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1. Resumen

La fibromialgia (FM) es una enfermedad cronica que genera dolor
musculo-esquelético generalizado en todo el cuerpo, con frecuencia ocasiona multiples
sintomas que afectan al suefio y provoca episodios de estrés, ansiedad y depresion. El
"American College of Rheumatology" (ACR) sefiala unos criterios para el diagndstico
diferencial de la FM debido a la etiologia incierta de la enfermedad y a la similitud de los
sintomas con otras enfermedades reumaticas.

El desconocimiento en ocasiones de la FM y sus consecuencias negativas provoca
que los pacientes requieran apoyo social para incrementar su calidad de vida. El trabajador
social sanitario serd el encargado como profesional de un equipo interdisciplinar de
desempefiar diversas funciones que ayuden a conseguir generalmente la promocion de la
salud, el desarrollo de la autonomia del paciente y la participacion de la comunidad en la
salud. Cuando la dependencia es grave se proporcionan recursos y prestaciones
economicas.

Palabras clave: Fibromialgia, enfermedad cronica, Trabajo Social, salud

Abstract.

Fibromyalgia syndrome (FM) is a chronic disease that causes widespread
musculoskeletal pain throughout the body and frequently leads to multiple symptoms that
affect sleep and provoke episodes of stress, anxiety and depression. The American College
of Rheumatology (ACR) outlines criteria for the differential diagnosis of FM due to the
uncertain etiology of the disease and the similarity of symptoms to other rheumatic
diseases.

The lack of awareness of FM and its negative consequences means that patients
sometimes require social support to improve their quality of life. As part of an
interdisciplinary team, the health social worker will be responsible for carrying out various
functions that generally help to achieve health promotion, the development of patient
autonomy and the participation of the community in health. All of this, providing resources
and economic benefits, the latter in the most serious cases of dependency.

Keywords: Fibromyalgia, chronic illness, Social Work, health



2. Introduccion

Se presenta un Trabajo Final de Grado que trata sobre la fibromialgia (FM). Este
trabajo se basa en wuna revision bibliografica de articulos y otros documentos
especializados.

Con este trabajo se pretende dar visibilidad a la enfermedad y se centrard en los
aspectos clinicos y en los aspectos psicosociales que pueden hacer que los pacientes que
presentan la enfermedad y su entorno se vean afectados.

Este trabajo se presenta en tres partes principales. En primer lugar se tratan los
aspectos clinicos. En ellos se explica la enfermedad y sus antecedentes, las causas y
factores de riesgo de la FM, asi como los distintos grados y sintomas que presentan los
pacientes. Por ultimo en este apartado se habla del complicado diagndstico de la
enfermedad, asi como de la prevencion y del tratamiento.

En segundo lugar se exponen los aspectos psicosociales que presentan los pacientes
con FM. Aqui se refieren las dificultades que encuentran las personas con FM en los
distintos &mbitos de la vida.

Cuando la FM empieza a afectar a estos factores sociales es cuando entra en juego
el papel del Trabajo Social y esto se detalla en la tercera parte del presente trabajo. La
funcion del Trabajo Social en la FM trata de desarrollar sus distintas dreas de actuacion con

las que se pretende llegar a una mejora en la calidad de vida de los pacientes.

3. Aspectos clinicos

3.1. Concepto de la FM

La FM es una palabra que deriva de fibros (tejidos blandos del cuerpo), mios
(musculos) y algia (dolor), es decir, lo que resultaria ser una enfermedad caracterizada por
unos sintomas presididos por un dolor musculo-esquelético generalizado en todo el cuerpo
que suele coexistir con otros (Lopez y Mingote, 2008).

Esta enfermedad ha sido estudiada por distintos profesionales y ha pasado por
diferentes conceptos hasta llegar a la conocida FM.

En el afo 1592 Bailou, un médico del siglo XVI, determindé el dolor
musculo-esquelético crénico como «reumatismo musculary. Afios mas tarde el médico

inglés Richard Manningham comprobd que las quejas y sintomas de sus pacientes no



pertenecian a ninguna enfermedad y lo llamé “febricula” o “pequena fiebre”
(Arizmendiarrieta et al., 2006).

Posteriormente en el afio 1815 William Balfour, cirujano de la Universidad de
Edimburgo, ya habia notado que la FM se caracterizaba por nodulos en el “musculo
reumatico”, es decir abultamientos en el musculo que podian notarse al contraer este. El
anatomista Robert R. Floriep en 1843 ya anot6 en su tratado de “Patologia y terapia de los
reumatismos” algunas de las peculiaridades al confirmar la presencia de dolor al palpar
algunas partes del cuerpo. No fue hasta 1903 con el neurdlogo britanico R. Gowers cuando
se obtuvo una definicion oficial de la enfermedad, y se la llam6 “fibrositis”. La fibrositis se
caracteriza por una inflamacion en ciertos puntos dolorosos de los musculos del cuerpo
(ASAFA, 2018).

A finales de los afios treinta y cuarenta aparecen otros conceptos relacionados con
el sindrome de FM, tales como el “sindrome miofascial” introducido por Steindler en
1938 y el “reumatismo psicégeno” por Boland en 1947, y la enfermedad se definié como
una “psiconeurosis” (Lopez y Mingote, 2008).

Finalmente, fue Hench en el afio 1975 quién utilizé el término FM para referirse a
la enfermedad y remarco la ausencia de inflamacién en la enfermedad (Arizmendiarrieta et
al., 2006).

No fue hasta el afio 1992 cuando en la Declaracion de Copenhague (Dinamarca)
fue reconocida como enfermedad por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y
recibi6 el codigo M79.7 en la Clasificacion Internacional de Enfermedades. En este afio
quedaba la FM recogida y entendida como una “alteracion o interrupcion de la estructura o
funcion de una parte del cuerpo, con sintomas y signos caracteristicos y cuya etiologia,

patogenia y prondstico pueden ser conocidos o no” (Arizmendiarrieta et al., 2006).

3.2. Causas y factores de riesgo de la FM

La FM no tiene causa conocida. Se puede presentar como una Unica alteracion y se
conoce como FM primaria, o unida a otros factores o enfermedades involucrados en este
sindrome doloroso y se conoce como FM concomitante (Lopez y Mingote, 2008).

La FM es una enfermedad frecuente y poco conocida que la padecen entre 400.000
y 1.200.000 personas, un 2%- 3% de la poblacion espafiola (Lopez y Mingote, 2008). La

edad promedio de los pacientes de FM estd entre los 30 y 50 afios y su prevalencia



aumenta con la edad. También puede afectar a nifios, aunque es mucho menos frecuente
(Rigg y Calvo, 2010).

Segiin varios estudios realizados se ha comprobado que existen agentes
desencadenantes que no causan la enfermedad pero que si contribuyen a la aparicion de la
enfermedad en personas con predisposicion. Algunos de estos desencadenantes son
infecciones viricas o bacterianas, estrés provocado por procesos familiares de dificil
superacion, como un divorcio o incluso un accidente de trafico. Padecer enfermedades
como artritis reumatoide, lupus eritematoso, entre otras, también favorecen a la aparicion
de la FM (Lopez y Mingote, 2008).

Otro factor de riesgo es el sexo, las mujeres la padecen mas que los varones. Los
antecedentes familiares también se han descrito en la aparicion de la FM. Es més frecuente
que una persona presente FM si la ha padecido alguno de sus padres o hermanos (Mayo

Clinic, 2021).

3.3 Sintomatologia y diagndstico

La FM se consideraba antiguamente una patologia psiquiatrica ya que muchos de
los sintomas que presentaban los pacientes tenian que ver con cambios de humor,
insomnio, ansiedad, entre otros. Hoy se considera una patologia reumatica (Camara, 2017).

El sintoma mas caracteristico es el dolor cronico que suele ser difuso y de dificil
descripcion. Este dolor viene causado porque la persona afectada siente sensibilidad en
multiples puntos del cuerpo, los llamados “tender points”. Asimismo se relaciona con
trastornos del suefio, fatiga y rigidez en todo el cuerpo, sensacion de inflamaciéon y
hormigueo en manos y pies, dolores de cabeza y pérdidas de memoria, que con frecuencia
son los primeros sintomas en aparecer. Los trastornos depresivos son frecuentes
(Fundacion Espafiola de Reumatologia, s.f.).

La FM presenta unos sintomas muy comunes a otras enfermedades, por ello en
ocasiones se confunde con ellas y su diagndstico no esta del todo establecido.

Para hacer una diferencia entre las distintas enfermedades con sintomatologia
similar el "American College of Rheumatology" (ACR) propugné en 1990 tres criterios
para establecer el diagnostico de la FM. Estos criterios son los siguientes (Arizmendiarrieta
et al., 20006):

1. Existencia de mas de 3 meses de dolor crénico musculoesquelético generalizado.



2. Sensacion del dolor aumentada en 11 de los 18 puntos establecidos para el
diagnostico, llamados “tender points”.
Los puntos afectados por la fibromialgia se encuentran situados en las zonas de
cintura escapular derecha, cintura escapular izquierda, brazo superior izquierdo,
brazo superior derecho, brazo inferior izquierdo, brazo inferior derecho, cadera
izquierda, cadera derecha, pierna superior izquierda, pierna superior derecha, pierna
inferior izquierda, pierna inferior derecha, mandibula derecha, espalda superior
izquierda, espalda superior derecha, espalda inferior izquierda y espalda inferior
derecha.

3. No haber existencia de otra enfermedad sistematica que sea la causante del dolor

(lupus, artritis, etc.)

En 2010 el ACR elimind el criterio de los “tender points™ del afio 1990 e incluy6
otro nuevo que fue aceptado por el Grupo de Estudio de Fibromialgia de la Sociedad
Espaiiola de Reumatologia (GEFISER). Estos nuevos criterios no pretenden sustituir a los
anteriores, sino implantar un procedimiento alternativo de diagnostico de la FM que pueda
ser utilizado en Atencion Primaria y que incorpore una perspectiva hacia las personas que
presentan variabilidad sintomética en la enfermedad (Fundacion Espafiola de
Reumatologia, s.f.).

Este nuevo método de diagnostico se basa en las medidas impuestas por dos
indices, el Indice de Dolor Generalizado (WPI) y el indice de Gravedad de Sintomas (SSI)
(Velasco, 2019).

El primero consiste en que el paciente registre en una tabla el numero de puntos
sensibles en los que ha sentido dolor la ltima semana, entre un total de 19 zonas. Estos
puntos son la cintura escapular derecha, cintura escapular izquierda, brazo superior
izquierdo, brazo superior derecho, brazo inferior izquierdo, brazo inferior derecho, nalga
izquierda, nalga derecha, pierna superior izquierda, pierna superior derecha, pierna inferior
izquierda, pierna inferior derecha, mandibula derecha, mandibula izquierda, espalda
superior, espalda inferior, pecho, abdomen y cuello. A continuacién debe registrar un valor
de intensidad entre 0 y 19, y debe superar el 7 para que se establezca el diagndstico. El
WPI tiene un 87,6% de especificidad (Velasco, 2019).

El SSI se divide en dos partes. En una el paciente valora su nivel de gravedad de
tres sintomas (fatiga, sueflo no reparador y sintomas cognitivos) en la ultima semana en
una escala de 0 a 3. La puntuaciéon de esta primera parte es la suma de los valores de los

tres sintomas. Una segunda parte valora el grado de los sintomas soméaticos en general. Si



el paciente no registra ningiin sintoma su puntuacion es de 0, si registra entre 1 y 10

sintomas, su puntuacion es de 1, si registra entre 11 y 24, su puntuacion es de 2 y si registra

mas de 25 sintomas, su puntuacion es de 3. Para conocer si el nivel de gravedad que

presenta la persona es significativo o no se suman las puntuaciones de ambas partes y debe

superar el valor 5 para su diagnostico (Velasco, 2019).

2019):

El diagnéstico de la FM por los criterios de ACR 2010 debe cumplir (Velasco,

El WPI que presenta es mayor de 7 y la SSI mayor de 5 en la escala.

También se dard por vélido si el WPI sefiala en la escala un valor entre 3y 6 y el
SSI un valor mayor a 9.

La persona sefiala durante al menos tres meses la misma intensidad en los sintomas.
Ausencia de cualquier otra enfermedad que justifique el dolor que presenta la

persona.

3.4. Tipos y grados de la FM

La FM no tiene el mismo desarrollo a lo largo del tiempo, es decir, afecta de

manera diferente a las personas que la padecen.

En el articulo de Belenguer et al. (2008) los tipos de FM se basan en la

sintomatologia que expone la persona afectada:

FM idiopatica o FM de Tipo I. En este subgrupo se agrupan los que padecen
sintomas caracterizados por la sensibilidad extrema al dolor que no presentan
rasgos asociados a patologias de cualquier indole, por lo que su etiopatogenia
resulta incierta.

FM asociada a enfermedades cronicas o de Tipo II. Es el tipo de FM mas
diagnosticado ya que la mayor parte de pacientes tienen patologias cronicas que
causan dolor cotidiano, ya sean degenerativas, infecciosas, autoinmunes u otras. Se
incluye dentro de las enfermedades reumatoldgicas y autoinmunes.

Esta clase de FM se divide a su vez en dos tipos; tipo Ila en la que se clasifican los
pacientes con enfermedades sistémicas, es decir que afectan a todo el cuerpo; y tipo
IIb, pacientes con enfermedades locorregionales.

Este grupo posee la dificultad de que puede confundirse con los pacientes
clasificados con FM de tipo III y para hacer una clasificacién adecuada se siguen

dos pasos. Un primer paso donde el profesional debera confirmar el cumplimiento



de los criterios clasificatorios establecidos por la ACR. La etiopatogenia de este

grupo se rige por la hipotesis de que la FM aparece como consecuencia de otras

enfermedades de base (reumatoldgicas o autoinmunes), por lo que es necesario

establecer con alta precision el momento en el que se diagnostico la enfermedad de

base. Con posterioridad a este hecho se diagnostica la FM. A veces ambos procesos

pueden aparecer simultineamente y pueden dificultar la clasificacion de los

pacientes. Un segundo paso es una evaluacién de caracter psicopatoldgico que da

lugar a la clasificacion de dos perfiles:

Un perfil psicopatologico A, donde el especialista agrupa a los pacientes
con este perfil en la FM de tipo II. Los individuos con perfil A presentan
dolor orgéanico y una sintomatologia ansioso-depresiva. Se caracterizan por
dar importancia a los sintomas somaticos causados por enfermedades
cronicas y afecciones mentales. El estrés que presentan provoca sintomas
fisicos como temblores y fatiga. Son personas habiles y positivas pero con
escasa confianza en si mismas. Normalizan la enfermedad y evitan aspectos
que puedan resultar perjudiciales para esta. No son personas dependientes
pero intentan evadirse de la responsabilidad.

Un perfil psicopatologico B agrupado en la FM asociada a enfermedades
psicopatologicas o de Tipo III. Los pacientes con este perfil valoran mas el
dolor psicogeno, los sintomas cognitivos, sensoriales, musculoesqueléticos
y neurologicos. Muestran el dolor como respuesta de su malestar
psicologico. Los pacientes pertenecientes a este perfil expresan altos niveles
de ansiedad y malestar, lo que provoca escasa autoestima, cambios de
humor con alto desequilibrio personal, falta de madurez y abandono rapido
ante cualquier dificultad o decepcion. Estas personas suelen ser timidas y
con una predisposicion fantasiosa y sofiadora. Este tipo de FM se presenta
como un perfil de personas incapacitadas.

La FM de tipo III también se caracteriza por la existencia de enfermedades
reumadticas o autoinmunes que vienen acompafiadas de sintomas de fiebre,
fatiga, sequedad en las mucosas, problemas digestivos, entre otras, lo que
puede producir que se pueda llegar a la clasificacion de una enfermedad
reumatica o inmunologica sistémica.

Hay que destacar la importancia de abordar a los pacientes de este subgrupo

de fibromialgia desde el ambito de la salud mental.



FM simulada o de Tipo IV. En esta subcategoria de FM se presentan los pacientes
que hacen una comparacion de los sintomas leves que padecen con los que se
sefialan en Internet y simulan el padecimiento de la enfermedad. Estos pacientes
reflejan el 10% y se presentan a los profesionales de atencién primaria y
reumatdlogos con el fin de pedir una baja laboral permanente. Una vez conseguida
la baja laboral no acuden a las consultas.

El grado de FM puede ser uno u otro segtn la afectacion de la calidad de vida del

paciente y de la gravedad de la enfermedad. Segun distintos autores se sefalan tres o cuatro

grados de FM. Para la clasificacion de un grado u otro se tienen en cuenta cuatro aspectos

distintos: los aspectos clinicos, terapéuticos, de repercusion en las actividades de la vida

diaria y en la vida laboral. Cada uno de ellos se estudia mediante distintas escalas de

evaluacion, lo que da lugar a distintos valores para llegar a la siguiente clasificacion global

de la FM.

Grado I. Se estima que los pacientes con un porcentaje menor de 20 pertenecen a
este grado presentando una limitacion nula o minima en los cuatro aspectos
mencionados anteriormente. Las personas con este grado pueden ver afectada su
vida diaria en momentos puntuales y se nota mas la enfermedad cuando se hacen
esfuerzos intensos fisicos o mentales. Generalmente pueden llevar una vida normal
(Sanchez, 2020).

Los pacientes con grado II tienen una limitacion entre el 20% y el 40%. Esto quiere
decir que los pacientes de este grupo presentan un impacto moderado en su vida
diaria. Debido a la mayor intensidad de fatiga que sienten estas personas se ven
obligadas a reducir sus esfuerzos en las actividades domésticas, laborales y
personales (Sanchez, 2020).

Es importante senalar que es en este grado de afectacion moderada donde los
pacientes pueden obtener el grado minimo de discapacidad, con un 33% (Fidelitis,
s.f.).

Grado III. El porcentaje de afectacion de la calidad de vida en este grado se situa
entre el 41% y el 70%, y es una limitacion permanente total (Sanchez, 2020).

Como consecuencia de esta incapacitacion para el trabajo muchos pacientes son
beneficiarios de la pensioén por incapacidad permanente total, absoluta y en los
casos mas graves por gran invalidez. Son necesarios tres requisitos para que la

Seguridad Social proporcione esta ayuda. El paciente debe presentar dolor,



limitacion de movilidad causada por el dolor e informes médicos (publicos o
privados) que acrediten la FM (Benitez, 2021).

- Grado IV. En este grado el porcentaje de afectacion de la enfermedad supera el
70%. Supone una limitaciébn permanente con necesidad de ayuda de una tercera
persona, es decir, la persona muestra dependencia de otros para realizar las tareas
basicas de la vida diaria debido a su pérdida extrema de autonomia (Sanchez,

2020).

3.5. Prevencion y tratamiento

La FM como ya se ha comentado en apartados anteriores tiene una etiologia
incierta y por ello resulta imposible prevenirla.

En cuanto al tratamiento su objetivo es reducir los sintomas y mejorar la calidad de
vida de los pacientes, ya que no tiene cura. Para ello es fundamental un tratamiento precoz
y adecuado, tanto de las enfermedades de origen raquideo y osteoarticular como de los
trastornos del estado de animo, trastornos del suefio y situaciones de estrés prolongadas
(Fundacién de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de fatiga cronica, 2009).

Esta enfermedad se debe tratar multidisciplinariamente por tres areas distintas:
medicina, fisica y psicologia. Se debe recibir un tratamiento individualizado segun el tipo y
grado de la enfermedad. (Sociedad Espafiola de Reumatologia, 2020).

En todo este proceso es necesario que el paciente tenga un conocimiento sobre su
enfermedad y el tratamiento que se le aplicara con el fin de que tenga un comportamiento
positivo y una participacion activa dirigida hacia la mejora de su salud fisica y mental
(Guzman et al., 2018).

- Tratamiento farmacologico. Los fA&rmacos que mas destacan por su eficacia son los
antidepresivos, anticonvulsivantes y analgésicos simples. Los primeros son los mas
empleados por los pacientes con fibromialgia, ya que sus efectos consiguen calmar
y reducir los sintomas de dolor, los trastornos del suefio y del estado de animo, y
fatiga. En ocasiones el antidepresivo recetado puede fallar, pero esto no significa
que todos vayan a hacerlo, por lo que frecuentemente estos pacientes pasan por la
receta de varios antidepresivos hasta encontrar uno que les ayude a mejorar su
situacion. Los antidepresivos pueden ser utilizados con los anticonvulsivantes, que
muestran resultados similares, aunque tiene que tenerse en cuenta los efectos

secundarios.



En el tratamiento del dolor existe una evidencia clara de que la primera opcion de
farmaco a utilizar son los analgésicos simples como el paracetamol. Los
antiinflamatorios también se usan para tratar la FM a dosis bajas por actuar como
analgésicos. Actualmente se estan dejando de recetar debido a las consecuencias de
su consumo. El uso de opidceos como la morfina, oxicodona, codeina, entre otros,
no deben de usarse debido a sus efectos secundarios.

El exceso de medicacion no mejora la enfermedad, y tiene el inconveniente de los
muchos efectos secundarios (Sociedad Espafiola de Reumatologia, 2020).

- Tratamiento fisico. Existen evidencias claras de que la realizacion de ejercicio
fisico en personas con FM tiene mas efectos positivos que la mayoria de los
farmacos. Es evidente que todo ejercicio que se realice debe estar adecuado a la
capacidad fisica de la persona, ya que en caso contrario provocara un
empeoramiento de la situacion de la persona y el abandono del tratamiento. El
ejercicio fisico aerdbico es el mas utilizado debido a que provoca beneficios en
todas sus variantes (bicicleta, natacion, danza, etc.) (Sociedad Espafiola de
Reumatologia, 2020).

- Tratamiento psicologico. Las terapias cognitivo- conductuales y el “mindfulness”
hacen que los sintomas depresivos y estresantes se reduzcan, y mejore asi la calidad
de vida.

Igualmente, segun Lopez y Mingote (2008) los masajes, ejercicios de estiramiento
muscular, el calor local y algunos tipos de electroterapia, pueden ser eficaces en un plano

secundario.

4. Aspectos psicosociales

Se ha podido observar como las personas que padecen FM presentan
complicaciones en lo clinico desde el momento en el que sienten los primeros sintomas de
dolor hasta el diagnostico y tratamiento que es, en ocasiones, incierto e insuficiente para el
paciente. Se ha observado como estos aspectos no son los tinicos que se involucran en la
enfermedad, ya que esta evolucionard de una manera u otra segun los aspectos
psicosociales que aparezcan como favorecedores o, por el contrario, como perjudiciales

para su desarrollo.
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4.1. Calidad de vida

El concepto de calidad de vida (CV) ha evolucionado a lo largo de la historia y
segin la época este término comprende unos aspectos u otros. En las antiguas
civilizaciones egipcias, griegas y romanas la CV se sustentaba en la inquietud por el estado
de salud de la persona con respecto a la alimentacion e higiene personal, y mas tarde esta
preocupacion personal paso a aspectos de salud publicos. Tras la Segunda Guerra Mundial
la CV se definid por la accesibilidad a bienes materiales y por ende el bienestar que esto
generaba. En la década de los cincuenta y sesenta se incorpor6 el concepto de bienestar
social apoyado en aspectos objetivos y mas tarde se empieza a debatir sobre si este
bienestar social produce verdaderamente bienestar personal. En los inicios de los afios
setenta empezo a cobrar mas sentido el concepto de CV por la incorporacion de aspectos
subjetivos de la persona como la felicidad y la satisfaccion personal. La CV en estos afios
se entendia como el bienestar, lo que incluye aspectos objetivos y subjetivos de la vida del
individuo. El término CV tuvo mayor relevancia en la medicina en el siglo XX como
consecuencia del aumento de enfermedades cronicas. Es entonces cuando se empezo a
cuestionar la concepcion no solo de la cantidad de los afios de vida ganados por los
tratamientos sino la calidad de los mismos (Bautista, 2017).

Melchiors et al. subrayan que la CV es multidimensional, ya que incorpora varios
factores como la vivienda, la satisfaccion laboral y econdmica, la accesibilidad a servicios
publicos, la comunicacién y urbanizacién que intervienen en el desarrollo de la persona en
la comunidad (como se cita en Bautista, 2017).

Garcia y Rodriguez (2007) definen a la CV como:

“es el resultado de la compleja interaccion entre los factores objetivos y subjetivos;

los primeros constituyen las condiciones externas: econdmicas, sociopoliticas,

culturales, personales y ambientales que facilitan o entorpecen el pleno desarrollo
de la persona, de su personalidad; los segundos estan determinados por la

valoracion que el sujeto hace de su propia vida” (p. 2).

En cuanto a los factores objetivos se considera que las personas con altos niveles en
lo que a elementos objetivos se refiere tendran mejores condiciones de vida y por ende una
mayor calidad de vida. Esto se debe a que muestran niveles altos tanto de ingresos, como
de accesibilidad a los servicios de salud y cultura general. El estado de salud fisica también
pasaria a ser uno de estos elementos objetivos. Los factores subjetivos de la CV hacen

referencia a cuando la persona se siente mal o estd pasando por un periodo de afrontacion
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de una enfermedad cronica que le hace “sentirse enferma”, y puede llegar a afectar a otras
dimensiones de la CV (Garcia y Rodriguez, 2007).

La CV y la salud estan estrechamente relacionadas y la segunda ademas de un
elemento de la CV es un resultado de la primera. Diversos autores han estudiado el
concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) y se define como:

“el impacto de la condicion de salud sobre la funcionalidad y satisfaccion vital de la

persona, es decir, el nivel de bienestar asociado con la vida de una persona y la

medida en que esa vida se ve afectada por la enfermedad” (Garcia y Rodriguez,

2007, p.3).

Rodriguez define a la CVRS como “el nivel de bienestar y satisfaccion vital de la
persona, en cuanto afectada por su enfermedad, tratamientos y efectos” (como se cita en
Garcia y Rodriguez, 2007).

Los pacientes con FM tienen un gran impacto en la CVRS. Es necesario conocer
las dimensiones de la CVRS mas afectadas por esta enfermedad con el fin de poder hacer
una valoracion del funcionamiento de los pacientes con FM en las diversas areas,
conseguir llevar a cabo una deteccion precoz de los problemas y desarrollar modelos de
atencion-intervencion en salud (Cardona et al., 2013). Para llevar a cabo esta valoracion
Badian y Lizan (2005) proponen siete dimensiones generales de la CVRS (como se cita en
Garcia y Rodriguez, 2007):

- Funcién fisica. Hace referencia a la posibilidad de desarrollar actividades fisicas, de
desplazamiento y de cuidado personal.

- Sensacion de bienestar, que alude al sufrimiento psicologico, bienestar emocional y
trastornos emocionales como la ansiedad y la depresion.

- Funcién social. Esta funcién sefiala la participacion social de los enfermos cronicos
con respecto a las actividades domésticas y comunitarias.

- Sintomas. Percepcion subjetiva que indica una enfermedad.

- Funcién intelectual, que indica las habilidades para razonar, concentrarse y
recordar.

- Evaluacion del propio estado de salud. Hace alusion tanto a la percepcion de la
persona a su estado de salud actual, como a la oposicién a la enfermedad y la
evolucidn de esta, preocupandose por su salud futura.

Se senalan otras dimensiones mas especificas que tienen que ver en como la salud
afecta al interés y relaciones sexuales, al cansancio, a la satisfaccion personal en relacion

con sus aspiraciones futuras y a la imagen personal (Garcia y Rodriguez, 2007).
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La sensacion del estado de salud de la persona con enfermedad cronica intervendra
en su calidad de vida o bienestar psicologico. Es por esto por lo que resulta imprescindible
que la salud percibida por el paciente sea un factor relevante en ese bienestar (Garcia y

Rodriguez, 2007).

4.2 Apoyo social

El concepto de apoyo social comenzo6 a estudiarse en los afios setenta para hacer
frente al estrés en las situaciones de crisis (Vega y Gonzélez, 2009). Son numerosos los
autores que coinciden en que el apoyo social es fundamental en la vida de las personas que
se encuentran en un proceso de afrontamiento de una enfermedad crénica, como lo es la
FM. Dicho rol involucra a la persona donante de apoyo, las funciones de apoyar y
respaldar a la persona afectada con el fin de que esta se adapte a las nuevas situaciones que
genera la enfermedad.

El concepto de apoyo social ha sido explicado desde distintos enfoques y técnicas
por diversos autores a lo largo de la historia. Existen tres perspectivas sobre las que se
estudia el concepto de apoyo social: estructural, funcional y contextual.

En primer lugar Lin et al. (1981) son los autores que destacan en el enfoque
estructural. Definen el apoyo social como provisiones instrumentales o expresivas, reales o
percibidas proporcionadas por tres areas: la comunidad, redes sociales y amigos intimos
(como se cita en Fernandez, 2005). Estas areas en las que se puede dar el apoyo social se
clasifican en tres niveles. El primero de ellos el denominado macronivel que hace
referencia a la comunidad, es decir el nivel de pertenencia que siente el individuo y su
integracion en ella. El mesonivel ocuparia la segunda area, donde las redes sociales
proporcionan un sentido de relaciones en las que el individuo recibe indirectamente afecto
por los demaés. Por ultimo en el micronivel se dan las relaciones mas intimas y reciprocas
en las que surge la necesidad de compromiso y la responsabilidad por el bienestar de los
otros (Vega y Gonzalez, 2009).

Cassel y Cobb consideran importante la valoracién cognitiva del apoyo social
desde una posicion subjetiva, es decir el apoyo social percibido por el individuo que es
clave para la promocion de la salud. Este hace referencia a la percepcion que tiene el
individuo sobre el apoyo que puede recibir en situaciones de necesidad. En algunos casos

el apoyo que es recibido no es percibido lo que genera que no pueda aprovecharse o que se
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perciba como negativo lo que provoca en los enfermos crénicos una debilidad en su
autoestima y aparicion de estrés (Fernandez, 2005; Martos y Pozo, 2011).

En esta perspectiva estructural se tienen en cuenta una serie de dimensiones
relacionadas con la salud como son el tamafio, la densidad, la reciprocidad, el parentesco y
la homogeneidad de las redes sociales del individuo. Varios autores han comprobado que la
existencia de redes sociales no significa que se obtenga apoyo efectivo, ya que las personas
que componen la red deben estar dotadas de habilidades, conocimiento y motivacion para
proporcionar el apoyo necesario (Fernandez, 2005). Esto es importante tenerlo en cuenta a
la hora de planificar intervenciones que mejoren la salud de los pacientes (Martos y Pozo,
2011).

En segundo lugar el enfoque funcional sefiala las funciones del apoyo social. Varios
autores coinciden en la clasificacion de tres funciones: apoyo emocional que corresponde
al afecto, la confianza, intimidad y los sentimientos de ser querido y cuidado; apoyo
instrumental que sefiala tanto la ayuda material directa o en forma de servicios como la
econdmica; y apoyo informacional que alude a la informacion y consejos que el individuo
puede recibir sobre la enfermedad, asi como facilitar vias de accion. Asimismo, otros
autores destacan en esta perspectiva la importancia del feedback (Gracia, 2011).

En cuanto a las funciones del apoyo en relacion con la salud, Shumaker y Brownell
(1984) sefialan (como se cita en Fernandez, 2005):

- Funciones del apoyo social sustentadoras de la salud. Hace alusion a las situaciones
en las que no hay estrés y por ende la funcion es meramente promotora de la salud
mediante el mantenimiento y aumento de la autoestima y autoidentidad.

- Funciones del apoyo social reductoras del estrés. Referidas a las situaciones
estresantes como la aparicion de una enfermedad. Las funciones que se delimitan
son dos: la evaluacion, que por un lado proporciona un conocimiento del factor
causante del estrés y por otro ayuda a valorar los recursos de afrontamiento para
hacer frente a la enfermedad; y la adaptacién cognitiva, donde el apoyo puede
ofrecer métodos para controlar la enfermedad.

Por ultimo, la perspectiva contextual pretende relacionar el apoyo social con el
bienestar del individuo. Para esto, se examinardn las caracteristicas de los perfiles
involucrados en el apoyo, es decir tanto de la persona demandante de apoyo como del
donante de éste. En relacion con enfermedades cronicas se destacan tres aspectos
importantes: el individuo recibe més apoyo social proveniente de la familia que de los

amigos, el apoyo sera mas o menos efectivo segun la personalidad y en la etapa de
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afrontamiento de la enfermedad en la que se encuentre el individuo y el apoyo social
requiere de habilidad para perdurar o sustituir a lo largo del tiempo a la persona donante de
apoyo (Fernandez, 2005).

Hay una clara evidencia de la falta de investigacion con respecto al estudio del
apoyo social en las enfermedades cronicas. Aun asi, el apoyo social en la FM se relaciona
con los procesos de reajuste emocional, el afrontamiento del estrés y la disminucion de la
depresion causada por la incertidumbre que conlleva la aparicion de una enfermedad
cronica. También se ha sefalado la importancia de que este apoyo social se brinde en el
momento adecuado (Fernandez, 2017).

El dolor que sienten los enfermos de FM y el sentirse incomprendidos, en
ocasiones, provoca aislamiento. Por eso el apoyo de redes sociales como la familia,
amigos, compafieros de trabajo o vecinos de la comunidad genera un aumento en el
autoconcepto y autoestima de la persona y una mejor adaptacion a la enfermedad cronica
(AVAFI, 2016). Ademas el apoyo de las redes sociales mas cercanas contribuye al
adecuado cumplimiento del tratamiento de los enfermos, sobre todo cuando se trata de
realizar ejercicio fisico. El apoyo social recibido por los profesionales sanitarios en los
enfermos con FM es primordial ya que dependera de la relacion médico-paciente la salud

objetiva del afectado (Martos y Pozo, 2011).

4.3 Prestaciones econdomicas y el Sistema para la Autonomia y la Atencion a la

Dependencia (SAAD)

Se tiende a confundir los conceptos incapacidad, discapacidad y dependencia
cuando cada uno de ellos incorpora aspectos diferentes. El primer término hace alusion a la
falta de capacidad de desempefiar un trabajo y que esto sea reconocido por la persona
correspondiente del mismo (La revista de la Seguridad Social, 2018). La discapacidad se
refiere a la ausencia o disminucion de capacidad para desarrollar una actividad por motivos
de una deficiencia en un entorno que se considera normal para el ser humano (Padilla,
2010). La dependencia es la necesidad de obtener ayuda permanente por parte de otra
persona debido a la ausencia o pérdida de autonomia para desarrollar las actividades
basicas de la vida diaria.

Para los enfermos de FM percibir prestaciones econdmicas y de servicios es

complicado debido al desarrollo variable de la enfermedad. Estas prestaciones seran
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destinadas al individuo cuya FM se presente como grave afectando diversos &mbitos de su
vida.

La FM es susceptible de producir una incapacidad permanente. Para comenzar el
proceso de solicitud para la incapacidad permanente se deben seguir las siguientes fases
(Solanot, 2013):

1°. Fase de solicitud. En esta fase tendrd lugar la apertura del expediente de la
incapacidad permanente por parte del Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS), la
Inspeccion de Trabajo y Seguridad Social (ITSS), el servicio de salud cualificado para
tramitar la asistencia sanitaria de la Seguridad Social, la mutua de accidentes o
simplemente la peticion del interesado.

2°. Fase de instruccion en la que se aportardn los informes que determinen el caso,
entre ellos el historial clinico del paciente. El interesado puede aportar cualquier
documento que le sea favorable para su resolucion. Dichos informes deberan ser realizados
por especialistas como un reumatologo y quedan descartados los procedentes del médico
de atencion primaria o de cabecera. Una vez estudiado el caso tras la revision de los
informes se pasa a la siguiente fase.

3° Fase de emision de la propuesta por parte del Equipo de Valoracion de
Incapacidades (EVI) para que la Direccion Provincial del INSS en un plazo de 135 dias
determine la existencia o no de un grado de incapacidad permanente. Transcurrido este
tiempo, si no se obtiene ninguna resolucion, la solicitud quedara como desestimada.

La resolucion administrativa del INSS puede ser reclamada si hubiera algin
desacuerdo por parte del interesado. Esta reclamacion se deberd hacer en primer lugar al
organo administrativo que la dict6. En el mayor nimero de los casos es denegada.
Posteriormente se pasa a la via judicial (Solanot, 2013).

Debido a que el diagnodstico diferencial de la FM es complicado, la intensidad del
dolor de la enfermedad varia seglin la persona y que en una misma persona varia segun el
dia y las horas, resulta dificil evaluar el grado de discapacidad del paciente. La via judicial
cuenta con la combinacién de tres criterios para sefialar la existencia o no de la incapacidad
(Solanot, 2013):

En primer lugar se valoran las secuelas que presenta el interesado que no pueden
ser subjetivas, es decir, debe presentar caracteristicas observables y objetivas, ya que la
incapacidad permanente se basa en esta objetividad. Ademas tiene que presentar un

prondstico incurable (Solanot, 2013).
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En segundo lugar se atiende a la profesion que el interesado desarrolla y se toma
en consideracion el efecto que la lesién puede tener en dicha profesion. Unicamente se
valoraran motivos objetivos de cardcter médico, sin tener en cuenta caracteristicas de edad,
preparacion profesional, u otras. El reconocimiento de la incapacidad permanente se
estimard importante cuando la lesion disminuya o anule la capacidad laboral (Solanot,
2013).

Por ultimo se considera como tercer criterio la comparacion de las reducciones
funcionales con las patologias previstas en el articulo 38 y 41 del Reglamento de
Accidentes de Trabajo del Decreto de 22 de junio de 1956. Esta comparacion no se da en el
caso de la FM, ya que esta no aparece en dicho Reglamento puesto que no es consecuencia
de ningun accidente de trabajo (Solanot, 2013).

Tras la valoracion de estos tres parametros cada caso tendrd que ser estudiado de
manera individual con hincapié en los puntos de dolor, la existencia de otras enfermedades
y la tolerancia del dolor del afectado. Todo esto con el fin de asignar un grado u otro de
discapacidad, debido a que la enfermedad puede afectar de forma muy diferente a los
trabajadores (Solanot, 2013).

Se sefala que de entre todos los afectados por la FM, un 70% pueden seguir con su
actividad laboral con normalidad, aunque con alguna modificacion que requiera su
situacion. Entre el 20% y 30% requieren la incapacidad permanente total, la cual incapacita
a la persona afectada para desarrollar su actividad laboral habitual, pero puede ejercer
cualquier otra actividad laboral diferente. Por ultimo un 10% exige la incapacidad
permanente absoluta, que inhabilita al afectado para cualquier trabajo (Solanot, 2013).

Con respecto a la discapacidad las personas con FM presentan gran insatisfaccion
ya que a dia de hoy siguen reivindicando al Congreso de los Diputados el estudio del
reconocimiento de la enfermedad como discapacitante tras su diagnostico (Segura, s.f.).

En Andalucia las personas afectadas por la FM pueden ser beneficiarias de los
distintos servicios que presta el Sistema para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia
(SAAD). Previo a esto la persona enferma debe tener reconocida la situacion de
dependencia que debe cumplir los siguientes requisitos (Junta de Andalucia, s.f.):

- La persona afectada necesita la ayuda de otra para desarrollar las actividades
basicas de la vida diaria como puede ser el cuidado personal, las tareas domésticas

y movilidad.

- Los motivos de lo anterior son por edad, enfermedad o discapacidad, unidas a la

ausencia o disminucion de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial.
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- Tiene que tener caracter permanente.

Si se cumplen estos requisitos la persona podra proceder a la solicitud del
reconocimiento de la situacion de dependencia y seguira una serie de fases. Primero la
persona debe solicitar a los Servicios Sociales Comunitarios (SS.SS), presencial o
telematicamente, una evaluacion de su caso. Mds tarde se procede a la valoracion, donde
un profesional del Servicio de Valoracion de la provincia competente concretara junto con
el interesado la cita en el domicilio y tendra lugar la valoracion de la capacidad del mismo
para realizar las actividades basicas de la vida diaria (ABVD), entre otras. Tras la fase
anterior se comunicara a la persona si se le ha concedido el reconocimiento de la situacion
de dependencia o no y a través del correo le llegara el grado de dependencia reconocido. A
partir de aqui la persona podré conocer los servicios y prestaciones a los que puede acceder
segun su grado de dependencia. Posteriormente se desarrollara la elaboracion del Programa
Individual de Atencion (PIA) donde los SS.SS Comunitarios concertaran una cita en el
lugar de residencia para ver segun la situacion sociofamiliar y el grado de dependencia el
recurso que es el mas adecuado para cubrir las necesidades de la persona. Las prestaciones
y el catalogo de servicios segin la Agencia de Servicios Sociales y Dependencia de
Andalucia a los que una persona con dependencia reconocida puede optar segun el grado
de dependencia son (Junta de Andalucia, s.f.):

- Servicios de promocion y autonomia personal y prevencion de la dependencia

- Servicio de teleasistencia

- Servicio de ayuda a domicilio

- Servicio de centro de dia y de noche

- Servicio de atencion residencial

- Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no
profesionales

- Prestacion econdmica de asistencia personal

- Prestacion econdmica vinculada al servicio

Se pedirda documentacion econdmica, ya que dependerd de su nivel la financiacion
del servicio o la cuantia de la prestacion econdmica. Por tltimo, el individuo recibird una
carta con la resolucion del recurso mas adecuado a su situacion, la fecha en la que se inicia
el servicio y la aportacion econdmica en caso de que el recurso sea un servicio (Junta de
Andalucia, s.f.).

En el caso de las personas con FM el servicio mas comun e idoneo para cubrir sus

necesidades es el Servicio de Ayuda a Domicilio. Este servicio brinda atencion y asistencia
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en el domicilio de la persona afectada por parte de una persona cualificada. El Servicio de
Ayuda a Domicilio ofrece diversas actuaciones con el fin de hacer frente y cubrir las
necesidades basicas de una persona: atencion a necesidades domésticas relacionadas con la
preparacion de la alimentacion, vestido y mantenimiento de la vivienda y actuaciones de
caracter personal relacionadas con la higiene personal, la ingesta de alimentos, la
movilidad, cuidados especiales y de ayuda en la vida familiar y social. La duracion de este
servicio depende del grado de dependencia siendo (Junta de Andalucia, s.f.):

- Entre 10 y 20 horas mensuales para las personas con grado I de dependencia.

- Entre 21 y 45 horas mensuales para las personas con grado II de dependencia.

- Entre 46 y 70 horas mensuales para las personas con grado III de dependencia.

Ademas este servicio es compatible con el Servicio de Teleasistencia y con el

Servicio de Centro de dia, siempre y cuando sea complementario para las personas con

grado Il y III (Junta de Andalucia, s.f.).

5. Intervencion del Trabajo Social en la enfermedad de la FM

5.1 El Trabajo Social Sanitario

Para entender el Trabajo Social Sanitario en la actualidad es necesario examinar los
antecedentes del mismo. El inicio de este campo surge a finales del siglo XIX, cuando el
Trabajo Social acababa de formarse como profesion y el incremento de enfermedades
como la tuberculosis fueron el elemento propulsor de que el Trabajo Social Sanitario
empezase a cobrar sentido. Fue en 1895, por peticion de Charles Loch que mostrd
relevancia en el estudio de los factores sociales en la salud, cuando el Royal Free Hospital
de Londres contraté a la primera trabajadora social, Mary Stewart. La funcion de esta se
basaba en brindar atencidn a los pacientes, asi como llevar a cabo gestiones administrativas
derivadas de los ingresos y altas hospitalarias (Gehlert, 2011, como se cita en Pérez, 2019).

A partir del siglo XX aparece la primera inspectora domiciliaria con funciones para
fomentar la higiene y las situaciones de vivienda y explicar al enfermo aspectos sobre su
enfermedad y como tratarla. Esto surge como consecuencia del interés del Dr. Richard
Clarke Cabot por la relacion entre el proceso de enfermedad-curacion y el ambito social
del paciente. El objetivo era lograr una atencidn en el hospital y en el domicilio de manera
sincronica (Cabot, 1920, como se cita en Pérez, 2019). El Dr. Cabot sefialaba cierta

inquietud por la eficiencia de las intervenciones debido a que los tratamientos
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recomendados por el médico en ocasiones no eran seguidos por los pacientes por
circunstancias sociales tales como no disponer de recursos econdémicos suficientes, escasa
formacion y cultura, condiciones en las que vivian, entre otras (Pérez, 2019).

En el afo 1905 Ida Cannon junto con el Dr. Cabot crearon el primer Departamento
de Trabajo Social en un hospital americano, ya que veian necesaria la combinacion de una
perspectiva médica y social para mejorar los diagnosticos clinicos al tener en cuenta las
variables sociales que influian en el paciente y que no se podian alcanzar en las visitas
médicas (Rosenblatt y Waldfogel, 1983, como se cita en Pérez, 2019).

El Trabajo Social en Espafia ha estado ligado a la medicina desde sus inicios. Esto
se denota en que la primera escuela de Trabajo Social en Barcelona fue creada en 1934 por
el médico Dr. Ratl Roviralta (Recarte y Munuera, 2008, como se cita en Pérez, 2019). En
1953 se cre6 la Escuela de Visitadoras Sociales Psiquiatricas que delimitd el modelo
sanitario en la formacion de la profesion (Molina, 1994, como se cita en Pérez, 2019).

El Trabajo Social Sanitario en Espafia se vio afectado debido a que la estructura
sanitaria estaba desorganizada y no existia la Seguridad Social. Por lo que se centr6 la
atencion uUnicamente en la enfermedad sin considerar los factores sociales y psiquicos,
provocando que tanto la prevencion como la promocion de la salud de los pacientes fuera
nula o limitada (Cosano, 1993, como se cita en Pérez, 2019). Fue entonces en 1950 cuando
se establecio en el Hospital Provincial de Madrid un servicio social hospitalario donde las
funciones de los trabajadores sociales se diferenciaban bastante de las realizadas en otros
paises. Entre algunas de estas funciones destaca el papel del Trabajo Social Sanitario como
mediador en los conflictos que surgian en la organizacion (Hernandez y Munuera, 2010,
como se cita Pérez, 2019). No fue hasta los afios ochenta cuando el sistema sanitario, con
la Reforma Sanitaria basada en la Declaracion de Alma-Ata, definié la Atencién Primaria
(AP) como el nivel principal de atencion integral en la salud, la cual incorporaba la
correlacion entre elementos biologicos, psicologicos y sociales (Cosano, 1993, como se
cita en Pérez, 2019).

Actualmente el Trabajo Social Sanitario se caracteriza por:

“la actividad profesional de tipo clinico que implica, por una parte, el diagndstico
psicosocial de la persona afectada como aportacion al diagnostico global y al plan de
tratamiento y por otra parte el tratamiento (individual, familiar o grupal) de la problematica
psicosocial que incide o esta relacionada con el proceso de salud enfermedad, siempre
dentro de un contexto general de tratamiento y en el orden de objetivos de salud a

conseguir” (Ituarte, 2009, p.17).
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5.2. El Trabajo Social Sanitario en atencion primaria

El envejecimiento poblacional y la cronicidad son desafios sanitarios que se
pretenden tratar desde la AP en salud debido a su competencia para facilitar cuidados de
caracter global y su seguimiento en el ciclo vital de los pacientes. Ademas se aspira a la
coordinacion entre los equipos de AP y los SS.SS o instituciones que intervienen en la
comunidad creando redes de apoyo a los enfermos. Todo esto se lleva a cabo mediante el
papel del Trabajo Social Sanitario como gestor de casos el cual resulta primordial para
incentivar la atencion a los enfermos crénicos y la dependencia (Abreu y Mahtani, 2018).

El estudio de Abreu y Mahtani (2018) sobre las funciones de los trabajadores
sociales sanitarios en AP con enfermos crénicos did lugar a la clasificacion de cinco areas
de actuacion:

- Area de atencién directa. El trabajador social sanitario estudia y valora la situacién
del afectado y elabora un diagndstico social que junto con el diagndstico clinico
proporciona una vision integral del paciente con el fin de elaborar y evaluar una
intervencion adecuada a sus necesidades (Pérez, 2019).

En esta area aparece el trabajador social sanitario desarrollando una intervencion

especifica para atender a enfermos cronicos con el fin de evitar el ingreso

hospitalario. Este modelo de intervencion es el programa de gestion de casos (PGC)

y sus objetivos son (Agullo et al., 2012):

- Incentivar la capacidad y el desarrollo profesional para hacer frente a las
necesidades del paciente y su familia.

- Fortalecer y continuar con la atencidon y coordinacion de niveles
asistenciales.

- Acompanar al enfermo y su familia centrando la atenciébn en sus
necesidades.

- Lograr una atencion integral, accesible y equitativa.

- Valorar las situaciones de forma individualizada y planificar actividades con
caracter multidisciplinar.

- Analizar anualmente los resultados.

Este programa se basa en la atenciéon al paciente créonico en su domicilio

incentivando asi la coordinacion entre la AP y la atencidn especializada. El PGC se

divide en dos fases: valoracion social e intervencion social. La primera fase es

donde se decide si se excluye o incluye al paciente en el programa segun las
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distintas evaluaciones individuales de los profesionales de la salud. El trabajador
social sanitario realiza una valoracion por escalas y para ello debe llevar a cabo una
visita al domicilio del enfermo de FM en este caso, para evaluar su situacion social.
En esta visita se podra observar y obtener informacion sobre los aspectos referentes
a los criterios de inclusion al programa como la existencia de una persona
capacitada para el cuidado del enfermo, apoyo institucional y familiar adecuado y
condiciones de vivienda favorables a la situacion del paciente. Posteriormente se
presentan todas las valoraciones de los profesionales sanitarios de forma conjunta
para conseguir una vision global de la situacion del paciente y planificar
actuaciones adecuadas a su situacion. Una vez valorado el caso y aceptado para ser
intervenido por el PGC se pasa a la segunda fase donde se determinan los recursos
sociosanitarios convenientes para el enfermo y se gestionan en caso de ser
necesario. Los principales recursos que comtinmente se ofrecen a los enfermos
crénicos son: valoracién de la dependencia y discapacidad, servicio de ayuda a
domicilio, teleasistencia y material ortoprotésico como sillas de ruedas, graas, u
otras. El profesional debe tener en cuenta también las prestaciones econdmicas a las
que puede tener acceso el individuo dependiendo de su caso y sus necesidades
especificas y debe informarle de los mismos (Agullé et al., 2012).

Es importante destacar que se debe de realizar un continuo seguimiento que preste
atencion a las distintas necesidades que le puedan ir surgiendo al paciente y al
desarrollo de las redes y apoyos sociales (Agullo et al., 2012).

Area de promocién de la salud. Dentro de esta se sefala tanto la promocioén de la
salud del enfermo con FM como la elaboracion de estrategias para la participacion
de la comunidad y el autocuidado a través de actividades destinadas al fomento de
hébitos saludables y atencidn a la familia (Abreu y Mahtani, 2018).

Area de apoyo social. El profesional en esta area tiene como objetivo fortalecer y
favorecer el apoyo social a los enfermos con FM fomentando el apoyo formal e
informal y creando actividades grupales. Otra actividad a desarrollar por el
trabajador social sanitario es hacer conocedor al enfermo de los distintos recursos
asociativos que le pueden generar apoyo para sobrellevar la enfermedad de forma
positiva (Abreu y Mahtani, 2018).

Area de investigacion. El trabajador social sanitario aporta su conocimiento
cientifico y técnico mediante el que se pueden comprender los aspectos sociales

que influyen en el estado de salud del enfermo y debe colaborar junto con el equipo
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multidisciplinar en investigaciones y estudios existentes sobre la enfermedad de la
FM asi como proponer investigaciones que se vinculen con la misma. Ademads
puede valorar el efecto de las leyes que puedan estar relacionadas con la
enfermedad y plantear opciones de atencion (Abreu y Mahtani, 2018).

Area de docencia. Los trabajadores sociales de la salud pueden orientar y formar a
los alumnos de grado y postgrado que se encuentren realizando las practicas del

grado de Trabajo Social en centros de salud (Rodriguez et al., 2017).

5.3. Funciones del Trabajo Social Sanitario

El Trabajo Social Sanitario ademas de la atencion primaria se expande a otros

campos como el Trabajo Social Sanitario en la atencion hospitalaria, en salud mental, en

drogodependencias, en las mutuas colaboradoras de la Seguridad Social, en el programa de

coordinacion de trasplantes, en situaciones de emergencias y catastrofes y en entidades del

tercer sector como las asociaciones relacionadas con la salud. Cada uno de estos ambitos

desarrolla unas funciones u otras con el fin de fomentar la autonomia de las personas

enfermas, conseguir la participacion de la comunidad y desarrollar una mejora en la

calidad de vida del paciente. De todas estas a continuacién se destacaran las mas

relacionadas con la enfermedad estudiada en el presente trabajo (Pérez, 2019):

Funciones del trabajador social sanitario en las mutuas colaboradoras de la
Seguridad Social.

El profesional en este campo desempefia como funcion primordial la observacion
de los aspectos sociales que se provocan en los trabajadores después de un
accidente laboral o enfermedad profesional. Ademads, debera ejecutar planes de
intervencion para hacer frente a problemas de indole social, familiar, econdmico y
laboral, por lo que el profesional también debera encaminar esta funcion a lograr la
reinsercion socio-laboral, en el caso de que fuera posible por la enfermedad (Pérez,
2019). En la FM el profesional del Trabajo Social Sanitario serd el encargado de
gestionar todo lo referido a la incapacidad permanente del paciente afectado.
Funciones del trabajador social sanitario en el tercer sector.

Las asociaciones y fundaciones relacionadas con la salud son entidades sin animo
de lucro. Las mas frecuentes son las destinadas a enfermedades cronicas, donde se
encontraria la FM. En ellas el papel del Trabajo Social se basa en sensibilizar a

través de la difusion de programas a la poblacion de los objetivos de la entidad. La
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funcion de apoyo social es primordial en este campo, ya que las redes sociales son
un recurso fundamental en la salud de los pacientes con FM (Abreu y Mahtani,
2018). Esto se lleva a cabo mediante la creacion de grupos de ayuda mutua con
personas cuya problematica es comun, generando que el afrontamiento de la
enfermedad sea mas sencillo. Ademas los grupos de ayuda mutua incentivan la
solidaridad de la poblacién y el voluntariado (Gracia, 2011).
La capital de Jaén cuenta con una asociacion de fibromialgia llamada Afixa. Se
cred en 2003 y trata enfermedades cronicas como la FM, el sindrome de fatiga
cronica (SFC) y el sindrome de sensibilidad quimica multiple (SSQM). Esta
asociacion nace con la finalidad de conseguir el mayor bienestar de los enfermos,
incentivar el soporte entre los afectados y sensibilizar a la comunidad, a los poderes
publicos e instituciones. Afixa trabaja en tres vias: la asistencial, en la que brinda
recursos a los cuales la Administracion no llega; la investigacion, en la que da
importancia a los estudios de estas enfermedades; y la reivindicacion en la que
proponen cambios asistenciales y en los apoyos sociales. La asociacion cuenta con
un area social donde la trabajadora social se encarga de realizar las intervenciones y
evaluaciones de las necesidades sociales de los enfermos y sus familiares. También
ofrece asesoramiento sobre los recursos internos y externos a la asociacion. Los
afectados pueden mediante esta area solventar las inquietudes provenientes del
proceso de incapacidad, valoracion de la discapacidad y la tramitacién de las
mismas. Por ultimo, la trabajadora social tiene en cuenta tanto al afectado como a
su familia y redes sociales mds cercanas para que contribuyan en la buena calidad
de vida del enfermo (Afixa, s.f.).
Los enfermos destacan tres principales beneficios de las asociaciones de este tipo:

- Se sienten comprendidos.

- Aprenden de otras personas con sus mismos dolores y comparten

experiencias.

- Sienten apoyo social proporcionado por la asociacion.

6. Conclusiones

La FM es una enfermedad cronica frecuente, desconocida y caracterizada por el
dolor musculo-esquelético presente en todo el cuerpo del individuo. Ademas esta

enfermedad se asocia con trastornos del suefio y episodios de estrés y con la aparicion de
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trastornos mentales como la depresion y la ansiedad. Un 3% de la poblacion espafiola
padece esta enfermedad que presenta una mayor prevalencia en la mujer que en el varén.
Debido a la similitud con otras enfermedades reumadticas hay que hacer un diagndstico
diferencial para valorar y reconocer la enfermedad y basarse en los criterios del “American
College of Rheumatology”.

A lo largo del presente trabajo y gracias a la revision bibliografica se ha podido
confirmar como la calidad de vida de los pacientes se encuentra relacionada con el apoyo
social que reciben y perciben.

El estrés que genera la aparicion de la enfermedad, la falta de informacién de la
misma, la decepcion en el tratamiento farmacologico en algunos casos, entre otras muchas,
hace necesario que el apoyo emocional hacia estas personas esté presente constantemente
con el fin de conseguir la reduccion de dicho estrés y prevenir que la enfermedad
evolucione y afecte negativamente a la persona.

El apoyo instrumental hace referencia a las prestaciones econdmicas y de servicios
que los pacientes con FM tienen a su disposicion. Unicamente los pacientes gravemente
afectados por la enfermedad pueden ser beneficiarios de la prestacion por incapacidad
permanente y a una prestacion de servicios del SAAD, en concreto al servicio de ayuda a
domicilio. Los pacientes no se sienten complacidos por este tipo de apoyo ya que en la
actualidad siguen luchando por que la enfermedad sea reconocida como discapacitante.

En vista a que la FM no tiene cura la atencién a la enfermedad se dirige a la
prevencion de las consecuencias que puedan ser perjudiciales para la persona. Esto es
posible gracias al apoyo instrumental e informativo que los trabajadores sociales sanitarios,
como miembros profesionales de un equipo multidisciplinar, ofrecen mediante el
asesoramiento, orientacion, intervencion, informacion e investigacion de la enfermedad a
los pacientes y sus familias. La via principal por la que reciben este tipo de apoyo es por
asociaciones sin animo de lucro donde los enfermos de FM encuentran en ellas
comprension y aprendizaje sobre su enfermedad.

Se comprende la insatisfaccion de los pacientes con FM debido a que tras treinta
afios después del reconocimiento de la FM como enfermedad por la OMS sigue sin haber
un tratamiento eficaz. También se echa en falta estudios de investigacion que aborden sus

causas y patogenia.
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