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El articulo reflexiona sobre el papel del asociacionismo en la cobertura de necesidades del ambito
sociosanitario de dos enfermedades cronicas: la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica. Se
senala la especial vulnerabilidad de aquellas personas afectadas residentes en habitats rurales por
la menor cobertura sanitaria que tienen a su disposicion, y por la lejania de los recursos terapéu-
ticos especializados.

Como ejemplo de intervencion con el perfil descrito y para atender a sus necesidades, se expone
un proyecto implementado en varios municipios salmantinos coordinado por una asociacion de
pacientes, AFIBROSAL y cofinanciado por la Obra Social la Caixa, que ha logrado estupendos
resultados evidenciando la importancia de la coordinacion entre todos los agentes y actores so-
ciales que trabajan en territorios rurales para dar respuesta a aquellos y aquellas mas olvidadas.
Sin duda, un granito de arena en pro de la equidad e igualdad de oportunidades.
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ABSTRACT

The paper reflects on the role of voluntary sector in meeting the needs of social and health field
for two chronic diseases: Fibromyalgia and Chronic Fatigue Syndrome. The particular vulnerability
of those affected people living in rural habitats is highlighted by the reduced health coverage
available to them and by the remoteness of specialized therapeutic resources.

As an example of intervention with this population to meet their needs, a project implemented in
several municipalities in Salamanca (Spain) is presented, coordinated by a patient association,
AFIBROSAL and co-financed by Obra Social la Caixa, which has achieved excellent results
showing the importance of coordination between all social agents and actors working in rural
areas to respond to the most neglected. Without a doubt, a small grain of sand in favour of equity
and equal opportunities.
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1. INTRODUCCION.

Todos los planes de salud de las comunidades auténomas hablan de sinergias con el ambi-
to social. Los ultimos lustros han sido muy productivos en la articulacion de Planes Sociosa-
nitarios en diversas comunidades (Catalufia, Extremadura, Baleares, Asturias, Castillay Leén,
Pais Vasco, Galicia, Navarra y Murcia). La mayoria han puesto el acento en la atencién a las
patologias que cursan con cronicidad. De Gaminde (2006) apuesta por poder focalizar esta
coordinacién en la poblacion mas vulnerable. Por su parte, la Junta de Castilla y Ledn elaboro
un Manual de Procedimiento consistente en una Guia para el Funcionamiento de las Comi-
siones de Coordinaciéon Sociosanitaria en la que entiende esta coordinacion como la facili-
tacion de la Conexion y la Colaboracion entre los sistemas de salud y los servicios sociales.
En cambio, son varios los autores que sefialan que a pesar de esta proliferacién de planes y
discursos no hay una efectividad practica de la coordinacion social y sanitaria (Botija, Botija
y Navarro, 2017; Garcia, 2016).

El IV Plan de Salud de Castilla y Ledn plantea cinco areas de intervencion a las que orienta
sus objetivos:

e Area 1. Equidad y salud en todas las politicas.

e Area 2: Proteger la salud de las personas frente a riesgos de origen ambiental y alimen-

tario.

e Area 3: Promover estilos de vida saludables y potenciar la seguridad frente a las lesiones.

e Area 4. Disminuir la carga de enfermedad.

* Area 5: Reorientar el servicio de salud hacia un modelo de atencién integrada y de res-

ponsabilidad compartida.

Segun la Comisién de los Determinantes Sociales de la Salud (CDSS) de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS)' se persigue buscar la Equidad y Salud en todas las politicas.

Castilla y Ledn, en linea con el Sistema Nacional de Salud y con las politicas seguidas en
otras CCAA, comenzo en 2013 el desarrollo de la Estrategia de Atencién al Paciente Crénico
de Castillay Ledn, con el objetivo fundamental de mejorar la salud y la calidad de vida de las
personas que padecen enfermedades cronicas, mediante un modelo de atencion integrada
y de responsabilidad compartida entre los distintos niveles asistenciales incluyendo a los
servicios sociales. Ademas, la Estrategia recoge la necesidad de centrar sus acciones clave
en los pacientes cronicos pluripatologicos complejos (denominados G3), que son aquellas
personas que requieren atencion médica y cuidados de forma continuada y un abordaje mul-
tidisciplinar e individualizado a lo largo de todo el proceso clinico.

Con estas premisas de partida parece que los Planes de Salud en Espafa, asi como otros
documentos de caracter mas especifico, recogen la atencioén integral, la coordinacién entre

"Reducir las inequidades sanitarias actuando sobre los determinantes sociales de la salud. 622 Asamblea Mundial de la Salud.
WHAG62.14. 22 de mayo de 2009.
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agentes sanitarios y de servicios sociales, la preocupacion por los pacientes crénicos, asi
como la proteccion de aquellos perfiles de pacientes mas desfavorecidos para potenciar la
equidad.

La asistencia a cualquier congreso sobre pacientes cronicos revela, sin embargo, la despro-
teccidon que sienten estos pacientes y las limitaciones que revelan los profesionales sanitarios
para hacer frente a las necesidades que los afectados por enfermedades cronicas deman-
dan. Mas aun, enfermedades poco conocidas y reconocidas socialmente como la Fibromial-
giay el Sindrome de Fatiga Cronica (FM y SFC) no son incluidas en los Planes de Salud entre
los problemas de salud que priorizan en sus estrategias (Briones y Vives, 2014).

En esta coyuntura cobra especial protagonismo el tercer sector, concretamente las aso-
ciaciones de pacientes que vienen a paliar muchas de las limitaciones del Sistema Sanitario.

Desde este punto de vista, se aborda en este trabajo la realidad de las personas afectadas
de Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Crénica, destacando la relevancia del asociacionismo
en estas y otras enfermedades. Asi mismo, se dejan patentes algunas de las necesidades
no cubiertas de este colectivo y la mayor vulnerabilidad que sufren aquellos pacientes resi-
dentes en habitats rurales. Finalmente, se presenta un proyecto de Promocion de Autonomia
personal en personas con FM y SFC llevado a cabo en localidades rurales salmantinas como
muestra de la relevancia que tiene el asociacionismo para llegar donde no lo hace el Sistema
Publico Sanitario de Salud.

Inicialmente se exponen las caracteristicas definitorias mas importantes de estas dos pato-
logias, para después abordar por un lado las caracteristicas del medio rural como entorno del
desarrollo del proyecto y por otro el asociacionismo como ambito institucional que enmarca
el proyecto que se expondra en ultimo lugar.

2.FMY SFC.

Segun Rivera et al. (2006) la Fibromialgia es una enfermedad crénica, altamente incapa-
citante, con una elevada prevalencia en edades productivas. Cabo, Cerda y Trillo (2017) la
definen como una enfermedad crénica idiopatica que ocasiona dolor musculoesquelético
generalizado, hiperalgesia y alodinia y que afecta como promedio a un 2,10% de la poblacién
mundial y al 2,31% de la europea. Sefalan estos autores, ademas, que implica una impor-
tante pérdida de calidad de vida y altos costes econdmicos, en Espana los cifran casi 13.000
euros anuales por paciente.

En Espana se estima que un 2,4% de la poblacién mayor de 20 afios padece Fibromialgia

(Collado y Torres, 2016; Mas, Carmona, Valverde y Ribas, 2008), lo que arroja una cifra total
de un millén de personas espafolas afectadas. Ademas, su prevalencia es mayoritariamente
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femenina con un 4,2% frente a un 0,2 de varones afectados (Villanueva et al., 2004; Mas et
al., 2008).

La Fibromialgia esta relacionada con varios sindromes funcionales: colon irritable, cefalea
tensional, disautonomia, fendmenos Raynaud o parestesias, entre otros (Ruiz et al., 2007,
Villanueva et al. 2004).

El SFC es una afeccion cronica compleja y debilitante caracterizada por una fatiga intensa,
fisica y mental, que no remite, de forma significativa, tras el reposo. El diagndstico del Sin-
drome de Fatiga Crénica requiere, segun Sandin (2005) de la concurrencia de los siguientes
criterios: ser motivo de queja o preocupacion, afectar significativamente al funcionamiento de
la persona, ser desproporcionada con respecto al ejercicio efectuado, representar un cambio
claro del estado previo y ser persistente (superior a 6 meses), o si es intermitente debe estar
presente mas del 50% del tiempo.

El estudio realizado sobre el Sindrome de Fatiga Cronica por Ruiz, Alegre, Quintana Aliste,
Blazquez y De Sevilla (2011) concluye en una afectacion preferente a mujeres jovenes, y se-
fala el importante condicionamiento del ausentismo laboral. Entre los criterios diagnosticos
destacan estos autores la intolerancia al ejercicio fisico, la disfuncidén neurocognitiva y el
suefio no reparador.

Ambas afectaciones tienen efectos diferentes en los afectados, dependiendo del aspecto
laboral, familiar, econémico y social que rodea a cada uno de ellos. Ademas, cada persona
afectada agrupa una serie de elementos comunes con otros especificos, o que hace nece-
saria una atencién tanto individual como grupal de sus necesidades. Se estan empezando
a conceder incapacidades para el desarrollo del empleo a algunos afectados, otros muchos
tienen grandes problemas de incomprension y desconocimiento en su entorno laboral. No
obstante, ni la Fibromialgia ni el Sindrome de Fatiga Cronica son considerados dentro de las
baremaciones empleadas para la incapacidad laboral.

Se desconoce la etiologia de ambas enfermedades y no hay evidencias cientificas sufi-
cientes para llegar a un consenso sobre los factores que las predisponen o desencadenan,
aunque se estan realizando importantes avances en este sentido. Los criterios diagndsticos
y clinicos, asi como su fisiopatologia también estan en constante discusion por el colectivo
médico.

El diagnéstico de la FM y el SFC, debido a sus caracteristicas resulta complejo. En el caso
de la Fibromialgia los antiguos criterios del American College of Rheumatology (ACR) 1990
han sido sustituidos por los criterios del ACR 2010. Segun Moyano, Kilstein y De Miguel
(2015) estos nuevos criterios constituyen una manera simple de evaluar pacientes con FM
y tienen en cuenta las manifestaciones subjetivas de la enfermedad, pero deberian convivir
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con los criterios antiguos para aportar una mayor comprension y facilitar el manejo de esta
patologia tan prevalente.

En la actualidad, no existe un tratamiento totalmente efectivo para la sintomatologia con la
que cursan estas enfermedades. Los tratamientos farmacoldgicos y terapéuticos se dirigen
a mejorar la calidad de vida de las personas con FM y a reducir su dolor. La terapia cognitivo
conductual genera un amplio consenso en cuanto a su efectividad (Comeche et al., 2010;
Nishishinya et al., 2006).

En definitiva, se trata de dos enfermedades que a pesar de su reconocimiento por la Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud hace varios lustros, tienen que enfrentar, dadas las caracteris-
ticas descritas, cierta incomprension y reticencias por parte de un sector del estamento mé-
dico. Desde el punto de vista social, las personas afectadas refieren también falta de apoyo,
desconocimiento e incluso desconfianza por parte de familiares, compaferos de trabajo y
parte de la sociedad en general.

Existen algunas unidades multidisciplinares que abordan la FM y el SFC de forma integral.
De titularidad publica encontramos la del Hospital Universitario de Santa Maria en Lleida o la
del Hospital Clinic de Barcelona y de titularidad privada, la perteneciente a la Clinica Universi-
taria Rey Juan Carlos de Madrid o la del Hospital Cima de Barcelona. Tomando en considera-
cién la alta prevalencia de estas enfermedades y la concentracidn geografica de las Unidades
Multidisciplinares en Madrid y Catalufa, se deduce que no se puede hablar de igualdad de
oportunidades para las personas afectadas por estas enfermedades.

3. ASOCIACIONISMO.

La situacion actual que han de enfrentar estas enfermedades ha llevado a que el movi-
miento asociativo en torno a la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica sea importante
en Espafna entre otros paises. Las personas afectadas tienen necesidades que el sistema
sanitario no cubre y buscan otras alternativas para encontrar el apoyo y la cobertura que el
sistema publico no siempre les brinda. Un estudio reciente sobre la construccién social de la
Fibromialgia revela que la prensa refleja el estereotipo de enferma de las pacientes, pasivas
y resignadas. En cambio, se trata de un colectivo que cobra fuerza en grupo mediante las
asociaciones, representadas como activas y luchadoras, quienes han conseguido llegar al
Parlamento y tener impacto en las politicas (Briones y Vives, 2014).

En Espana hay mas de 200 asociaciones de pacientes, un aspecto cuantitativo que sugiere,
por una parte, que hay una parte de la poblacién importante afectada por estas patologias vy,
por otra, que hay importantes inquietudes y necesidades por cubrir referidas a este colectivo.
A este tejido asociativo hay que anadir la existencia de instituciones como SEFIFAC (Socie-
dad Espanola de Fibromialgia y Sindrome Fatiga Crénica), la Fundacién FF (Fundacién de
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Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica), asi como diversas Federaciones
Autondmicas. Todo ello conforma un importante apoyo que desde el tercer sector reciben las
personas afectadas y sus familias, y que constituye también un recurso que tienen en consi-
deracién médicos de atencion primaria, reumatélogos y otros especialistas, quiénes cuando
realizan un diagnéstico de FM o SFC en muchos casos derivan y recomiendan la asistencia
del paciente a estas asociaciones de pacientes.

El proyecto que se expondra en el marco de este articulo ha sido desarrollado por AFIBRO-
SAL, la Asociacién de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Salamanca y provincia.
Se trata de una entidad con dos sedes, una en Salamanca capital y otra en el municipio de
Béjar que cuenta con 14 afos de trayectoria en los que ha realizado diversas actividades de
caracter formativo, terapéutico e investigador para mejorar la calidad de vida de las personas
con FM y SFC y sus familias. Reconocida como entidad de Utilidad Publica por el Ministerio
del Interior, en la actualidad cuenta con mas de 400 socios y socias.

4. IDIOSINCRASIA DEL MEDIO RURAL

Las ultimas décadas han sido testigo de una profunda transformacion en el medio rural
espanol. Es abundante la literatura que evidencia notables mejoras en habitats rurales. En la
actualidad el medio rural no esta en igualdad de condiciones en relacion al niUmero de recur-
sos y oferta de actividades sociales, culturales o educativas (Lorenzo y Santos, 2004), pero
a pesar de ello, los importantes desequilibrios demograficos causados por el éxodo masivo
del campo a la ciudad de la segunda mitad del siglo XX, siguen lastrando la demografia rural
espafola en términos de desequilibrios demograficos, piramides de poblacion invertidas o
altos indices de masculinidad.

A finales del siglo pasado, Garcia Sanz (1998) hablaba sin embargo del paso de la cri-
sis demografica de la sociedad rural a atisbos de estancamiento e incluso recuperacién en
algunas zonas. Sus trabajos ofrecen abundante informacién acerca de la nueva ruralidad:
nuevos moradores del medio rural procedentes de las ciudades sumados al retorno de anti-
guos emigrantes provocan una nueva cultura que comparte un interés comun por revitalizar
y actualizar la identificacion colectiva. Estos nuevos habitantes, sin embargo, no resultan
ser suficientes para contrarrestar la caida poblacional de la mayoria de los municipios, mas
acuciante en los de menor poblacién que, al mismo tiempo, suelen ser los mas envejecidos
(Del Barrio, 2010).

La importancia cuantitativa de los habitantes de mayor edad en el medio rural es innegable.
Ademas de ellos, existe otro colectivo clave, la denominada generacion soporte (Del Barrio,
2010; Camarero, 2009), aquella formada por los hijos de los que permanecieron en el medio
rural en la época del éxodo masivo a las ciudades y cuya edad media esta en torno a los 45-
50 anos. Camarero (2009) les confiere un lugar central por conformar el centro neuralgico de
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la vida rural por su edad activa, y por su importancia como cuidadores de mayores y menores.

Otras de las caracteristicas del medio rural son la pluriactividad econémica sefialada por
Moyano (2000) y su diversidad y complejidad no solo en el territorio espanol sino a nivel mun-
dial (Cloke et al., 2006; Woods, 2011).

Benito (1998) sefiala algunas de las principales problematicas que frenan el desarrollo en el
medio rural: la escasez de servicios basicos y la necesidad de mejoras formativas mas acor-
des a la realidad entre otros.

La literatura parece sugerir la superacion de la vision tradicional del medio rural y apuntar al
paradigma de la Nueva Ruralidad (Morales, 2016) atendiendo a las demandas de la globalizacién
(De Grammont, 2004; Kay, 2005) y al protagonismo de los actores del territorio (Arias, 2005).

El medio rural espafiol, por otra parte, es claramente heterogéneo. La realidad municipal de una
entidad de poblacion en Castilla y Ledn sera distinta de la que podemos encontrar en un muni-
cipio andaluz en cuanto al tamafio poblacional, datos demograficos o provisidn de servicios.

Castilla y Lebn es una comunidad auténoma con datos preocupantes en cuanto a sus as-
pectos sociodemograficos y, quizas por ello, ha sido objeto de atencién en varios estudios
(Garcia & Lazaro, 2009; Gonzalez & Garcia, 2005; Gémez, 2011). De hecho, es la comunidad
mas envejecida de Espafna tal y como revelan los datos del Padrén Municipal, a lo que hay
que afnadir que 6 de las 10 provincias espanolas mas envejecidas se encuentran en esta co-
munidad auténoma.

Descendiendo al nivel provincial, los datos de la provincia salmantina en la que se enmarca
el proyecto que se expondra siguen las tendencias generales de la comunidad. Segun los
datos del INE, en 2018 Salamanca es la segunda provincia espafola con mas municipios
(362) siguiendo a Burgos con 371.

Finalmente, es importante resaltar que hay evidencias de mayor prevalencia de la Fibro-
mialgia en entornos rurales. Mas et al. (2008) apuntan a un 4,1% de poblacion afectada en el
medio rural frente a un 1,7% en el medio urbano.

5.PROYECTO PROMOCION AUTONOMIA PERSONAL EN PERSONAS CON FM Y SFC EN EL MEDIO RURAL.

Se expone a continuacién un proyecto ya implementado que trata de dar respuesta a
algunas de las necesidades identificadas previamente en personas con Fibromialgia y/o
Sindrome de Fatiga Cronica. Ha sido llevado a cabo por AFIBROSAL, la Asociacién de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Salamanca. La entidad cuenta con sede en la
capital salmantina y en la localidad de Béjar.
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5.1. Justificacion.

Como se ha expuesto, Salamanca es una provincia con una gran dispersion territorial y un
gran numero de entidades municipales, lo que dificulta la provision de servicios basicos. Esta
circunstancia se torna aun mas compleja en relacion a servicios mas especializados como
los que pueden necesitar las personas con patologias concretas y aun hoy desconocidas
por buena parte de la poblacion como son la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica.
Si en la mayoria de entornos urbanos no existen unidades especializadas en Fibromialgia, y
tampoco hay un tratamiento efectivo para los sintomas de estas enfermedades, la situacién
se agrava aun mas en entornos rurales.

Es por ello, que este proyecto se dirige a aquellos habitantes que tienen una situacién de
mayor necesidad y que no tienen la posibilidad de recibir los tratamientos que necesitarian
para mejorar su calidad de vida.

La mayoria de las participantes han sido mujeres, por tanto, el proyecto se ha dirigido a
uno de los sectores mas sensibles del medio rural, el compuesto por el binomino mujeres
mas discapacidad. Si sumamos medio rural, mujeres y discapacidad el resultado, en muchos
casos es la multi-exclusion.

En pleno siglo XXI, siguen siendo necesarios esfuerzos para lograr la igualdad de oportu-
nidades efectiva entre hombres y mujeres, habitantes rurales y urbanos, personas con y sin
discapacidad. Este proyecto ha pretendido aunar todas estas variables y luchar en pro de la
igualdad de oportunidades de las mujeres residentes en el medio rural salmantino afectadas
de FM y/o SFC.

El proyecto pretende seguir la linea de continuidad de las actividades que AFIBROSAL lleva
realizando varios aflos en Salamanca y Béjar, y que ha demostrado ser efectiva para el trata-
miento de estas enfermedades.

La bibliografia de referencia muestra como “imprescindibles” el abordaje de tratamientos
terapéuticos y actividades orientadas a trabajar los aspectos psicosociales vinculados a la
FMy SFC, por ello el proyecto se asentara en dos tipos de actividades orientadas al bienestar
fisico y mental.

5.2. Descripcion del proyecto.
A tenor de las necesidades detectadas en el medio rural de Salamanca, se plantea realizar un
programa de promocién integral efectiva de la autonomia personal consistente en la evaluacion,

control, determinacion y aplicaciéon de distintos tipos de tratamiento y actuaciones con perso-
nas afectadas de FM y SFC y, en su defecto con otras enfermedades crénicas no oncolégicas.
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El proyecto fue realizado con el apoyo de la Obra Social la Caixa y cofinanciado con los
fondos propios de la asociacion AFIBROSAL.

Al ser un proyecto que trata de llegar al maximo numero de beneficiarios del medio rural
posible, se seleccionaron las actividades mas relevantes por su efectividad para realizar en
una primera fase. Se pretende, a medio plazo, ir afianzando los lugares de realizacién (pre-
feriblemente con la creacidon de grupos estables que gestionen distintas sedes en distintos
municipios) y ampliando las actividades ofertadas.

Tras el conocimiento y la experiencia previa, se pretende fomentar el bienestar fisico y men-
tal ofreciendo a los participantes estrategias y recursos a través de actividades que mejoren
su bienestar personal. La experiencia de AFIBROSAL y la evidencia cientifica dejan claro que
el bienestar personal debe conjugar dos aspectos, el fisico y el mental, para que el bienestar
sea global, y ambos se complementen y retroalimenten mutuamente.

Mas concretamente se realizaron dos intervenciones en cada municipio: una enfocada al
bienestar fisico a través de actividades de fisioterapia y otras actividades fisicas, y otra dirigi-
da al bienestar mental con el desarrollo de Terapia Cognitivo Conductual.

Las personas participantes fueron residentes en los municipios de Fuentes de San Esteban,
Pefaranda de Bracamonte, Ciudad Rodrigo, Alba de Tormes y Guijuelo, diagnosticados de
FM y/o SFC vy, en los casos que habia plazas disponibles, se admitié a personas con otras
enfermedades que cursaran con dolor crénico de origen no oncolégico. Por su parte, todos
los profesionales implicados en el proyecto habian trabajado previamente con el colectivo de
personas afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica. Se realizé una atenciéon
coordinada de profesionales adaptada a las necesidades de cada afectado/a en la que se
tratd de hacer frente a las barreras que estaban impidiendo a los participantes una vida mas
independiente y, en consecuencia, lograr una mejor calidad de vida. Una de las premisas de
AFIBROSAL, la asociacion que aplicé el proyecto, es trabajar coordinadamente con otras
entidades para aunar esfuerzos y optimizar recursos. En esta linea, se colaboré de forma muy
directa con los profesionales de los Centros de Accidén Social de la Provincia, las Administra-
ciones Municipales y los Centros de Salud.

Si en el medio urbano es fundamental la coordinacién entre instituciones, asociaciones y
profesionales, en el medio rural dotado de menos recursos, lo es aun mas. El contexto rural
salmantino cuenta ademas con gran dispersion geografica. Ademas, las zonas de actuacion de
las diversas instituciones publicas y privadas de los distintos sectores (educativos, sanitarios,
sociales, de provision de otros servicios...) no suelen coincidir. Por todo ello intervenir en un
territorio tiene que contar con los agentes que mejor o conocen y que pueden facilitar tanto
el acceso a los usuarios que tengan FM y/o SFC.
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Los lugares de celebracion de las actividades se ubicaron en las distintas localidades de
desarrollo y fueron cedidos de forma gratuita por entidades de cada municipio.

La realizacién de las actividades tuvo lugar en el afo 2017 con una duracion de 6 meses. A
esta temporalizacion hay que anadir la fase de captacion de los participantes, la difusion (se
realizaron diversas ruedas de prensa en cada municipio) y las distintas fases del proceso de
evaluacion.

Las sesiones se desarrollaron de forma grupal optimizando los beneficios del trabajo coo-
perativo y colaborativo en cada uno de los municipios de intervencion.

5.3. Objetivos.

El objetivo general que orienté el proyecto fue desarrollar actividades dirigidas a mejorar la
calidad de vida y la autonomia personal de personas con FM y SFC residentes en municipios
salmantinos.

Entre los objetivos especificos se destacan los siguientes:

- Mejorar la capacidad funcional de los/as afectados/as

- Ensefar las relaciones e influencias reciprocas entre pensamientos, emociones y conduc-
ta, y entre éstos y el nivel fisico

- Reconceptualizar el problema del dolor y reducir los dolores musculares

- Ensefiar estrategias de afrontamiento ante la enfermedad y habilidades de reso-lucion de
problemas.

5.4. Actividades.
BIENESTAR MENTAL. TERAPIA COGNITIVO CONDUCTUAL

Partiendo de la importancia del afrontamiento de las consecuencias que comporta una
enfermedad cronica, se trabajaron varias estrategias para dotar a los y las participantes de
un manejo adecuado de su enfermedad que les permita lograr un mayor bienestar en su dia
a dia:

- Colocar la enfermedad en su sitio. Se trata de minimizar las limitaciones emo-cionales,

cognitivas y conductuales que implica una enfermedad crénica capaci-tando a quienes la

padecen con estrategias de toma de decisiones.

- Atencion. Canalizar la atencidn en unos u otros aspectos tiene un impacto cru-cial en la

vida de cada persona. Por ello se trabajaron los aspectos en los que es mas recomendable

centrar la atencion y en cuales hay que restar protago-nismo a la enfermedad.

- Asertividad y habilidades sociales. Las competencias en habilidades sociales facilitan la

vida de cualquier persona, aun mas las de aquellas mas vulnerables. Se trabajaron mas
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especificamente la empatia y la asertividad, asi como diver-sas habilidades de comunica-
cioén y resolucion de conflictos. Se trata de un as-pecto clave pues estas enfermedades
condicionan la vida social de las perso-nas afectadas y de sus familias. Por tanto, lograr
mejorar las relaciones socia-les es un aspecto fundamental que mejora su autoconcepto y
autoestima.

- Atribuciones. Se trabajé la tendencia natural a atribuir lo que hacemos y lo que nos ocurre
a las circunstancias de nuestra vida (de donde somos, cdmo nos han educado, nuestra
edad, nuestra enfermedad o problema de salud, etc.), pe-ro esto no siempre responde a la
realidad. Se pusieron en cuestion alguna de estas creencias para actualizarlas y adaptarlas
a una vision mas constructiva y realista fomentando una actitud proactiva de los y las par-
ticipantes.

BIENESTAR FiSICO. FISIOTERAPIA Y OTRAS ACTIVIDADES.

Se desarrolla sobre la base de que el mantenimiento de habitos adecuados de actividad fisica
e higiene postural, ademas de ayudar a vivir mejor (con mas autonomia, con mas capacidad
para realizar actividades, con mas energia para vivir), ayuda a mejorar el estado de animo.

Para fomentar estos habitos, y siguiendo el principio de que las personas necesitan saber,
poder y querer, se realizaron varias actividades que permitieron a los participantes aprender
estrategias que pudieran aplicar posteriormente en su vida cotidiana. Mas concretamente se
realizaron las siguientes actividades:

- Reeducacion postural global (RPG). Método de fisioterapia desarrollado por el fisiotera-
peuta francés Philippe Souchard, suave, progresivo y activo, que puede ser aplicado en
cualquier edad respetando las posibilidades de cada persona. Esta terapia se fundamenta
en el andlisis minucioso, estudio y observacién de la anatomia, la fisiologia y la manera en
que enferma el ser humano.

- Pilates adaptado. Propone otra forma de realizar el trabajo muscular de fuerza-resistencia,
la flexibilidad muscular y articular y el control postural. Busca un trabajo integral de la men-
te, del cuerpo y del espiritu; es una educacién corporal muy completa en la que se trabaja
el cuerpo como un todo, desde la musculatu-ra superior hasta la inferior, y en la que inter-
vienen por igual y en armonia la mente y el cuerpo. Se ha definido al método Pilates como
el “Yoga Occidental”.

- Estiramientos (Stretching). Técnica corporal que a través de la colocacion del cuerpo en
distintas posturas permite estirar, abrir y relajar distintas zonas del cuerpo. Se basa en un
reflejo tan viejo como la humanidad, y los animales (so-bre todo los mamiferos), que nos es-
tiramos naturalmente al levantarnos, cuan-do estamos estresados, cansados, o con suefio,
en el que el cuerpo esponta-neamente busca abrirse, alcanzar, respirar.

- Dinamicas grupales. Técnicas de grupo que fomentan el trabajo colaborativo, favoreciendo
la participacioén y el aumento de la motivacioén a través del movi-miento.
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5.5. Evaluacion.

La evaluacion fue continua para valorar las posibles necesidades de mejora durante el
desarrollo del proyecto. Mas concretamente, se aplicé un cuestionario de evaluacién para
verificar el cumplimiento de objetivos.

Los profesionales también cumplimentaron una ficha de seguimiento de las actividades para
recoger informacion sobre el nimero de asistentes, su adherencia a las actividades, la evolu-
cion, etc.

A lo anterior hay que anadirle la aplicacion del Cuestionario de Salud SF-36 para realizar
una valoracion inicial de la calidad de vida de cada uno/a de los y las participantes.

Paralelamente se realizaron reuniones de seguimiento de la Comision de Coordinacion del
Proyecto. Aproximadamente tuvieron lugar cada dos meses, aunque en ocasiones se nece-
sit6 alguna periodicidad mayor.

5.6. Resultados.

De entre los resultados cualitativos y cuantitativos obtenidos, los participantes valoraron de
forma destacablemente positiva la incorporacién de los siguientes aspectos tras su partici-
pacién en el proyecto:

¢ La percepcion nueva y mas positiva de si mismos y de su capacidad para afrontar el dolor
crénico.

e El caracter practico de las estrategias propuestas.

¢ E| caracter capacitador del enfoque propuesto, en el que se pone el énfasis en las ac-
ciones o estrategias de afrontamiento que las propias personas con dolor crénico pueden
aplicar, sin depender de otras personas.

e La propuesta de combinacion de distintas estrategias, en funcion de la situacién y carac-
teristicas personales, de forma que cada persona pueda utilizar las que mas se adapten a
su momento vital y a sus caracteristicas.

¢ El conocimiento y reconocimiento de otras personas que padecen las mismas enferme-
dades. Esto aumento la autoestima de los participantes.

Los distintos items que se han valorado en el cuestionario apuntan a que el impacto del
proyecto ha provocado una mejora de la sintomatologia de la FM y/o SFC. Los participantes
destacan especialmente que, al conocer mejor su enfermedad, sus sintomas y cémo limitar

sus efectos de forma no farmacoldgica, se sienten mas capacitados para afrontarla.

Por otra parte, a pesar de que habia un consenso claro en relacién a la conciencia de que
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hay que practicar las estrategias aprendidas para que funcionen, la experiencia de muchos
de los participantes les hacia manifestar que seria muy positivo contar con una supervisiéon
durante su proceso de integracion de lo aprendido a su vida diaria. Consideraban este apoyo
fundamental en aspectos como la superacién de obstaculos, perseverar a pesar de la frus-
tracién, y establecer y lograr nuevos objetivos.

En definitiva, los datos cuantitativos y lo referido por los participantes en las sesiones grupales
de evaluacion, revelaron que los participantes consideraron que su participacion en el proyecto
ha contribuido a mejorar su calidad de vida. Mas concretamente refieren las siguientes mejoras:

e Aumento de la capacidad aerdbica entre el dia del inicio y el dia del final de la actividad.
® Reduccion de los sintomas y el impacto de éstos en la salud y calidad de vida percibida
y objetiva de las personas afectadas de Fibromialgia y/o SFC medidos cuantitativamente a
través de cuestionarios individuales y anénimos.

* Mejora de la autoestima y de las habilidades comunicativas.

® Reduccion del numero de los lugares de localizacion de dolor y de la intensidad de este.

La coordinacion con las instituciones mencionadas contribuyé a dar visibilidad a estas en-
fermedades, aun desconocidas por buena parte de la sociedad urbana y por aun mas por-
centaje de la sociedad rural. Por otra parte, también contribuyé al empoderamiento de la
muijer rural y al aumento de su resiliencia; en definitiva, a mayor igualdad de oportunidades.

6. DISCUSION.

La realidad de enfermedades crénicas como la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cro-
nica, unida a las limitaciones en cuanto a los servicios sanitarios ofrecidos por el medio rural
plantea una serie de necesidades por cubrir que, a pesar de los esfuerzos de los ultimos Pla-
nes de Salud y de otros documentos sanitarios por perseguir la igualdad de oportunidades,
esta lejos de ser una realidad. Aun asi, la inquietud de prestar atencién a los pacientes mas
desfavorecidos, y por tanto mas vulnerables, es un sintoma de toma de conciencia de estas
necesidades y de algunas iniciativas publicas por tratar de cubrirlas.

En el caso de enfermedades crénicas y de diversos colectivos de personas con discapacidad,
el asociacionismo ocupa un papel crucial en la vida de muchas personas. Las asociaciones,
unidas a otras entidades del tercer sector, han sido determinantes en las coberturas durante
la crisis econémica que esta afectando a Espafia desde hace una década. Segun Rodriguez
Cabero (2015), la crisis ha puesto de manifiesto los déficits del Tercer Sector, pero al mismo
tiempo ha supuesto una creciente institucionalizacién (regulacion, creacion de plataformas,
aumento de la “voz” y presencia del sector), la profesionalizacion, el liderazgo en la lucha
contra la exclusion social y, finalmente, la capacidad de innovacion en el desarrollo de los
proyectos de intervencién social.
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Se hace necesario un debate profundo sobre la poblacion vulnerable a la que el Estado de
Bienestar sigue sin cubrir sus necesidades basicas. Las entidades sin animo de lucro, a tra-
vés de la concurrencia a convocatorias de entidades tanto publicas como privadas tratan de
atender, con recursos con frecuencia muy limitados, necesidades muy amplias.

Proyectos como el que se ha mostrado en este articulo muestran que a través del conoci-
miento de la realidad sobre la que se ha de intervenir y de la identificacién de las prioridades
mas acuciantes, es posible, con el apoyo de entidades tanto publicas como privadas que
trabajen coordinadamente, crear e implementar proyectos que lleguen a aquellos mas olvi-
dados fomentando la equidad.

En este caso, el sentimiento de aislamiento que relataban muchos afectados del medio
rural de la provincia salmantina se vio mitigado al acercarles terapias y tratamientos efectivos
a su entorno mas cercano.

Se concluye por tanto que es fundamental acercar recursos como estos al medio rural. De
lo contrario, las personas de mas edad, con enfermedades cronicas y aquellas que viven ale-
jadas de los centros de recursos, se ven aisladas y desconectadas de los servicios que sus
enfermedades requieren. Para ello la coordinacion sociosanitaria permite optimizar los recur-
sos econdmicos, humanos e infraestructurales combinando las potencialidades del sector
publico, el privado y las entidades sin animo de lucro.
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