U Universitat Oberta uoc.edu
c de Catalunya

El disfraz de la flbromialgia.
Lna miraola desole el Trabajo
Soctal santtario.

Proyecto de investigacion.

Trabajo Final de Mdster
Master Universitario en Trabajo Social Sanitario

Autor/a: Leticia Arbdén Aragon.
Tutor/a del TFM: Josep Corbella Duch.

Esta obra estd bajo una licencia de Reconocimiento-NoComercial-SinObraDerivada
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/es/deed.es)

©opyr|ghf Reservados todos los derechos. Esta prohibida la reproduccion total o parcial

de esta obra por cualquier medio o procedimiento, incluyendo la impresién, la

reprografia, el microfilm, el tratamiento informatico o cualquier otro sistema, asi como la

distribucion de ejemplares mediante alquiler y préstamo, sin la autorizacion escrita del autor o
de los limites que autorice la Ley de Propiedad Intelectual.



http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/es/deed.es

INDICE.

1. INtrodUCCION. ... ..o e e, Pag. 4-6
2. ODJELIVOS. ... Pag. 7
3. Metodologia........coonii i Pag. 7-10

3.1. Técnicas de recogida de datos.
3.2. Consideraciones éticas y legales.
3.3. Fases del Proyecto.

4. Aspectos psicosociales de la fibromialgia.................... Pag.11-19
4.1. La calidad de vida de los y las pacientes.
4.2. Entorno social y familiar.

4.3. El/la paciente en la vida laboral.

4.4. Aspectos psicoldgicos.

5. La fibromialgia en el sistema sanitario........................ Pag. 20-29

5.1. La necesidad de un abordaje multidisciplinario
5.2. Tratamiento
5.3. Situacion de las Politicas Sanitarias y Sociales

5.5. La figura del Trabajador Social Sanitario

6. Asociacion de fibromialgia “AFIAMAR..................... Pag.30-32
7. Resultados. .......cooiviinii i, Pag.33-35
8. CONSIderaCionesS.........c.ovviiniiiii e Pég. 36-39
9. CONCIUSIONES. .. .ooutii ittt Pag.40

10.Bibliografia.

11.Anexos.




Resumen.

La fibromialgia tiene una incidencia entre el 1% y el 4% en la sociedad, en la actualidad
se desconoce sus causas Y sigue siendo objeto de estudios e investigaciones, siendo una
enfermedad que se diagnostica por descarte. Es una enfermedad que afecta a la calidad

de vida de las personas.

En el presente proyecto queremos dar visibilidad a dicha enfermedad, para ello debemos
de entrar desde la parte mas clinica (modelo biomédico) hasta su parte biopsicosocial, en
la cual nos centraremos mas. Pero es importante contextualizar a la enfermedad en ambos
contextos, para poder exponer asi todos sus matices y necesidades, ya que lo clinicoy lo

social en muchas ocasiones van de la mano.

Palabras claves.
Fibromialgia, trabajo social sanitario, intervencion psicosocial, comorbilidad,

discapacidad, dependencia, dolor, vulnerabilidad social, calidad de vida.

Abstract.
Fibromyalgia has an incidence between 1% and 4% in society, its causes are currently
unknown and it continues to be the subject of studies and research, being a disease that is

diagnosed by ruling out. It is a disease that affects the quality of life of people.

In this project we want to give visibility to this disease, for this we must go from the most
clinical part (biomedical model) to its biopsychosocial part, on which we will focus more.
But it is important to contextualize the disease in both contexts, in order to expose all its

nuances and needs, since the clinical and the social often go hand in hand.

Keywords.
Fibromyalgia, Social Work Sanitary/Healthy, intervention psychosocial, comorbidity,

disability, dependency, pain, social vulnerability, quality of life




1. Introduccioén.

Tres décadas desde gque la Organizacion Mundial de la salud reconociera la fibromialgia
como una nueva entidad clinica y la incorporarse a la clasificacion internacional de
enfermedades, como una enfermedad reumatoldgica incluida en los reumatismos de
partes blandas. Siendo clasificada en la International Classification of Diaseases, 10th
revision con el cédigo M. 79.0 (1), seguimos sin conocer ni su fisiopatologia (no esta

clara) ni su etiologia (2) a dia de hoy.

La fibromialgia (FM) es una afeccion créonica de etiologia desconocida que se caracteriza
por la presencia de dolor cronico musculoesquelético generalizado, que suele coexistir
con otros sintomas, fundamentalmente con la fatiga, problemas de suefio, rigidez
articular, cefaleas o migrafias, sensacion de tumefaccion en las manos, falta de
concentracion y memoria, asi como cuadros de ansiedad y depresion. La fibromialgia
puede ocasionar importantes consecuencias en el estado de salud y en la calidad de vida

de la persona que la sufre (3).

En 1997, Goldberg y colaboradores investigaron las posibles causas de la fibromialgia
sin llegar a obtener resultados concluyentes, pero mantuvieron la postura de que se trataba
de un proceso multifactorial (neuroldgico, procesos virales, trastorno de la transmision y
modulacion del estimulo doloroso) con consecuencias psicosociales. Los investigadores
posteriores han demostrado la existencia de anormalidades bioquimicas,

neuroendocrinas, musculares y psicologicas que se asocian con dicha enfermedad (4).

La teoria mas aceptada en la actualidad, es que la fibromialgia es un sindrome de
sensibilidad central Desmeules et al, 2003; Fleming y Volcheck, 2015; Van Wilgen y
Keizer, 2012). En pocas palabras, esta teoria estableceria que los estimulos sensitivos que
Ilegan al cerebro podrian ser interpretado como dolorosos, a pesar de que su intensidad

no seria suficiente para ser detectado como doloroso por una persona con fibromialgia

5).




Dicho de otro modo, el umbral del dolor se veria reducido de modo que un estimulo que
a priori deberia ser interpretado como “no doloroso”, por parte del cerebro de la persona
con fibromialgia. Parece perfectamente razonable pensar que un cerebro sometido a
estrés, con poco descanso Y recibiendo constantemente estimulos dolorosos, reaccionara
aumentando su nivel de alerta, detectando cualquier minimo estimulo como una posible
amenazay, en definitiva, reduciendo el umbral de dolor, aumentando los niveles de estrés,
Disminuyendo la calidad del suefio, aumentando la rigidez, etc. Por tanto, el proceso de
sensibilizacion central podria dar como resultado el desarrollo de una enfermedad como
la fibromialgia (Fleming y Volcheck, 2015; Wolfango, 2011) (5).

Estamos ante una problemaética asistencial de primera magnitud debido a su alta
prevalencia (2) y con una repercusion sociosanitaria y psicosocial, es una enfermedad
frecuente mas en mujeres que en hombres. Y se estima que la padece entre el 1%y el 4%
de la poblacion, lo que supondria una cifra entre 400.000 y 1.600.000 de personas con

fibromialgia en Espafa (4).

El principal problema de consulta de estos pacientes es el dolor generalizado,
acompafiado de mialgias de localizacion imprecisa, de duracion prolongada y con
dificultad para definir con precision el inicio de los mismos. El dolor suele ser difuso,
profundo, intenso y en muchas ocasiones dificil de describir, en general empeora con el

ejercicio fisico, el estrés emocional y las bajas temperaturas (2).

La gran mayoria de personas con fibromialgia manifiesta su disconformidad con el
proceso seguido hasta ser diagnosticado/a (5), la fibromialgia se caracteriza por la
ausencia de hallazgos radiologicos, analiticos y anatomopatoldgicos, Que resultan poco
esclarecedores en su diagnostico. El diagnostico como tal es clinico, ya que todavia no
existe ninguna prueba de laboratorio ni radiologica especifica para diagnosticarla. Se trata

en muchas ocasiones, de un diagnéstico por descarte (6).




Esto lleva consigo unos costes sanitarios elevado debido a la cantidad de profesionales
que una persona visita hasta que es diagnosticado con FM (7), pero sobre todo produce
unos costes emocionales y psicologicos para él o la paciente, ya que empiezan a
experimentar Sentimientos de incertidumbre, duda y miedo. Y es que, para su
diagnostico, se siguen los criterios establecidos en 1990 por la American College of
Rheumatology (ACR) (Wolf et al, 1990), estaban basados esencialmente en dos aspectos
relacionados: el dolor generalizado de al menos 3 meses de duracién y la sensibilidad al

tacto lo conocido como “punto gatillo” (8).

El desconocimiento social sobre la fibromialgia, unido a la falta de datos cientificos que
existe sobre dicha enfermedad lleva consigo, que, a dia de hoy, existe un diagnéstico
tardio lo que genera un malestar incomprensién tanto en el paciente, como en sus

familiares y en su entorno social (9).

Aun siendo protagonista de numerosos articulos, investigaciones y estudios, no existe un
consenso sobre los mecanismos patdgenos gque actdan en la fibromialgia, inclusive en la
actualidad se sigue investigando sobre su base molecular y anatémica con el fin de poder
explicar la variabilidad de sintomas que presenta, y asi poder realizar un diagndstico a
tiempo (6). A pesar de que en el siglo XXI la tecnologia ha traido nuevos métodos de
pruebas de laboratorio y técnicas de estudio, la investigacion continda para descubrir
informacidn nueva acerca de las causas y el tratamiento de la fibromialgia (Clauw, 2009;
Hauser et al, 2009) (10).

Dicha propuesta se encuentra relacionada con el objetivo 3 salud y bienestar, recogido en
la Agenda 2030 sobre el Desarrollo Sostenible aprobado por la ONU en 2015, forma parte
de los 17 objetivos para transformar el mundo. En el objetivo tres se garantiza una vida

sana y promover el bienestar para todos en todas las edades (11).




2. Objetivos.

Obijetivo general.

e Actuaciones desde el trabajo social sanitario en el tratamiento de la fibromialgia.

Obijetivo especifico

e Ofrecer informacion sobre la fibromialgia.
¢ Visibilizar el impacto de la enfermedad en la vida de las personas que la sufren.
e Mostrar la falta de datos cientificos que existen sobre la FM.

e Recopilar la informacion sobre las diferentes intervenciones que se realizan con

las personas que sufren fibromialgia desde el trabajo social sanitario.

3. Metodologia.

El presente proyecto ha seguido una metodologia cualitativa, definida segun Taylor y
Bodgan como “la investigacion que produce datos descriptivos: las propias palabras de
las personas, habladas o escritas y la conducta observable (12). El investigador busca
comprender la realidad del sujeto y desarrolla su trabajo en el entorno en el que transcurre
el fendbmeno, emplea como estrategias la busqueda de informacion, analisis de

documentacidn, observacion e historias de vida (13)

Las preguntas de investigacion que han orientado la busqueda han sido formuladas a
través del formato PICO (14). Por lo que, las preguntas serian las siguientes: ;Cudles son
los datos cientificos que se tiene sobre la FM?, ;existen muchos articulos, investigaciones
e informaciones sobre la fibromialgia?, ;Cémo influye la FM en el paciente?, ;Como
viven los profesionales y pacientes el proceso de abordaje clinico? ;como es la atencién
integral a los pacientes?, ¢la figura del TSS en la FM?, ¢ las politicas sanitarias y sociales

en fibromialgia? ¢Cuales son las intervenciones/tratamiento que se llevan a cabo?




La metodologia la podemos dividir en dos partes, ya que para el desarrolla del proyecto
de investigacion se han seguido dos procesos distintos y al mismo tiempo

complementarios.

En primer lugar, la investigacién comienza con una busqueda de articulos, informaciones
y estudios acerca de los aspectos relevantes de la fibromialgia, es decir, epidemiologia,
etiologia, diagndstico y tratamiento, siendo esto una vision mas biomédica de la
enfermedad, pero necesaria para entender el contexto que rodea a la FM. Asimismo, se
ha buscado informacién, datos, articulos e investigaciones sobre la parte psicosocial de

la enfermedad, como la FM afecta a la calidad de vida de los y las pacientes que la sufren.

La busqueda de bibliografia se ha realizado en distintas bases de datos como: PubMed,
ProQuest, Dialnet, Scielo y Google Acedemic. Ademas, de la biblioteca de la Universitat
Oberta de Catalunya y la biblioteca de la Universidad de Huelva. Ademas, se ha
consultado paginas web e informaciones de las distintas asociaciones y organismos
oficiales tales como la Federacion Nacional de Fibromialgia y la Asociacién Nacional

Americana de Fibromialgia.

En la busqueda de bibliografia se eligieron 150 articulos, de los cuales tras llevar a cabo
el método de exclusion e inclusion fueron elegidos 48, los filtros de exclusién e inclusion
utilizados han sido: filtros por afio de publicacion, idioma (inglés y espafiol) y materia,
asi como palabras claves en ambos idiomas: fibromialgia, calidad de vida, patologia,
diagnostico, paciente, comorbilidad.

En una segunda y ultima parte, aprovechando mis practicas del master, que han sido
realizadas en la Asociacion de Fibromialgia “AFIAMAR” en el municipio de Almonte
(Huelva), la que cuenta con casi 200 socios y socias, en edades comprendidas entre los
30 y 70 afios. Se ha llevado a cabo una comparacion entre los datos e informaciones
obtenidos tras el proceso de investigacion en bases de datos con las historias de vida,
Ilamadas “historias con la enfermedad” de los socios y socias de dicha asociacion. En
total han sido 3 entrevistas individuales y una grupal, y datos e informaciones recogidas
de los diferentes talleres, programas y proyectos realizados durante las practicas.




El enfoque utilizado en esta segunda parte es el de la fenomenologia, disefio que se basa
en la comprension de la conducta humana desde la perspectiva del comportamiento (15)
tanto verbal como no verbal. La herramienta principal utilizada fue la observacion y la
escucha durante las intervenciones grupales e individuales realizadas durante el
practicum, y luego se utilizé la entrevista semiestructurada, basada en las historias de vida

de los y las pacientes que forman parte de la asociacion.

3.1. Técnicas de recogida y analisis de los datos.

Con respecto a la segunda parte, debido a que estamos ante un estudio cualitativo y de
disefio fenomenoldgico, se utilizé una entrevista semiestructurada con una pregunta como
eje central ;Cuéntame tu historia de vida con la fibromialgia?, en el caso de que se pasara
por alto cuestiones consideradas de interés se desarrollé una especie de guion para

reconducir la entrevista (anexo I).

Los datos e informaciones recogidas en las intervenciones individuales y grupales han
sido extraidas por la utilizacion del método de observacion del lenguaje verbal y no verba
y de la escucha activa de los socios y socias de la asociacion cuando se realizaban los
distintos talleres, programas y proyectos. Asi como en las sesiones de escucha que la

asociacion lleva a cabo para escuchar propuestas por parte de los socios/as.

Las entrevistas fueron personalmente en el despacho de la Trabajadora Social y en los
dias y horarios acordados por ambas partes, obviamente con el conocimiento y
consentimiento de forma oral, puesto que consideraron que no era necesario dejarlo por
escrito, se grabd las entrevistas para luego realizar su transcripcion, obviando datos
personales y los no relevantes para el proyecto. Una vez fueron transcritas, se entregé una
transcripcion a cada participante para que verificaran que los datos e informaciones eran

correctas.

Para el posterior analisis de los datos se utilizé el programa Word, en el cual se transcribid
toda la informacion obtenida con el fin de estudiar y analizar de forma maés facil dichos

datos.




3.2. Consideraciones éticas y legales.

Los procedimientos de este proyecto se basaron en las normas y valores recogidas en el

Cddigo deontoldgico del Trabajo Social (16).

Para el desarrollo de las entrevistas se ha tenido en cuenta la Ley 3/2018 del 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales.
Dicha ley garantiza el derecho fundamental de las personas a la proteccion de sus datos
personales y derechos digitales, teniendo que ser dichos datos exactos y la

responsabilidad del tratamiento de los datos tiene que ser confidencial (17).

Para la realizacion del préacticum en la Asociacion “AFIAMAR?”, se firmd un convenio
de practicas por las tres partes implicadas, la Universitat Oberta de Catalunya, Asociacion
AFIAMAR y la alumna que realizaria las practicas, donde viene recogido un compromiso

de confidencialidad firmado por esta Gltima.

3.3.  Fases del proyecto de investigacion.

Febrero

Busqueda Bibliografia

Realizacion del Practicum

Resultado

Discusion y conclusiones

Presentacion TFM

Defensa virtual del TFM

Fuente: Elaboracion propia.
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4. Aspectos psicosociales de la fibromialgia.

La fibromialgia (FM) es una enfermedad que en los Gltimos afios ha ido adquiriendo
mayor relevancia hasta convertirse en la actualidad en un problema de salud publica de
primer orden. Basandonos en que dentro del sistema sanitario se parte de una concepcion
biopsicosocial de la enfermedad. No podemos pensar en la dualidad cuerpo- mente
cuando hablamos de la fibromialgia, pues tenemos que resaltar la parte social de la
enfermedad (18).

4.1. Lacalidad de vida de los/as pacientes.

Seguln la Organizacién Mundial de la Salud la calidad de vida relacionada con la salud
“es la percepcion que el individuo tiene sobre su propia vida, en relacion con sus
objetivos, expectativas, normas y precauciones; en diferentes dominios que los sujetos
consideran importantes para su salud fisica, estado psicoldgico, grado de independencia,

relaciones sociales, factores ambientales y creencias personales.” (22)

Los/as pacientes valoran este impacto en tres dimensiones: el fisico/funcional, el
psicolégico y el social. Si trasladamos estas tres dimensiones a la fibromialgia se podria
sobreponer a que el impacto fisico/funcional hace referencia a los sintomas de la
enfermedad; el impacto psicologia a los problemas cognitivos tales como la ansiedad,
depresion, falta de memoria y concentracion. Y, por ultimo, el impacto social afecta a las
relaciones con amigos y familia, ademas de fomentar el aislamiento social del paciente
(23).

La fibromialgia es una enfermedad muy impactante y compleja, el dolor generalizado, la
falta de motivacion, la fatiga, el cansancio y fatiga provoca que la persona abandone

13

ocupaciones significativas y actividades de la vida diaria. Segun Sicto Sueiras “a los
sintomas propios de la enfermedad se suma la creencia aun existente, a pesar de la
evidencia cientifica de los ultimos afios, que la fibromialgia es un trastorno psicolégico
0 psiquiatrico, lo que dificulta la realizacion de un diagnoéstico y tratamiento adecuado,
unido a la falta de compresién por parte de la red de apoyo, repercutiendo negativamente

en la vida de la persona” (24)
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La capacidad para trabajar estd muy limitada a las consecuencias organicas de la
enfermedad, lo que provoca un desequilibrio laboral, personal y social, con repercusiones
psicoldgicas provocando ansiedad y depresion en el/la paciente. Las restricciones en la
ejecucion de las actividades basicas de la vida diaria también tienen repercusiones

negativas a nivel emocional y psicologico (24).

En el caso de la FM, al no disponer de pruebas complementarias que permitan realizar un
diagnostico, es muy importante valorar el grado de afectacion del estado de salud, tanto
para hacer un control clinico como para tomar decisiones en relacion a los tratamientos
(23). Recordemos que a dia de hoy no existe un tratamiento que se utilice para apaciguar
los sintomas de la enfermedad y asi poder mejorar su calidad de vida, el tratamiento
farmacoldgico que se utiliza para paliar la sintomatologia de la enfermedad es:

analgesicos, relajantes musculares y antidepresivos (24).

Las investigaciones cualitativas ha sido una de las herramientas més valiosas para analizar
el impacto de la enfermedad sobre la vida del paciente. Ha permitido profundizar en la
experiencia del propio paciente sobre su enfermedad y como le afecta a su calidad de
vida. Para la evaluacion del impacto de la fibromialgia sobre la calidad de vida se dispone
del cuestionario FIQ. En Espafa disponemos de la versién validada “Cuestionario del
Impacto de la Fibromialgia”. Dicho cuestionario permite evaluar el impacto de la
capacidad fisica, la posibilidad de realizar un trabajo habitual y su estado emocional. Es
una herramienta facil y rapida utilizada tanto en investigacién como en el &mbito clinico
(23).

Una de las Gltimas aportaciones que se ha realizado para la evaluacion del impacto sobre
el estado de salud en pacientes con FM fue en el afio 2011, que se realizo la validacion
del cuestionario “/ndice combinado de Afectacion de Enfermos con fibromialgia (25)
(ICAF). Esta herramienta evallGa diversos aspectos de la fibromialgia tales como el
emocional, el fisico, el afrontamiento activo, pais o y total. Este cuestionario proporciona
informacidn sobre los aspectos mas delicados del paciente, ademas, de ser sensible a los
cambios de este, permitiendo evaluar la gravedad de las manifestaciones mas prevalentes,
obviamente las puntuaciones mas altas representan mayor gravedad de la enfermedad y

por ende mas impacto en la calidad de vida de los/as pacientes (26).
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4.2. Entorno social y familiar.

La fibromialgia como otras tantas enfermedades que han sido reconocidas por la OMS o
por consensos de expertos como enfermedades, siguen siendo una novedad para la
sociedad (30). Dicha enfermedad no es un hecho aislado individual del paciente, donde
la enfermedad delimita al paciente de forma independiente y la cual debe de ser afrontada
Unicay exclusivamente por él/ella, sino todo lo contrario; supone un impacto significativo

en la dindmica familiar y social (27).

El desconocimiento sobre la enfermedad hace que el/la paciente que convive con ella
sufre estigma y prejuicio, provocando que no sean creidas, son enfermedades que se
convierten en invisibles desde la sociedad. Inclusive, desde el propio mundo de los
profesionales sanitarios existe una controversia en torno a la FM, ya que existe muchos/as

profesionales que no creen en la enfermedad (30).

La fibromialgia no solo presenta un conjunto de signos bioldgicos y psicolégicos, sino
que la vivencia a nivel individual y colectivo, la dota de una dimensién sociocultural en
la que ademas influyen fuerzas econémicas, politicas e institucionales. Esto constituye
la vivencia total de la enfermedad, con respecto a la cual parece haber un consenso en lo
que se refiere a las importantes limitaciones tanto funcionales, psicolégica como sociales
gue merman la calidad de vida de los y las pacientes. El dolory el cansancio se identifica
como las dificultades fundamentales, pero los/as pacientes demandan mayor
comprension, empatia y reconocimiento a nivel social y familiar ademas de maés
informacion sobre como convivir con la enfermedad para mantener el control en su vida
cotidiana (31).

Con un diagndstico de fibromialgia dentro del nucleo familiar, comenzara una nueva
etapa dentro de la propia familia marcada por la presencia invisible pero innegable de esta
enfermedad. Fruto de las dificultades propias de este proceso de adaptacion puede

aparecer alteraciones familiares a nivel estructural, evolutivo y emocional (27).
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Alteraciones en los patrones rigidos.
Nueva distribucion de las tareas del hogar.
A nivel estructural (28) Cambios en los roles familiares.
Fracturas dentro de la pareja sentimental.
Aislamiento social del paciente
Nuevas rutinas, necesidades y expectativas de futuro.

A nivel evolutivo (28) Se incluye a la enfermedad como parte de la familia.

Con respecto a la pareja, los planes de futuro y rutinas

cambian y/o reducen sensiblemente

El grado de estrés producido y el afrontamiento a los

cambios juega un papa el importante en la adaptacion del

A nivel emocional (27) paciente a la enfermedad, ya que puede contribuir al

deterioro psicosocial y fisico del paciente, asi como de su

entorno.

En el ambito de la sexualidad, las relaciones se ven afectadas al no poder desenvolverse

con normalidad, lo que causa remordimiento al tener la sensacidn de que sus parejas estan

insatisfechas. Existe una evidente pérdida del deseo sexual, que unida a otros sintomas

como el cansancio, el dolor, la limitacién en los movimientos, se queda vaginal, entre

otros, produce una disminucion en las relaciones sexuales y una disminucién en el placer

(30).

Cuando los y las pacientes no presentas apoyos sociales ni familiares sufren un

aislamiento en soledad, y muchos/as tienden a refugiarse en su casa donde nadie puede

verlos sufrir (30).
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4.3. El/la paciente en la vida laboral.

Las investigaciones sobre como la fibromialgia incide en el ambito laboral es bastante
limitada. Segun las investigaciones disponibles los y las pacientes con fibromialgia se
ven a menudo en vuelos las limitaciones para realizacion de esfuerzo fisico debido a las

dolencias y rigidez de los musculos (35).

La fibromialgia provoca que un gran nimero de personas, en especial mujeres en edad
laboral, presenten algun tipo de incapacidad que les impida desarrollar un trabajo
remunerado con normalidad. EI impacto que dicha situacion provoca en su trayectoria
laboral lo han puesto de manifiesto diversos estudios. Algunos de ellos estiman que entre
el 25% y el 50% de las personas diagnosticadas con FM dejan su empleo o lo pierden,
debido a las necesidades de realizar ajustes o adaptaciones en su puesto de trabajo, en

relacién con el horario y la realizacion de tareas, etc. (23).

La evaluacion de la discapacidad en la fibromialgia es compleja y controvertida,
esencialmente por la falta de una medida objetiva del dolor en un contexto de
escepticismo por parte de los agentes evaluadores. No obstante, se estima que entre un
20% y 30% de casos requeriria una incapacidad laboral para su profesion habitual y que

entre un 10% y un 17% requeriria de una incapacidad absoluta (21).

Briones-Vozmediano, clasifica en cuatro categorias las dificultades que presentan los/as
pacientes en la vida laboral: dificultades para cumplir las exigencias laborales, necesidad
de apoyo social en el entorno laboral, estrategias adaptadas para continuar trabajando y

resistencia a abandonar el mercado laboral (40).
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Bakker & Demerouti (2013) desarrollaron el Modelo de Demandas y Recursos para
examinar las demandas y recursos laborales, y los efectos directos e indirectos que estos
tienen sobre el estrés laboral y la motivacion. Este modelo incluye dos grandes categorias:
demandas y recursos laborales. Los autores definen las demandas laborales como
“aquellos aspectos fisicos, psicologicos, organizacionales o sociales del trabajo que
requieren un esfuerzo sostenido y conllevan costos fisioldgicos y psiquicos” (Bakker &
demerouti, 2013, p.108). (36) Cuando las personas perciben que las demandas son altas,
en necesario ejercer mayor esfuerzo para alcanzar los objetivos del trabajo y asi prevenir
una disminucion del desempefio. Esto puede provocar un coste fisico y psicologico
(Schaufeli &Taris, 2014) (23) (36).

Por otra parte, definen los recursos laborales como “los aspectos fisicos, psicolégico,
organizacionales o sociales del trabajo que pueden (36):

- Reducir las exigencias del trabajo.

- Ser decisivos en la consecucion

- Estimular el crecimiento personal, aprendizaje y el desarrollo.

El modelo contempla ademés el rol de los recursos personales, lo cual les consiste en
“autoevaluaciones positivas vinculadas a la residencia referidas a la percepcion de la
capacidad propia para controlar e influir en el entorno “(Bakker & Demerouti, 2013,
p.109) (36).

Los recursos personales tienen efectos en el bienestar de los trabajadores y pueden
moderar la relacion entre las caracteristicas del puesto y el bienestar (Schaufeli & Taris,
2014). De igual modo, sirven de vias para explicar la relacién entre los recursos laborales
y los aspectos asociados a la salud y el bienestar (Xanthopoulou, Bakker, Demerouti &
Schaufeli, 2007). Las intervenciones basadas en recursos personales son claves para
fomentar el engagement y propiciar un mayor desempefio. Ademas, las practicas que

Repercuten en el aumento de recursos personales tienden a incrementar los recursos

laborales, lo que puede resultar ser un logro en el trabajo (35).
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Los investigadores conceptualizaron la fibromialgia dentro del modelo de demandas y
recursos laborales como caracteristica adicional que presenta la muestra que participo del
estudio. En las personas empleadas, la fibromialgia podria representar un mayor nimero
de demandas o exigencias laborales, considerando que ya presentan limitaciones fisicas

y psicoldgicas (35).

La literatura académica constata como la fibromialgia puede provocar un desequilibrio
entre los recursos y demandas laborales, debido a los sintomas de la misma. En este
sentido, la cronicidad de los sintomas acompafiado por la sobrecarga laboral podria llevar

alosy las pacientes a confrontar mayores dificultades en el desempefio de su trabajo (35).

Para minimizar el efecto devastador de las demandas laborales en la salud y en el
desempefio de las personas con FM, es importante propiciar recursos laborales y
personales. Mientras méas recursos tengan disponibles las personas tengan disponible,
mayor probabilidad de reducir o mitigar las demandas y sus efectos. Esto podria propiciar
en un mayor ajuste de los y las pacientes en su contexto laboral, favoreciendo su calidad
de vida laboral (35).

Mannerkorpi & Gard (2012) sefialaron que las estrategias dirigidas a modificar o ajustar
las tareas del trabajo o el ambiente del mismo, podrian influenciar a que las personas con
FM continten en su puesto de trabajo. De igual forma, las investigaciones resaltan la
importancia de los recursos, en particular el apoyo social, en pacientes con fibromialgia,
para mitigar el impacto negativo de las demandas en el trabajo (Bossema et al, 2012). Por
lo tanto, el planteamiento es que los recursos tanto laborales como personales ayudan
afrontar y minimizar las demandas que puedan ser causadas por la propia enfermedad y

el contexto laboral (37).
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4.4.  Aspectos psicoldgicos.

Desde el punto de vista psicoldgico, se ha tratado de investigar dos cuestiones, por un
lado, si el enfermo con fibromialgia tenia un tipo de personalidad caracteristico (la cual
no ha arrojado datos concluyentes) y, por otro lado, como se ve afectado el o la paciente
por variables internas, como pueden sus emociones y caracteristicas propias o externas,

el afrontamiento de acontecimientos externos (38).

Existen innumerables investigaciones al respecto las mas destacables son:

» Escalani et al investigan si los/as pacientes con FM estan méas deprimidos, si su
conducta es mas disférica y si tienden a utilizar de manera mas limitada la
negacion como mecanismo de defensa para hacer frente a las dificultades. Su
resultado confirma la presencia del animo depresivo en los pacientes y la
correlacion negativa de los conflictos con la presencia de la depresion, es decir,
que cuanto mayor es la depresién menos muestra el paciente su tendencia a negar

sus problemas emocionales (38).

» Birnie (2001) evalud la relacion de la FM con la intensidad de la ansiedad y de la
depresion, y determino la correlacién del trastorno psicoldgico con la duracion de
la enfermedad y la intensidad del dolor. Encontrd una diferencia significativa
desde el punto de vista psicologico entre los/as pacientes con fibromialgia y
controles sanos medidos utilizando el inventario de depresion de Beck (BDI) y el
inventario de rasgos de ansiedad. Los resultados mostraron que el 35,9% de los
pacientes puntuaron mas alto que el valor de corte de la clasica escala de la
depresion de Beck (BDI). La intensidad del dolor se correlacion6 con la
puntuacion en el inventario de rasgos de ansiedad. Estos resultados surgieren que
la expresion somatica de depresion es una diferencia importante entre el grupo

con FM y el de controles (27).

Los pacientes con fibromialgia echaban cualquier implicacion de que su enfermedad es
primariamente debida a una enfermedad de indole psicologica o psiquiatrica. Mas bien

ven que su malestar psiquico es secundario a los sintomas fisicos (38).
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Aunque la fibromialgia no es una enfermedad mental, aproximadamente un 30% de
enfermos con fibromialgia

presentan de forma coexistente PACIENTES

y muchas veces, secundaria la

enfermedad, ansiedad y/o

depresibn que precisan un

tratamiento prioritario. Es

importante remarcar que casi el

78% con ansiedad y depresién

manifiestan dolor como sintoma Pacientes con FM = Ansiedad y/o depresion = =

relevante (21). Fuente: elaboracion propia

Otras variables a tener en cuenta dentro de la parte psicologica de la enfermedad son (27):

Los aspectos cognitivos, los pacientes con FM tienen una funcion cognitiva deteriorada,
que es explicada tanto por el nivel de dolor como por el nivel de ansiedad, siendo ambas
muy significativas en el funcionamiento cognitivo del enfermo. Ademas, de la pérdida de

memoria 0 concentracion conocido como “niebla mental”

Los aspectos emocionales, para €l o la paciente con fibromialgia la tensién emocional
deriva de sus propias vivencias, situaciones estresantes llevaria a un incremento del dolor
y de su psicopatologia. Diversas investigaciones afirman que los pacientes con un alto
namero de “puntos gatillos™, relataban varias experiencias adversas por ejemplo en su
nifiez. A ello hay que sumarle el estrés y los pensamientos negativos que la propia

enfermedad provoca en los pacientes por las limitaciones, desconocimientos, etc.

Y, por ultimo, los aspectos comportamentales, en relacion a la conducta tenemos que
destacar las denominadas ‘“conductas del dolor premeditadas” que realizan los/as
pacientes al efectuar un determinado movimiento y creen o saber que les va a doler esa
postura concreta, evitan la situacién al mismo tiempo que experimentan una nueva
postura, que en realidad puede ser mas perjudicial. Todo esto provoca que eviten
numerosas situaciones o conductas por miedo a padecer un dolor o por creencias en

muchos casos erréneos acerca del dolor.
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5. La fibromialgia en el sistema sanitario.
5.1. Lanecesidad de un abordaje multidisciplinario.

La fibromialgia presenta una gran diversidad de perfiles sintomatoldgicos asociados,
incluido su naturaleza multifactorial, el abordaje de la enfermedad supone un gran desafio

terapéutico (39).

Asimismo, estamos ante una enfermedad rodeada por factores psicosociales, en los cuales
tiene mucha incidencia negativa. Por lo que los factores psicosociales seran basicos en el
trabajo con estos pacientes, pues interviniendo sobre ellos se podra influir en su
experiencia de dolor y en su impacto en el estado de salud de la persona, asi como en su
calidad de vida (39).

Debido al caracter multifacético que presenta la FM el mejor enfoque o abordaje para
tratar su patologia es el tratamiento multidisciplinario (TM). Esta premisa se obtiene
gracias a las directrices de la American Pain Society (2005), la Asociacion de las
Sociedades Médicas Cientificas de Alemania (2008) y la Liga Europea contra el
Reumatismo (2007) (Scascighini, Toma, Dober-Spielmann, & Sprott, 2008). En Espafia
se han publicado varias guias para el diagndstico y el tratamiento de la enfermedad que
incluyen la recomendacién de uso de dicha herramienta: Guia practica clinica sobre el
sindrome de fibromialgia para profesionales de la salud (2007), Protocolo de atencién a
pacientes con fibromialgia (2010), fibromialgia (2011), Guia de la fibromialgia (2010) y
Atencion a pacientes de fibromialgia (2014) (40)

Navarro (2004) apunta que un tratamiento meramente sintomatico no puede tener éxito
si no se situan los sintomas en el contexto de las demandas psicosociales de la
enfermedad, pues resolviéndolas se puede acceder a la resolucién, al menos parcial de
dichos sintomas. Y Por su parte, Pefiacoba (2009) plantea que existe suficiente evidencia
de que el mero tratamiento farmacoldgico no tiene los resultados esperados, por lo que
cada vez es mas frecuente que se oferten otras alternativas, solas o en combinacion con

el tratamiento farmacoldgico, desde un enfoque biopsicosocial de la enfermedad (20).
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El concepto de TM para el dolor cronico tiene en cuenta los factores biopsicosociales
tanto en el tratamiento como en el diagnostico. La idea de un abordaje multidisciplinario
debe de incluir: educacion, autogestion, refuerzo en conductas saludables, estrategias de
reduccion del estrés y ejercicio fisico para reducir la discapacidad. Una de las
caracteristicas del TM es que se centra en el tratamiento heuristico, el cual se basa en la
utilizacion de reglas empiricas para llegar a una solucion, esta formado por cinco pasos:
exploracién de las estrategias viables, crear un plan de accion, llevar a cabo el plan y

evaluar los efectos de las actividades llevadas a cabo (40).

Dicha terapia se debe de llevar a cabo por profesionales sanitarios de diferentes
disciplinas para poder ofrecer un tratamiento integral y multidisciplinario que de una
respuesta a las necesidades asistenciales que presentan los y las pacientes con
fibromialgia (40).

Muchos estudios y analisis defienden la necesidad de un abordaje multidisciplinar en la
fibromialgia. Un ejemplo, un metaanalisis de fibromialgia (Hauser, Bernardy, Arnold,
Offenbacher y Schiltenwolf, 2009) obtuvo una fuerte evidencia a favor de los beneficios
a corto plazo del tratamiento multidisciplinar (TM) constituido por al menos un
componente educativo o terapia psicoldgica y al menos una terapia de ejercicio fisico
(EF). EI TM conducia a la reduccion del dolor, la fatiga, los sintomas depresivos y las
limitaciones en la calidad de vida y, por otra parte, al aumento de la autoeficacia del dolor
y la aptitud fisica de los pacientes. Sin embargo, los efectos a largo plazo no fueron

significativos excepto en aptitud fisica (39).

A su vez, varias revisiones de guias basadas en la evidencia para la fibromialgia (Garcia,
Martinez y Saturno, 2016; Hauser, Thieme y Turk, 2010) también informaron que el TM
produce mejores resultados que la aplicacion de cualquier otro tratamiento de forma
aislada, aungue también critican la gran disparidad tanto en presencia como en fuerza de
recomendacion de muchos tratamientos. Hauser et al. (2010) encontraron que de las tres
guias basadas en la evidencia que incluyeron en su revision, dos de ellas recomendaron
como tratamientos de primera eleccion el EF aerdbico, la terapia cognitivo conductual
(TCC), la amitriptilina 'y el TM, mientras que la guia restante asigno el maximo nivel de

recomendacion a la farmacoterapia (39).
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Posteriormente, Garcia et al. (2016) revisaron seis guias y sefialaron que las terapias no
farmacoldgicas eran los tratamientos de primera eleccion, siendo el EF y la TCC los
procedimientos con mayor evidencia y beneficio neto. En cambio, el uso de farmacos se

recomendo solo para los episodios de dolor intenso y sintomas no controlados (39).

Por lo tanto, aunque existe un acuerdo sobre la necesidad de un abordaje multidisciplinar
de la fibromialgia, existe controversia en relacion a la priorizacion del tratamiento

farmacoldgico y el no farmacologico (20).

5.2.  Tratamiento.

La fibromialgia requiere tanto de una atencién médica, como de una intervencion en
aspectos psicosociales debido a su caracter multifacético por lo que el trabajo en equipo
es indispensable para poder abordar todas las areas afectadas. Desde el sistema sanitario
se ofrecen dos tipos de tratamiento: por un lado, encontramos el tratamiento

farmacoldgico y por el otro el no farmacoldgico (24).

A nivel tratamiento farmacoldgico, hablamos de una Unica opcion, es decir, para
amortiguar los dolores y dolencias que los y las pacientes sufren, son recetados con
analgeésicos, antidepresivos, tranquilizantes o relajantes musculares, son el tratamiento

que a dia de hoy tiene una persona con fibromialgia (41).

Como hemos dicho anteriormente, para realizar un tratamiento efectivo en los/as
pacientes con fibromialgia, tanto en la Asociacién Americana del Dolor (American Pain
Society APS) Burckhardt et al., 2005), como la Liga Europea contra el reumatismo
(European League Against Rheumatism [EULAR]) (Carville et al., 2008) y en Espafia,
tanto la Guia del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (MSPSI, 2011), como
el Documento de Consenso Interdisciplinario Espaiiol (Alegre de Miquel et al., 2010),
recomiendan el tratamiento multidisciplinar, en el que el tratamiento farmacoldgico se
combina con el ejercicio fisico y el tratamiento cognitivo- conductual (TCC), o al menos,
con uno de los dos (H&user et al., 2010b; Rivera et al., 2006) (7).
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Ademas, hay evidencia de resultados positivos en los tratamientos multidisciplinares que
incluyen también psicoeducacion (Burckhart, Clark y Bennett, 2005; Demirbag y
Ogunzoncul, 2012; Luciano et al., 2011; Van Abbema, van Wilgen, van der Schans y van
Ittersum, 2011). Los programas de psicoeducacion aportan informacion al paciente sobre
el manejo del dolor, proporcionan un mejor afrontamiento, resaltan la importancia de la
actividad fisica y del apoyo social y proveen de estrategias individuales para el cambio
de conducta (Rodero et al., 2009) (7).

La terapia psicoldgica, ya sea individual, con grupos o familiares, es significativamente
eficaz en la reduccion del dolor y los sintomas depresivos (Glombiewsky et al., 2010).
Seguln una reciente revision sistematica sobre los tratamientos psicolégicos en los Gltimos
20 afos, la intervencion psicologica mas utilizada en fibromialgia son los TCC (Lami,
Martinez y Sanchez, 2013) que han mostrado eficacia para mejorar las estrategias de
afrontamiento, la autoeficacia y las conductas de dolor (Bernardy, Fuber, Koellner y
Hé&user, 2010; Bernardy, Klose, Busch, Choy, y Hauser, 2013; Lami et al., 2013). Los
TCC incluyen, entre otros, discusion cognitiva, habilidades de afrontamiento, técnicas de
resolucion de problemas, manejo del estrés, actividades graduales y establecimiento de
metas (Rodero et al., 2009) (7).

El tratamiento de la fibromialgia esta basado en tres pilares:

Tratamiento
Ejercicio fisico. cognitivo-
conductual

Medicacion

El ejercicio fisico, es el tratamiento mas estudiado de la fibromialgia durante los dltimos
afios y es considerado como la alternativa mas recomendable para reducir la dependencia
al tratamiento farmacoldgico. Numerosos estudios han demostrado que el ejercicio es
beneficioso para los/as pacientes: reduciendo la intensidad del dolor y la fatiga,
mejorando la funcion fisica, la calidad del suefio y el estado de &nimo; asi como un
aumento en la percepcion del bienestar y calidad de vida. El ejercicio fisico segun
expertos en la materia es un fortalecimiento muscular o resistencia, flexibilidad,

estiramientos y el ejercicio aerobico, ya sea de forma individual o combinado (42).
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Desde la intervencion psicologica, se han estudiado dos tipos de terapias (42):

e La Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT) en la cual se trabaja la diferencia
entre aceptar y resignarse, el mindfullness y los valores, siendo su objetivo
principal la aceptacion de la enfermedad como parte de sus vidas.

e La Terapia Cognitivo Conductual (TCC) en la que se usan técnicas de
reestructuracion cognitiva y desarrollo de habilidades de afrontamiento, con el
objetivo de reducir pensamientos negativos, depresion, ansiedad y riesgo de

suicidio.

La psicoeducacion sobre la fibromialgia, es también muy necesaria, ya que estamos ante
una intervencion en la que su objetivo principal es mejorar la calidad de vida de los/as
pacientes. Dicha intervencion se centra en ofrecer asesoramiento e informacion
actualizada sobre la enfermedad, el dolor y el tratamiento. Una forma de implementacion
es la formacidn entre iguales, donde se sefiala los mecanismos para autocuidarse, se
trabajan necesidades, autoestima, habitos de alimentacion, recursos y herramientas
disponibles (24). Ademas, se realizan intervenciones con respecto a los roles de género,
la sexualidad y otras cuestiones psicosociales (42).

5.3. Situacidn de las politicas sanitarias y sociales.

En Espafia la mayoria de las personas afectadas por la fibromialgia son tratadas por
diversos especialistas en funcion de los cuadros fisicos, neuroldgicos, reumatoides
psicolégicos que presenten. Las acciones por parte de los distintos colectivos ponen de
relieve la necesidad de avanzar en el diagnéstico y en el tratamiento global y no realizar
una fragmentacion como se esta realizando en el Sistema Nacional de salud. Es por ello
que resulta imprescindible avanzar en materia de politicas sanitarias y sociales
universales y globales orientadas a mejorar la calidad de vida de este colectivo. Acciones
gue impulsen marcos legislativos que reconozcan la existencia de la enfermedad, y

pongan en marcha planes estratégicos concretos (Barranco y Herrera, 2009) (43).
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El 11 de febrero de 2010, el portavoz del GPSN en la Comision de Sanidad, Politica
Social y Consumo, Xosé Manuel Pérez Bouza, propuso una mocién de censura, debido a
la falta de reconocimiento de la fibromialgia como enfermedad incapacitante y ante la
ausencia de una apuesta seria para mejorar la cobertura social de los y las pacientes con
fibromialgia. En dicha mocion, la Comision de Sanidad y Consumo del Senado insta al
Gobierno a (43):
- Reconocer la fibromialgia como una enfermedad incapacitante.
- Desarrollar y disefiar mecanismos de valoracion de la misma para que puedan ser
aplicados en las valoraciones por medio de las cuales se determinan los distintos

grados de discapacidad.

De aprobarse dicha propuesta, Se potenciaria las situaciones de derechos universales y se
evitaria el desgaste personal que supone que la persona afectada tenga que utilizar la via
judicial para que le sea reconocida su derecho a la incapacidad, como viene ocurriendo
desde el afio 1999 (43).

La medida del diagnostico y tratamiento global y especifico se esta poniendo en marcha
por el Parlamento de Catalufia, mediante la resolucién 203/VIll, sobre la atencion a la
fibromialgia y el sindrome de fatiga cronica, insté al Gobierno a la creacion de las
unidades hospitalarias especializadas en fibromialgia y sindrome de fatiga crénica.
Mediante esta orden la Consejera del Departamento de Salud regula el &mbito territorial
de atencion, el personal y el funcionamiento de estas unidades, tal como detalla la misma
resolucion. Se expresa que la fibromialgia y el sindrome de fatiga cronica son
enfermedades que, por su especialidad, es necesario en determinados casos un tratamiento
multidisciplinario, impulsando con ello la creacion de unidades hospitalarias

especializadas (43)

Es relevante, qué otras comunidades autdnomas avancen en esta direccion y que, ademas,
en las politicas sociales se contemple acciones que impulsen las investigaciones en este
campo para promover un tratamiento mas eficaz. La finalidad es conseguir mejorar la

realidad social de las personas que padecen fibromialgia (43)
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Desde las distintas asociaciones de fibromialgia y sindrome de fatiga cronica mediante
manifiestos llevan afios luchando y pidiendo que se debe continuar en la eliminacién del
rechazo, la arbitrariedad y las posiciones erraticas que persisten en el sistema y en la

sociedad. Algunas exposiciones de dichos manifiestos son (43):

e Reclamo de respuestas y soluciones institucionales que llegan de forma lenta,
dispersa insuficiente y que hace cuestionar el interés de normalizar esta
enfermedad y querer dotarla de toda la excelencia clinica, cientifica y tecnoldgica
que se merece.

e Solicitud de politicas integrales de atencidn sanitaria y cobertura social, al margen
de criterios territoriales, econémicos y politicos, ya que no hay categorias de

enfermo ni de enfermedades.

En solo estos dos puntos, se expresa de forma clara la direccion que se debe de seguir e
impulsar a nivel de politicas sociales y sanitarias para responder a la demanda de un
colectivo que sufre en silencio una enfermedad que dia a dia les empeora su calidad de
vida (43).

5.4. Lafigura del Trabajador Social Sanitario.

Si hacemos un poco de memoria, nuestro sistema sanitario se ha caracterizado por estar
basado en un modelo biomédico, centrado Unicamente en la enfermedad, en recuperar las
constantes vitales y el buen funcionamiento del cuerpo (44), reduciendo la enfermedad a
una variable bioldgica, sin dejar espacio a las dimensiones sociales, psicolégicas y de
comportamiento de la enfermedad (45). Este modelo se dejé atrés, dandole paso a un
modelo biopsicosocial que considera al entorno como una base sobre la que se ha
desarrollado la dolencia, se contextualiza la atencion a los estados fisicos y bioldgicos de
la persona en su medio habitual, estudiandose como ese medio puede influir en el estado
de salud (44) promueve la consideracion y evaluacion de todos los determinantes
bioldgicos, psicoldgicos y sociales en el/la paciente (45). Se pasa a tener una vision de la

persona de un sistema complejo dentro del cual la enfermedad presenta multiples factores.
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La presencia de los trabajadores sociales sanitarios dentro del &mbito de la salud es un
indicativo de que se apuesta por un modelo de asistencia integral, provocando una
inclinacion sobre el modelo biopsicosocial (44).

“El trabajo social en el ambito de la salud es la actividad que se ocupa de los aspectos
psicosociales del individuo, a través del estudio, diagndstico y tratamiento de los factores
sociales que concurren en el mantenimiento de la salud y en la aparicion de la enfermedad
de la persona, grupos y comunidades, colaborando en potenciar el caracter social de la
medicina. En el plano individual y familiar la integracién del trabajador social en el
ambito sanitario, supone la aportacion de alternativas o soluciones a las dificultades
sociales que surgen con la aparicion y desarrollo de la enfermedad, con el objetivo de
evitar los desajustes socio-familiares que se producen como consecuencia de la pérdida
de salud, estableciendo un sistema de participacion de los pacientes y/o familiares en la

atencion individual y la toma de decisiones terapéuticas.” (47 p 12).

“Por lo que, la aportacién del trabajo social sanitario al campo de la salud, es la valoracion
social de la persona y su entorno, estableciendo estrategias de intervencion en la
promocion y prevencién de la salud y atendiendo la problematica socio-familiar de la
persona enferma, garantizando de esta manera una atencion integral a la poblacion.” (48

p 4-5).

Existen enfermedades crénicas de alto impacto psicosocial debido a las repercusiones que
conlleva el diagndstico y pronostico de la enfermedad, tanto para las personas enfermas
como para sus familias. Entre ellas, encontramos la fibromialgia una enfermedad crénica

sin tratamiento (21).

Desde el trabajo social sanitario se debe actuar en la promocion de la salud de las personas
enfermas de fibromialgia, centrandose en el afrontamiento de la enfermedad desde un
foco diferente, cuya finalidad sera la construccion de fortalezas, virtudes y competencias,
aumentando las emociones positivas e incrementando asi la calidad de vida y aprendiendo

una formula para afrontar resistentemente la fibromialgia (21).
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Vivir con una enfermedad cronica como la FM plantea nuevos retos para una persona, y
aprender a afrontar estos nuevos retos conlleva un proceso largo. Pero entender lo que
ocurre y participar de forma activa en el cuidado de la salud del paciente ayudara a
afrontar esos retos (21). Desde el TSS y a partir de procedimientos y protocolos (6)
especificos se establece una relacion terapéutica orientada a la blasqueda de la
reconstruccion de sus fortalezas internas y con el objetivo de adaptarse a su nueva
realidad, debido a los cambios psicosociales y sociales que han surgido a raiz de la
enfermedad (21).

No obstante, debemos de tener en cuenta que cada persona es Unica, que cuenta con sus
propios sentimientos, emociones, necesidades, conocimientos, forma personal de afrontar
las situaciones de crisis y, por tanto, la intervencion del trabajador social sanitario debe
estar enfocada desde la atencion centrada en la persona y en la familia, estableciendo un

diagndstico social sanitario y desarrollando un plan social sanitario individualizado (21).

Con respecto a la FM, estamos ante una enfermedad en la que el diagnostico suele ser
tardio y la persona visita las consultas de varios especialistas hasta que tiene un
diagndstico firme, en el cual se le reconoce que sufre fibromialgia. Teniendo este dato en
cuenta la intervencion del TSS debe de comenzar ante la sospecha o visita de un paciente
a atencion primaria que presente dolor generalizado y no tenga un diagnéstico firme de

otra enfermedad (7).

La respuesta del profesional de trabajo social sanitario se dirige en especial a todos los
problemas y necesidades que surgen de la presencia de la enfermedad o que facilitan su
aparicion, la propagacion, las que surgen de la pérdida de autonomia, las secuelas, los
miedos, asi como se centra sobre todo en los aspectos y factores positivos de la persona
enferma y de su entorno. El objetivo central de la intervencion tiene que ser el bienestar

de la persona enferma. (21).
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Para lograr ese objetivo, es necesario que se estudie el contexto en el que se produce la
enfermedad, desde una vision biopsicosocial que conecte los sistemas somaticos,

psicoldgicos y relacionales (21):

Tipo de enfermedad, pronostico y repercusiones.
Vivencias de la enfermedad por parte del paciente y su familia.
Creencias y valores personales y familiares.

Dificultades existentes para afrontar la enfermedad.

o &~ w0 DN e

Sistemas de apoyo de los que dispone.

A tal efecto, la profesora Dolors Colom sefiala que las intervenciones del profesional del
TSS deberan orientarse hacia dos dimensiones: la primera dimension, seria la
enfermedad; dependencia; pronostico médico y la segunda dimension la vivencia de la
persona enferma, la familia, su percepcidn, miedos y esperanzas. Se debera tener en
cuenta como la persona y familia sienten esa nueva realidad, cuales son sus recursos, asi

como valorar la necesidad de recursos formales para complementar los propios (21).

Por altimo, en el momento de establecer su intervencion terapéutica, el trabajador social
sanitario debe tener en cuenta la situacion o fase en la que se encuentre la persona enferma
y su familia ante la enfermedad, ya que dicha intervencidn sera diferente dependiendo de

la fase en la que se encuentren (21).

Teniendo eso en cuenta, los objetivos del trabajador social sanitario en relacion con la

fibromialgia son (21):

Apoyo y acompafiamiento psicosocial antes y después del diagnostico de FM.
e Informacion y asesoramiento sobre la enfermedad.

¢ Realizar intervenciones individuales y familiares.

e Realizar intervenciones comunitarias para visibilizar la enfermedad

e Proporcionar herramientas y habilidades para mejorar la calidad de vida.

e Disefio, desarrollo y ejecucion de programas psicoeducativos de la FM.

e Favorecer la adherencia al ejercicio fisico y a una alimentacion sana.
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6. Asociacion de Fibromialgia “AFIAMAR?”.

Durante la realizacion del Practicum, lleve a cabo mis practicas en una Asociacion de
Fibromialgia “AFIAMAR?, situada en el municipio de Almonte (Huelva) y la que cuenta
con casi 200 socios/as en su gran mayoria mujeres que sufren dicha enfermedad, el

namero de hombres es significativamente menor, tan solo 7.

Vi una buena oportunidad para contrastar por boca de pacientes, toda la informacién y
datos que he ido encontrando a lo largo del desarrollo del Trabajo Fin de Master, y
comparar todos los datos expuestos con las vivencias que ellas/os me contaran. Ademas,
se incluiran datos recogidos durante el desarrollo de talleres y proyectos llevados a cabo

en la Asociacién gque son interesantes exponerlos.

Llevé a cabo tres entrevistas a 3 mujeres en un rango de edad de 45 afios hasta los 72, fui
concertando las entrevistas a nivel individual para indagar en su historia de vida y luego
hice una grupal con las tres. Las entrevistas individuales duraron aproximadamente una

hora u horay diez y durante la grupal fueron un poco mas de dos horas.

En vez de llamarlo historia de vida, les dije “;contadme vuestra historia con la

enfermedad?”

A continuacion, se expondra de una manera resumida datos y contenidos de las entrevistas
y demandas que ellas mismas hacen ante las situaciones por las que han pasado y por las
que a dia de hoy siguen pasando. Las entrevistas completas transcritas se encontraran en
el anexo. Cabe aclarar que no se hara ningun tipo de referencia de dato de caracter

personal, por peticion de las entrevistas.
Las conclusiones tras mi paso, participacion y contacto con pacientes con fibromialgia

durante un mes por las practicas llevadas a cabo, las dividire en bloques para tener una

vision maés visual y resumida de ellas.
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Bloque 1: sintomas.

Con respecto a los sintomas y de manera resumida, los y las pacientes manifiestan a groso
modo la misma sintomatologia, es cierto, que existe diferencias en la frecuencia e
intensidad de esos sintomas, ya que, en algunos/as pacientes, por ejemplo, los dolores
suelen ser mas intensos impidiéndole en muchas ocasiones participar en los talleres o

problemas con la memoria (niebla mental).

Bloque 2: Diagndstico.

El tiempo que transcurre desde la primera cita con el médico o medica en la cual expresan
dolores o molestias musculares, hasta que el diagnostico de fibromialgia es firme, es un
intervalo de tiempo que oscila entre los dos y cuatro afios.

Son revisadas y observadas por varios especialistas médicos/as, la gran mayoria han
recibido prescripciones farmacéuticas de medicamentos para dolores, relajantes y
descanso, mientras eran citadas por el otro especialista.

Las citas de los médicos tardan un minimo de mes y medio en llegar, lo que dificultad

que el diagnostico sea precoz.

Blogue 3: problemas psicolégicos.

La gran mayoria reconoce que durante la enfermedad han sufrido ansiedad, depresion,
pensamientos negativos, miedo, falta de entendimiento, frustracion y desconsuelo.

Esto ha sido potenciado durante el tiempo en el que no tenian un diagndstico de la
enfermedad, y que han tenido que solicitar ayuda psicoldgica, en la actualidad siguen
apareciendo esos pensamientos, pero ya saben los que les pasa en el cuerpo por lo que el
afrontamiento se hace maés eficaz.

El 60% de las y los pacientes asisten y son vistos por el psicologo de la asociacion y

servicios sociales comunitarios.
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Bloque 4: Red de apoyo.

En el desarrollo de talleres, proyectos inclusive en las entrevistas llevadas a cabo la
conclusion y el sentimiento que muestran es bastante claro, siendo “la falta de
entendimiento” la frase clave y mas usada por todos y todas las pacientes.

Cuando hablamos de red de apoyo no solo hablamos de amigos, vecinos, conocidos, sino
también del propio entorno familiar. Se sienten incomprendidas y aisladas socialmente,
hablan de las pocas ayudas que estan recibiendo las sociedades de fibromialgia ya que no
tienen disponibilidad de acceder a muchas lineas de subvenciones al menos en lo que
corresponde a Andalucia.

Algo que me llamo la atencion fue cuando hablaron de la falta de entendimiento del dolor
del otro, es decir, la gente cuando sufre dolor lo siente, pero le cuesta empatizar cuando
el otro siente dolor, las frases de “como te va a dolor todo el cuerpo”, “pero si antes no
parabas”, “eso no es nada mujer/hombre, a todo el mundo nos duele algo”, etc. Han sido
escuchadas y repetidas a todos/as las pacientes a lo largo de su enfermedad.

Y la pregunta mas famosa “;qué es la fibromialgia?” entre risas, dicen que “han
escuchado mas esa pregunta, que un bueno dia", y ello habla de la falta de visibilidad que

la fibromialgia tiene en la sociedad.

Blogue 5: Trabajo, discapacidad, economia.

De las y los 200 socios que tiene la asociacion tan solo 3 personas tienen reconocido el
grado de discapacidad, el resto o no tiene nada reconocido y cobra una PNC o tiene
reconocido algun tipo de incapacidad por otras cuestiones.

Los que les dificulta a las personas que le faltan afios de cotizaciones o que todavia estan
en edad laboral, reincorporarse al trabajo ya que no se encuentran al 100% fisicamente y
en muchos trabajos no entienden su situacion, por lo que la situacion laboral es precaria.
Y consigo la econdémica, muchas de ellas compran peonas agricolas para luego cobrar el
paro o sello agricola, otras no trabajan y dependen econémicamente del marido o cobran

una PNC de 300 euros al mes.
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7. Resultados.

En relacion a los resultados, tras realizar la correspondiente lectura de los articulo

seleccionados, los resultados en relacion con las preguntas de investigacion planteadas

son los siguientes:

Preguntas de investigacion.

¢, Cudles son los datos médicos que

se tiene sobre la FM?

¢Existe muchas investigaciones,
articulos e informaciones sobre la

enfermedad?

¢Como influye la fibromialgia en

el paciente?

¢, Como viven los profesionales y
pacientes el proceso de abordaje

clinico?

Principales resultados.
Los datos médicos y cientificos sobre la
enfermedad son escasos, incongruentes vy
deficientes, pues actualmente se sigue sin
conocer su etiologia y el diagnostico de la
enfermedad se realiza por descarte.
La documentacion sobre la FM es bastante si
buscamos fuera de Espafia, es decir, en nuestro
pais la informacion es bastante precaria, la gran
mayoria son articulos traducidos o revisiones
bibliogréaficas de articulos americanos.
Los pacientes con FM viven un empeoramiento
de su calidad de vida, es una enfermedad
incapacitante que presenta modificaciones en
todos los aspectos de la vida de la persona que
la sufre, a niel familiar, social, laboral y
economico.
Inclusive, el 30% de los pacientes con FM
presenta depresion y ansiedad por lo que influye
de manera evidente en los aspectos psicoldgicos
de la persona.
El abordaje de la fibromialgia es frustrante tanto
para el profesional como para el paciente. La
relacibn médica/a-paciente es descrita como
insatisfactoria debido a la falta de soluciones
terapéuticas eficaces y la falta de comprension

que siente el paciente.
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¢ Como es la atencidn integral a los

y las pacientes?

La figura del trabajador social

sanitario en la fibromialgia

¢Qué politicas sanitarias y
sociales hay en relacion con la
FM?

¢Cuales son las intervenciones
que se llevan a cabo en el

tratamiento de la FM?

La atencion integral con respecto a los y las
pacientes antes y después del diagnostico es
bastante deficiente: antes del diagndstico porque
son vistos por multiples especialistas
provocando sentimientos negativos a nivel
psicologico y después porque ante la falta de
informacion y conocimiento sobre la FM la
atencion sanitaria es rudimentaria, en el sentido

de que las opciones son minimas.

La figura del trabajador social sanitario aparece
inusualmente cuando se habla de las
intervenciones o profesionales que deben de

actuar en la FM desde el sistema sanitario.

Existe una necesidad sobre implantar politicas
sanitarias y sociales eficaces y unanimes a las
que se una todas las Comunidades Auténomas
para poder desarrollar una intervencion

eficiente.

Existe un acuerdo entre las intervenciones o
tratamientos que se deberian de llevar a cabo
para mejorar la calidad de vida de los/as
pacientes, siendo estos: ejercicio fisico,
medicacion e  intervencion  cognitivo-

conductual.
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El practicum fue realizado en una asociacion de fibromialgia, por lo que se considero una

buena oportunidad para verificar los datos obtenidos tras la investigacion cualitativa de

la lectura de los 48 articulos seleccionados.

Los resultados obtenidos tras la realizacién de las practicas fueron demoledores. Cabe

aclarar, que estamos hablando de la situacion sanitaria dentro de Andalucia con respecto

a la fibromialgia, los datos son los siguientes:

YV V V V

YV V. V V V

De tres a cuatro afios para ser diagnosticados.

Los y las pacientes son vistas/os hasta por 4 especialistas diferentes.

Las citas entre consulta y consulta tarda un mes y medio en llegar.

Poco apoyo social, la sociedad no comprende ni se cree en ocasiones la
existencia de la fibromialgia, por lo que en muchas ocasiones experimentan un
aislamiento social.

Se da cierta incomprension dentro del entorno familiar.

Presencia de depresion y ansiedad.

Sentimientos negativos: culpa, baja autoestima, miedo, soledad y aislamiento.
Son conscientes de la pérdida de calidad de vida que tienen dia a dia.

De los casi 200 socios que tiene la asociacion ninguno ha sido visto o atendido
por el trabajador social sanitario de atencién primaria, ni antes ni después del

diagnostico.
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8. Consideraciones.

A continuacion, expondré las consideraciones o razonamientos obtenidos a partir del

estudio realizado durante el desarrollo del presente proyecto:

> El desconocimiento favorece la falta del apoyo social y familiar.

El desconocimiento sobre la enfermedad propicia que no solo se realice intervenciones
ineficaces a nivel clinico sobre los pacientes, sino que exista sobre la enfermedad una
capa invisible que provoque que se la catalogue como “una enfermedad de moda”, y

ademas que los/as pacientes que la sufren vivan un aislamiento social y familiar.

> Desde la perspectiva politica.

En relacion a la perspectiva politica, podemos decir que los planes nacionales de salud
del contexto internacional no incluyen el abordaje de la enfermedad y tampoco la FM se
encuentra dentro de los problemas de salud que se priorizan, lo que provoca que no se

contemplen lineas de accion dirigidas sobre la misma.

Con respecto a Espafia, no existe una hegemonia en las intervenciones recogidas en planes
y programas dedicados a la FM, cada Comunidad Auténoma posee un plan o programa
distinto, incluso se da casos en los que ciertas CC. AA no tienen ningln plan o programa

dedicado a la atencion o intervencion sobre la fibromialgia.

> Las intervenciones/tratamiento v la figura del Trabajador Social Sanitario.

Durante la lectura de los articulos e investigaciones que forman parte de la presente
investigacion, se ha encontrado un acuerdo en relacion a las intervenciones y tratamiento
que se deben de llevar a cabo con los/as pacientes de fibromialgia, el tratamiento cuenta
con una parte farmacoldgica y otra no farmacoldgica. Dentro del tratamiento no
farmacoldgico existe un acuerdo total ante el desarrollo de ejercicio fisico, alimentacién

saludable, tratamiento psicologico y una intervencion cognitivo conductual.
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Segun las directrices dadas por la American Pain Society (2005), a Asociacion de las
Sociedades Médicas Cientificas de Alemania (2008) y la Liga Europea contra el
Reumatismo (2007) (Scascighini, Toma, Dober-Spielmann, & Sprott, 2008), es necesario
un abordaje multidisciplinar de la fibromialgia debido a la gran diversidad de perfiles

sintomatologicos asociados, incluido su naturaleza multifactorial (39).

Con respecto, a la figura del TSS aparece inusualmente cuando se habla de las
intervenciones o profesionales que deben de actuar en el tratamiento de la fibromialgia
desde el sistema sanitario, un claro ejemplo seria el proceso asistencial integrado en
fibromialgia (2005) llevada a cabo por la Comunidad Auténoma de Andalucia en el cual
se detallan las distintas intervenciones que se realizan, pero no aparece la figura del

trabajador social sanitario como parte de los profesionales multidisciplinarios.

Los resultados obtenidos implican unas recomendaciones sobre las perspectivas futuras
del trabajo, que son las siguientes:

Politicas sanitarias y sociales.

e Desarrollo de politicas integrales de atencion sanitaria y cobertura social a nivel

nacional que sea de aplicacion en las distintas Comunidades Autonomas.

e Elaboracién de protocolos especificos sobre el abordaje de la fibromialgia en el

sistema sanitario (6).

e Creacion de unidades sanitarias especificas sobre FM, formada por un equipo

multidisciplinar.

Perspectiva de género:

Dejar de lado las creencias de enfermedades con género ya que esto supone un error
clinico en escala, puesto que la creencia de la existencia de enfermedades con género (la
FM se considera una enfermedad femenina) supone que se le niegue el diagnostico de la
enfermedad a los hombres y dificulte en gran medida su calidad de vida y recuperacion.

Asi como las intervenciones necesarias por parte del equipo multidisciplinar.
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Profesionales del sistema sanitario:

Formacion en materia de fibromialgia a los profesionales sanitarios, en concreto

a los equipos multidisciplinarios.

Dicha formacion debe de ampliar competencias y habilidades profesionales para

responder a las diferentes necesidades que la fibromialgia plantea (6).

Desarrollar estrategias que eliminen actitudes negativas y estereotipos sobre la
fibromialgia en el sistema sanitario (6).

El trabajador social sanitario.

Una de las actuaciones o intervenciones llevadas a cabo en los/as pacientes con

fibromialgia es la terapia cognitivo- conductual (TCC), dicha terapia se presenta durante

el desarrollo del master de trabajo social sanitario como una de las actuaciones

desarrolladas por dicha unidad de profesionales. Teniendo esto en cuenta expondreé las

siguientes recomendaciones dirigidas a la unidad de trabajo social sanitario (49):

Incorporacion de la figura del TSS en planes y programas sobre la Fibromialgia.

Responsable de realizar protocolos y planes de actuaciones para el colectivo de
pacientes con FM

La realizacion de planes de intervencion individualizados para cada paciente

diagnosticado o no con FM

Que desde la unidad de TSS se realicen actuaciones preventivas y de promocion
hacia los pacientes que todavia no teniendo un diagnostico firme de FM se

sospeche sobre su padecimiento.

Llevar a cabo programas y proyectos sobre la comunidad para visibilizar e

informar sobre la fibromialgia.
Acompafiamiento psicosocial antes y durante el diagndstico de la enfermedad.
Realizar intervenciones individuales y familiares.

Crear grupos de autoayuda.
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- Mantener una comunicacion y coordinacion fluida con los servicios sociales y con
las distintas asociaciones que lleven a cabo actuaciones con el colectivo de
pacientes, dicha comunicacion y coordinacion se puede realizar a través de la

creacion de un plan de comunicacion externo.

- Realizar estudios sobre la incorporacion de nuevas terapias, como por ejemplo la
psicoterapia psicodinamica, ya que esta tiene como objetivo la promocion de
comprender e integrar los aspectos del Yo en conflicto, encontrando nuevas
maneras de integrar estos para funcionar y desarrollarse con mas libertad y
eficiencia, pudiendo realizar psicoterapia familiar breve, la era piba interpersonal

y la terapia cognitivo analitica (49).

Sobre futuras investigaciones.

e Evaluar la satisfaccion de los pacientes con la atencion recibida y con respecto a

los equipos multidisciplinarios (6).

e Llevar a cabo investigaciones sobre el sesgo de género en el sistema sanitario en

referencia a las enfermedades consideradas como “femeninas”.
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9. Conclusiones.

La fibromialgia es una enfermedad que expone la necesidad de investigar sobre las
enfermedades raras o las que no tenemos suficientes datos para llevar a cabo una atencion
integral a los/as pacientes, pues no olvidemos que el objetivo principal del sistema

sanitario es exactamente eso, proporcionar una atencién integral a los/as ciudadanos/as.

A partir de los resultados obtenidos en la presente investigacion, se pone de relieve la
necesidad existente sobre la emergencia y visibilidad social de la fibromialgia como un
problema sociosanitario. El primer paso es reflejar dicha emergencia en las politicas
sanitarias y sociales, siendo necesario implementar politicas especificas de FM que

puedan corregir esta evidente carencia.

El sistema sanitario se encuentra en deuda con el colectivo de pacientes que sufren
fibromialgia, puesto que ante la escasa cobertura y atencion que se realiza desde el
sistema sanitario en referencia a la enfermedad, son las asociaciones y las entidades
formadas por este mismo colectivo de pacientes las que ofrece y proporciona lo que el
sistema sanitario no, excusandose este mismo en la falta de conocimiento que existe sobre

la fibromialgia.

Los resultados sugieren la existencia de un sesgo de género en la atencidn sanitaria de
los/as pacientes, la fibromialgia es catalogada como una enfermedad femenina, ocultando
en ocasiones la existencia de esta enfermedad en hombres, lo que dificulta su diagnostico

en el género masculino.

Con respecto a la figura del trabajador social sanitario, los resultados del proyecto abalan
y manifiesta la necesidad de vincular a dicho profesional en la intervencion de la FM,
debido a que es una enfermedad con abundantes aspectos psicosociales, la incorporacion
de las recomendaciones expuestas en el apartado anterior supondrian la realizacion de
una atencion integral al colectivo de pacientes con fibromialgia y un avance desde el

sistema sanitario para priorizar y dar una respuesta a esta problematica sociosanitaria.
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11. Anexos.
Anexo I.

Las entrevistas que realice a 3 pacientes socias de la asociacion fueron realizadas a traves

de una Unica pregunta ““;cuéntame tu historia con la enfermedad?

Si es cierto que, por precaucion, realice un pequefio guion por si la entrevista se iba de
eje, es decir los puntos claves de informacion eran los siguientes:

- El comienzo con la enfermedad.

- Sistema sanitario: especialistas, diagnostico, etc.

- Apoyo familiar y social.

- Vida laboral.

- Situacién econdmica.

- Depresién o ansiedad.

- Trabajador/a social sanitario/a

Anexo 1.

Las entrevistas realizadas durante mis practicas en la asociacion AFIAMAR:

Entrevista 1.

La pregunta planteada fue ;cuéntame tu historia con la enfermedad?

“Mi historia con la fibromialgia tiene ya una duracién de casi 10 afios desde que me la
diagnosticaron, antes de eso, la sufri durante casi por tres afios, sin saber lo que realmente
me estaba pasando y sin mucha explicacion por parte de los médicos y médicas que me

vieron durante ese tiempo.

Yo comencé con dolores musculares, en un primer momento pensé que podria ser la edad,
estrés, o las explicaciones que se le suelen dar a simples dolores que te dan, me lleve asi
durante casi 6 meses en los cuales los dolores eran constantes, pero no eran muy fuerte,
en una cita médica con mi médico de cabecera se lo comento, y me receta pastillas para

los dolores.
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Los dolores empiezan aumentar la intensidad, descanso mal, tengo falta de concentracion,
suelo estar méas cansada de lo habitual y el cuerpo comienza a pesarme mas de lo normal,
por ejemplo, de estar cocinando dar tres pasos y tenerme que sentar por los dolores,

levantarme por la noche cada dos horas, etc.

Es en ese momento donde solicito una cita médica y de ahi me derivan al Hospital, la cita
me llega a los 2 meses a mi casa, acudo a la cita y el medico me revisa y yo le cuento la
situacion en la que vivo, los dolores, molestias y demas. Me solicita radiografias, tac y
mas pruebas, vuelvo asistir a consulta y me dice que las pruebas han dado normales en
comparacion con la edad que en ese momento tenia, me cambia la medicacion y me dice

que me volverd a citar para una revision.

Pasan bastantes meses y la cita no me llega, y yo tengo una mejoria con la medicacion,
pero sigo practicamente igual o incluso peor, no puedo cargar peso en los brazos, me
costaba coger embrazo a mis nietos, incluso ir a la compra, me empiezan a dar dolores de
cabeza muy fuertes de los de tener que acostarme y se me olvidan cosas que a lo mejor
hacia 2 horas que habia hablado o hecho, duermo peor, empiezo a tener constante fatiga

y a sentir hormigueos en manos y pies incluso a veces en las piernas.

Yo veo que la situacion va a mas y pido cita con mi médico de cabecera, le comento todo
lo que habia pasado en ese tiempo y los resultados que me dieron en el hospital, incluso
que la cita de revisién aun no me habia llegado, el me comenta que ante esta situacion va
a solicitar una derivacion con el neurdlogo. Durante afio y medio, me ven todos los

médicos que trabajan en el hospital, me falto que me viera la ginecéloga.

Durante todo ese tiempo, mi vida da un giro enorme, yo ya no soy la misma, yo era una
persona activa que iba de un lado para el otro, y en esos momentos y en la actualidad pues
tengo ciertas limitaciones, a dia de hoy en algunos momentos me molesta no poder hacer
ciertas cosas, pero por otro conozco la enfermedad que sufro y las limitaciones que me

marca.
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Pero al principio lo lleve fatal, el desconocimiento, la falta de entendimiento de decir
¢Qué me pasa? ¢Por qué me duele? ;Qué tengo? se te pasan todas las enfermedades por
la cabeza a cada cual peor que la anterior, sientes frustracion por el cansancio que sientes,
porque te quieres despertar a las 8 de la mafiana para hacer cosas o salir a desayunar con
tus amigas, pero es que ese dia no te puedes levantar de la cama porque te duele hasta el

alma.

Todo eso, me llevo a tener depresion estuve acudiendo durante un tiempo al psicélogo
por recomendacion de mis hijos e hijas, ya que veian que no estaba bien

psicolégicamente.

Debo de decir, que con mi familia nunca tuve un problema, es decir, siempre entendieron
mis dolores, molestias y malestares y siempre me acompafiaron a las citas médicas,
incluso venian ha ayudarme a las tareas de la casa, en los dias en los que yo estaba fatal

0 venian para sacarme de casa.

En la cita con el neurdlogo, fue ese hombre el primero que dijo "fibromialgia”, es la
primera vez que escuchaba esa palabra en mi vida, me dijo que no estaba seguro pero que
por los antecedentes médicos y los sintomas que tenia podria ser una opcién, me dice que
quiere que me vea el reumat6logo y que me revise, el mismo me solicita la cita y en
aproximadamente un mes 0 mes y medio me dan cita con ese médico, me revisa, me

pregunta de todo y por todo, y por mi dia a dia.

Me pregunta por los puntos en los que me duele, la intensidad y varias cosas mas que no
recuerdo y creo que con un aparato me empieza a presionar donde le voy diciendo que
me duele, una vez acabamos me dice que efectivamente, lo que estoy sufriendo es
fibromialgia, me explica los sintomas, en que consiste y las limitaciones que me va a ir

produciendo en mi cuerpo.

Un poco me asusto la verdad, pero sali de esa consulta siendo otra persona, ya sabia lo
que me estaba pasando y ya sobre todo sabia lo que tenia que hacer para sentirme mejor,
desde ese momento me pongo en manos a la obra, y he cambiado mi alimentacion, me
respeto en los dias en los que no puedo o mi cuerpo no me deja hacer todo lo que quisiera

hacer, voy al gimnasio dos dias a la semana, hago natacion, etc.
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He aprendido a vivir con ella, no te voy a mentir que muchas veces los dolores me
desesperan, pero ya sé porque los tengo, la incertidumbre de no saber lo que me estaba

pasando me empezd a consumir no solo a nivel cuerpo sino también de mente.

Yo estuve durante 3 afios de consulta en consulta, de medico en médico, sin saber que le
estaba pasando a mi cuerpo, y el escuchar y ver en sus caras, un es que no sabemos que
tienes, y el mandarte pastillas para descansar y para los dolores que no te hacen nada, eso
creo que es lo peor de la enfermedad. Todo lo que tenemos que pasar hasta que nos dicen

que tenemos y que podemos hacer para estar mejor.”

Entrevista 2.

“Durante toda mi vida he trabajado en las campafas agricolas, es decir, lo mismo he
recolectado fruta en el campo que he estado manipulando en el almacén, he trabajado a
jornada completa, media jornada cuando mis hijos e hijas eran pequefios e incluso he
trabajado 15 horas en el almacén. Siempre he tenido dolores, de espalda, cervicales,
cuellos o cintura; normales teniendo en cuenta el trabajo que hago y en las condiciones

en las que se trabaja, y el esfuerzo fisico que supone.

Hace aproximadamente dos afios, siento dolores muy raros en mi cuerpo, dolores que no
eran los que yo estaba acostumbrada a sentir por el trabajo, después de tanto tiempo
sufriendo dolores, sabes distinguir los dolores tuyos de los nuevos que te dan, lo dejo
pasar un poco con la excusa de bueno se me pasara. Para mi sorpresa no se me pasan y
un dia me voy a levantar de la cama para ir a trabajar y no me podia levantar literalmente
de la cama, me dolia cada musculo de mi cuerpo, era muy raro por que el dia anterior
habia sido mi dia libre, voy a urgencias y me pincha y me dicen que ese dia descanse y

no asista al trabajo, bueno pues me quedo en casa descansado.

Yo sigo con dolores fuertes en cada parte de mi cuerpo, me duelen partes del cuerpo que
ni sabia que existian, empiezo a faltar al trabajo porque se me hace imposible asistir y las
campanas agricolas en ocasiones las tengo que dejar antes de tiempo, porque no podia.

Asisto a una cita con mi médico de cabecera y le cuento la situacién, yo nunca habia

asistido al médico por nada grave, estaba bastante sana, solo por medicacién normal o
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simples resfriados, €l me dice que esos dolores pueden ser debido al trabajo que hago en
el campo que requiere mucho esfuerzo fisico y que el cuerpo va cambiando y no aguanta
tanto, yo un poco le discrepo y le digo que me siento rara que no son dolores normales.

No duermo bien, frecuentes dolores de cabeza, jaqueca, migrafias, mareos, se me duermen
las manos, dolores por todo el cuerpo, hay dias que no me puedo levantar de la cama y

que tengo mucho cansancio.

Me dice que me va a derivar al hospital, y que me tome vitaminas y luego me receta
diazepam. Durante ese afio no termino la campafia agricola, la campafa dura
aproximadamente, 6 0 7 meses, pues yo al quinto mes de trabajo le comento a mi jefe la
situacion y le digo que paro de trabajar durante este afio que de salud no me encuentro

bien.

Entre los dolores, el agobio que sentia, el no saber que me estaba pasando, acostumbrada
ha ir de un lado a otro salir, salir todas las tardes, trabajar, en fin, una vida normal, mi
vida, paso a no poder hacer ni la mitad de todo lo que hacia antes, de poner hasta dos
lavadoras al dia, tenderlas, recogerlas y guardarlas a dar gracias a que el cuerpo me
permitird poner una, a eso sumale dos hijos/as menores, dos torbellinos y yo sin fuerzas

para nada.

Por fin me llega la cita, y asisto al hospital. Me hacen pruebas de todo y todo da bien,
quizas alguna defensa baja, pero nada preocupante, ese mismo médico me dice te voy a
derivar con dos especialistas para que te revisen.

En una de las tantas conversiones que tengo con mi madre, hablamos de nuestros estados
de salud, mi madre hace muchos afios que le diagnosticaron fibromialgia, mi madre es
una sefiora ya de casi 80 afios y me dice, el otro dia pensando en lo que te esta pasando y
en los dolores que estas sufriendo me recuerdas a mi cuando empecé con la fibromialgia

gue nadie sabia lo que me pasada.

50




En las citas médicas con los dos especialistas, después de comentar todos los sintomas y
mi dia a dia y responder todo lo que me preguntan, le comento lo que hable con mi madre
y la médica me dice pues posiblemente tengas fibromialgia, me hace las pruebas y
efectivamente me diagnosticaron fibromialgia. Me dijeron que podria ser heredada de mi

madre.

Actualmente, me encuentro en una situacion complicada econémicamente, pues he
intentado muchas veces volver a realizar el trabajo que antes hacia, y mi cuerpo me ha
dicho de mil formas que no puedo hacerlo, estoy cobrando el paro agricola, porque
compro peonasy con eso sobrevivo. Me han revisado en dos ocasiones un tribunal médico
para darme una incapacidad, en las dos ocasiones me la han denegado, y voy a por una
tercera vez ya que mi situacion de salud ha empeorado, lo mismo sucede con la
discapacidad, me han revisado una vez, ya que la lista de espera desde que la solicitas
hasta que te dan cita es de al menos un afo, y me han dado el 20% de discapacidad por

lo que ni tan siquiera puedo acceder por esa via al trabajo.

Me encuentro a la espera, de una nueva revision por el tribunal medico en la cual espero
que al menos me la otorguen, ya que a nivel psicolégico no me encuentro en mi mejor
momento, soy joven y he trabajado mucho a lo largo de mi vida, y el verme como me

estoy viendo, no me gusta y me frustra.

Esta enfermedad a nivel laboral, te deja fuera de todo, existe poco entendimiento social
al respecto con ella, mucha gente no entiende que no puedes trabajar en todo porque te
duele hasta las pestafias y para lo que una persona no desempefia mucho esfuerzo para ti

es un mundo.”
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Entrevista 3.

“Bueno, mi vida con las enfermedades es ya de muchos afios atras, tuve una caida en la
que me fracture la cadera, fui operada y me pusieron una protesis y ya de ahi no he parado
de caerme, tengo problemas de rodilla y de espalda. Pero mi historia con la fibromialgia
empieza luego de la tercera operacion de espalda que me hacen, yo antes de esa Ultima
operacion, hacia una vida normal soy bastante activa y siempre he seguido las
indicaciones medicas para tener una recuperacion lo méas buena posible y seguir teniendo

la misma vitalidad o al menos parecida.

Durante al menos una semana, siento dolores musculares y empiezo a no descansar bien,
tenia temblores en manos y pies, y casi no tenia ni fuerzas para abrir botes, basicamente
sentia un cansancio constante en mi cuerpo, aunque durmiera siesta 0 yo pensara que esa
noche habia descansad. A todo esto, yo tenia recetado por las otras operaciones pastillas
para descansar por las noches, lo cual me parecia raro que si me habian hecho algo antes

porgue no ahora.

Simplemente pienso, que bueno sera una temporada mala, como todos y todas en algin
momento de nuestras vidas tenemos, sigo intentando hacer mi dia a dia, pero yo notaba
que no lo hacia todo al cien, me cansaba con facilidad, en caminatas algo extensas me

daba fatiga, etc.

Una mafana al levantarme de la cama, no me puedo levantar, senti todo mi cuerpo duro
rigido y dolores por todos lados y le tuve que pedir ayuda a mi marido porque sola era
imposible, estuvimos casi una hora intentado que me levantara, pero el dolor no me
dejaba, consigo levantarme de la cama y recuerdo que durante todo ese dia senti dolores
por todo el cuerpo, a veces me dolia mucho y otras veces normal, pero tenia dolores por

todas partes.
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En una de las revisiones que tengo con mi médico de cabezada de aqui del centro de
salud, le comento lo que me venia pasando y tal y me dice que me va a derivar al hospital
para que me revisen por si es un desencadenante de alguna operacion, o la espalda que
me esta volviendo a dar problemas, pero me dice que le parece raro, ante mi situacion
fisica ya que las recuperaciones y rehabilitaciones las habia llevado muy bien y habia
conseguido una vida casi normal, incluso me habia recuperado mas pronto de lo esperado

y siempre he sido muy activa.

Yo continuo con los sintomas de antes, y voy al hospital, alli me miran 3 especialistas no
recuerdo bien de que eran especialistas la verdad, me revisan cada uno un dia distinto y
me hacen todo tipo de pruebas radiografias, tac, resonancias, analisis de sangre, de todo.
Cuando voy a recoger los resultados, recuerdo que el medico me dice que todo ha dado
positivo que no hay anomalias raras, fuera parte de las I6gicas debido a las operaciones
tan grandes que tengo, yo le digo que estoy un poco asustada, ya que es algo que no me
habia pasado hasta ahora y me da miedo no poder levantarme algln dia de la cama.

El médico me empieza hacer preguntas, sobre dolores, la intensidad de esos dolores,
donde me dolia, como me dolia, si me dolia esto, lo otro, aquello; en fin me pregunto por
todo. Y me comenta que por descarte piensa que puedo tener fibromialgia, derivada de
todas las cosas anteriores que me habian pasado, me comenta lo que es, y yo la verdad ya

la conocia por que tengo amigas que la sufren.
Me dice voy a coger un aparato y te vamos hacer la prueba, me la hicieron y no recuerdo

bien si fue en esa misma consulta o en otra cita en la que me confirma que efectivamente

tengo fibromialgia.
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Y desde ese dia, intento convivir con ella, después de todas las operaciones y
rehabilitaciones tan duras, creo que sin duda los dolores y las limitaciones que la
fibromialgia me hace tener son las peores que he sentido nunca, me siento en muchas
ocasiones impotente y me da mucho coraje no poder hacer ciertas cosas que antes podia.
Hace como 5 o 6 afios que me la diagnosticaron y cada afio que pasa siento que es peor,
si es cierto que bueno el cuerpo ya no es el que tenia hace 20 afios, pero la siento mas
presente con el pasar de los afios y lo peor siento las limitaciones que me a produciendo.

Yo intento seguir todas las recomendaciones de los médicos, caminar, gimnasio,
alimentacion, medicacién y sobre todo respetar esos dias en los que simplemente no
puedo con mi cuerpo, eso antes me costaba mucho, me llegue a sentir una indtil, pero

Creo que poco a poco voy y vamos aprendiendo a vivir juntas.”
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