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; QUIENES
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Afibrom nace de la necesidad de hacer frente a las
carencias sanitarias, sociales y personales que
surgen como  consecuencia de  padecer
fibromialgia, sindrome de fatiga crénica o
sensibilidad quimica mdltiple, ya que se trata de
enfermedades de etiologia desconocida, sin un
tratamiento eficaz y sin una prueba diagnéstica
definitiva, razones por las cuales, en ocasiones, se
ha puesto en duda el cardcter orgdnico de dichas
enfermedades. Si ademds afiadimos la mala
calidad de la informacién acerca de las mismas
entre los colectivos médicos y en la sociedad en
general, es una consecuencia légica la situacién de
incomprensién y sufrimiento que padecen todas las
personas afectadas. Esta es nuestra primera razén
de ser: el reconocimiento social y la investigacién
médica para conseguir un tratamiento eficaz que
permita a las personas que sufrimos estas
enfermedades tener una vida digna, con calidad e
integrada en todos los ambitos sociales.

ASOCIACION DE PACIENTES DE
FIBROMIALGIA, SINDROME DE
FATIGA CRONICA-
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA Y
SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE
DE LA COMUNIDAD DE MADRID.

Contamos con una sede central en Madrid y tres
de|egaciones en los siguientes municipios: Legqnés,
San Sebastidn de los Reyes y San Lorenzo del
Escorial. Si  bien nuestra Sede Central y
Delegaciones se encuentran en la Comunidad de
Madrid, en AFIBROM trqbajo.mos para conseguir un
tratamiento eficaz para cuc1|quier persona que la
padezca en todo el territorio espaifiol. Por ello,
cualquier persona con estas enfermedades en toda
Espafia puede beneficiarse de nuestro trabajo para

conseguir una mejora en la calidad de su dia a dia.

ée';?a www.afibrom.org

HISTORIA
Comenzamos en 1995 como un Grupo de Ayuda Mutua

en la LIRE y nos inscribimos como Asociacién sin &nimo
de lucro en 1997. Desde entonces no hemos cesado
nuestra actividad y en el afio 2011 Afibrom fue
declarada de utilidad publica por la Comunidad de
Madrid.

En estos mds de 20 afios de recorrido hemos ido
creciendo y adaptdndonos a las necesidades de la
personas que sufren Fibromialgia y ampliando nuestro
ambito de actuacién también para el Sindrome de
Fatiga Crénica y la Sensibilidad Quimica Mdltiple, ya
que cada vez son mds los casos de personas que
padecen mds de una de estas enfermedades juntas.

EQUIPO

El equipo humano de Afibrom es uno de sus grandes
valores, formado en su mayoria por voluntarias
comprometidas con los objetivos de Afibrom, que
aportan desinteresadamente su tiempo y conocimientos
para conseguirlos.

afibrom@afibrom.org
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MISION, VISION Y VALORES

Nuestra Misién:

» Acogemos, escuchamos y
acompafiamos a personas con
Fibromialgia, SFC/EM, SQM vy sus
familias, aporténdoles
herramientas terapéuticas para
mejorar su calidad de vida.

e Defendemos sus derechos,
dandoles voz y visibilidad en los
dmbitos sanitario, social y juridico.

4 e Participamos activamente en la
M IS I O N investigacién para el diagnéstico
y tratamiento eficaz de la

enfermedad.

Nuestra Vision:

e Creada en 1997, somos una
entidad sin dnimo de lucro cuyos
principales objetivos son encontrar
el origen de la Fibromialgia,
SFC/EM, SQM y un tratamiento
eficaz que permita a las personas yt
que la sufren tener una vida digna, VI S I O N
con calidad e integrada en todos

los dmbitos sociales.

Nuestros Valores:
Los valores sobre los que se sostiene
nuestro trabajo son:

 Calidad
e Compromiso
e Empatia
e Fortaleza
VALORES @i

e Respeto

e Coherencia

% Www.afibrom.org - afibrom@afibrom.org
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FIBROMIALGIA

La fibromialgia es una enfermedad invalidante vy
crénica, caracterizada principalmente por dolor
constante generalizado acompafiado de fatiga y otros
sintomas. Esta enfermedad radica en un mal
funcionamiento de los sistemas nervioso, inmunolégico y
endocrino y tiene un fuerte componente bio-psico-
social.

Fue reconocida como enfermedad en el afio 1992 por
la Organizacién Mundial de la Salud.

Afecta a un 2,45% de la poblacién general (més del
90% de les afectades son mujeres). La fibromialgia
puede aparecer a cualquier edad, desde la infancia
hasta la ancianidad, pero el rango de edad en la que
mds se diagnostica es entre los 25 y 60 afios.

Precisamente por la variedad de sintomas, en muchos
casos, el diagnéstico llega varios afios después de
deambular de especialista en especialista, lo que
agrava la salud fisica y emocional de la persona que la
padece y la incomprensién de su entorno.

No existe ain una prueba diagnéstica especifica y los
andlisis y pruebas convencionales son normales por lo
que se dice que es una enfermedad invisible y en
muchos casos, la persona que la padece, la sufre en
soledad toda su vida.

Se desconoce cudl es la causa, pero los estudios mas
recientes apuntan a que puede existir una
predisposicién genética en algunos individuos y que la
enfermedad aparezca en estos casos después de un
accidente o traumatismo grave, una cirugia, ciertas
infecciones, sufrir estrés elevado durante un largo
periodo de tiempo o sufrir un estrés emocional intenso
debido a algin hecho puntual. En algunos casos no
parece que haya existido ninguna de estas causas y la
persona relata que recuerda los sintomas “de toda la
vida".

Tampoco hay un tratamiento eficaz.

Adn hay muchos aspectos que se desconocen, por lo
que es muy importante la inversién en investigacién.

é}?a www.afibrom.org

SINTOMAS

La fibromialgia puede producir una gran variedad de
sintomas, los tres primeros se dan siempre. El resto no
aparecen en todos los casos.

+ Dolor generalizado en todo el cuerpo, que puede
aparecer donde existen mL'Jscu|os, articulaciones y
tendones

+ Fatiga crénica sin que se recupere debidamente el
organismo con el descanso y el suefio

+ Alteraciones del suefio

* Rigidez matutina

+ Fatiga mental intensa (“Fibroniebla”)

e Trastornos ~ cognitivos ~ con  problemas  de
concentracién y memoria

 Contracturas musculares

+ Disfuncién de la articulacién temporomandibular

+ Disfuncién en la regulacién de la temperatura
corporal

e Vértigos

* Migrafias

* ... entre otros.

afibrom@afibrom.org
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SENSIBILIDAD QUIIYIlef:

MULTIPLE

La sensibilidad quimica mdltiple (SQM), también
conocida como intolerancia ambiental idiopdatica, es una
enfermedad en la que los afectados pierden la tolerancia
a sustancias quimicas presentes en el medio ambiente y
que habitualmente son toleradas por otras personas, como
pesticidas, perfumes, suavizantes, productos de limpieza

doméstica, ambientadores, ct|gunos alimentos, etc.

No se trata de una alergia, ya que las alergias son una
reaccién inmunoldgica mientras que la sensibilidad
quimica multiple produce una reaccién multisistémica.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) no ha
clasificado la SQM con un cédigo en la Clasificacién
Internacional de Enfermedades (CIE-10), pero en 2014, el
Ministerio de Sanidad de Espafia la codificé en su versién
de la clasificacién internacional de enfermedades (CIE-9-
MC) dentro del grupo de “alergias no especificas”.

Los datos de prevalencia varian segin los autores entre el
0,1y el 7%, pero probablemente es més alta puesto que
es una enfermedad infradiagnosticada. No se conoce la
causa, aunque hay varios estudios que apuntan a diversos
factores causantes.

Podrian estar implicados diversos mecanismos de
toxicidad y sistemas a nivel molecular, bioquimico,
fisiolégico y estructural. Es muy probable que el sistema
nervioso central, el sistema inmunolégico y el sistema
endocrino participen en la respuesta toxicolégica que se
observa en el desarrollo de la sensibilidad quimica
miltiple.

La enfermedad afecta principalmente a mujeres y suele
desarrollarse de forma progresiva. El diagnéstico es cliico, y
se basa en la aparicién de los sintomas. Los factores
desencadenantes de los sintomas son muy variables en cada
individuo. No existe una prueba diagnéstica especifica, por lo
que el diagnéstico es cliico.

La sensibilidad quimica mdltiple tiene dificil diagnéstico,
lo que produce gran desasosiego e incertidumbre en los
pacientes por la falta de comprensién.

Tampoco hay un tratamiento curativo. Lo ideal es un
tratamiento personalizado y multidisciplinar para mejorar

la calidad de vida de la persona afectada.

ég‘e) www.afibrom.org

SINTOMAS

Los sintomas pueden ser muy diversos y solo se
producirdn alguno de ellos, que seran diferentes
dependiendo del factor al que se haya expuesto la
persona. Pueden ser:

« Tropezar o arrastrar los pies

o Convulsiones

« Falta de equilibrio

o Fatiga

« Visién doble y problemas para enfocar la vista

o Parestesias

e Espasmos musculares y entumecimiento

e Desmayo

« Sensacién de suefio incontrolable

o Infecciones en los senos nasales

e Presién en la cabeza, en la cara o en el cuero
cabelludo

o Cefalea, Aturdimiento Y Tinnitus

o Problemas gastrointestinales

e Problemas respiratorios (tos, goteo nasal, asma, etc...)

e ... entre otros.

afibromeafibrom.org
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SINDROME DE FAuileT

CRONICA

El sindrome de fatiga crénica es una enfermedad
crénica e invalidante que se caracteriza por fatiga
persistente fisica y mental, que no se alivia con
descanso. Afecta al sistema inmunitario, neurolégico,
cardiovascular y endocrino. Fue reconocida como
enfermedad en el afio 1994 por la OMS.

Afecta al 0,5% de la poblacién mundial, siendo en su
mayoria personas de 29 a 35 afios y entre ellas, el
90% son mujeres.

El sindrome de fatiga crénica (SFC) también se
conoce como encefalomielitis midlgica/sindrome de
fatiga crénica (EM/SFC) o enfermedad sistémica de
intolerancia al esfuerzo (ESIE).

Se desconoce la causa que la produce aunque
existen muchas teorias, que van de las infecciones
virales al estrés psicoldgico. Algunos expertos creen
que el sindrome de fatiga crénica puede
desencadenarse por una combinacién de factores.
Estudios recientes apuntan a que los dafios por el
estrés oxidativo estd presentes en la personas que
sufren la enfermedad, no se sabe ain si estos son la
causa o el efecto.

Puede comenzar de forma sibita, como una gripe
que nunca llega a curarse y con un gran nimero de
sintomas o puede iniciarse de forma lenta e irse
agravando con el tiempo. Por tanto la gravedad es
variable, siendo muy invalidante en los momentos en
los que aparecen multitud de sintomas que pueden
postrar al paciente durante largos periodos.

Al no existir una prueba diagnéstica y por la
multiplicidad de sintomas, los pacientes con sindrome
de fatiga crénica deambulan de especialidad en
especialidad hasta conseguir obtener un diagnéstico
adecuado, lo que agrava su situacién.

Tampoco hay un tratamiento eficaz.

@) www.afibrom.org

SINTOMAS

Los sintomas del sindrome de fatiga crénica son:

e Fatiga crénica persistente o intermitente que no se
debe a esfuerzos recientes y que no mejora con
reposo

» Malestar postesfuerzo (incluso con tareas sencillas)
que no se recupera en al menos 24 horas.

* Suefio no reparador

* Trastornos cognitivos (desorientacién, falta de
concentracién, falta de memoria, dificultad variable
para la  comprensién lectora y/o cdlculo
matemdtico)

* Intolerancia ortostdtica

+ Odinofagia (dolor de garganta producido al tragar)

» Adenopatias axilares o cervicales dolorosas.

+ Dolores musculares

» Dolor de varias articulaciones

+ Cefalea

 Sensacién de febricula o fiebre ain con baja
temperatura corporal.

* ... entre otros.

afibromeafibrom.org
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; COMO
AYUDAMOS?

En  Afibrom
programas a través de los cuales

desarrollamos varios

podemos ayudar a las personas
afectadas por fibromialgia, SFCem vy
SQM, asi como a sus familias.

PROGRAMA DE
ATENCION
MULTIDISCIPLINAR

Encaminado a resolver la carencia de una
atencién multidisciplinar en la Sanidad y
contribuir a mejorar la calidad de vida en
el dia a dia de nuestres asociades.
AFIBROM cuenta con servicios para les
enfermes y sus familias disefiados 'y
realizados por profesionales especialistas
en estas enfermedades.

Los servicios que ofrecemos para esta
atencidn son:

+ Rehabilitacién fisica:  Nutricionista,
clases de yoga, gimnasia de fuerza
adaptada, terapia craneosacral 'y
masaje.

« Psicologia: Talleres grupales de
afrontamiento de la enfermedad vy el
dolor, psicologia individual,
mindfulness, talleres de memoria.

« Paciente Experto: Conferencias,
congresos, mesas redondas, talleres de
autocuidado y edicién de la revista
cuatrimestral de Afibrom.

« Atencién a las familias: Talleres de

informacién/formacién exclusivos para los
familiares

Talleres monograficos: Talleres centrados
en un solo factor relacionado con la
Fibromialgia. En estos talleres
aprenderemos  herramientas prdcticas
para gestionar las dificultades derivadas
del sindrome de Fibromialgia.

Sociabilizacién:  Los  desayunos de
Afibrom, actividades de ocio (teatro,
excursiones) y vacaciones terapéuticas
adaptadas.

Asesoria juridica: Servicio de asesoria
juridica para cualquier consulta laboral
y/o para tramitar discapacidades e
incapacidades laborales.

Para mds informacién sobre las

actividades y ayuda a pacientes:
afibrom.org & 913 555 627

% Www.afibrom.org - afibrom@afibrom.org
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; COMO
AYUDAMOS?

PROGRAMA DE
SENSIBILIZACION Y
REIVINDICACION

Dirigido a los ambitos social, sanitario y
juridico, con el objetivo de dar la méxima
informacién posible sobre la enfermedad,
sus sintomas, la manera de vivir con ella y
las ¢ltimas investigaciones sobre el posible
diagnéstico y tratamiento.

Reivindicar ante las Administraciones
publicas la necesidad de una atencién
sanitaria  adecuada y la proteccién
sociolaboral 'y econémica de los
afectados.

Se desarrolla en:

« Canales de comunicacién: nuestra
web, redes sociales (facebook, twitter,
instagram, youtube y linkedin), prensa
escrita y digital, radio y televisidn.

« Videos de sensibilizacién

+ Guias especializadas

« Conferencias

« Congreso del 12 de mayo (Dia

Internacional de la fibromia|gia y
SFC/EM)

PROGRAMA DE
INVESTIGACION

Promovemos y colaboramos en proyectos
de investigacién para el diagnéstico y
tratamiento eficaz de la enfermedad.

En estos estudios pueden participar de
forma voluntaria nuestres socies.

Para mds informacién sobre los programas

de visibilizacién e investigacién:
afibrom.org & 913 555 627

% Www.afibrom.org - afibrom@afibrom.org
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12 DE MAYO

DIA MUNDIAL DE
LA FIBROMIALGIA

El 12 de mayo fue designado Dia
Internacional de la Fibromialgia y el
sindrome de Fatiga Crénica en homenaje
a la fecha de nacimiento de Florence
Nightingale. Este dia se conmemora con el
objetivo de concienciar a la poblacién
acerca de estas enfermedades que
padecen entre el 3% y el 6% de la
poblacién mundial.

En 1993, se designé el 12 de mayo como el
Dia Internacional de Concienciacién de
las  Enfermedades  Neurolégicas e
Inmunolégicas Crénicas, en
conmemoracién del nacimiento de
Florence Nightingale, la enfermera inglesa

que inspird la fundacién de la Cruz Roja.

Nightingale contrajo una enfermedad
paralizante en torno a los 35 afios y pasé
los ¢ltimos 50 afios de su vida postrada en
una cama. Pero esto no le impidié fundar
la primera escuela de enfermeria del

mundo.

El 12 de mayo se celebra el Dia Mundial
de la fibromialgia y el Sindrome de la
Fatiga Crénica, fecha sefialada con la
intencién  de  subrayar las  serias
dificultades por las que pasan miles de

enfermos en todo el mundo.

Para mds informacién sobre el Dia Mundial

de la Fibromialgia y las actividades:
afibrom.org & 913 555 627
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Segun el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) actualmente, més de 276 mil
personas padecen esta enfermedad en
todo en Espafia. Pero estos datos no se
distribuyen  uniformemente  en  las

diferentes comunidades auténomas.

En la Comunidad de Madrid, Andalucia y
Catalufia, el nimero de casos supera las
36 mil personas, 57 mil personas y 36 mil
personas, respectivamente; siendo
Andalucia la provincia en Espafia mds con
mds pacientes diagnosticados.

La  prevalencia estimada de la
Fibromialgia en paises desarrollados se
sitia entre el 2 y el 4%, siendo del 2,4% en
Espafia segin EPISER. Esta enfermedad
afecta mds a mujeres que a hombres, con
una prevalencia del 4,2% en mujeres y del
0,2% en hombres. Los sintomas suelen
aparecer entre los 20 y 50 afios, aunque
también pueden afectar a nifios.
El  Sindrome de Fatiga  Crénica
Encefalomielitis  Midlgica  afecta a
personas adultas jévenes, principalmente
mujeres, y se estima que hay mds de
40.000 casos en todo el pafs, con una
prevalencia de un 0,01%
aproximadamente, aunque no hay estudios
epidemiolégicos especificos en Espafia.

afibrom@afibrom.org
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https://www.pfizer.es/redirect.html?uri=http://es.wikipedia.org/wiki/Florence_Nightingale
https://www.pfizer.es/redirect.html?uri=http://www.cruzroja.es/

; Hablamos?

www.afibrom.org
Madrid
B 913 555 627

afibromeafibrom.org

iiGracias por difundir y compartir!!

La visibilizacién de la FIBROMIALGIA ayuda a mitigar
el dolor de muchas personas

GRACIAS

AFIBROM

ée';?a Www.afibrom.org - afibrom@afibrom.org
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