PROCURADOR DEL COMUN

DE CASTILLA Y LEON

&
Ledn, 19 de junio de 2019

Consejeria de la Presidencia de la Junta de Castillay Ledn
Ilmo. Sr. Secretario General

Plaza de Castillay Leon, 1

47071 - VALLADOLID

Expediente: 562/2019

Asunto: Atencién a pacientes de fibromialgia y sindrome de fatiga crénica /
Resolucién
Centro directivo: Consejeria de Sanidad

IImo. Sr.:

De nuevo nos dirigimos a V.I. una vez recibido el informe solicitado en relacion
con el expediente que se tramita en esta Institucion con el nimero arriba indicado,
referencia a la que rogamos haga mencion en ulteriores contactos que llegue a tener con
nosotros.

Como recordara V.I. el motivo de la queja era la situacion de los pacientes
aquejados de fibromialgia y sindrome de fatiga cronica. Se ponian de manifiesto
determinadas carencias desde una perspectiva general tales como la inexistencia de una
Unidad de referencia en nuestra Comunidad Autonoma y la negativa de la
Administracion sanitaria a derivar a pacientes fuera de Castilla y Ledn, la falta de
empatia de algunos profesionales derivada en muchos casos de su desconocimiento de
estas patologias, asi como aspectos negativos de las mismas en el &mbito social y
profesional. También se nos informaba de otras consecuencias como las derivadas de la
falta de adaptacion de las condiciones laborales o en determinados puestos de trabajo,
asi como del hecho derivado de la especial prevalencia de estas patologias en el
colectivo femenino.

Por otra parte y mas especificamente se denunciaba la situacion de la paciente
XXX, aquejada de fibromialgia desde hace mas de veintidds afios a quien se viene
denegando la derivacion a una Unidad de referencia fuera de Castilla y Leon. La Sra.
XXX sufre ademas de la patologia las consecuencias inherentes a la misma tales como
el aislamiento social y una marcada dependencia familiar que hacen que no se desplace
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practicamente fuera de su localidad de origen (Palencia).

Admitida la queja a tramite e iniciada la investigacion oportuna sobre la cuestion
planteada, nos dirigimos a V.I. en solicitud de informacion correspondiente a la
problematica que constituye el objeto de aquélla.

En atencidn a nuestra peticion de informacidn se remitio por esa Administracion
autonomica informe en el cual se hacia constar, resumidamente lo siguiente:

a) Que para el diagnostico de fibromialgia y sindrome de fatiga cronica se sigue
el Protocolo Asistencial Integrado  “Fibromialgia” elaborado por un equipo
multidisciplinar y de ambos niveles asistenciales.

b) Que las asociaciones de pacientes figuran en el Directorio de Asociaciones de
Pacientes y Familiares del Aula de Pacientes del Portal de Salud de Castilla y Leon.

c) Listado de noticias incorporadas al Aula de Pacientes desde 2013, indicando
cuéles fueron remitidas por las asociaciones.

d) Guias y documentos informativos obrantes en el citado Aula de Pacientes a
fin de ofrecer respuesta a dudas de los enfermos y sus familias, asi como
recomendaciones y consejos.

e) Se nos indica que durante los meses de febrero, marzo y abril de 2018, la
Consejeria de Sanidad, a traves de la Direccion General de Innovacion y Resultados en
Salud, ha realizado diversos cursos en formato digital para Asociaciones de Pacientes y
Familiares.

f) Se informa que periddicamente se celebran jornadas dirigidas a asociaciones
de pacientes y profesionales sanitarios, con el objetivo de impulsar y difundir
experiencias y poner en valor las “buenas practicas” que realizan las asociaciones.

g) Se destaca la existencia de reuniones periddicas con el movimiento asociativo
si bien la ultima que se cita data de mayo de 2016 afiadiendo que no consta la solicitud
de ninguna otra posteriormente por parte de la Federacion.

h) Por ultimo se indica que “en la actualidad se esté revisando tanto el proceso
asistencial como la guia asistencial de la historia clinica Medora de acuerdo con la
evidencia cientifica y las recomendaciones de las sociedades cientificas. Por otra parte,
esta previsto dentro del Plan de Formacion Continuada de este afio la realizacion de
actividades formativas en todas la areas de salud para los profesionales sanitarios
implicados en la atencion de estos pacientes en ambos niveles asistenciales”.

El tema del tratamiento de pacientes con fibromialgia y sindrome de fatiga
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cronica no es nuevo ni dentro ni fuera de Castilla y Ledn. Cierto es que existen
Comunidades Auténomas pioneras no sélo en la asistencia médica de este tipo de
pacientes, sino en la propia regulacion de la misma. Asi por ejemplo tanto Catalufia
como el Pais Vasco tienen unidades médicas pioneras y normativa muy avanzada
respecto del resto del territorio nacional. Esta circunstancia ha de ser un acicate para que

otras partes del mismo intenten dotarse de recursos sanitarios, sociales y de toda indole
que pongan a sus ciudadanos en pie de igualdad con los pacientes vascos o catalanes.

Asi las cosas y si bien nos parece loable la existencia de recursos formativos (e
informativos) puestos a disposicion por parte de la Consejeria de Sanidad, estimamos
que la atencion al paciente en orden a su diagndstico y adecuado tratamiento debe
dotarse de recursos adecuados mas alla de la necesaria formacion de éstos, de sus
familiares y de los facultativos.

Resulta evidente que el diagnostico de este tipo de dolencias es complejo y
tedioso pero no lo es menos padecer sus sintomas, sin tener siquiera una idea
aproximada de qué mal aqueja al paciente quien por otra parte se ve seriamente
incapacitado para desenvolverse en la vida cotidiana. Asi las personas que padecen estas
dolencias, por lo demas cronicas, tienen que convivir con la incomprension social y
laboral en muchos casos y con la falta de conocimiento, en ocasiones, de quienes deben
darles una solucion a sus problemas.

Hace ya mas de diez afios que, por ejemplo, en Catalufia, se aprobd una
resolucion parlamentaria en la que establecia un modelo de atencion de estas
enfermedades basado en la atencion primaria, con el apoyo de la atencion especializada,
asi como la creacion de unidades hospitalarias especializadas, de caracter
multidisciplinario, con funciones de confirmacién de diagndstico, aplicacion del
tratamiento y control evolutivo de los casos complejos. Se preveia ademas la creacion,
como minimo, de una unidad hospitalaria especializada en cada region sanitaria y el
establecimiento de un tiempo de espera maximo. Por otra parte y en desarrollo de estas
previsiones se aprob6 la Orden SLT/115/2010, de 18 de febrero, por la que se regulan
determinados aspectos de las unidades hospitalarias especializadas en el diagnostico y
el tratamiento de la fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica. Resulta muy didactica
la lectura de esta previsién normativa donde se establecen estandares minimos en el
ambito territorial, y se trata de garantizar la optimizacién de los recursos (personales y
materiales) o la equidad en el acceso a las unidades hospitalarias mediante el
establecimiento de is6cronas. También es de interés la prevision normativa que detalla
qué especialidades médicas minimas han de conformar las unidades tales como
medicina interna, reumatologia, neurologia, psicologia clinica si bien se amplia el
abanico de especialidades a “todas las otras que se consideren necesarias en cada caso
como, por ejemplo, de endocrinologia, cardiologia o psiquiatria, ademas de las
personas especialistas en rehabilitacion y pediatria para atender los casos de
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fibromialgia y sindrome de fatiga cronica en personas enfermas no adultas.”

Por su parte, en el Pais Vasco, el Ararteko ya en el afio 2011, formul6 una serie
de medidas, concretamente veinticuatro, cuya implementacion podria redundar en una
adecuada atencion de estas personas asi como en la mejora de su calidad de vida. Se
referian no solo a pacientes de fibromialgia y sindrome de fatiga crénica sino también
de sensibilidad quimica multiple o electrohipersensibilidad® puesto que son frecuentes
los casos de pacientes que sufren mas de una de estas patologias, existiendo incluso
supuestos en los que concurren las cuatro. Asimismo hemos de hacer constar la
aprobacién de dos proposiciones no de ley del mismo afio 2011 que reflejaban la
preocupacion en sede parlamentaria por estas dolencias: la Proposicion no de Ley
80/2011, relativa al reconocimiento de las enfermedades de sensibilizacion central y la
Proposicion no de Ley 141/2011, relativa a la elaboracién de un plan de actuacion para
la fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica (Acuerdo del Pleno) (09/11.02.01.0613).

Transcurrido todo este tiempo y a la vista de la evolucion de la ciencia médica,
parece que no puede dilatarse mas un abordaje adecuado del diagnostico y tratamiento
de estos pacientes en Castilla y Leon. Asi, entre las medidas a adoptar no sélo serian
aconsejables la creacién de unidades de referencia (en términos parecidos a las descritas
anteriormente y existentes en Catalufia y propuestas en el Pais Vasco), sino que deberia
abordarse la problematica también desde una perspectiva econémica mediante la
convocatoria de ayudas al movimiento asociativo que tanta importancia tiene en
dolencias como estas que se caracterizan por el aislamiento social.

Tampoco es desdefable la vertiente social o laboral de la problemética de este
tipo de dolencias. Igual que sucede en el caso de la Sra. de Hoyos, los pacientes de estas
patologias tienen importantes dificultades a la hora de relacionarse socialmente y de
desarrollar las tareas de sus puestos de trabajo. Por otra parte son recientes los
pronunciamientos judiciales sobre incapacidades cuyo origen son estas dolencias, de la
que ha resulta pionera, en nuestra Comunidad Auténoma, la STSJ de Castilla y Ledn
19/11/2018, en la que se reconoce la incapacidad permanente absoluta a una limpiadora
aquejada de fibromialgia.

En virtud de todo lo expuesto, y al amparo de las facultades conferidas por el
Estatuto de Autonomia de Castilla y Ledn y por la Ley 2/1994, de 9 de marzo, del
Procurador del Comun consideramos oportuno formular la siguiente Resolucién:

PRIMERA: Que por parte del 6rgano competente se valore la adopcion de
las siguientes medidas ya propuestas por otras Defensorias Autonémicas:

http://www.ararteko.net/RecursosWeb/DOCUMENTOS/1/0_2737_3.pdf. Pags. 358 -
360.
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a) Creacion de una Unidad de referencia en Castilla y Leon dotada, como
minimo, de las especialidades de endocrinologia, reumatologia, traumatologia y
psicologia procediendo, entre tanto, a la derivacion de los pacientes con

diagnosticos claros a Unidades de referencia fuera de nuestra Comunidad
Autonoma.

b) Formacion de los profesionales sanitarios en orden a su sensibilizacion
respecto de este tipo de pacientes, evitando de forma sistematica la derivacion a
Servicios de Psiquiatria.

c) Agilizacion de los sistemas de diagnostico y adopcion de medidas para
evitar la superposicion de tratamientos.

d) Agilizacion de las listas de espera en las diversas especialidades que
tratan estas dolencias.

e) Coordinacion de los recursos de Atencion Primaria y Especializada en
este ambito.

f) Adopcion de medidas eficaces para la correccion de factores de riesgo
asociados a cuestiones de género.

g) Adopcién de medidas para la integracion social y la promocién de la
autonomia personal, actualizando la valoracion y reconocimiento de la situacion de
discapacidad, dependencia e incapacidad mediante la adecuada formacion de los
6rganos valoradores y adaptacion de los baremos.

h) Adecuacién de los puestos de trabajo o posibilidad de cambios de puesto,
asi como la pertinente aplicacion del articulo 25 de la Ley de Prevencion de Riesgos
Laborales que regula la proteccion de determinados trabajadores sensibles a
determinados riesgos.

i) Reconocimiento y valoracién del impacto de la labor desarrollada por las
asociaciones en la mejora de la salud de las personas afectadas e incentivacion de
aquella mediante ayudas econdmicas.

SEGUNDA: En el caso de XXX, que se realice un adecuado diagndstico de
la misma y que se valore la posibilidad de derivacion a una Unidad de referencia
sobre la materia fuera de Castilla'y Leon.

TERCERA: Que se agilice de la anunciada revision del proceso asistencial y
de la guia asistencial de la Historia Clinica MEDORA.

Esta es nuestra resolucion y asi se la hacemos saber, con el ruego de que nos

Procurador del Comun de Castillay Ledn
C/ Sierra Pambley n° 4, Ledn. 24003 (Le6n). Tfno. 987270095. Fax: 987270143



PROCURADOR DEL COMUN

DE CASTILLA Y LEON

Ld

comunique de forma motivada la aceptacion o no aceptacion de la misma por parte del
organo que corresponda de la Consejeria de Sanidad en el plazo de dos meses, de
conformidad con lo dispuesto en el articulo 19.2 de la Ley Reguladora de la Institucion.

Una vez realizadas las comunicaciones oportunas, se acuerda publicar la presente
Resolucién en la pagina web de esta Institucion, previa disociacion de los datos de
caracter personal que contuviera.

Pendiente de sus noticias, reciba un cordial saludo.

Atentamente,
EL PROCURADOR DEL COMUN

Tomaés Quintana Lopez
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