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e ¢cPor qué este Plan?

Nuestra sociedad cambia y con ella los problemas de salud también cambian.
Enfermedades que hasta hace algunos afios constituian un importante problema de
salud, como por ejemplo las enfermedades infecciosas, estdn actualmente bastante
controladas y por otro lado van apareciendo otros problemas nuevos de salud que
muchos autores denominan enfermedades emergentes. Este es el caso de la
Fibromialgia (FM) y el Sindrome de Fatiga Crénica (SFC), enfermedades que en la
actualidad suponen un importante reto para los profesionales sanitarios y sociales
ya que, por un lado son enfermedades crénicas para las que no hay tratamiento
curativo y por otro son poco conocidas para la sociedad e incluso entre los distintos
colectivos profesionales lo que genera en las personas que la padecen gran
frustracion y desamparo.

Muchas de estas personas reconocen un largo peregrinar por distintos
especialistas médicos (a veces durante varios afos) asi como pasar por
innumerables pruebas diagnésticas hasta conseguir un diagnéstico preciso, con el
importante gasto econdmico que ello conlleva para el sistema sanitario ademds del
sufrimiento afiadido que para la persona va a suponer esta situacién de
incertidumbre prolongada.

Aunque reconocidas desde hace tiempo por la OMS, son muchas las incégnitas que
aln fenemos sobre estas enfermedades: se desconocen las causas etioldgicas,
aunque hay hipétesis que cada vez van ganado peso, y las estrategias de
tratamiento tienen por el momento una eficacia limitada, siendo necesario mds
estudios de investigacion que avalen dicha eficacia.

Al igual que otras enfermedades crénicas la FM y el SFC van a producir un gran
impacto en la vida de la persona enferma y su familia en distintos dmbitos: vida
laboral, actividad social, situacién econdmica, relaciones familiares, estado de
dnimo, etc. Diferentes estudios de investigacién han demostrado la importante
repercusion en la calidad de vida que producen estas enfermedades, hecho que se
agrava ademds por la sensacién de incomprensién e incredulidad que tienen muchos
de estos pacientes a diferencia de otros procesos crénicos mds conocidos y mejor
aceptados socialmente.

La necesidad de dar una respuesta integral a estos procesos es el motivo de la
elaboracién de este Plan, cuyo objetivo principal es contribuir a la sensibilizacién
sobre estas patologias, facilitar el acceso a la informacién y formacién para



profesionales y pacientes, establecer criterios consensuados de actuacién dentro
de nuestra Comunidad Auténoma y mejorar en definitiva la atencién sanitaria y
social de todos los afectados.

» Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica. Aspectos mds importantes

La Fibromialgia es una enfermedad compleja, de etiologia desconocida y evolucién
crénica, caracterizada por dolor generalizado, a veces intenso, que el paciente
localiza en el aparato locomotor. Ademds del dolor, otros sintomas como fatiga,
alteraciones del suefio, parestesias en extremidades, depresidn, ansiedad, rigidez
articular, cefaleas o tumefaccidn en las manos, se encuentran entre las
manifestaciones clinicas mds frecuentes.

El riesgo de padecer la enfermedad entre los familiares de pacientes con FM es
8.5 veces mayor que en otras poblaciones, lo que indica que pueda haber una base
genética que contribuya a la aparicién de la enfermedad. Los sintomas clinicos no
se correlacionan con lesiones estructurales evidenciables a ningdn nivel, ni siquiera
en los componentes del aparato locomotor. Esta situacién genera y ha generado una
controversia cientifica sobre la existencia y categorizacién de este proceso
clinico. Aunque la OMS reconocié a la FM como enfermedad en 1992 y fue
tipificada en el manual de Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE-10)
con el cédigo M79.0, (en la CIE-9-MC es el 729.0), como una enfermedad del
aparato locomotor, las evidencias cientificas actuales, que indican una disfuncidn
del Sistema Nervioso Central, no avalan hoy en dia esta clasificacién.

El diagnéstico es exclusivamente clinico y no hay de momento ninguna prueba
objetiva que sirva de confirmacion diagnéstica. Si es posible detectar en los
pacientes como hecho objetivo una hipersensibilidad al dolor distinta a la de grupos
control, medida por métodos objetivos.

También se ha evidenciado que el tipo y la severidad de las manifestaciones clinicas
afectan de manera importante a la calidad de vida de los pacientes con FM. Un
elemento mds de la complejidad en esta enfermedad es el incremento de recursos
asistenciales con respecto a poblaciones control: Las personas que sufren de FM
acuden con mds frecuencia al médico de cabecera, son remitidos con mayor
frecuencia a especialistas, reciben mds certificados de baja por enfermedad y
tienen mds episodios de hospitalizacién. Por todo ello el impacto individual,
familiar, social, laboral y econémico es muy alto.

A esto hay que afiadir, que las evidencias sobre las distintas intervenciones
terapéuticas, farmacoldgicas y no farmacoldgicas sean hasta el momento limitadas.
Distintos fdrmacos no convencionales, la terapia psicoldgica y el ejercicio fisico son
los elementos fundamentales de la intervencién, junto con el apoyo social.



Un hecho fundamental en la enfermedad es la elevada prevalencia de
psicopatologia y de factores estresantes vitales antes del desarrollo de la
enfermedad y concomitantes a la misma, que pueden actuar como factores
desencadenantes o predisponentes.

La mayoria de los pacientes llegan a las consultas de atencién especializada,
fundamentalmente reumatologia, sin diagndstico ni sospecha del mismo, pohiendo
de manifiesto la dificultad para el manejo de la enfermedad. Esta dificultad
parece fener varias causas: su complejidad y dificil manejo, la presencia de
psicopatologia de forma prevalente, la ausencia de lesiones estructurales en la
enfermedad que hacen dudar de su existencia a la clase médica, la falta de
formacion en el campo del dolor de las diferentes especialidades, y el no tener
claro quién y cdmo se debe tratar la enfermedad.

El Sindrome de Fatiga Cronica (SFC) comparte gran parte de las consideraciones
anteriores y en muchos pacientes coexisten ambas patologias. Se considera en la
actualidad como un proceso neuro-endocrino-inmunolégico, que implica un
importante desarreglo bioquimico e inmunoldgico. El SFC se caracteriza por la
presencia de fatiga fisica y mental persistente o intermitente, durante al menos 6
meses, que no se alivia con descanso. Ademds los pacientes puede presentar otros
sintomas: faringitis o amigdalitis y otras infecciones crénicas, nédulos linfdticos
sensibles, mialgias, artralgias, cefaleas, alteraciones del suefio y malestar que
persiste mds de veinticuatro horas después de un esfuerzo. Es también frecuente
en estos pacientes observar problemas de memoria y concentracién. El impacto de
esta enfermedad llega a ser tan importante que reduce la actividad de la persona
entre el 50% y el 80% de la que realizaba antes de enfermar.

Fue clasificada por la Organizacién Mundial de la Salud con el cédigo 693.3 en el
CIE-10. Hasta 1994 no se establecieron unos criterios diagnésticos definidos: son
los Criterios de Fukuda, que se siguen utilizando en la actualidad.

La mayoria de los enfermos desarrollan la enfermedad entre los 20 y los 30 afios,
aunque cada vez es mds frecuente en adolescentes y nifios. Muchos estudios
indican la predisposicion genética a esta enfermedad y la implicacién de agentes
desencadenantes: virus, agentes tdxicos, etc

Al igual que la FM es mucho mds frecuente en mujeres lo cual se ha relacionado con
factores neuroendocrinos, sobre todo la influencia de los estrogenos.

Normalmente corresponde a los especialistas en medicina interna el diagnéstico del
SFC, debido a las especiales caracteristicas de complejidad y afectacién
multisistémica y la importancia de hacer un correcto diagnéstico diferencial.



El diagndstico se hace en base a criterios clinicos aunque hay muchas pruebas
especificas de diagndstico en fase experimental que pueden implicar en los
préximos afios un importante cambio en el diagnéstico.

o Identificacion de necesidades.

De la valoracién de todo lo anteriormente expuesto se puede concluir que en el
abordaje de estas enfermedades se considera fundamental ofrecer una asistencia
sanitaria y social coordinada y homogénea en toda la Regién. Ademds es necesario
mejorar la formacién de los profesionales asi como establecer protocolos de
actuacién que definan las actuaciones a realizar desde los distintos dmbitos
laborales (Atencidn primaria, especializada, servicios sociales, salud laboral,
inspeccion...) y favorezcan la coordinacién de las actuaciones y la optimizacién de
los recursos disponibles.

Por ofra parte, en este tipo de enfermedades crénicas, en las que hay todavia un
gran nimero de incdgnitas por resolver es muy importante la informacién que el
paciente reciba del sistema sanitario que ayudard en gran parte a sobrellevar la
enfermedad y a potenciar su colaboracién y adhesién al tratamiento. Otro aspecto
importante es mejorar la valoracién social de estas patologias bastante
desconocidas por la poblacién general y seguir avanzando en la investigacién de las
mismas.

e Prevalencia.

La prevalencia en FM es elevada afectando al 25% de la poblacién mayor de 20
afios, fundamentalmente a mujeres en una proporcién 20/1.

La prevalencia calculada en la poblacién espafiola, utilizando los criterios de
clasificacion del American College of Rheumatology (ACR), es del 2,7%. Se calcula
que entre el 10 y el 20% de los pacientes atendidos en las consultas de
reumatologia padecen FM.

Son pocos los datos especificos que actualmente tenemos sobre prevalencia de FM
en Castilla-La Mancha. Segin los datos aportados por el programa informdtico
Turriano de Atencidn Primaria en 2009, tendrian diagnéstico de fibromialgia 3.783
pacientes (utilizando el criterio de blisqueda por palabra clave que deja una parte
importante de pacientes fuera). Hay que tener en cuenta que el sistema de
codificacién de diagnéstico utilizado es el CIE-9, donde no figura diagnéstico
especifico de FM sino un grupo mixto de mialgia y miositis (729.1) que engloba
otro importante nimero de pacientes 2.950.



De estos 3.783 pacientes con diagndstico de FM, el 95% son mujeres y sélo un 5%
son hombres. En cuanto a la edad destacar que mds del 80% de los pacientes se
encuentran entre los 36 y 65 afios, o sea en la etapa media de la vida.

En relacidn al SFC no hay datos disponibles en CLM.

La prevalencia actual del SFC estd en torno al 0,5% de la poblacién, aunque se
cree que esta prevalencia puede ser claramente mds alta y que haya un importante
niimero de personas sin diagnosticar o con diagnésticos erréneos.

Impacto vital.

Estudios longitudinales sobre pacientes con FM han puesto de manifiesto su
tendencia a la cronicidad, originando grados variables de discapacidad y un claro
impacto sobre la calidad de vida.

La calidad de vida es un término descriptivo que se refiere al bienestar fisico,
emocional y social y a la capacidad funcional para la ejecucién de las tareas
comunes de la vida diaria. Existen miltiples instrumentos que pretenden evaluar el
impacto sobre la calidad de vida del paciente. En Espafia, el estudio EPTSER midié
la  capacidad  funcional de la poblacién adulta con enfermedades
musculoesqueléticas mediante el cuestionario Health Assessment Questionnaire-
Disability Score (HAQ-DS), llegando a la conclusién de que la FM afecta de forma
muy significativa a la capacidad funcional, independientemente del sexo, la edad, el
nivel de estudios y la presencia de comorbilidad, por detrds de la AR, pero mds que
la artrosis de rodilla, la lumbalgia y la artrosis de mano.

Impacto familiar

En relacidn con el impacto que ocasiona la FM en el dmbito familiar, es destacable
la ausencia de estudios disefiados a este fin, por lo que desconocemos, al menos en
nuestro dmbito, cuatro aspectos fundamentales:

a)érado de disrupcidn familiar desde el punto de vista psicoafectivo, asociado a la
FM (previo o posterior a su aparicién).

b) Cargas familiares secundarias a la aparicién de la FM (redistribucién de roles en
los componentes de la familia, redistribucién de tareas, pérdida de rol social, etc.).
c) Pérdidas econémicas familiares.

d) Patrén de conducta familiar en relacién con la FM y su repercusién.

Impacto laboral.

En Espafia la lumbalgia y la FM son las dos patologias musculoesqueléticas mds
frecuentes en sujetos en incapacidad laboral por enfermedad reumdtica. Los
reumatismos de partes blandas, entre los que se incluye la FM, son la segunda
causa de incapacidad temporal dentro de este grupo de enfermedades, por delante
de la artrosis periférica.



Impacto sanitario.

La fibromialgia y el SFC al ser procesos crénicos relativamente frecuentes, van a
suponer una repercusién importante para el sistema sanitario, que a su vez se
agrava por la dificultad en el diagndstico y manejo, que hace que muchos de estos
pacientes acudan a miiltiples consultas médicas y la mala respuesta al tratamiento.
El estudio EPISER 2005 sittia a la FM como uno de los procesos crénicos asociados
a mayor consumo de tratamientos farmacoldgicos.

Un mejor conocimiento y manejo de la FM y SFC puede facilitar un diagnéstico y
tratamiento precoces, lo que repercutiria positivamente en el paciente y su
entorno familiar y social disminuyendo el coste sanitario para el sistema.

e Recursos existentes.

Recursos asistenciales. Actualmente no se dispone de recursos especificos para
FM y SFC, si exceptuamos las actuaciones realizadas por las asociaciones de
autoayuda, algunas actuaciones realizadas desde las gerencias de AP de forma
experimental y la unidad funcional de asistencia a pacientes con FM promovida de
forma espontdnea por un grupo de profesionales del hospital de Guadalajaray que
lleva funcionando seis afios. Esta unidad funcional la componen cuatro
profesionales: psiquiatra, psicélogo, reumatélogo y trabajador social que tratan de
manera multidisciplinar a estos pacientes en base a un protocolo consensuado y
realizan estudios de investigacion.

Recursos sociales: Asociaciones de FM y SFC.
Total Asociaciones:

Hay actualmente 19 Asociaciones de fibromialgia y SFC que actiian de manera
coordinada a través de una Federacién.

ALBACETE CIUDAD CUENCA GUADALAJARA | TOLEDO
REAL
4 7 2 3 3

Principales Actividades que desarrollan:

e Fisioterapia. Rehabilitacién.

e Atencidn Psicoldgica. Terapia de grupo.

e Informaciény concienciacién sobre la enfermedad.

* Gimnasia especifica y ejercicio fisico. Tratamientos en balnearios. Yoga,
relajacién, Tai-chi. Risoterapia. Masajes.

e Atencion social.

e Odontologia.

e Podologia.




¢ Cursos y Jornadas. Organizacidn y asistencia a Congresos.
e Hidroterapia.

o Charlas y conferencias.

e Celebracion Dia Mundial.

e Consultas médicas.

e Asistencia juridica.

» Talleresy trabajos manuales.

Nimero de socios, usuarios y profesionales:
Las asociaciones tienen en conjunto con mds de 2.600 socios y 1.200 usuarios.

Cuentan con personal voluntario asi como personal especifico para realizar las
distintas actividades, fundamentalmente fisioterapeutas y psicélogos, ya que las
actividades que se realizan con mds frecuencia son informacidn y asesoramiento,
seguida de fratamiento fisioterapéutico y atencién psicoldgica:

» Psicélogos: 17 a jornada parcial.

» Fisioterapeutas: 17 a jornada parcial.

¢ Monitores especialistas en diversas disciplinas: 24 a jornada parcial.
e Trabajadores sociales: 1 a jornada completay 2 a j. parcial,

* Auxiliares administrativos: 4 a jornada parcial.



4 LINEAS DE ACCION Y OBJETIVOS.

1.- OBJETIVO 1:

Mejorar los actuales sistemas de registro de la FM y el SFC que nos permitan
conocer con mayor exactitud la incidencia y la prevalencia.

2.- OBJETIVO 2:

Elaborar documentos informativos y educativos de cardcter general sobre
estas enfermedades, para difundir en los centros sanitarios y asociaciones de
afectados, que contribuyan a un mayor conocimiento de las mismas entre
profesionales, afectados y poblacién general.

Indicador: n° de documentos elaborados.

3.- OBJETIVO 3:

Mejorar la formacion de los profesionales que participan en la atencién a los
afectados de FM y SFC con el fin de garantizar a los pacientes una adecuada
respuesta a sus necesidades.

Indicador: n°® de cursos de formacién realizados.
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ABORDAJ

1.-"OBJETIVO 4:

Establecer protocolos de actuacion en FM y SFC donde se definan criterios
diagnésticos, posibilidades de tratamiento, funciones de los distintos
profesionales del ambito sanitario y social y circuito asistencial, fomentando la
coordinacién entre los niveles asistenciales para conseguir una atencién
multidisciplinar e integral.

Indicador: Protocolos puestos en funcionamiento.

2.- OBJETIVO 5:

Todo paciente diagnosticado de FM y SFC deberd tener pautado y registrado
un Plan Integral Individualizado de Tratamiento que recoja el tratamiento
farmacolégico, rehabilitador y psicolégico.

Indicador: n° de pacientes con fibromialgia o SFC en cuya historia clinica
figure el Plan individualizado de tratamiento.

3.- OBJETIVO 6:

Establecer en cada drea sanitaria un servicio referente de FM y SFC para
diagnéstico, tratamiento y asesoramiento.
Indicador: N°® de servicios o unidades de referencia.

1.- OBJETIVO 7:

Contribuir a mejorar la valoracion social de los pacientes con FM y SFC
mediante actuaciones conjuntas de las administraciones competentes
implicadas, las asociaciones de autoayuda y las sociedades cientificas.
Indicador: n° de actuaciones de divulgacién o informacién realizadas.
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2.- OBJETIVO 8:

Mejorar la valoracion de la incapacidad en relacién a la profesién habitual y
posible discapacidad, por parte de las distintas administraciones competentes
implicadas, a través de la elaboracién de protocolos estandarizados y
consensuados.

N° de protocolos elaborados.

3.- OBJETIVO 9:

Facilitar la mdxima integracién laboral fomentando la coordinacién entre los
servicios asistenciales, los servicios de salud laboral y los de recursos humanos
de las empresas.
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