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PRESENTACION.

Desde AVAFI, (Asociacion Valenciana de Afectados de Fibromialgia), hemos
creido conveniente y necesario dar respuesta a tantas preguntas y dudas que
surgen cuando te diagnostican este sindrome llamado FIBROMIALGIA.

Si eres AFECTADO/ A, ¢jala encuentres las respuestas que buscas.

Si eres FAMILIAR, esperamos que te ayude a comprender un poco més a esa
persona cercana que lo padece.

Si eres del sector SOCIO-SANITARIO, esperamos tu sensibilidad vy
profesionalidad en lo relacionado con la FIBROMIALGIA.

Si no eres perteneciente a ninguno de estos grupos, y eres LECTOR/A
deseamos que estas respuestas te sirvan para conocer la FIBROMIALGIA vy
comprender a las personas que la padecemos.

Desde estas lineas ofrecemos nuestra ayuda y apoyo en la medida de nuestros
medios a quien nos la solicite.

Asimismo aprovecho para manifestar mi agradecimiento a todas las personas
que han hecho posible la realizacion de este libro y que colaboran cada dia para
que AVAFI siga adelante.

MINERVA MORALES RODRIGUEZ.
PRESIDENTA DE AVAFI

VALENCIA ANO 2008.



FIBROMIALGIA

Aspecto Bio - Psicolégico

INTRODUCCION
1. “:Qué es la Fibromialgia?”

Si es la primera vez que oyes este nombre probablemente te suene raro, ya
veras que si lees detenidamente todas las preguntas hasta el final podras
entender un poco més en que consiste este complejo trastorno.

La Fibromialgia es un sindrome (conjunto de sintomas) de dolor muasculo-
esquelético (musculos y estructuras 6seas) crénico (aquél que dura mas de 3
meses), generalizado (“me duele todo”) y difuso (no se concreta en una
zona).

2. “;Qué produce el dolor?”

El organismo tiene mecanismos que nos protegen del dolor, si no fuera asi
sentiriamos constantemente nuestros
musculos y articulaciones, se cree que
en la Fibromialgia estos mecanismos
no funcionan bien, por lo que
percibimos mas el dolor.

3. “¢Qué son los puntos gatillo?” 1

Una de las caracteristicas de Ila
Fibromialgia es la existencia de
multiples puntos dolorosos a la
palpacién (se llaman gatillo porque al
tocarlos  “disparan” el  dolor),
localizados en lugares caracteristicos y
constantes que se distribuyen por todo
el cuerpo.
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Los 18 puntos mds conocidos se
ubican en las siguientes zonas,
teniendo en cuenta que son bilaterales

(dobles):



1. Cervical inferior, cara anterior de los espacios intertransversos C5-C7. La
vértebra prominente es la C7.

2. Segunda costilla.

3. Epicondilo lateral, 2 cm por debajo de los epicondilos

4. Rodilla, bilateral. Se sittia en el tejido celular subcutaneo de la parte
interna de la rodilla, proximal a la interlinea articular.

5. Occipucio, inserciones del musculo suboccipital.

6. Trapecio, en la parte central del pliegue superior

7. Supraespinoso, en el origen del musculo, por arriba de la escapula y
cerca de su borde interno.

8. Gluteo, bilateral. Se halla en el cuadrante superoexterno de la nalga en el
pliegue anterior del musculo.

9. 2 cm detrés del Trocanter mayor, bilateral. Se localiza algo por detras de
la prominencia trocantérea.

El lugar exacto de la maxima sensibilidad puede variar de un paciente a otro
en mas o menos 1 cm del lugar estdndar. Aparte de los puntos dolorosos
indicados, las personas afectadas de fibromialgia también son sensibles en la
palpaciéon de multiples musculos, tendones y estructuras 6seas.

4. “:En qué consiste el diagnostico y quien lo realiza?”

Los criterios diagnodsticos actualmente aceptados fueron propuestos por el
Colegio Americano de Reumatologia en 1990 y la O.M.S EN 1992.

El diagnéstico de la Fibromialgia es clinico, lo llevan a cabo los
reumato6logos basdndose en la existencia de dolor generalizado en los cuatro
cuadrantes del cuerpo simultdneamente (encima y debajo de la cintura y a la
izquierda y derecha de la columna), de una duracién minima de 3 meses.

Para ello el médico ejercera una presion sobre los puntos dolorosos y el
paciente debera tener dolor en al menos 11 de los 18 puntos dolorosos
(explicados anteriormente). Ademads, deberdn tenerse en cuenta las
caracteristicas clinicas (alteraciones del suefio, fatiga, cefalea, colon irritable,
etc.) que presenta el paciente.

PREVALENCIA
5. “¢Cudntas personas padecen Fibromialgia?”
Se estima que entre el 1-3% de la poblacién (800.000 personas) padece

tibromialgia en Espafia, incrementdndose el porcentaje a un 15-20% en las
consultas de reumatologia.



Debido a la alta prevalencia y a la naturaleza del trastorno, que requiere una
elevada demanda de atencién médica, la Fibromialgia esta empezando a
suponer un problema socio-sanitario de envergadura.

6. “¢A qué edad puede aparecer la Fibromialgia?”

La edad de inicio suele abarcar un rango entre los 30 y 50 afios, aunque
puede aparecer en mayores de 60 afios y en nifios.

7. “¢Por qué lo padecen mds mujeres?”

La mayoria de los trastornos reumatolégicos los padecen mas mujeres que
hombres, pero el caso de la fibromialgia es més llamativo, de cada diez
afectados 9 son mujeres. Probablemente existe una causa hormonal que
justifique la alta proporcién de mujeres frente a la de hombres. Por ejemplo,
se ha comprobado que la testosterona (hormona masculina) protege el
musculo, ademds en algunas afectadas el primer brote de dolor aparece
durante la menopausia o tras un parto.

SINTOMAS
8. “¢Cémo es el dolor en la Fibromialgia?”

El umbral del dolor se encuentra reducido en la fibromialgia, esto significa
que todo duele mas, incluso los estimulos no dolorosos, como por ej. las
caricias (alodinia). Existe ademds una hiperalgesia, es decir, que duele mas
cualquier estimulo, por ejemplo un pellizco puede resultar mas doloroso de
lo normal.

El dolor puede ser profundo, se origina en los tejidos mas profundos
(articulaciones, visceras, ligamentos, tendones y musculos), es un dolor
sordo y difuso, que se complica si va a compafnado de contractura. Aunque
también puede ser superficial, se encuentra en zonas més externas de la
epidermis y se activa con un simple roce.

También algunos pacientes informan que notan, adormecimientos,
hormigueos, punzandas, calambres o espasmos.

9. “Tengo problemas de suefio, a veces no me puedo dormir y otras me
despierto por la noche varias veces”.

Los problemas de suefio son uno de los tres sintomas principales de la
tibromialgia. Lo importante no es la cantidad de horas que dormimos, sino
la calidad de las mismas. Durante el suefio existen una serie de fases, en la
fase més profunda se reparan los tejidos dafiados durante el dia, si no se
alcanza dicha fase nos levantamos con cansancio y rigidez matutina (los
otros dos sintomas principales de la fibromialgia). Te preguntards, “;pero por
qué no alcanzo esa fase profunda?” principalmente por dos motivos: en primer



lugar porque el dolor os despierta (al estar tantas horas inmévil, en la misma
postura) y en segundo lugar por la ansiedad (lee la pregunta 30), estdis mas
activados, mas “alerta” no s6lo durante el dia, también durante la noche,
vuestro cerebro no desconecta y os despertais por cualquier ruido.

10. “;Por qué me canso tanto?, siento que se me acaban las pilas”

Una clave esta en el suefio. En las fases profundas del suefio nosotros
reparamos los tejidos gastados durante el dia (también el tejido muscular). Es
por eso que los pacientes que tienen dolor crénico no tienen un suefio
reparador, quiere decir, que no llegan a esa fase profunda y no reparan lo
gastado, ya que el dolor (provocado por la inmovilidad de la noche) les
despierta. Ademas si tienen més ansiedad, ese estado de alerta no les permite
dormir profundamente y les hace estar pendientes de cualquier ruido (“se
despiertan con el vuelo de una mosca”), o simplemente les cuesta quedarse
dormidos al acostarse.

11. “;Es normal que tenga problemas de memoria?, me preocupan mucho.”

Los problemas de memoria son uno de los sintomas secundarios a la
tibromialgia mas invalidantes y que mds preocupa a los afectados. Se ha
encontrado que los pacientes con fibromialgia punttan peor en tareas que
requieren memoria espacial y orientacién, incluso cuando llevan poco
tiempo con el trastorno. Todos los trastornos de dolor crénico presentan este
molesto sintoma por diversas causas:

- En primer lugar por problemas de suefio. En las fases profundas del
suefio se integran y fijan los conceptos en la memoria, como ya hemos
dicho, las personas afectadas de fibromialgia tenéis un suefio no
reparador (no profundo) y por lo tanto presentdis mdas pérdidas de
memoria.

- Otra causa es la fatiga que no s6lo es fisica sino también mental.

- Por otro lado estd la ansiedad (mas aumentada en los pacientes con
dolor crénico) que hace que no presten atenciéon. Se tienen tantos
pensamientos interfirientes en la cabeza que cuesta centrarse en
cualquier cosa.

- Otra causa es la depresiéon (mas aumentada en los pacientes de dolor
crénico) que produce un enlentecimiento del pensamiento.

- Y por udltimo los farmacos (antidepresivos y ansioliticos) que pueden
producir como efecto secundario problemas de concentracién, atencion,
desorientacion, etc.

12. “;Puedo hacer algo para mejorar estos problemas de memoria?”
Una vez que conocemos las causas debemos aceptar la posible pérdida de

memoria y desechar los pensamientos catastréficos que nos hagan pensar en
algo més grave (por ejemplo una demencia senil o Alzheimer).



Esta pérdida de memoria puede aliviarse con ciertos trucos de sentido
comun (agendas, post-it, recordatorios, etc.) y mejorar con ejercicios
especificos para la memoria (crucigramas, lectura, sudoku, etc.),
conversando con otras personas (el miedo a quedaros en blanco os hace
evitar reuniones sociales y cuanto menos se practican ciertas habilidades
sociales mas cuestan) o simplemente no poniéndonos nerviosos (técnicas de
relajacion como la respiracion).

En cuanto a la lectura, muchos pacientes sienten que en algunos procesos de
brote (mas dolor) o de &nimo mas depresivo les es practicamente imposible
leer. No pasa nada, es normal, seguramente se deriva de algunas de las
causas arriba sefialadas o de todas. Lo que debemos saber es que poco a
poco, cuando nos encontremos algo mejor, debemos retomar este hébito
empezando por lecturas sencillas y cortas (periédico, revistas, etc.) pero con
una practica constante (diaria).

13. “;Por qué no tengo ganas de tener relaciones sexuales?”

Las personas con dolor pueden tener mas reducido su deseo sexual y en los
hombres, ademéds producirse una pérdida de la ereccion. Esto es debido a
diferentes causas:

- La primera es el dolor, al tener dolor, el cuerpo esta en tensioén y eso es
contrario al deseo sexual y al orgasmo, aspectos que requieren de un
estado de relajacion y tranquilidad.

- Por otro lado el cansancio, al sentir mas cansado el cuerpo no se tiene la
energia minima necesaria para buscar relaciones sexuales y menos para
llevarlas a cabo (ya que requieren esfuerzo mantenido y ciertas
posturas).

- Otrarazon tiene que ver con la autoestima, el sentirse mas bajo de &nimo
(no aceptar el trastorno), al no gustar el propio cuerpo, se evitan los
contactos fisicos y se rechazan mas las relaciones sexuales.

- Por si esto fuera poco, los farmacos que se toman para la ansiedad, la
depresion o para dormir, pueden tener como efecto secundario la
pérdida del deseo y la anorgasmia.

14. “;Por qué estoy mds irritable, salto por todo?”

La vida es una continua lucha, el trabajo, la casa, la familia, etc. Las personas
con fibromialgia tienen una situacion diaria crénica que afade mas estrés a
sus vidas: el dolor. Por eso su capacidad de aguante (“olla exprés”), se
encuentra mas al limite (mds llena) y hace que cualquier cosa les afecte mas
(explote por todo).

Ademas, en algunos casos el no entender ni saber expresar bien lo que les
pasa les hace encerrarse en si mismos.



15. “;Por qué tengo mds infecciones, heridas en la boca, etc.?”

Padecer un trastorno de dolor crénico hace que nuestro sistema inmune se
agote. El sistema inmune es el encargado de defendernos de los agentes
externos infecciosos (Virus, bacterias y pardsitos), es como un ejército
preparado para la lucha. El dolor crénico hace que continuamente estemos
en alerta (aumenta nuestro estrés) y nuestro sistema inmune se cansa (los
“soldados” que estan dia y noche esperando el enemigo se van debilitando y
reduciendo su ntimero y cuando realmente ese enemigo llega estan muy
debilitados). Por eso cualquier pequefia infecciéon o resfriado puede afectar
mas y se padecen maés llagas en la boca (aftas) o mas sequedad de mucosas
(boca, ojos y vagina).

16. “Tengo pérdidas de orina, ;también es por la Fibromialgia?”

En la Fibromialgia hay una mayor presencia de sintomas genito-urinarios,
en la mujer :

- historial de dismenorrea (menstruaciones dolorosas)

- sindrome uretral femenino (aumento de la frecuencia urinaria)

- disuria (dolor al orinar),

- dolor suprapubico (por encima del pubis)

- orina estéril (se quiere orinar y no se puede).

17. “;Puedo tener mds alergias con la Fibromialgia?”

Los pacientes afectados de fibromialgia presentan en mayor proporcién que
la poblacion normal alergias medicamentosas, rinoconjuntivitis, alergias
respiratorias, a cosméticos, detergentes y perfumes, urticaria solar,
intolerancia alimentaria, prurito, etc.

Ademas hay una doble direccién, los afectados de Fibromialgia suelen
presentar mayor sensibilidad a sustancias quimicas y al revés los individuos
con predisposicion alérgica suelen presentar mayor prevalencia de
Fibromialgia y Fatiga crénica, mejorando éstas, de manera significativa, al
saber distinguir y controlar sus agentes alérgicos.

18. “¢Puede haber otros sintomas secundarios a la Fibromialgia que no
conozca?

Algunos afectados de Fibromialgia pueden padecer, ademas de lo arriba
comentado:

bruxismo (rechinar de dientes).

colon irritable.

inestabilidad vascular periférica (fenémeno de Raynaud).
hipersensibilidad a los cambios de clima, de temperatura y de estrés.



- sindrome de sica (sequedad oral u ocular).
- cefaleas, febricula, apneas, dolor ocular, candidiasis, sindrome de
piernas inquietas, etc.

ETIOPATOGENIA (CAUSAS)
19.”;Se puede heredar la Fibromialgia?”

Hay muchos estudios al respecto, sobre todo con gemelos, hallando un
mayor nimero de casos en familiares afectados de Fibromialgia.

En Espafia las investigaciones han dado sus primeros frutos, el Instituto
Ferran de Reumatologia ha encontrado un gen, el COMT (CATECO-OXI-
METIL-TRANSFERASA), que puede estar implicado en el desarrollo de la
Fibromialgia. No es que la provoque sino que favorece su aparicién, quienes
lo poseen presentan una Fibromialgia mds severa.

20. “Yo creo que comencé con dolores después del parto de mi primer hijo, “;es
posible?”

El primer brote de Fibromialgia (el paciente podia tener antes cansancio y
dolor pero a unos niveles bajos) surge tras algtin traumatismo fisico en un
tercio de los afectados, por ejemplo: un accidente de trafico, una operacion,
etc.

En otros casos aparece tras una infeccién virica o bacteriana, por ejemplo:
una bacteria llamada espiroqueta.

A consecuencia de traumatismos emocionales, por ejemplo: abusos sexuales,
una depresién grave, la muerte de un ser querido, maltrato fisico y
psicolégico, etc.

En ocasiones aparece la Fibromialgia después de cambios hormonales:
partos, menopausia, etc.

El acontecimiento traumatico no seria la causa de la enfermedad, sino el
desencadenante del cuadro de dolor.

21. “;Se conocen las causas de la Fibromialgia?”

Actualmente se estan estudiando diferentes teorias que tratan de encontrar

el origen de este complejo Sindrome. Teorias sobre:

- Los trastornos del suefio (alteraciones en la fase IV del suefio no-REM, lo
que justificaria la alerta cerebral por la noche).

- Sobre anomalias musculares.

- Alteraciones en los neuropéptidos (se han observado concentraciones
bajas de serotonina, péptido que acttia en las vias que inhiben el dolor).



- Alteraciones en el eje hipotadlamo-hipofisario-adrenal (involucrado en la
respuesta de estrés).

- Se han observado en pruebas de neuroimagen (TAC) que existe una
disminucion del flujo sanguineo en zonas cerebrales relacionadas con la
percepcion del dolor.

Todos estos estudios han ayudado a descifrar los mecanismos involucrados
en este sindrome de dolor crénico, que nos llevan a afirmar casi con total
seguridad que la etiologia de este trastorno debe ser multifactorial
(diferentes factores causales).

ENFERMEDADES ASOCIADAS
22. “;Qué diferencia hay entre la Fatiga cronica y la Fibromialgia?”

La fatiga, como hemos comentado, es uno de los sintomas més definitorios
de la fibromialgia. En el Sindrome de Fibromialgia la proporcién correcta de
dolor-fatiga se estima en 80-20%, mientras que en el Sindrome de Fatiga
cronica la proporciéon cambia de sentido. No obstante muchos pacientes
presentan distintas proporciones 40-60%, 70-30% y algunos casos (se estima
que el 8%) comparten ambos trastornos (50-50%).

Ambos sindromes comparten muchos sintomas (problemas de suefo,
cefaleas, etc), de hecho se dice que entre el 20-70% de los afectados de Fatiga
cronica estan mal diagnosticados. Sin embargo existen sintomas diferentes,
por ejemplo, los afectados del Sindrome de Fatiga cronica tienen fiebre (37,5-
38,5°C), dolor de garganta o dolor en las adenopatias de las cadenas
ganglionares cervicales o axilares.

23. “; Qué enfermedades pueden confundirse con la Fibromialgia?”

Algunos sintomas, que forman parte del cuadro fibromidlgico,
fundamentalmente el dolor y el cansancio, estdin presentes en un buen
nimero de enfermedades reumatolégicas crénicas.

Enfermedades como la artritis reumatoide, la espondiloartritis anquilosante,
el lupus eritematoso sistémico, la polimialgia reumaética, la artrosis, el
hipotiroidismo, el sindrome de Sjogren y algunas neuropatias, deben
incluirse en el diagnostico diferencial (el médico debe comprobar que no se
trata de alguna de estas enfermedades) de la Fibromialgia.

La diferencia la debe establecer el médico en base a la intensidad de los
sintomas y al caradcter generalizado de la Fibromialgia. Ademas hay que
tener en cuenta que los paciente con fibromialgia pueden presentar en
mayor proporcion algunas de estas enfermedades, arriba indicadas, y los
sintomas se pueden solapar.
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CURSO DEL TRASTORNO
24. “Cada dia me noto peor, ;terminaré en una silla de ruedas?”

La fibromialgia no es una enfermedad degenerativa, quiere decir que su
curso no va a peor, se alternan periodos peores y otros mejores. Hay
estudios que muestran que existen pacientes que mejoran de forma
significativa con el paso de los afios.

Cada afectado tiene un nivel médximo y minimo en el que se mueve el
trastorno y los sintomas asociados. Sin embargo, con el paso de los afios
algunos pacientes pueden afadir a la fibromialgia otras enfermedades
(degenerativas) que la agravan, como la osteoporosis, la artrosis, etc. El
conocimiento del trastorno hara que puedan sobrellevarlo mejor y no
afiadir mas carga a esta enfermedad crénica.

ACTIVIDAD

25. “Cudndo estoy bien hago de mds, y luego paso varios dias sin poder
moverme”

Las personas con fibromialgia, suelen caracterizarse por ser muy activas. Por
este motivo cuando aparece el trastorno de dolor crénico suelen tratar de
mantener su nivel de actividad para sentirse mas ellos mismos y para que el
dolor no les venza: “no va a poder conmigo”, sin embargo esta estrategia les
aumenta la ansiedad, el cansancio y el dolor.

Por otro lado hay pacientes que dejan de hacer actividades: “no lo hago
porque me va a doler”, pero a la larga esto hace que a nivel fisico pierdan
masa muscular, aumentando el dolor y el cansancio, mientras que a nivel
emocional, en algunos casos, puedan llegar a padecer trastornos depresivos.
En otros casos los pacientes cuando se encuentran mejor hacen de mas y
cuando estdn con mucho dolor reducen totalmente su actividad.

Por lo tanto, ninguno de los patrones anteriores son adecuados para los
afectados de fibromialgia porque aumentan el dolor y el cansancio es por
eso que tienen que aprender a buscar un punto de equilibrio entre la
actividad y el descanso, anticipandose al dolor, haciendo las cosas de otra
manera, pidiendo ayuda, cuidando las posturas, etc.

26. “;Hay actividades prohibidas?”
Al contrario, lo que hay son formas no adecuadas de hacerlas. No se trata de

cambiar las actividades sino la frecuencia e intensidad con que se realizan.
Por ejemplo: si me gustaba bailar, tengo que elegir el dia para ir a bailar,
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estar menos tiempo del que estaba, parar y descansar entre baile y baile y
cuidar las posturas, ya que habrd movimientos que no podré hacer. Si
aceptamos nuestras limitaciones las venceremos, si las ocultamos vencen
ellas.

27. “;Por qué es bueno hacer ejercicio?”

Cuando un paciente de fibromialgia deja de moverse por el dolor acaba
perdiendo masa muscular y vigor fisico, eso hace que cada vez que tenga
que realizar la misma actividad le cueste mas hacerla y aumente su fatiga y
bajo estado de animo.

Se ha comprobado que el ejercicio aerébico moderado es el mas beneficioso.
No obstante debe graduarse en funcién del dolor, aceptando que cuando
estemos mejor haremos mads, sin ponernos metas irreales (“es que yo antes
era....”) sino mas acordes con nuestro momento actual (“ahora soy”).

28. “Me han dicho que haga ejercicio pero ;qué tipo de ejercicio es mejor?”

En primer lugar antes de elegir un tipo de ejercicio habria que tener en
cuenta las diferencias individuales: la edad, el curso del trastorno y las otras
enfermedades asociadas.

El ejercicio mas efectivo barato y es caminar (lo podemos graduar facilmente
y lo hacemos en cualquier momento).

También ayuda hacer movimientos suaves en el agua, ya que al flotar nos
cuestan menos.

Ademas es de gran ayuda aprender una serie de estiramientos adaptados al
trastorno que podemos practicar en casa en poco tiempo.

SINTOMAS PSICOLOGICOS
29. “;Por qué si tengo mucho dolor tengo que ir al psicélogo, estoy loca?”

Los trastornos de dolor crénico producen sintomas psicolégicos como la
ansiedad o la depresion, porque vivir dia a dia con el trastorno hace que
nuestra vida se vuelva mas complicada y que muchas veces nos supere.

Debemos recordar que el dolor es una de las situaciones mds aversivas que
existen y ademas hay que afiadir sus molestos sintomas secundarios.

El psicologo te va a ensefiar como mejorar tu estado animico, cémo
disminuir tu ansiedad y equilibrar la actividad y el descanso y de manera
indirecta, mejorar tu dolor. Ademas el tratamiento psicolégico te ayudara a
que aceptes lo que te ocurre y aprendas a vivir con el dolor.
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30. “;Por qué en ocasiones me pongo muy nerviosa, como si no pudiera
respirar, con palpitaciones, calor y mareo?”

Los trastornos de dolor crénico aumentan nuestro nivel de ansiedad, que es
un mecanismo de defensa del organismo.

Cuando hacemos las actividades del dia a dia con dolor, como nos cuestan
mucho, activamos “la alerta” (la ansiedad).

Todos 1@s afectado@s de fibromialgia tienen una situacion estresante diaria,
que es el dolor, por eso suelen presentan mayores niveles de ansiedad que el
resto de la poblacion. Cuando esa ansiedad es muy elevada puede dar lugar
a una crisis y entonces aparecen los sintomas de la ansiedad (taquicardia,
ahogo, mareo, tensién muscular, sudor, etc.) que suelen experimentarse de
una forma més intensa.

El problema es que con el aumento de ansiedad también aumenta, a su vez,
el dolor.

La técnica méas utilizada para luchar contra la ansiedad es la relajaciéon. Hay
diferentes formas de relajarse pero la mas usada, por su rapidez, es la
respiraciéon profunda. Es una técnica de relajacién y distraccién. Consiste en
coger aire por la nariz y llevarlo a la parte més baja de los pulmones (que se
corresponde con el abdomen), tratar de hinchar la tripa como si fuéramos un
globo, aguantar unos segundos (podemos contar: uno, dos, tres...) y a
continuacion soltar el aire por la boca lentamente.

Cualquier estrategia de relajacion requiere de una practica continuada y
para aprenderla y practicarla adecuadamente debes acudir a un profesional.

31. “Cuando tengo dolor lo veo todo negativo y a veces pienso que asi no
quiero vivir”.

El dolor, sobre todo si es intenso, aumenta nuestros pensamientos negativos,
catastroficos, hace que lo veamos todo de color negro. Si ademds dejamos de
hacer actividades, sobre todo las maés gratificantes, corremos el riesgo de
padecer un trastorno de depresion. Los pacientes con dolor crénico
presentan mas depresion que el resto de la poblacién, aunque este hecho
estd mas relacionado con la falta de adaptacion al dolor que con la
intensidad del mismo. Es normal, el tratar de llevar nuestro dia a dia nos
supone un esfuerzo de tal magnitud que a veces no podemos mas y dejamos
de luchar.

La depresion se caracteriza por un aumento de los pensamientos negativos:
pensamientos de culpa, de inutilidad, de fracaso, de desesperanza y en
ocasiones de muerte (“si desapareciera, mi dolor desapareceria también”).
No debemos sentirnos culpables por tener depresion, y afiadir mas carga. Si
te sientes de esta forma debes acudir a un psiquiatra y/o un psicélogo, ellos
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te ayudaran a salir de la depresiéon. Recuerda lo mas importante, no haces
las cosas porque no quieres, sino PORQUE NO PUEDES.

32. “;Qué es la serotonina?”

La serotonina es un neurotransmisor, quiere decir una sustancia que esta en
tu organismo y que ayuda al sistema nervioso a estar activo. La serotonina
se fabrica en las fases profundas del suefio y cuando hacemos ejercicio, por
eso las personas que tienen depresion y fibromialgia, tienen un nivel mas
bajo de serotonina.

33. “Hay dias que no puedo parar de llorar y otros que todo me enfada y estoy
a la que salta”.

El llanto o la ira son mecanismos de vaciado: imagina un vaso que se va
llenando de agua, gota a gota, cuando esta lleno el agua se sale, no podemos
detenerla y ademads esto viene bien, porque asi podemos seguir llenando el
vaso.

Con este ejemplo quiere ejemplificarse la forma en que el dolor y todos los
sintomas asociados nos van cargando y por qué en algunos momentos sin
saber la causa necesitamos explotar llorando o gritando. Es bueno, es
necesario, no te reprimas ni te sientas culpable, porque afiadirds més agua al
vaso. Aprende a vaciar el vaso con otras estrategias como el ejercicio, hablar
con un amigo, distraerte haciendo algo que te gusta, haciendo relajacién, o
expresando tus sentimientos de forma asertiva (adecuada), etc.

34. “No me gusta como soy, el tener fibromialgia me hace sentir inferior a los
demads, ;es normal?”

El padecer un trastorno de dolor puede hacer que disminuya la propia
autoestima: cambia la imagen que tenemos de nosotros y nos hace perder
confianza. Es normal, sobre todo en las primeras fases del trastorno en las
que el paciente debe aprender a conoce sus limitaciones. Ademdas también
cambia la imagen que damos a los demds y eso a veces puede suponer un
problema. Puede ayudar el que te fijes en las cosas que haces bien, y trates
de buscar tu nuevo yo en el dia a dia. A veces no tiene por qué ser peor, es
diferente, puede que el trastorno te ayude a valorar cosas que antes no
parecian tan importantes. Recuerda que lo fundamental es aprender a
querernos.
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ALIMENTACION
35. “Estoy mds gorda, ; es malo?”

Los farmacos, la ansiedad, la vida sedentaria nos pueden aumentar el peso.
El exceso de peso afiade mas inflamacién, tirantez y dolor al trastorno. No
hay que obsesionarse, pero si se cuida la alimentacién puede ayudar a
mitigar el nivel de dolor y cansancio. Ante el exceso de peso debes acudir al
especialista (endocrino) que serd el que mejor te ayude. Para empezar
puedes disminuir la ingesta de grasas, y alimentos precocinados y fritos,
toma alimentos mas diuréticos (pifia, pomelo, te rojo, etc) y practica més
ejercicio.

FAMILIA
36. “Mi familia no me entiende, ;qué puedo hacer?”

Es normal que no entiendan lo que te esta pasando, a veces ni td mismo lo
entiendes y eres quien vive la Fibromialgia en primera persona. Los
altibajos, que forman parte del trastorno, desesperan a cualquiera “ayer
parecia bien, y hoy esta otra vez peor”. Por eso es muy importante que los
familiares mas directos: conyuge, hijos, padres, etc., estén bien informados
del trastorno, acomparien al afectado a sus revisiones médicas y lean toda la
informacion relacionada con el tema.

A veces la familia adopta una actitud de “no es tan grave”, tratando de
quitarle importancia al asunto. Hay que tener mucho cuidado porque en las
fases iniciales o en los brotes mas fuertes de dolor eso podria afiadir mas
frustracion y malestar al paciente aumentando sus sintomas depresivos. Es
importante que la familiar aprenda a ajustar sus consejos a la fase en que se
encuentre el afectado: en algunos momentos “es mucho més grave de lo que
imaginamos” y solo necesita un poco de comprensién y carifio, y sin
embargo en otros momentos (que se encuentra mejor) debemos proponer
actividades y reforzar sus avances.

37. “Si nos preguntan como estamos es mejor quejarnos o decir que estamos
bien”

Las quejas son una expresiéon del dolor. Es una conducta social que tiene
como misién informar al otro de que estamos mal. Pero cuando el dolor es
crénico las quejas se convierten en algo perjudicial para el afectado ya que
por un lado atendemos maés al dolor (aumentdndolo) y por otro tenemos
problemas en nuestra relaciones sociales y/o familiares (los demds se cansan
y se apartan).
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De esta manera podemos encontrar dos tipos de pacientes con fibromialgia:
los que se quejan continuamente y los que no se quejan nunca. Ambos
extremos aumentan el dolor y perjudican nuestras relaciones sociales. La
clave estaria en saber elegir con quien desahogar nuestro malestar,
expresando nuestros deseos y necesidades de una manera mas asertiva
(adecuada), sin centrar las conversaciones exclusivamente en el dolor y sus
sintomas secundarios.

38. “Mi mujer con fibromialgia no dice como estd ni pide ayuda, ;qué puedo
hacer?”

Es dificil aceptar el trastorno y sobre todo la dependencia. De ser personas
muy activas y autosuficientes, ahora suelen necesitar la ayuda de los demas
(que nos lleven en coche, que nos abran los botes, que nos cojan las bolsas de
la compra, etc.). El afectado en un primer momento trata de hacerlo él, se
niega a pedir ayuda, hasta que ve que no puede. Debemos aprender a pedir
ayuda y a darla, los familiares tampoco pueden pasar al otro extremo y
tratar a la persona con fibromialgia como a una inutil no dejandole hacer
nada. Hay que buscar, como siempre el punto medio, decir en ocasiones que
no podemos (de una forma clara y sencilla, no enfadados y a la defensiva) y
saber ofrecer nuestra ayuda, anticipAndonos a las demandas del enfermo
(para que vea que le comprendemos y apoyamos). Esta claro que no es una
labor facil y que requerird un tiempo de adaptacion.

39. “No puedo desempeiiar bien mi trabajo, ;se puede trabajar con la
Fibromialgia?”

Si has leido las anteriores preguntas te habrds dado cuenta de que la
Fibromialgia es un trastorno muy incapacitante que afecta a todas las areas
de la vida del paciente, incluida la laboral. El problema radica en que, como
se ha dicho, tenemos que adaptar el dolor a nuestra vida y eso con el trabajo
remunerado no es tan sencillo: en ocasiones no podemos cambiar el tipo de
trabajo, ni las horas, ni las posturas, ni podemos plantearnos el dejar de
trabajar (basicamente por un problema econémico). Aqui es donde las
autoridades sanitarias deben saber distinguir qué grado presenta el
paciente, qué otras enfermedades tiene asociadas, qué tipo de trabajo
desempena y qué ambiente social tiene (esta casado, tiene hijos, etc.).

Desde la psicologia debemos dar un punto de vista positivo, en algunos
casos se puede trabajar con Fibromialgia (fuera y dentro de casa), pero solo
en lo que sea posible y al propio ritmo y el no hacerlo podria aumentar
nuestro sentido de inutilidad y bajar nuestra autoestima con lo que
aumentariamos de forma indirecta el dolor.

Sin embargo cuando no se puede, las autoridades deben dar ayudas a los
pacientes para que puedan sobrellevar su trastorno crénico de una forma
mas digna.
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40. “No acepto la enfermedad ni sus limitaciones, ;qué puedo hacer?”

Cuando llevamos afios padeciendo cansancio y dolor llegamos a pensar que
es normal, hasta que llega un momento en que vemos que va mas alla: algo
nos estd ocurriendo.

Es dificil aceptar que tenemos un trastorno crénico que nos limita. El cerebro
tiene mecanismos de defensa para que no nos afecten las situaciones que nos
superan y por eso es normal en un principio sentir:

- una fase de negacién (“eso no me esti ocurriendo a mi”, “se habrin
equivocado”, etc). Como hemos dicho ya, las personas afectadas de
Fibromialgia eran anteriormente muy activas, por lo que deben cambiar
muchos de sus hébitos de vida (aficiones, tipo de trabajo, tareas de casa, etc),
es logico pensar que en segundo lugar venga

- una fase de rabia (“porqué a mi”, “no es justo”), que en la mayoria de los
casos viene seguida de

- una fase de hundimiento y desesperanza (“esto no tiene solucion”, “no voy a
poder”). Por suerte el cerebro se adapta a todo y al final termina en

- aceptando lo que nos ocurre y viviendo una nueva vida, una vida con
dolor.

A todo esto hay que sumar la incertidumbre anterior al diagnéstico, que
habéis ido de médico en médico sin saber lo que os ocurria y que en la
mayoria de los casos os han dicho que no teniais nada o que era “de
nervios”. Eso por supuesto os agota y frustra (“encima que estoy mal lo tengo
que demostrar”). El primer paso para la aceptacion es conocer en
profundidad lo que nos ocurre.

41. “;Por qué dicen que el dolor se somatiza, que es psicoldgico? yo tengo
mucho dolor y es real.

El dolor siempre es una experiencia subjetiva, dos personas llevaradn el
mismo dolor de diferente manera, incluso la misma persona en una ocasion
puede soportar un dolor que en otro momento le invalida totalmente. La
mente (lo psicolégico) y el cuerpo (somaético) tienen mucha relacién. Si tu
cuerpo estd mal por un dolor crénico estds mal psicolégicamente y al revés.

Los factores psicologicos (tu estado de animo, tu nivel de ansiedad, la
irritabilidad, etc) modulan el dolor, pero todo tipo de dolor, un dolor agudo
(ej. Un dolor de muelas) y un dolor crénico como la Fibromialgia. Imagina
un dolor muy fuerte de cabeza, lo llevards peor si vas al hospital a visitar a
un enfermo que si es el dia de tu cumpleafios. Que el dolor sea psicolégico
no significa que sea simulado.
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TRATAMIENTO

42. “Mi médico de cabecera no conoce la enfermedad y el reumatélogo tras el
diagnostico me ha dado el alta, me siento abandonado por los médicos”.

Es cierto que algunos médicos pueden no conocer suficientemente la
Fibromialgia y/o pueden presentar cierto rechazo, aunque gracias a las
investigaciones cientificas serias y a los congresos especializados cada vez
son menos los que piensan o acttian asi.

La Fibromialgia es una enfermedad compleja y muchos reumatélogos y
médicos de atencién primaria se sienten frustrados al ver que el paciente no
mejora con la medicacién y que no tienen tiempo para tratar todos los
sintomas asociados. Es por eso que una vez diagnosticado el paciente con
Fibromialgia deberia formar parte de grupos especializados de tratamiento
multidisciplinar, en los que trabajen de forma conjunta reumatélogos,
traumatologos, fisioterapeutas, psiquiatras y psicélogos. En algunos
hospitales ya existen “Unidades de Fibromialgia”, consiguiendo resultados
sobre todo a nivel humano, el paciente se siente comprendido y apoyado.

Hasta el momento en que estas Unidades sean una realidad en todos los
centros de Espafia, el paciente debe elegir el especialista mds concienciado y
preparado para el tratamiento de su trastorno, o simplemente el que mejor
le conozca y entienda (como el médico de cabecera) y que sea él quien
revise, ajuste y cambie la medicacién del paciente.

43. “;Por qué tomamos antidepresivos sin tener depresion?”

Los médicos recetan los antidepresivos a dosis bajas para disminuir el dolor,
por eso es comun encontrar que los pacientes con fibromialgia los consumen
aunque no tengan depresion. Ademas a veces su efecto se combina con el de
otros farmacos y nos ayudan a dormir o nos disminuyen el cansancio.

En los farmacos hay muchas diferencias individuales por ello que lo que
vale para una persona puede no servir para otra, es por esta razén por lo
que no hay que automedicarse, ademas tanto para su toma como para su
retirada debemos consultar a un médico.

44. “;Qué farmacos se utilizan en el tratamiento de la Fibromialgia y cuales
son mds eficaces?”

En primer lugar hay que resaltar que el tratamiento farmacolégico ha
resultado ser poco eficaz para tratar el dolor. Ademaés este no debe utilizarse
como primera y dunica opcién, debe asociarse a tratamientos no
farmacologicos para aumentar su efectividad.

Habria tratamientos
- locales (infiltraciones),

18



- analgésicos (el mas utilizado es uno de tipo opiaceo: el Tramadol),

- los antiinflamatorios (ibuprofeno y naproxeno),

- la morfina (ha demostrado efecto poco duradero por lo que se desecharia
para tratamientos a largo plazo),

- sustancias como la melatonina (hormona que regula el suefio),

- antidepresivos (triciclicos e inhibidores de la recaptacion de la
serotonina),

- hipnéticos no benzodiacipinicos (farmacos para dormir) y

- benzodiacepinas (ansioliticos).

Los antidepresivos y ansioliticos deben tomarse de forma sistematica ya que
si suspendemos de golpe su tratamiento puede producirse un “efecto
rebote” en el que aumenten los sintomas. Se deben quitar reduciendo su
dosis de manera gradual y siempre supervisado por un médico.

Los farmacos deben tomarse en las dosis adecuadas, es decir las que haya
pautado el médico y durante el tiempo que él considere adecuado, de no ser
asi con algunos fdrmacos se corre el riesgo de sufrir dependencia y
tolerancia (cada vez necesito dosis mayores para producir el mismo efecto).
Ademas hay que tener en cuenta que muchas veces los efectos secundarios
de los farmacos son mas molestos y se intensifican con tratamientos
prolongados.

45. “;Los tratamientos alternativos a la medicina tradicional sirven?

Como ocurre con el resto de tratamientos existen muchas diferencias
individuales, ademds no todos los tratamientos son iguales. La acupuntura,
la ozonoterapia, complejos vitaminicos, etc., tienen efectos a corto plazo, en
algunos casos alivian pero su efecto no suele ser duradero. Debemos buscar
sitios especializados con médicos o terapeutas titulados. El problema que
presentan, en algunas ocasiones, los medicamentos naturalistas es que no
pasan los controles de calidad necesarios y no podemos confiar en las
propiedades de los mismos.

Siempre debemos huir de aquellos que nos vendan curas milagrosas (sobre
todo desde Internet), ya que por desgracia existen personas que se
aprovechan de la desesperacion de los afectados de dolor crénico y utilizan
estas vias para estafarles, produciendo, en algunas ocasiones, un
agravamiento de los sintomas fisicos y psicolégicos.
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FIBROMIALGIA

Aspecto Social.

TRABAJO SOCIAL
46. “;Qué es eso que llaman trabajo social?”

Es el trabajo que desempefia una persona que estd en posesion del titulo de
Diplomado en trabajo social/asistente social, obtenido en la Escuela
Universitaria de Trabajo Social de cualquier universidad espafiola o de las
de la Comunidad Europea con competencia reconocida, y de aquellos paises
con los que existen acuerdos bilaterales de reciprocidad.

47. " ;En qué me puede ayudar el trabajador social?”

Existen determinados problemas socio-culturales y econémicos en muchos
afectados de Fibromialgia que cronifican su situaciéon de estrés, depresion,
ansiedad.

El trabajador o trabajadora social es fundamental para:

* Orientar a las personas para desarrollar las capacidades que les permitan
resolver sus problemas sociales, individuales y/o colectivos.

* Promover la facultad de autodeterminacién, adaptaciéon y desarrollo de
las personas.

* Promover y actuar por el establecimiento de servicios y politicas sociales
justas o de alternativas para los recursos socioeconémicos existentes.

* Facilitar informacién y conexiones sociales con los organismos de
recursos socioecondmicos (articular redes).

* Conocer, gestionar y promocionar los recursos existentes entre sus
potenciales usuarios y los profesionales de otras ramas de las ciencias
que pueden estar en contacto con sus potenciales usuarios.

Es una figura imprescindible para conseguir mejorar a muchos afectados
que, aun queriéndolo, no disponen de tiempo, ni de unas minimas
condiciones favorables para ello.

48.” ;Qué es secreto profesional?”

El secreto profesional es un derecho y un deber del diplomado en trabajo
social/asistente social; derecho y deber que permanecen incluso después
de haber cesado la prestacién de los servicios profesionales. Debe guardar
secreto de todo lo que los usuarios/clientes le transmitan y confien, asi
como de lo que conozca en su ejercicio profesional. Tanto la recogida
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como la comunicacién de datos deben ser restringidas a las necesidades
de la intervencién profesional.

49. “;Cuales son los aspectos sociales que empeoran la Fibromialgia?

En estudios recientes, estadisticamente, se detect6é que los abusos
sexuales en la infancia, agresiones fisicas o verbales mantenidas durante
un tiempo, el apoyo familiar escaso o nulo, los ingresos bajos, conflictos
emocionales frecuentes, abuso de alcohol, y en general, una mala
tolerancia al estrés, son los factores mdas frecuentes que pueden
empeorar la fibromialgia.

50. “;Qué le puedo decir a mi médico de cabecera para que crea en la
Fibromialgia?”

Su médico puede ser mas o menos sensible a esta enfermedad, pero
todos sabemos que existe y que esta reconocida por la OMS. Si tiene
nombre la enfermedad es que existe.

En la comunicacion con su médico hay que evitar los conflictos, que no
van a beneficiar a nadie, debe ser positiva y franca por ambas partes.

En los altimos afios ha existido un importante avance en el conocimiento
de la enfermedad, con mucha expansién en revistas de comunicacién
cientifica.
51. “¢(Dénde puedo encontrar informacion fidedigna?”

Existen muchas paginas en Internet, con dnimo de lucro, y venta de
productos milagrosos, con reclamo de experiencias de sujetos que dicen
haber padecido la enfermedad y haberse curado.

Nuestra recomendacion es la consulta de las paginas, revistas y libros de

organismos publicos oficiales relacionados con este tema. La difusion
mediética de las noticias médicas suelen ser engafiosas.

LEY DE DEPENDENCIA
52. Qué se entiende por persona en situacion de dependencia?”
La Ley de Dependencia, esta en vigor desde el 1 de Enero de 2007, y

reconoce a los ciudadanos un derecho a la promocién de la autonomia
personal y de atencién a las personas en situacion de dependencia.
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Es la situaciéon, de caracter permanente, en que se encuentran las
personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atenciéon de otra u otras
personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la
vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o
enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal

53“;Qué grados se van a contemplar en la valoracion?”
La aplicacién del baremo clasifica la dependencia en tres grados:

« Grado I. Dependencia moderada: Cuando la persona necesita ayuda
para realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una
vez al dia o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su
autonomia personal.

« Grado II. Dependencia severa: Cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al
dia, pero no requiere la presencia permanente de un cuidador o tiene
necesidades de apoyo extenso para su autonomia personal.

« Grado III. Gran dependencia: Cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia y,
por su pérdida total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial
necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene
necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

54; Qué servicios se contemplan en el sistema?
La Ley contempla el siguiente Catalogo de servicios:

a) Servicios de prevencion de las situaciones de dependencia y los de
promocién de la autonomia personal.

b) Servicio de Teleasistencia.
c) Servicio de Ayuda a domicilio:

« Atencién de las necesidades del hogar.
« Cuidados personales.

d) Servicio de Centro de Dia y de Noche:

« Centro de Dia para mayores.

« Centro de Dia para menores de 65 afios.
« Centro de Dia de atencién especializada.
« Centro de Noche.
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e) Servicio de Atencion Residencial:

« Residencia de personas mayores en situacién de dependencia
« Centro de atencién a personas en situacion de dependencia en razén
de los distintos tipos de discapacidad

55 ;Qué sucede si tengo derecho a un servicio y éste no se me puede ofrecer
desde el sistema piiblico?

De no ser posible la atencién mediante el servicio reconocido desde el
sistema publico, la persona tendra derecho a una prestacion econémica
destinada a la cobertura del mismo, que deberd ser prestado por una
entidad o centro acreditado para la atencién a la dependencia.

56. ;Dénde acudir?

La Comunidad Valenciana, desde el dia 23 de Abril, tiene abierto el plazo
para que los ciudadanos puedan presentar la solicitud de valoracion.
Este plazo estara abierto de forma permanente.

La Conselleria de Bienestar Social ha adecuado su estructura
organizativa, creando dos nuevas unidades de apoyo a la dependencia:

La Agencia Valenciana de Prestaciones Sociales y dependencia
(AVAPSA)

El Area de Coordinacién de Atencién a la Dependencia (ACAD)

Los formularios de solicitud los pueden encontrar, en la web de la
Conselleria de Bienestar Social ( www.bsocial.gav.es) , en las oficinas de
la Agencia Valencia de Prestaciones Sociales (AVAPSA) sita en paseo de
la Alameda n°10, planta 1, o solicitarlos al trabajador social de su
entorno.

DISCAPACIDAD
57.” ¢ Qué significa Minusvalia?”

La Ley de Integracion Social del Minusvélido define discapacitado o
minusvélido ast:

"Se entenderd por minusvilido toda persona cuyas posibilidades de
integracion educativa, laboral o social se hallen disminuidos como
consecuencia de una deficiencia previsiblemente permanente, de cardcter
congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales."
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58.”Cémo tramitar el Certificado de Minusvalia?

El certificado de minusvalia es un documento oficial, expedido por la
Administraciéon Puablica, mediante el cual se acredita la condicion
(temporal o definitiva) de la minusvalia, siendo el resultado de la
valoracion multiprofesional = (médica, psicolégica y social).
La calificacion del grado de minusvalia permite el acceso del
ciudadano a los beneficios, derechos econémicos y servicios que los
organismos publicos otorgan.

59. “¢Cudndo y donde?”
Se puede solicitar durante todo el afio.

Dénde:

-En el Ayuntamiento de la localidad en la que se resida (Servicios
Sociales).

-En el Registro del Servicio de Evaluacién y Orientaciéon de
Discapacitados de Valencia C/ San José de Calasanz, 30 - 46008
Valencia. Teléfono: 012.

60 “Padezco fibromialgia, me impedird llevar una vida normal,
degenerard en una discapacidad?”

Expertos en Fibromialgia dicen que el 10% de los pacientes han
dejado de trabajar, y que el 30% han necesitado ajustes laborales.

Los médicos deben saber que el puesto de trabajo puede contribuir
al dolor crénico y que, los cambios laborales, las incapacidades
transitorias, la flexibilidad horaria, la comprensién trabajador-
empresario, la acciéon de la trabajadora social tiene mucho que
hacer, en los casos mas graves.

61“; A qué beneficios tengo derecho?”

Los derechos que otorga una calificaciéon de Minusvalia, no son
iguales para todas las personas, por lo que es necesario estudiar el
caso concreto de cada persona para saber a que prestaciones tiene
derecho.

Esto sucede porque se combinan una serie de elementos como son el
grado de minusvalia de la persona, edad, ingresos econdémicos de la
unidad familiar, etc.

SALUD
(G.M.) Mas 33% (menor de 18 afios)
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(G.M.) Mas 65% (mayor de 18 afios): Asistencia Sanitaria y Farmacéutica
gratuita.

EDUCACION

(G.M.) 33% o mas: Becas
Reserva de Plazas Universitarias
Exencion de Tasas Universitarias

FORMACION OCUPACIONAL Y EMPLEO
(G.M.) 33% o mas: Cursos y Talleres
Reserva de plaza en oposiciones
Bonificaciones por contratacion

VIVIENDA
(G.M.) 33% o mas: Reserva 3% de VPO.
Ayudas Estatal Directa de 900€.

EXENCION DE IMPUESTOS

(G.M.) 33% o mas: Impuesto de Matriculacién Coche
Impuesto de Circulaciéon

IVA Reducido 4% (Mov. Reducida)

IRPF

TRANSPORTES
(G.M.) 65% o mas: Descuentos en el avion
Descuentos en el tren y emt

APARCAMIENTO

(G.M.) 33% o mas:

Movilidad Reducida Tarjeta de estacionamiento
Reserva de Aparcamiento

Reservas Aparcam. Personales

OTROS
(G.M.) 33% o mas: Descuentos en Ocio
Descuentos Familia Numerosa

AYUDAS

Pension No Contributiva 65% o0 mas Prestacion Ecacgdinvalidez
Ayudas individuales 33% o0 mas Eliminacién de Baser
Adaptacion de Vehiculos

Ayudas Técnicas

Ayudas a la institucionalizacion
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62“; Qué ley dice que si tengdncapacidad, me corresponde Minusvalia?

LEY 51/2003 de 2 de Diciembre, de Igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad Universal de las Personas con
Discapacidad, en el art. 1.2

63" ;Qué posibilidades tienen los que padecen Fibromialgia de conseguir el
reconocimiento de una Minusvalia, al menos de un 33%?

Las Minusvalias estdn reguladas en el Real Decreto 1671/1999, donde se
relacionan los baremos a tener en cuenta para la evaluacion de las
consecuencias de la enfermedad, de acuerdo con el modelo propuesto
por la Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias de la OMS.

La Fibromialgia no aparece como puntuable, al contrario de lo que ocurre
con otras patologias, lo cual nos impide que se pueda valorar a efectos de
Minusvalia.

No obstante, nos encontramos determinados casos que si se han recogido
las secuelas que produce fibromialgia, bajo leyendas como
ENFERMEDAD REUMATICA DE ORIGEN DESCONOCIDO,
SINDROME ALGIDO o LIMITACIONES IDIOPATICAS DEL SISTEMA
OSTEOARTICULAR DE ETIOLOGIA DESCONOCIDA. Esto no significa
que hayan sido valoradas en su justa medida en cuanto al grado de
incapacidad que produce.

PRESTACIONES
64”;Cémo pueden ser las prestaciones econémicas?”
Periddicas

« Pensiéon no contributiva de invalidez (PNC). Tiene el objetivo de
garantizar unos ingresos minimos a aquellas personas en situacion de
invalidez y estado de necesidad, aunque no hayan cotizado o lo hayan
hecho de manera insuficiente.

« DPrestacion Familiar por Hijo a Cargo (PHICA). Es una prestacion
econdmica del sistema de la Seguridad Social dentro del marco de
proteccion a la familia.

« DPrestaciones sociales y econdémicas de la LISMI. Son prestaciones
destinadas a la protecciéon de las personas con discapacidad que por no
desarrollar actividad laboral no estdn comprendidas en el campo de
aplicacion de la Seguridad Social.
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De pago tinico

Ayudas individuales dirigidas a contribuir a los gastos derivados de la
adquisiciéon de ayudas técnicas (audifonos, protesis,...) o de reformas en
la vivienda para adaptarla a las necesidades de las personas con
discapacidad.

Existen, ademas, otros beneficios, en forma de desgravaciones, ayudas y
prestaciones a las personas con discapacidad, que gestionan diferentes
Organismos publicos.

65 “; Cudles son los requisitos para percibir una Pension No Contributiva?”

Carecer de ingresos suficientes. De acuerdo con el tipo de pension:

Jubilacién: Edad: tener 65 o mas afios. Residir en el territorio espafiol y
haberlo hecho durante 10 afios.

Invalidez: Edad: Tener 18 afios o menos de 65. Residencia: Residir en el
territorio espafiol y haberlo hecho durante el periodo de 5 afios, Grado de
minusvalia del 65%

66 “;En donde me pueden informar?”

Conselleria de Bienestar Social

Paseo de la Alameda, 16

46010 Valencia

Tel.:96 386 67 00

www.tra.gva.es

Direccion General de Servicios Sociales
C/ Colon, 80

46003 Valencia

Tel.: 012

Tel.: 96 386 60 00

Eliminacion de barreras

Tel.: 96 386 97 89

Defensora del Discapacitado de la C.V.
Tel.: 96 386 76 26

Subsidios Incapacidad Laboral y Pensiones de Invalidez I.N.S.S.
Instituto Nacional de la Seguridad Social
Direccién Provincial:

C/ Pelayo, 47

46007 Valencia

Tel Informacién General:

Tel.: 900 166 565

Tel.: 96 317 60 00

27



« Centro Base Orientacién, Diagndstico y Tratamiento de minusvalidos
C/ San José de Calasanz, 30
46008 Valencia
Tel.: 96 386 79 00
«  OMAD. Oficina Municipal de Atencién al Discapacitado
Ayuntamiento de Valencia. Concejalia de Bienestar Social y Solidaridad.
Pza. América, 6-4°
46004 Valencia
Tel.: 96 352 54 78 Ext. 2402
Fax: 96 351 10 68
www.ayto-valencia.es
Gestion Social de Centros Residenciales S.L.
Avda. San Lorenzo, 108
46901 Torrente- El Vedat
Tel.: 96 155 51 67

67" ;Qué es Prestacion Contributiva?”

Son prestaciones econémicas y de duraciéon indefinida, aunque no
siempre, cuya concesion estd supeditada a una previa relaciéon juridica
con la Seguridad Social (acreditar un periodo minimo de cotizacién en
determinados casos,...), siempre que se cumplan los demds requisitos
exigidos (art. 34 de la Ley General de la Seguridad Social, Real Decreto
Legislativo 1/94).

Se incluyen las pensiones siguientes:

« Por jubilacién.

« Por fallecimiento.

- Por incapacidad permanente: Es la situacién del trabajador que,
después de haber estado sometido al tratamiento prescrito y de haber
sido dado de alta médicamente, presenta reducciones anatémicas o
funcionales graves, susceptibles de determinacién objetiva y
previsiblemente definitivas, que disminuyan o anulen su capacidad
laboral. Existen cuatro modalidades: parcial, total, absoluta y gran
invalidez.

68 “:Hay personas que han conseguido la Incapacidad Permanente Absoluta
por Fibromialgia?

Los casos en los que la Inspeccion médica ha concedido la Incapacidad
en este proceso de debe a que asocian lesiones o enfermedades de otro
tipo que si estan incluidas entre las que se consideran que pueden
producir Invalidez.
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En nuestro pais, como en la mayoria, la incapacidad permanente por
Fibromialgia se consigue tras recurrir la sentencia previa y la presentan
via judicial, para que sea el juez el que medie y dictamine en su caso
concreto.

69” ;Qué es la tarjeta de estacionamiento para vehiculos que transportan
personas con movilidad reducida?”

La Orden de 11 de enero de 2.001 de la Conselleria de Bienestar Social regula
la Tarjeta de Estacionamiento para vehiculos que transportan personas con
movilidad reducida (DOGV 23-1-2001) y en ella se establecen las
condiciones para su concesion

Es un documento que acredita a su titular para utilizar los aparcamientos
reservados y disfrutar de los derechos que sobre estacionamiento y
aparcamiento de los vehiculos privados que transporten personas con
movilidad reducida establezcan los ayuntamientos, a favor de tales
personas, en sus respectivas ordenanzas.

El modelo de la tarjeta es tinico para la Union Europea por ello su validez se
extiende a todos los municipios de la Comunidad Valenciana, a todo el
territorio espafol y a los estados miembros de la Unién Europea.

70 ; Quiénes pueden ser beneficiarios de la tarjeta?”

Pueden ser titulares de la tarjeta aquellas personas que residiendo en la
Comunidad Valenciana retinan los siguientes requisitos:

« Empadronamiento: Estar empadronado en la localidad donde formulen
la solicitud.

« Edad: Tener una edad superior a 3 afios.

« Condiciéon de minusvalia: Disponer de la preceptiva resolucion de
reconocimiento de la condicién de minusvalido, emitida por el Centro de
Diagnostico y Orientacion dependiente de la direccion territorial de
Bienestar Social correspondiente.

« Movilidad reducida: Tener graves dificultades en su movilidad que le
impidan la utilizacién de transportes ptblicos. La determinacion de este
extremo se fijara a través de la aplicaciéon del baremo que, como Anexo
III se incluye en el Real Decreto 1.971/1999 de 23 de diciembre, de
procedimiento para el reconocimiento, declaraciéon y calificacién del
grado de minusvalia (BOE de 26 de enero de 2000), mediante dictamen
emitido por el centro de Diagnostico y Orientacion dependiente de la
direccion territorial de Bienestar Social correspondiente.
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71.” ;Dénde solicitar la tarjeta?

Las personas interesadas en disponer de la tarjeta de estacionamiento
deben dirigirse al ayuntamiento del municipio donde estan
empadronados.

72.” ;Qué son prestaciones econémicas individualizadas?

Las prestaciones econémicas individuales obedeceran a los siguientes tipos
de ayudas:

« Ayudas para el desarrollo personal.
o Ayudas destinadas a la eliminacién de barreras arquitecténicas.

Ayudas destinadas a la eliminacién de barreras arquitectonicas
existentes en la vivienda propia o en el edificio de la persona con
discapacidad y que obstaculizan su movilidad en la misma.
Es una ayuda econémica para reformas de hasta 4.369 €.

o Ayudas Técnicas.

Comprenden aquellas medidas destinadas a la adaptaciéon funcional
del hogar y la adquisicion de los dtiles necesarios para el
desenvolvimiento en la vida ordinaria y que estén directamente
relacionadas con el tipo de discapacidad del solicitante de la ayuda
(audifonos, teléfono de textos ).
Respecto a la adaptacion del hogar y de los dtiles, sélo se
subvencionaran aquellos elementos necesarios para aumentar la
accesibilidad y la autonomia en la realizaciéon de actos de la vida
diaria de la persona con discapacidad y en general cualquier otro
medio o instrumento que elimine las barreras de comunicacion.
Es una ayuda econémica de hasta 1.181 €.

o Ayudas para la adaptacion de vehiculos a motor.

Comprende aquellas medidas destinadas a facilitar los
desplazamientos =~ por  medios  propios vy auténomos.
Es una ayuda econémica de hasta 820 €.

« Ayudas para la atencién institucionalizada

Comprende aquellas medidas de necesaria aplicacion cuando se han
agotado o resultan insuficientes los recursos de carédcter individual o
comunitario, para atender las necesidades del individuo que requiere la
atencion especializada en un centro residencial del Sector de Discapacitados
(fisicos, psiquicos, sensoriales o por enfermedad mental).Se reconoce una
ayuda econémica de hasta 43 € persona/djia.
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73 .”Si tengo un hijo con Minusvalia, ;puedo ser familia numerosa?

La Ley 8/1998, de 14 de abril, amplia el concepto de familia numerosa:

“Se considera también familia numerosa a aquella que, teniendo dos hijos, al
menos uno de ellos sea minusvalido o incapacitado para el trabajo. En este
caso, la familia se clasificara de 1? categoria”.

FIBROMIALGIA

La Asociacion

74.

“:Qué es AVAFI?”

Es la Asociacion Valenciana de Afectados de Fibromialgia.

Una organizacion sin &nimo de lucro, que fue constituida el 10 de octubre de
1996 y que se encuentra inscrita en el Registro de Asociaciones de la
Generalitat Valenciana.

AVAFI surge por la necesidad de agrupar a un colectivo que sufre una
enfermedad:

Que afecta a todos los niveles de su vida: fisico, emocional, laboral,
familiar y social.

Que se encuentra inmersa en un vacio socio-sanitario ya sea por
desconocimiento de la etiologia de la Fibromialgia o por incertidumbre
sobre su tratamiento.

Que se encuentra frente a un desconocimiento social de la enfermedad
en si.

75.” ; Qué objetivos tiene AVAFI?

Los objetivos de la Asociacién se resumen en:

Reivindicar la formacién de profesionales de la salud, de manera que los
afectados/as tengan un buen diagnéstico y tratamiento personalizado.
Reivindicar ante las administraciones publicas el fomento de la
investigacion y sensibilizacion de la poblacion.

Orientar, apoyar e informar a los/as afectados/as y familiares sobre la
enfermedad y asesorales sobre aspectos legales, sociales, psicologicos y
médicos.

Promover la organizaciéon de conferencias y charlas que aporten
informacioén sobre temas relacionados con la enfermedad.
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- Realizar actividades destinadas a promover y difundir la cultura
76.”; Qué actividades se realizan en AVAFI?”

AVAFI ofrece una gran variedad de servicios enfocados a cubrir las
necesidades de sus socios/as, para mejorar la calidad de vida. Entre los
servicios y programas podemos destacar:

- Servicio de informacion, orientaciéon y asesoramiento social.

- Servicio de atencion psicologica.

- Grupo de ayuda mutua (G.A.M)

- Programas de ocio y tiempo libre

- Servicio de asesoramiento legal

- Gimnasia adaptada a la Fibromialgia

- Servicios prestados por establecimientos: balnearios, piscinas, etc., que
colaboran con la Asociacion.

77.” ¢ Por qué es importante pertenecer a la Asociacion?

Es conveniente y necesario asociarse porque el asociacionismo lleva consigo
una colaboracién grupal en la defensa de los intereses comunes, a mayor
nimero de asociados mas apoyo comun.

Ademas las campafias de informacién y divulgaciéon contardn con mas
miembros para llevarlas a cabo, como la recogida de firmas, solicitud de
ayudas, formulacién de quejas, protestas, peticiones, sugerencias etc. Siendo
mas fructiferas cuantos mas socios haya implicados en la tarea.

Formar parte de una asociaciéon te hace sentir comprendido, apoyado y
ayudado por personas que sienten y viven lo mismo que ta. Recuerda la
frase: “un grano no hace granero pero ayuda al compariero”.

78.” ;A los Politicos les interesa la Fibromialgia?

La Comisién de Sanidad y Consumo del Congreso de los Diputados, en su
sesion de 19 de septiembre de 2000 aprobé una proposicion no de ley relativa
a la asistencia médica y social de las personas que sufren Fibromialgia.

El 12 de mayo de 2008 se firm6 un convenio con Conselleria de Sanidad en
donde se confirma que a lo largo de este afio se va a crear una unidad de
Fibromialgia.

Hay un cambio importante en el mundo de la Fibromialgia, Asociaciones,

pacientes, entorno familiar y profesionales de la salud estdn consiguiendo
mucho, no obstante tienen mucho camino que hacer.
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79. “Una ultima observacién a tener en cuenta”
Desde AVAFI recordamos que...

Queremos unir voluntades y esfuerzos a favor de los enfermos bajo lap remisa
de que ESTAMOS enfermos pero NO SOMOS enfermos. Nuestra vida y nuestra
relacién familiar, laboral y social dependen del afrontamiento personal, social e
institucional de esta enfermedad por parte de todos.

La NORMALIZACION en la diagnosis, el tratamiento y el reconocimiento de
nuestros derechos nos ayudaran a sentirnos, finalmente, respetados en nuestra
dignidad.

Para maés informacion, consultas en AVAFI.

Avda Reino de Valencia n° 66- 32 46005 VALENCIA
Tfns.. 963 9597 94 -- 963 33 29 46 - 676 059 829
www.avafi.es

Facebook: Avafi Valencia

e-mail: avafi.valencia@hotmail.com
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