir la
mayor concienciacion de la poblacién de la enfermedad, siendo un intermediario
de las reivindicaciones de las personas enfermas y de las asociaciones.
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FFISCYL

La Federacion de Fibromialgia y Fatiga Cronica de Castilla y Ledn esta
formada por las siguientes asociaciones pertenecientes a esta Comunidad:

AFACYL - Asociacion de Afectados de FM y SFC asociados en Castilla y Ledn.
c/ Los Robles n°® 9 Centro dia "San Juanillo”. 34003 PALENCIA

AFIBE - Asociacién de FM y SFC de Benavente. Cafiada La Vizana n°® 12 /
apartado Correos n° 90. 49600 BENAVENTE - ZAMORA

AFIBROSAL - Asociacion de FM y SFC de Salamanca. Casa de las Asociaciones
¢/ La Bafieza n® 7. 37006 SALAMANCA.

AFIBUR - Asociacion de Fibromialgia y Astenia Crénica Burgalesa. Edificio
Socio-Sanitario Graciliano Urbaneja / Paseo de los Comendadores s/n. 09001
BURGOS.

AFICRO-VALL - Asociacion de FM y SFC de Valladolid y provincia. C/ Puente
de la Reina, 8. 47011 VALLADOLID.

AFIZA - Asociacién de FM y Fatiga Crénica de Zamora. Avenida Requejo, 24
Entreportal 3-4. 49022 Zamora

AFMAVI - Asociacién de enfermos de FM y SFC de Avila. Bajada Pilén de las
Bestias n® 6. 05001 AVILA.

ALEFAS - Asociacion Leonesa de afectados de FM y SFC. Centro Social
Municipal “Mariano Andrés" ¢/ Frontén 7. 24008 LEON.

AMPAF - Asociacion Mirandesa de Personas afectadas de Fibromialgia. Parque
Antonio Machado 2 - 1° Tzq. 09200 MIRANDA DE EBRO - BURGOS.

FIBROSEGOVIA - Asociacién de Fibromialgia de Segovia. Centro CAAV - Sala
10 - Avda. Ferndndez Ladreda, 28 - Entresuelo 40002 SEGOVIA.
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