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Ejemplar nimero 1 de la Revista Anual Gratuita "Créeme”
de Afibrovi.
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nte de Castilla-la Mancha

Juerndos amigos es para mi un grato
i artir estos momentos con
os de Afibrovi,

o UL

3 a Asociacion trabajais duro
r a los afectados y a los
fibromialgia, Cerca de 220
, procedentes de todos ios
de la Region, componen esta
de ellos unos 60 padecéis
ente esta enfermedad gue se
a detectar a edades tempranas
tiene su franja mas frecuente
s 35 y 45 afos. Un 3% de la
1 regional padece esia

Un se desconoce el desencadenante
isma aungue si sabemos que
tados sois esclavos del dolor en
: ulos vy en los tejidos gue
r los huesos, ligamenios y

de aquf quiero animarcs porgue sé
& para algunos de vosotros y vosolras

Saludos |

e Jose Maria Barreda Fontes

el dolor puede ser bastante severo.
Tenemos que hacer un esfusrzo por
facilitar y ofrecer todo tipo de soluciones
encaminadas a mejorar vuestra calidad
de vida.

A nivel sanitario en Castilla-La Mancha
gstamos haciendo un esfuerzo. Del
presupuesto de este ano, que supera
ios 7.000 millones de eures, el 80 % lo
vamos a dedicar a Sanidad.

En 2008, cada dia gue amanece,
destinamos seis millones de eurps a la
sanidad. Desde el Ejecutivo autonomico
hacemos una clara apuesta por la
Banidad, gue no seria posible sin el
esfuerzo de todos y cada uno de
vosoiros. Del mismo modo quiero
destacar el irabajo y la profesionalidad
de los hombres y muieres gue trabajan
en los centros sanitarios de nuestra
Region.

duria popular
s lo orimero. La

salud es o que importa, cuando no hay
salud el resto de las cosas dejan de
tener importancia.

En esia tierra invertimos por perscna
mas euros de o gue se invierten en
comunidades auténomas como
Catalufia, Madrid ¢ Valencia. Y es asi
porgque tenemos claras nuesiras
prioridades: sanidad v educacion.

Un afectuoso abrazo.

Saludo de
Pedro Antonio Ruiz Santos

Alcalde de Villarrobledo y Presidente
de la Diputacion de Albacete

ados amigos:

0 agradecer sinceramentie la
1Icion que me haceis para dirigirme
soiros desde estas paginas.

bajo de organizaciones como la
ion de Fibromialgia y Fatiga
de Villarrobledo y Begion tienen
ondo calado en nuesira sociedad,
nacen para dar respuesia a un
ema sanitar

a gue todavia queda mucho
por hacer, cada dia contais con
‘or apoyo por parte de la
tracion y de los profesionales
alud para gue los enfermos de

lgia tengan fa atencidn, el
jocimiento v ia avuda necesaria

para conseguir la mejor calidad de vida
posible,

Con esta ravista dais un gran paso para
fa divulgacién v conocimiento de las
enfermedades de fibromialgia vy
sindrome de fatiga cronica; y, a su vez,

sirve de medio de difusion de los fines
y actividades de vuestra asociacion
Atender a los problemas de una persona
enferma es una responsabilidad de toda
ia sociedad, porgue las circunstancias
gue rodean al enfermo no sélo
repercuten en la persona qgue las sufre,
£ino que fienen consecuencias sobre
s5U entorno mas proximo y se ven
afectados todos los ambitos sociales,
no sélo en el sanitario y en el de
bienestar social, sino también en el
economico, por o gue se reguiere un

tratamiento integral y en el que estén
implicadas las :rnsiiiuc;mcs la sociedad
civil y fos proplos familiares

Nuestra ciudad cuenta -por suerte- con
un ndmero importante de asociaciones
de autgayuda, que como en el caso de
AFIBROVI prestan una importante labor
a favor de familiares y pacientes,

La actitud positiva v la mentalizacion
sen fundamentales para sobrellevar la
fibromiaigia. El avance en eme sentido
dep@m@ de los pequefios .
individuales por parte de los e
personas de su entorno, p |
terapeutas y personal sani itatio. Por
08 animo a todos & seguir con esta fabor
{Contais con todo mi apoyo




Saludos

Como Delegada de Sanidad, quiero
aprovechar la oportunidad gue me
brindan Eugenia y toda la Junta Directiva
de la Asociacion de Fibromialgia de
Villarrobledo, a través de esta revista,
para enviar a todas y todos los afectados
de Fibromialgia y a sus familiares, un
carinoso saludo v un mensaje de
esperanza.

La Fibromialgia es un sindrome crénico
caracterizado por un dolor generalizado,
que en algun caso puede resultar
invalidante,

Es un problema de salud importante,
complejo, de etiologia todavia
desconocida, que afecta mas a las
mujeres gue a los hombres ¥ para el
que todavia no hay criterios comunes
en cuanto al diagnostico y tratamiento,
0 que podria estar originando
diferencias en ol abordaje de estos
pacientes.

En la actualidad se estan produciendo
grandes avances en cuanto al
conocimiento v tratamiento de esta
enfermedad y en ello ha tenido gran
relevancia el papel de las asociaciones
como la vuestra.

Saludo de

Me Jose Parra Jarefio
al

Concejala de Bienestar Soci

Estimados/as ami gos/a
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1acion, a

Saludo de
M® Angeles Lépez Fuster
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El Ministerio de Sanidad ha editado e
resultado de un grupo de trabajo
cientifico, para ordenar el abordaje y
las prestaciones desde el Sistema
Nacional de Salud.

También desde la Comunidad
Autonoma de Casfilla-La Mancha, a
traves del SESCAM y la Direccién
General de Planificacion y Atencion
Sociosanitaria de la Consejeria de
Sanidad, se esta intentando ordenar &l
tratamiento integral de esta enfermedad.

Es necesario mejorar el conocimiento
y la formacién de los Equipos de
Atencion Primaria para poder hacer un
diagnostico precoz ¥ un tratamiento de
la enfermedad, ya que al ser cronica,
esle eslabon tiene una importancia vital.

También es necesario un circuito de
tratamiento hospitalario, con un eguipo
multidisciplinar; Reumatologia,
Psiquiatria, Psicologfa, Rehabilitacién.

- ¥ POr supuesto es necesario el apoyo
psicolégico y social a través de las
k Y )

asociaciones de autoayuda como la
vuesira.

La Unidad de Dolor Crénico Benigno

e Con

creada en el Complejo Hospitalario
Universitario de Albacete, a cuyos
camponentes guiero agradecer el
esfuerzo realizado, sin duda dara en un
tiempo corto buenos resultados.

Esta experiencia podra trasiadarse al
nuevo Hospital de Villarrobledo, gue
tomenzara su andadura en el préximo
afo, para que el tratamiento de jos
afectados pueda ser mas cercano.

Desde estas lineas, quit
AFIBROVI para que si
como hasta ahora,
Asociaciones de |
region; y pido tambien |
de toda la sociedad de
SuU comarca para con
pacientes de Fibromi ;
tengan la mejor calidad de

animar a
bajando
las demas
ovincia vy de la
aboracion
arronledo y
los/as
imilias,
A posible.

Entre todos podemos conseguirlo.
Un saludo,




Saludo de

Eugenia Ramirez Martinez
Presidenta de AFIBROVI

Estimados lectores:

Hace 2 afios nacio AFIBROVI. La ilusién, la constancia yla
creencia de que se podia mejorar la calidad de vida de los
enfermos de Fibromialgia hicieron que un grupo de personas
levaramos a cabo una empresa dificil, pero en la gue nunca
dejamos de creer. Hoy dia, AFIBROVI es una asociacion que
dvanza poco a poco pero constantemente, sin dejar de
progresar. Una asociacién gue estd a la cabeza de las
agrupaciones de la misma indole en toda la region, ofreciendo
un servicio integral y amplio a los afectados por esta cruel
enfermedad. Hemos llegado hasta aqui con mucho esfuerzo
y fatiga, con mucho trabajo y entrega por parte de todos los
que conformamos la asociacion pero, sobre todo, gracias al
apoyo ciudadano y de las instituciones ptiblicas y privadas.

Es inmenso, infinito, el agradecimiento que sentimos hacia
todas aquellas personas que de alguna manera nos han
apoyado y que, ademas, siguen haciéndolo. Amigos, familiares
y conocidos, han colaborado activamente de Una manera u
otra con este proyecto, pero aun mas si cabe, gente
esconocida, ajena que nos ha prestado su apoyo y su animo
3 =

o

para no desfallecer y seguir en la brecha. Personas gue no:
an visto en la television local, que han asistido a nue

jornadas, que han participado en nuestras actividades

idar fondos. A todos vosotros es a guien os ter

> dar gracias que de no ser asi el crecimien
ibilidad de « r cada dia mas y mejor apoy

nosible.

1 parte esta revista. P ]
plicacion no estaria ahora
ue tenemos el deber de
rabajo, de las tltimas noticias
e :
|

. ces relacionadas con la fibromiaigia y fatiga cronica,
010 a quienes padecen la enfermedad. sino a todos los
dadanos de a pie, a los gue nos apoyan y a los gue nunca
oido hablar de esta dolencia. L.uchamos por lograr gue
Iga | niento mas profundo
e lo que supone una enfermedad cronica como ésta, porque
Io asi sera capaz de entender a los que la padecen: solo
podra ofrecer méas respuestas y apoyo

Lu

00

w

cias por vuestro apoyo, vuestr

g Sigamos adelar
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Henar Merino Senovilla
Defensora del Pueblo de Castilla-La Mancha

Una de mis funciones como Defensora
del Pueblo de Castilla-La Mancha es
velar por el cumplimiento de los
derechos fundamentales y las libertades
publicas de los ciudadanos, protegmndo
especialmente los derechos de las
personas mas debiles y desvalidas de
nuestra sociedad.

En este sentido, a nadie se le oculta
gue la enfermedad gs un acompanante
asiduo de la condicion humana, que,
segun sea su gre’io de severidad,
somete a quienes la sufren y a sus
allegados a sitt Jaf“aom,s de vulnerabilidad
y desvalimiento extremos.

De ahi la relevancia que esta Institucion
otorga al Area de Sanidad y, en otro
orden de cosas, la importancia gue s
le da al establecimiento d
los diversos movimientos
de nuestra Comunidad, i
personas en situacion de en edad
como es el caso de quienes padece
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica.

|1

un hecho gue, en flempos menos
n(jama de lo que se piensa, ambas
enfermedades han sido invisibles y hasta
innombrables. Duele pensar en el largo
y, a menudo, infructuoso peregtrinar de
tantos afectados, a la bus gueda de
respuestas precisas a su situacion,
heridos muchos de ellos en su dignidad
como personas, por el hecho de que no
se diese credibilidad a sus dolencias o,
incluso, se les considerase poco Menos
gue como enfermos imaginarios.
Pese a gue la determinacion exacta de
la etiologia y patogenia de ambas
enfermedades siga constituyendo un
gran reto para la ciencia medica,
entiendo que hoy en dia, por fortuna y
a tenor de lo gue manifiestan eminentes
facultativos, disponemos de un acervo

suficientes para poner
bilidad de est
ara gue adquier
1 plena en nuest
e Qa ud.

= 0

a
El

Por ello, guisiera hacerme eco de la
exigencia de normalizacion a todos los
efectos de ambas enfermedades, que
reiteradamente vienen planteando las
asociaciones de & da"ia y afectados.
A este respecto, considero
especialmente destacables sus
demandas de unificacion de las
codificaciones y protocolos, al ebjeto de
facilitar un diagnostico lo mas rapido
que sea posible y un tratamiento y
iento adecuados de los
\.". a;.. :

sociales y laborales
guienes las sufren y pe
familiar.

Tanto la Decl N Universal de los
Derechos H como la
Constitucion Espanola consagran como
derechos fundamentales la dignidad. la
igualdad, la libertad y la intimidad,
derechos cuya cabal scrvancia
considero de capital |r.:portancm un
sistema de atencion sanitaria, rrldmrrwc,
en un pais desarrollado como el nuestio.
Consiguientemente, entiendo gue
avanzar en la mencionada normalizacion
de ambas enfermedades contribuira a
proteger esos derechos fundamentales
de las personas afectadas,
procurandoles una atencion
sociosanitaria plena, sin discriminacion
de ningln tipo y, en definitiva, a
salvaguardar el derecho a la salud, que,

o] {":

ateniendonos a la definicion de la OMS,
no significa sélo ausencia de afecciones
o enfermedades sino un estado de
completo bienestar fisico, mental y
socia

No quisiera terminar estas lineas sin
manifestar mi reconocimiento y

con la ingente y
> desarrollan en todo
r e afectados
@ de Fatiga
acion
ndoles que
umento

ﬂ.

Cr{)m“ *ehu arleu po
de esta nueva revista, dese
se convierta en un buen
para reforzar dicha labor.

spovilla
ueblo

_'l.'.l'l‘




de lo poco gue canocemoa sobre Ia !Iulﬂmia a.

afirmacion, que puede parecer a primera vista una noti
mala o, cuando menos, una pobre noticia, no lo es y voy
tratar de explicar en estas breves lineas las razones por las
que ¢creo glie hay que sentirse opfimista con la actual situacion

En los Uitimos afios, v no estoy hablando de mucho mas
de cuatro o cinco, ha habido importantes avances en t
los aspectos que rodean a esta enfermedad. Hemos pa
de una situacion en ia que el desconocimienio de |a fibro
era patente tanto para los propios pacientes gue |
como para la mayoria de los traaajpdgres -
sociedad o las diferentes administraciones sa
situacion completamente distinia.

Los enfermos de fibromialgia no sabian gué |es esiat
ocurriendo, solo sentian que ellos presentaban una seri
sintomas que les hacia sentirse mal y tener una calida
vida mala en relacion con las personas de su entorno de
mismas caracteristicas. Cuando acudian al sistema sanit
buscando una solucion a su problema y una mejoria en
manifestaciones clinicas se encontraban con un panol
poco consolador. Su primer contacto, el medico de &s
pnmarlq no hallaba datos objetivos para diagnosticar y
ias manifestaciones clinicas gue presentaba por lo
mas irecuente era remitirle a uno o varios especi qn:. g
atencion especializada. Estos, despues de realizar nume

pruebas diagnosticas sin resultado alguno en la mayor

los casos Hegaban la misma cnr*clusmq y termin

que en muchos casos iermmaoaﬂ '*“.r prefm
secundarios que aumentaban el malestar
En esta situacion, el paciente ademas
empezaba a tener problemas con su ent
y laboral con repercusiones importar
aspectos de su vida. La familia 'y
por gué el paciente se encol a tan mal si en re
se habia descubierto ningln dato objetivo gue justificara su
matestar; y cuando el paciente intentaba que se le reconocieran
las dificulfades gue tenia para realizar su trabajo habitual, la
administracion consideraba que no era subsidiario de
determinadas prestaciones ya que no se podia objetivar su
incapacidad funcional.

Solo los pacierteq gue hayan vivido esta situacion y se vean
reflejados en los comentarios anteriores comprenderan lo
maio que era este panorama. Pues bien, como comentaba
al principio, la situacion actual ha cambiado de una manera
sensible en tan solo unos pocos anos.

El personal sanitario, especialmente facultativos de atencion
primaria y muchos espemahstaa conocen ahora mucho mejor
Ia fibromialgia y toda la problematica gue fa rodea. Las fuentes
de su conocimiento han sido las numerosas publicaciones
gue han ido aparsciendo en todo tipo de prensa médica por

Javier Rivera
Médico Reumatdlogo Unidad de Reumatologia |PR Madrid

lo que ahora ya no se puede esgrimir el desconocimiento de
la enfermedad como se ha venido haciendo en numerosas
ocasiones.

Paralelamente, |la investigacion béasica y clinica sobre la
ﬁnfcn‘ialg a se ha ido incrementando como puede verse por
ﬂs numerosos trabajos de investigacion de buena calidad
publicados en los Ultimos afios. Ya no sirve el manido
rgumento empleado anteriormente por algunos colegas de
‘vo no creo en la fibromialgia”, solo tienen gue leer las
caciones cientificas, cefirse a los hallazgos que han ido
nirando numerosos investigadores y empezar a dejar
jestiones de fe para otros aspectos de la vida.
ios de estos Ultimos trabajos de investigacion son ensayos
os con medicamentos y ofras medidas terapeuticas que
bordan el tratamiento de la fibromialgia bajo unas estrictas
ondiciones de calidad metodoldgica gue los hace muy fiables
hora de interpretar los resultados y gue por tanto nos han
r"r-.n'do mejorar e! tratamienio de estos pacientes.
ay Ia sociedad en 30.1ﬁra. también han tomado
: del problema a través de los numerosos reporiajes
O* en los diversos medios de comunicacion. Hoy dia
Iy poca gente gue no haya oido hablar de la

tes administraciones sanitarias han elaborado, o
haciendo en estos momentos, documentos de
50, protocolos de tratamiento, p%anes estrategicos de
icion a estos pacientes e, incluso, se ha pasado a

onsiderar la investigacion en fibromialgia como un area
pr.o{uarsa en los planes del Fondo de Investigaciones Sanitarias
del Ministerio de Sanidad.

Por Uitimo, hay que hacer un comentario sobre la contribucion
tan decisiva que el amplio movimiento asociacionista surgido
en nuestro pais entorno a la fibromialgia ha tenido para sacar
a la luz toda la problematica que rodea a esta enfermedad.
En mi opinién, este movimiento debe seguir adelante con sus
aspiraciones dentro de un marce lo mas ajustado posible a
la realidad de nuestro entorno, tratando de conseguir la mejor
atencion sanitaria basada siempre en la mejor evidencia
cientifica disponible en ese momento y huyendo siempre de
aguellos tedricos tratamientos gue no hayan sido capaces de
demostrar su eficacia en la mejoria y manejo de estos
pacientes.

Todos estos logros se han conseguido en los dltimos anos
y el mas importante de todos ellos ha sido sin duda colocar
a la fibromialgia a la altura de cualquier otra enfermedad, ni
més ni menos. Aungue todavia nos queda mucho por saber
sobre el origen y los mecanismos que actlian para producir
la fibromialgia, creo gue nos encontramos ya en un buen
punto de partida v la direccion a seguir esta también bastante
clara por lo que hay que sentirse optimista con el panorama
futuro a corto plazo de la fibromialgia.

Madrid, Abril de 2006




Estimados/as Amigos/as;

Me pide vuestra Presidenta (que por
cierto, vaya Presidenta) que con motivo
del proximo lanzamiento de vuestra
revista, escriba algo en ella como
representante de los Farmacéuticos de
Albacete.

Realmente la cuestion es dificil porque,
seglin parece la Fibromialgia y las
personas que la padeceis “no existen”,
Y... ¢c6mo escribir sobre algo que no
existe?

La relacién de este Colegio de
Farmacéuticos con AFIBROVI comenzé
hace aproximadamente un afo, cuando
Eugenia se presentd en el Colegio de
Farmaceuticos desanimada, triste y con
muchos problemas relacionados con la
asociacion que preside, AFIBROVI, y mas
concretamente con la organizacion de
unas Jornadas Provinciales sobre
Fibromialgia. Empecé en ese momento
a comprender vuestra enfermedad y por

Dr. Martorell Martorell.
Reumatologo

Para la enferma de Fibromialgia ( FM),
se puede pensar en el dolor, en el
agotamiento fisico, la perdida de fuerza
© en fos vertigos.

Lo gue mas hiere los sentimientos a los
pacientes es que el familiar mas
allegado, ya sea la madre, el esposo,
los hijos y en general toda la familia y
amistades no la creen y piensan que
hace comedia.

Sus allegados saben qgue los anélisis y
todas las pruebas de imagen salen
normales, lo que apoya el “ No tiene
nada “. Ello es falso.

En cuanto se queda en cama una
manana, le espetan con un “va, no
exageres de estar tanto en cama”,
cuando la paciente es incapaz, quizas,
ni de sentarse en la cama,

Si al dia siguiente siente una ligera
mejoria y se levanta de la cama. “; Ves?,
ayer pudiste hacer lo mismo”.

Si la paciente comenta * Que cansada
estoy ", Ia hija contesta: "jMadre! Que
pesada que eres " 0 “...exagerada...”

Si pide a su marido hacer un paseito
porgue aquel dia puede. El marido

R .

Eduardo Giménez Benitez

Presidente del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Albacete

supuesto a vosotros (mayoritariamente a
vosotras) y a vuestras familias,

Esas Jornadas sobre Fibromialgia, en las
gue participamos los Farmaceéuticos de
Albacete, me sirvieron para conoceros
personalmente, tanto a vosotros como a
algunos miembros de vuestras familias.

Alli comprendi los problemas que sufris,
esos dolores, esos 11 puntos de dolor
que son necesarios para declararos
fibromialgicos, ... Pero a veces, duelen
mas otras cosas como la incomprension
en vuestros trabajos, en vuestras parejas
y familias y sobretodo, la incomprensién
social, tanto sanitaria como administrativa.
Todo esto vi gque os dolia y mucho,

Desgraciadamente, tenemos pocos
medicamentos en la Farmacia dedicados
a la Fibromialgia, pero para lo que no
tenemos ninguno es para la
incomprension, el desprecio y la negacion.
Aunque guizas me equivogque, si tehemos
uno, gue es el que os di; os escuchs, os

iESTO Si, QUE DUELE!

contesta: "Hoy no. Tengo que ir a tal
sitio " o bien * voy al fatbol *.

El colmo llega cuando coincide con
alguien gue le dice con aire de
suficiencia. * Pero, si Vd no tiene nada”.

Asi la paciente se va aislando del resto
de los humanos de su entorno y se le
suele asociar una depresion, ansiedad,
o lo gue sea, Naturaimente se la manda
a un psiquiatra.

Cuando la pacienie se decide a tratarse
adecuadamente, se le critica: * Yo no
tomaria tantas pastillas, que en el mejor
de los casos no te haran nada, si es
que no te perjudican. Ademas, son
caras’.

También alguien, al saber que toma
antibidtico le suelta: "jQue barbaridad!
¢, No sabes gue tanto antibiotico es tan
peligroso 7. Ademas, cundo lo necesites,
no te hara nada”. Estas dos uftimas
frases ayudan a desmoralizar a la
paciente y por colmo ambas son
totalmente falsas.

Tengo mas de 35 anos de experiencia
en tratamientos largos con antibidticos
Yy sé gue una tanda continua de
antibidtico seguida sin parar, cambiando

comprendi y os ayude. Es cierto que hoy
por hoy la Fibromialgia no se cura, pero
también es cierto que es mas llevadera
cuando hay un poco de carifio.

Desde este cariiio, 0os animo a seguir
reivindicando vuestros derechos. Espero
que esta nueva revista sea otro arma con
la que podais luchar, en la que podais
libremente expresar vuestras ideas y que
sean recogidas por “quien corresponda”.
Por dltimo quisiera felicitar a vuestra
Presidenta, Eugenia Ramirez, por la gran
labor que esta realizando al frente de
AFIBROVI y saludaros a todos vosotros,
a la vez que animaros a gue sigais
luchando por el reconocimiento de vuestra
enfermedad.

Los Farmacéuticos en poco os podemos
ayudar pero, para aquello gue esté en
nuestras manos, os decimos que aqui
estamos,

Un abrazo,

el antibictico cada mes v bien llevada,
no solo no es peligrosa, sino gue es
sumamente eficaz conira las infecciones
cronicas. Estas no se curan de otro
modo. Ademas en contra del » "Cuando
lo necesites no te hara nada’.

Escojo un caso enire numerosos
similares porque la paciente tomd
antibidtico seguido durante cuatro afos,
repito cuatro anos. Un afio largo
después de haberlos parado, un dia su
esposo vino del irabajo con unas
anginas agudas. Aguslla noche é| se
las pego a su esposa y paciente. Por
comodidad se les dio a ambos el mismo
antibictico. Evolucionaron igual, tomaron
los mismes dias el mismo niimero de
pastillas de antibitico y se curaron
ambos a la vez v pararon el antibidtico
a la misma hora y dia. Nadie recayo
después.

Esta forma de espetar a la paciente le
pone |la moral por los suelos. Lo que
suma a la incapacidad gue le causa la
propia FM. La paciente, si puede,
esconde sus sufrimientos a sus
allegados.

Reciban un cordial saludo.




Trascendencia de las Asociaciones en la Vida _
de los Afectados por Enfermedades Reumaticas y su Entorno

Benito Duran Sanchez

Vicepresidente de la Liga Reumatologica Catalana

No descubrimos nada nuevo si
afirmamos que nos encontramos en un
mundo en profunda transformacion, el
consumo, la innovacion tecnologica,
los nuevos medios de comunicacion, y
los nueves habitos de la juventud...,
soh ejemplos de la evolucion social gue
nos empuja, provocando nuevas
necesidades y una multitud de
carencias, que a su vez producen
modificaciones profundas en los valores
de la sociedad.

Los procesos de cambio social ne son
siempre acompasados y armonicas, con
frecuencia producen desigualdades, e
incluso injusticias colectivas, como
pueden ser la pobreza, la marginacion
por enfermedad ¢ discapacidad, el
alcoholismo, las dependencias, eic.
Estamos hablando de la sociedad como
ente vivo y dinamico con capacidad de
responder o reaccionar para compensar
o paliar los efectos negativos de su
propia evolucion.

Las organizaciones sin dnimo de lucro
son un buen ejemplo de reaccion social,
capaces de organizar a la sociedad civil
de manera esponténea para trabajar
por la igualdad, el bienestar y la justicia
social, revindicando los derechos y
fomentando la cooperacion y la
solidaridad de las personas afeciadas
por estos procesos sociales.

Las personas afectadas por
ENFERMEDADES REUMATICAS
pertenecen a uno de los colectivos
desfavorecidos por los grandes cambios
sociales. Padecen una patologia crénica
y ello compromete su calidad de vida.
La calidad de vida es el resultado de fa
simbiosis entre diferentes parcelas
vitales: la personal, la familiar, la laboral,
la social, etc.

El trastorno del equilibrioc emocienal,
derivado de un proceso reumatico,
produce frecuentemente alteraciones
importantes en las actividades sociales,
causadas por el dolor, la fatiga, la
pérdida de movilidad y la degradacidon
articular, entre otros muchos sintomas
que a menudo, nos conducen hacia el
aislamiento, con sentimientos de miedo,
de impotencia y frustracion.

El colectivo de personas afectadas de
enfermedades reumaticas, como otros
muchos colectives, se han organizado
en asociaciones sin animo de lucro para
buscar respuestas a las demandas que
genera esta patologia, con la finalidad
social de mejorar la calidad de vida de
las personas con enfermedades

reumaticas, y afirmo que la finalidad
esta dirigida a todas las personas, no
exclusivamente a sus socios. Una
asociacion de pacientes en general,
tiene o debe tener como objetivo la
mejora de la situacion personal y social,
aungue las propias limitaciones
restrinjan nuestro campo
de actuacion a las areas
mas urgentes de la Salud
y el bienestar social.

Pertenecer a una
asociacion de salud
ofrece la oportunidad de
participar en un proyecto
social que debe estar
basado en dos grandes
vertientes:

La primera consiste en
generar los recursos,
habilidades y estrategias
encaminadas a mejorar
la situacion personal de
sus socios sin esperar a
gue la administracion lo
facilite, asi ser miembro
de una asociacion es una
manera de ampliar las redes sociales y
de promover las estrategias de soporie
social en general, como el
acompafamiento, la acogida o los
grupos de apoyo y de ayuda mutua
(G.A.M.), la participacion en las
actividades programadas (terapeuticas
y ludicas) adaptadas a la realidad de
las personas afectadas (conferencias,
baile, yoga, taller de relajacion, taller de
memoria, dibujo y pintura...)

La segunda en Establecer relaciones
de colaboracion, participacion y
reivindicacion con las administraciones
publicas y privadas para hacer llegar
las necesidades, proyectos Yy
aspiraciones del colective en materia
de salud, soporie y ayuda social, que
produzcan cambios en la manera de
legistar y administrar los recursos
sociales del estado.

Sobran razones para afirmar que las
asociaciones son lugares idéneos para
promover relaciones sociales gue
debieran ser conocidas y reconocidas,
promovidas y ofrecidas por las
administraciones y por los profesionales
sanitarios, para gue aguellas personas
que padecen esia patologia cronica, y
stis familias, puedan beneficiarse de las
ventajas de formar parte de alguna
asociacion, a la que debieran ser
derivados por aquellos. fomentando de
esta manera el asociacionismo.

Toda persona, en funcion de sus
necesidades y de sus recursos, deberia
contar con el apoyo suficiente que le
ayude a potenciar sus capacidades,
para hacer frente a las limitaciones gue
conlleva la enfermedad. Este apoyo, en
las asociaciones, se puede ofrecer tanto

por parte de los diversos profesionales,
como por los propios afectados gue
prestan su ayuda de maneta voluntaria.

Las esirategias de apoyo social en
general producen unos beneficios en
términos de salud de bajo coste perque
las fuerzas que las mueven estan
practicamente basadas en el
compromisc y en el voluntariado.

El potencial de |la ayuda entre iguales
es, sin duda, muy importante. La
persona que llega a una asociacion se
encuentra a otras que hablan su mismo
lenguaje, que estan pasando por la
misma experiencia, que han podido
enconirar estrategias para mejorar su
calidad de vida. Este apoyo entre los
propios afectados s un recurso gue no
pueden ofrecer ni los profesionales
sociosanitarios ni fa administracion. En
definitiva, una asociacion de salud tiene
como uno de sus principales objetivos
el poder aprovechar la experiencia y el
aprendizaje de mucha gente que ha
superado con dignidad situaciones
dificiles para ponerle al servicio de ottas
personas afectadas de forma generosa
y desinteresada.
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El Futuro de la Fibromialgia

Eugenio Serna Alcaniz
Psiquiatra y Médico de Familia (Albacete)

Cuando Eugenia me pidio un articulo
sobre la enfermedad, dudé si escribir
como medico de Familia o como
Psiquiatra; pero al final he decidido
hablar sobre el futuro y los posibles
tratamientos.

A mitad de l!a década de los 90 me
empezaron a llegar enfermos
diagnosticados de fibromialgia por
reumatologos, para tratar la ansiedad
y/o depresion. Empecé a buscar
bibliografia sin encontrar a penas nada,
hasta gue poco a poco fui coneciendo
la enfermedad.

Desde el principio pense gue era una
enfermedad neurcendocrina por la
alteracion que habia en la serotonina a
nivel cerebral y también en la hormona
de crecimiento, en la funcion tiroidea e
incluso en el eje hipofisaric-suprarrenal.

Doctor D. Javier Paulino Tévar

D. Javier Paulino Tevar
Jefe del servicio de Reumatologia del Hospital
Provincial de Ciudad Real

Dirigirme a una asociacion de pacientes
reumaticos, en este caso de Fibromialgia
de Villarrobledo, es al menos doble
satisfaccion, la primera poder exponer
una vez mas el respeto y la admiracion
gue siempre me producen las personas
gue se involucran en estas tareas, en
un acto evidente de solidaridad y
generosidad y en segundo lugar la
satisfaccion personal de que consideren
gue puedo aporiar algo positivo.

Creo gue después de tantos anos de
lucha desde la Fibromialgia se han
conseguido avances evidentes,
importantes, impensables dirfa yo,
cuando se compara con la situacion de
no hace tanto tiempo.

Es un avance cuantitativo y cualitativo
en la dignificacion del paciente con
Fibromialgia, desde una actitud mas
positiva por falta de los sanitarios y de
ia administracion. No merece la pena
entrar en detalle de lo conseguido

Pero con el paso del tiempo,
apoyandome en la medicina basada en
la evidencia, pensé en una posible
alteracion de la noradrenalina, otro
neurotransmisor como la serotonina,
como anuncié por vez primera en la
conferencia de la asociacion AFIBROVI
en Junio del 2004.

Poco después el Dr. Martinez Lavin, ya
ha demostrado una alteracion del
sistema simpatico y parasimpética
{noradrenalina).

Sobre estas bases, es predecible que
el futuro de Fibromialgia sera bueno,
pues cada dia conocemos mas cosas,
sobre todo n la etiologia o causa de la
enfermedad y ademas estan
apareciendo nuevos medicamentos gue
estan en Fase Il o IV y pronto tendran
ia indicacion en la Fibromialgia, como
la Pregabalina y la Duloxatina. ¢Quién

cuando a los protagonistas de esia
historia, no voy a contarle de que va el
Quijote a D.Miguel de Cervantes. Pero
si es bueno reconocer que los avances
conseguidos, se han logrado por la
lucha, entusiasmo y perseverancia de
los pacientes y sus representantes.

Pero ahora estamos ante otros peldanos
en los que el paciente, el citidadano con
la enfermedad gue sea va a tener la
posibilidad de avanzar en el
protagonismo sobre su salud, hacer
valorar un punto de vista como primer
e indiscutible interesado en las
decisiones administrativas vy
asistericiales que repercuten el derecho
méas fundamental v democratico, un
bienestar fisico y emocional.

Actualmente se ha iniciado desde la
consejeria de Sanidad de nuestra
comunidad, los contactos para
garantizar la participacion ciudadana en
el Sistema Sanitarioc de Castilla-La

tratara la Fibromialgia? Esta pregunta
gue nos hacemos y creo gue variara,
pues en realidad no es una enfermedad
reumatica y creo que debera ser un
equipo donde, dirigidos por un
especialista en Medicina Interna,
intervengamos neurdlogos, psicologos,
psiquiatras, reumatdlogos, endocrinos
y mas especialistas, pero sobre todo se
precisara el apoye del medico de
Familia, que al final entendera la
enfermedad, sobre todo la ayuda familiar
y la comprension de ésta y de la
sociedad.

Tal vez sea muy optimista, pero cada
dia se investiga mas y no nos tendremos
gue apoyarl en la medicina basada en
la evidencia, como hacemos muchos
médicos provincianos, sin poder tener
acceso a la investigacion.

Mancha para lograr ofro objetivo general,
mejorar el Servicio de Salud patenciando
su orientacion a las necesidades de la
poblacién.

Es sin duda un momento histdrico que
no podemos desaprovechar tanto
pacientes y usuarios en general, como
sanitarios y administracion, al menos
los gue creemos en esta opcion.

Hay gue dar una imagen real de unidad,
de ser capaz de ofrecer interlocutores
validos para su formacion, experiencia
y transparencia que realmente tengan
detras un apoyo firme de sus
representados. Es una labor que a todos
nos concierne y que no podemos dejar
pasar, porque tengo la seguridad de
gue en todos los niveles hay mas gente
gue cree gue no va a ser posible. Es un
reto ;No?
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Contra el Silencio
Manuela de Madre Ortega
Vicepresidenta del PSC (Barcelona)

Autora del libro Vitalidad Crénica. Convivir con la fribromialgia

Desde gue hice publico que sufro fibromialgia y un
grado leve de fatiga cronica, con mucha frecuencia
me preguntan gue es lo peor de estas enfermedades:
,El dolor? ; El cansancio? Sin duda ambas cosas,
pero tambien hay gue tener
en cuenta la
incomprension, fruto de la
falta de informacion v del
silencio que hay alrededor
de nuestra patologia. En
el fondo esto es lo gue mas
duele, pergue nos hace
sentir culpables e incluso
llegamos a dudar de la
enfermedad que nos
martiriza. Necesitamos
sentirnos entendidos,
respetados y queridos (en
esto no nos diferenciamos
del resto de Ios enfermes,
en cambio, si nos
diferenciamos en lo gue se
refiere a la incomprension,
ya que son enfermedades
poco visibles dificiles de
demostrar).

Por eso para mi siempre es motive de alegria la
aparicion de nuevas publicaciones, como ésta, gue
dan a conocer nuestra realidad. Son un instrumento
imprescindible para gue los gue nos rodean puedan
saber cOmo nos sentimos, y como nos pueden facilitar
la vida con gestos sencillos. De la misma manera,
revistas como la que estais leyendo contribuyen a
hacernos saber que no estamos solos o solas, gue
hay muchas personas que ya han aprendido a convivir
con la fibromialgia y la fatiga cronica.

Tambien me alegra saber de los avances que se
producen en nuestras instituciones y gue contribuyen
a mejorar el tratamiento de las personas afectadas
de estas enfermedades. Uno de los avances mas
importantes se produjo en mayo del afio pasado,
cuando se aprobg, con el voto favorable de todos
los grupos parlamentarios, una proposicion ne de
ley en la que se insta a las Comunidades Autdonomas
a considerar prioritaria, en lo proximos afos, la
investigacion de las causas, los sinlomas y el
tratamiento de la fibromialgia y el sindrome de fatiga
cronica. A su vez, los departamentos de Sanidad

tendran que impulsar medidas para mejorar la

atencion de los enfermos con la elaboracion de

protocolos de evaluacion de las incapacidades gue

estas enfermedades puedan provocar en el desarrollo
de las profesiones de las personas
afectadas.

En esta iniciativa es un paso muy

impaortante para el reconocimiento
de estas enfermedades, y sus
consecuencias, para la comunidad
cientifica, la administracion y el
entorno laboral, social y familiar
de los afectados.

Los médicos atin no saben como
curarnos, pero si como podemos
mejorar nuestra calidad de vida.
Reposo, ejercicio, tranquilidad,
alimentacion equilibrada,
balneoterapia...la lista de
consejos es larga. Para mi, fue
ponerme pequefos relos
cotidianos gue podia ir superando
dia a dia, de manera que recuperé
el placer por las cosas sencillas, que casi habfa
olvidado. A partir de ese momento, pude ir
acostumbrandome a estas dolencias. Reconozco

- que no siempre es facil: no es lo mismo afrontar la

fibromialgia trabajando en una oficina gue afrontando
atendiendo a la clientela en un mercado, por poner
sélo dos ejemplos. |Pero vale la pena intentarlo!

Un abrazo.
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Nuevas Visiones para una Vetusta Incomprendida

Antonio Ponce Vargas

Presidente de Liga Reumatoldgica Andaluza (LIRA)
Medico Adjunto de Servicio de Reumatologia.
Hospital Regional Universitario Carlos Haya de Malaga

Hace pocos dias escuché en un
telediario un congreso de sociologos
llamar la atencion sobre el creciente
aumento gue se esta experimentando
del dolor y el cansancio en la poblacion.
Calificaban de “epidemia” la incidencia
de dolor y cansancioc en nuestra
sociedad. Para los medicos gue
atendemos la patologia del aparato
locomotor, entre los cuales incluyo a los
medicos de Atencion Primaria, la
fibromialgia (FM) es una enfermedad
cada vez mas conocida y a la vez
incomprendida. La enfermedad
comienza a ser epidémica superando
incluso a los procesos degenerativos,
afecta a personas jovenes provocando
mayor discapacidad gue otras
enfermedades reumaticas de base mas
objetivable. Esta enfermedad, disminuye
la calidad de vida de auien la padece
guedando una vida empobrecida para
la paciente, su familia y las personas
que la :(,deaw (1). Esta afectacion es
independiente del sexo, la edad, el nivel
de estudios y la presencia de
comorbilidad. Y no parece que esto se
deba al dolor per se, dado que los
pacientes con dolor crénico gue no
cumplen los criterios para el diagnostico
de FM, tienen mejor calidad de vida y
menor discapacidad laboral en
comparacion con los diagnosticados de
FM (2). Esta enfermedad genera
incomprension en el entorno familiar y
social del paciente vy, frecuentemente
Lc_m‘mo'w \—m g Mn tario. Estas
{ S 1de la

or elle, que este a o gue hoy
solicitan, me parece pertinente,
esando mi vision personal del
problema. Las fibromialgicas son
pacientes con las que tendremos cada
n ma',e' re rtacir} y ante ias que
cisiones propias,
omprension.

que ';S enc J{e:fi.-“.itiva el objetivo
rofesion.

La fibromialgia es un sindrome que se
caracteriza por dolor musculoesguelético
difuso, cronico, de origen no articular,
de mas de tres meses de duracion, junto
con la objetivacion de unos
puntos dolorosos en unas
areas anatomicas especificas.
Se acompana habitualmente
de sueno no reparador,
cansancio generalizado y
rigidez matutina. La
enfermedad es mas frecuente
en mujeres, y puede afectar
a la poblacion infantil y juvenil.
En 1990 el Americam College
of Rheumatology publica los
criterios de clasificacion para
la enfermedad (3). La
prevaiencia de este sindrome
clinico varia segun la
poblacion estudiada. Se
estima una prevalencia del 2%
en la poblacion general
norteamericana. En nuestro
pais el estudio EPISER (4),
objetivé una prevalencia en la
poblacion espanola mayor de
>G anos de 2,37% (IC 95%:
,53-3,21). Por extrapolacion
ai padron de 1999, se calcula
que alrededor de 700.000
personas mayores de 20 anos
tienen FM en nuestro pais. Por cada
hombre afectado existen 20 mujeres, la
prevalencia es mayor en la edad laboral,
yun 11,5 % de esta ch‘acié rpci‘ae
compensacior S _por
incapaci gasto mr::tario
en estos pac |tF S es FTidvz ) que otros
paci ientes con sindrome doloroso
Gronico,

Es,tL sin if\..u! e ge.r*e'a fuf.Lruvarsea

De h-echc ch'wnc:s inv mzr,.rs hqr,
argumentado r_ue la enfermedad * ‘no
existe” como Waad mec‘ Ld m

tenemos el
testimonio diario en ”ueqfrea consulias
de muchas pacientes con estos
sintomas. La miseria de la fibromialgia,
no se puede minimizar por el hecho de

Q‘!E\\JG Sr.e

gue no conozcamos sus causas vy, el
manejo del dolor en el paciente deberia
ser nuestro principal objetivo. Es irdnico
que millones de pacienies hayan

aprendido ignificado de hallazgos
mpo que muchos da
amos debatiendo si la
dad existe. Debemos a nuesiros
pacienies m a’c aue un saludable
escepticismo. El tratamiento de la FM
reguiere ‘.|m1pr* y dedicacion y es por
ello que "en algunos bientes médicos
son vistos como pacientes m olestos".
Considero, que el paciente con FM tiene
el mismo derecho que cualguier otro a
ser atendido y escuchado.




Articulos de Interés

Es frecuente considerar que los
sintomas en la FM tienen una base
psiquica (ansiedad-depresion), pero en
la gran mayoria de los casos la ansiedad
y depresion son la consecuencia del
dolor crénico. La batalla personal que
algunos pacientes llevan a cabo para
ser comprendidos en su entorno familiar,
social y sanitario, provoca estrés y
frustracion. En estas circunstancias lo
raro seria que no provocase depresion,
Sabemos que una enfermedad como el
céancer puede precipitar una depresion,
pero a nadie se le ocurriria decir que el
cancer es un trastorno psicoldgico. Los
pacientes depresivas por lo general
responden bien al tratamiento
antidepresivo, sin embargo, los
pacientes con FM continuan
presentando dolor y fatiga cuando
administramos los mismos. Esta
controversia es debida al dualismo
mente-cuerpo presente en nuestro
pensamiento occidental introducido por
Platon, y reforzado por Descartes.
Segun esta corriente de pensamiento,
las enfermedades del cuerpo se
consideran reales y las del alma no. Los
médicos recibimos una formacion para
diagnosticar y tratar las enfermedades
fisicas y objetivables, y en los pacientes
con FM no se llegan a objetivar signos,
pruebas biologicas o de imagen gue
justifiguen el dolor y el cansancio que
argumentan. Quizas nuevas tecnicas
de imagen o de laboratorio pongan de
manifiesto el origen de la FM. Pero
nosotros los clinicos deberiamos
entender que el modelo medico de
causa-efecto especifice no puede
aplicarse a desordenes como FM.
Aungue en estos Ultimos 15 afios la
literatura biomeédica ha sido profusa en
este tema, su etiologia y patofisiologia

contintian siendo escasamente
conocidas. Se han evidenciado en la
FM diversas alteraciones
neurofisiolégicas (alteracion en las
aminas bidgenas que intervienen en el
dolor: Adrenalina, noradrenalina,
serotonina y sustancia P),
endocrinologicas (disregulacion del eje
hipotalamo-hipofisario-suprarrenal)
inmunomoduladoras (disminucién factor
de crecimiento insuline-like,
somatomedina-C, eic.) y en la calidad
del suefio. Todas ellas de relevancia

aluin incierta pero, que sugieren se trata

de un trastorno en la modulacion del
doler que ocasiona una disminucion del
dintel de percepcion nociceptivo y por
tanto hipersensibilidad dolorosa.

No obstante, si consideramos que los
estados de salud y enfermedad estan
influenciados por la interaccién de
factores bioldgicos, psicologicos y
sociolégicos, no conozco parcela de la
Medicina que se ajuste mejor al modelo

biopsicosocial de enfermedad cronica

de Engels. que la fibromialgia. La
mayoria de las investigaciones iniciales
sobre la FM fueron enfocadas desde
una perspectiva casi exclusivamente
biomédica: Por ejemplo, si los musculos
duelen es que el problema reside en los
musculos; o si existen alteraciones del
suefo es gue estas alteraciones originan
las mialgias. La mayoria de estas
investigaciones han arrojado mas “pistas
falsas” gue verdaderos conocimientos,
como se ha puesto de manifiesto en
revisiones recientes (5-6). Variables
biclégicas, cognitivo-conductuales,
ambientales y socioculturales operan e
interactan en las experiencias de dolor
crénico fibromialgico y constituyen el
cuerpo conceptualizador més actual en

la patogenia de la fibromialgia. Esta
perspectiva biopsicosocial, considera
que la sintomatologia en la fibromialgia
es una consecuencia del estrés
psicologico que condiciona la alteracion
de varios ejes de la respuesta al estrés
(eje hipotalamo-hipofisario-suprarrenal,
aminas bidgenas, interleuguinas,
citocinas, etc.) (7-8),

Estrés gue todos padecemos, en mayor
o menor cuantia, diferente
susceptibilidad a padecerlo y distinta
capacidad de afrontamiento. El estrés
puede llegar a trastocar toda la fina red
neurohormonal gue controla el dolor, el
cansancio y la actividad fisica.
lgual que nuestros antepasados en las
cavernas eran fragiles frente a los
animales depredadores y las
circunstancias medio-ambientales, en
la sociedad actual somos fragiles frente
a los malos tratos o abuscs en la
infancia, problemas econémicos, el
trafico denso, la frustracion en el trabajo
y, las multiples disputas diarias. Los
mismos sistemas neuroendocrinos y
mecanismos gue reguian el dolor y
protegen al hombre desde el inicio de
los tiempos - estan codificados
genéticamente - frente al estrés agudo,
pueden ser maladapiativos frente al
estrés cronico que sufrimos en nuestros
dias. El disbalance de estos ejes
neuroendoctinologicos e inmunologicos
conduce a determinadas personas
psicolégica y fisiologicamente
vulnerables a manifestar los sintomas
del sindrome fibromialgico. Esta
concepcion es ciertamente relevante y
‘constituye un elemento clave de cara
al tratamiento.
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FIBROMIALGIA Y .
SINDROME DE FATIGA CRONICA:
Abordaje Psicologico

José Antonio Bonillo Fernandez
Psicologo de AFIBROVI

La FM (Fibromialgia) y el SFC (Sindrome
de Fatiga Cronica) son enfermedades
cronicas que hoy en dia, por desgracia,
no tienen un tratamiento que logre su
curacion definitiva. Ademas, son
enfermedades que no solo afectan a la
dimensién fisica de la persona, sino
también a la psicologica, a la social y a
la laboral, De esta manera la FM y el
SFC limitan, incapacitan y empeoran la
calidad de vida de guien las padece.
Asi, el apoyo psicolégico ha resultado
de vital importancia para muchos
enfermos con FM y SFC (al igual que
ocurre con otros enfermos cronicos ).
Y este trabajo del psicologo siempre se
abordard desde una perspectiva
multidisplinar, trabajando en equipo junto
a médicos, fisioterapeutas o ierapeutas
ocupacionales entre otros.

Los problemas que el psicologo debe
abordar con este tipo de enfermos son
numerosos y de distinta gravedad. Los
mas comunes son los siguientes:

-Ansiedad
-Esfrés

-Exceso de tension muscular (han de
aprender a relajarse)

-Depresion, distimia y tristeza
generalizada.

-Preccupaciones constanies ¥y
recurrentes hacia la FM y el SFC.

-Pensamientos negativos (victimismo,
negativismo y catastrofismo muy
frecuentes)

-Actividades diarias poco programadas
o mal adaptadas a sus limitaciones.

-Problemas de suefio (insomnio,
despertares continuos, ansiedad ante
el suefio,...)

_-Fiel‘aci_o'ne-s sexuales escasas o
inexistentes

-Problemas cognitivos (falta de
concentracién, atencién y memoria)

-Aislamiento social {se rompen los lazos
con la familia y amigos)

El tratamiento ha de ser individualizado
(del abordaje grupal luego hablaremos),
adaptado a las caracteristicas y
limitaciones de cada paciente. Lo
primero y principal para la persona es

aceptar la enfermedad y sus
limitaciones, y por supuesto saber si el
enfermo esta receptivo y motivado ante
el apoyo psicolgico gue va a recibir.

Los recursos de los que dispone el
psicologo para trabajar con este tipo de
enfermos son la Psicologia Clinica
(Cognitivo-Conductual) y |a Psicologia
de la Salud. En los casos donde el
enfermo esté sufriendo algtn trastormno
psicolégico derivado de padecer FM y
SFC (depresion, distimia, trastorno de
ansiedad generalizado, ataques de
panico, estrés,...) se aplicaran técnicas
cognitivas-conductuales,
fundamentalmente, y herramientas de
la Psicologia de la Salud (promocion de
una vida saludable, modificacion de
habitos insanos como fumar,
automedicarse, sobreesfuerzos fisicos,
etc.). En los casos en los que la persona
plante cara a su enfermedad de una
forma activa y constructiva, tenga
estrategias de afrontamiento eficaces y
adaptativas y sepa convivir con su
problema es suficiente un seguimiento
basado en la promocion de una vida
saludable y la aplicacién de algunas
herramientas cognitivas-conductuales
basicas (relajacion, programacion de
actividades gratificantes, etc ).

Y es en este momento del irabajo
individualizado con los enfermos donde
se detectan los problemas a trabajar en
grupo. Este trabajo es mas de corte
educativo y orientador que terapéutico,
aunque al intercambiar expetriencias y
sentirse parte de un grupo con tus
mismos problemas ya hay una funcion
terapéutica evidente, Estas sesiones de
grupo van enfocadas hacia temas de
interés comtin para todos los enfermos
tales como rehabilitacién cognitiva {
memoria, concentracion y atencion),
desarrollo de la asertividad (capacidad
imprescindible para afrontar de forma
eficaz estas enfermedades),
fortalecimiento de la autoestima,
técnicas de relajacion e informacion y
asesoramiento acerca de la enfermedad
y sus ultimos avances.

Otro campo a trabajar y que considero
vital para estos enfermos es la
mediacion y asesoramiento con sus
tamilias. Desde agui animo a quien esté
leyendo estas lineas a que participe de

forma activa en el tratamiento de su
familiar informéndose y estando en
contacto con los profesionales gue
ayudan a mejorar la calidad de vida de
su madre, pareja, hijo/a, etc. Conocer
la enfermedad e implicarse en el
tratamiento del enfermo puede ayudar
a aliviar esa sensacion de desconcierto,
incomprension y marginacion que
sufren los enfermos de FM y SFC. La
colaboracion y el apoyo de los familiares
de estos enfermos hacen mucho mas
llevaderas a estas dos “compafieras de
viaje”, repercutiendo de forma muy
positiva no sélo en la vida del enfermo,
sino también en la dinamica familiar
gix:;éhas veces alterada por la FM y el

Ne quisiera acabar mi aportacion a esta
revista sin manifestar mi sentida
admiracion ante este grupo de mujeres
que luchan, trabajan y difunden unas
enfermedades tachadas muchas veces
con calificativos poco o nada
afortunados. E! trabajo asociativo de
Afibrovi no hecho nada mads que
comenzar. Todavia queda mucho por
hacer, por lo gue esperamos el apoyo
y comprension de todo aguel que cree
que ¢l asociacionismo es un pilar basico
de una sociedad dinamica y moderna
que aspira a colmar las necesidades e
inguietudes de un pueblo, el castellano-
manchego, que es ejemplo de
solidaridad y apoyo a los mas
necesitados. Villarrobledo es un
referente regional a nivel asociativo.

Que cunda el ejemplo.
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Incapacidad Lal
La Fibromia
Esther Vich del Préstamo
Abogado (C. Real)

Cuando hablamos de incapacidades
laborales, nos estamos refiriendo a
aguellas situaciones gue fienen su
arigen en alguna enfermedad o
patologia previsiblemente permanente
0 al menos cuya posibilidad de curacion
S€ prevee como incierta a largo plazo.
Dichas patologias deben entenderse en
sentido amplio, comprendiendo las
enfermedades de caracter fisico.
psiquico o sensorial.

Sin embargo, no todas las
enfermedades de caracter permanente
llevan consigo subsidiariamente una
posibilidad de incapacidad. Su campo
se cifie exclusivamente a aquellas
patologias gue tienen una relacién
directa con el trabajo, y mas aun. con
&l rendimiento laboral, en términos claro
esta, de rentabilidad empresarial.

Dentro de nuestro marco legal, las
situaciones de incapacidad declaradas
estan pensadas para aguellas personas
que estando en edad de trabajar, o bien
Se encuentran parcialmente limitados
para desenvolverse con normalidad en
Su trabajo, o bien no pueden
desempefiar las tareas fundamentales
de su oficio o de cualguier otro con un
minime de dignidad y eficacia, ycon la
necesaria profesionalidad que exija el
puesto de trabajo. Estas declaraciones
de incapacidad permanente, se traducen
en una ayuda econtdmica al invalido, a
modo de rentas sustitutivas del salario
que en definitiva dejan de percibir.

Por otro lado, en los procesos de
incapacidad al tener como causa una

enfermedad o lesion gue afecta a la
salud, hacen necesaria la intervencién
del especialista médico gue sirve de
modulo orientador al profesional del
derecho, correspondiendo a aquel la
determinacion y estudio detallado de la
enfermedad, tratamiento y posibilidad
de curacion, y a éste buscar la solucién
legal mas acertada. Es, en
consecuencia, fundamental una
actuacion coordinada entre ambos para
poder conseguir los objetivos
pretendidos.

En este sentido, entre las enfermedades
que cursan mas bajas laborales o que
suponen el inicio de un procedimiento
de incapacidad permanente son
sobretodo, las derivadas de lesiones de
columna, la mayoria de caracter
degenerativo conectadas a trabajos que
implican continuos esfuerzos fisicos,
as/ como también los trastornos
depresivos gue aunque pueden
presentarse como Unica patologia en
estos procesos, suelen derivar como
consecuencia de las otras patalogfas
del individuo, lo que no es extrafio
teniendo en cuenta su situacién
personal, habida cuenta de la dificultad
en la ejecucion de su trabajo, y la falta
de respuesta social a su problema.

Igualmente y cada vez con més
frecuencia, se plantean en nuestros
consultorios peticiones de incapacidad
taboral debidos a una enfermedad muy
frecuente, la fibromialgia. Enfermedad
hasta hace poco escasamente valorada
por nuestros jueces, provocado quiza
por un absoluto desconocimiente de la
misma, o mejor adn, de sus multiples
consecuencias. Y es que la fibromialgia
ademas de ser una enfermedad cronica,
agudizada por numerosos puntos de
dolor, no tieng actualmente un
tratamiento efectivo.

En tal sentido v en relacion con esta
patologia, la comunidad cientifica ha
aceptado que la fibromialgia es un
estado generalizado de dolor crénico
muscular provocando, astenia,
cansancio, rigidez, calambres,
hormigueos, suefio no reparador ¥
fraccionado y cefalea, asocidndose a
perdida de memoria vy cencentracion,
trastornos ansioso-depresivos gque
limitan tanto la actividad fisica como
intelectual, traduciéndose en su

proyeceion laboral en un elenco de
verdaderas limitaciones funcionales.

Por otro lado y desde el punto de vista
médico, su gravedad vendra
determinada a través de una graduacion,
lo que hace que se puedan diferenciar
formas leves, moderadas, graves y muy
graves, lo que nos permitira enfocar el
grado de incapacidad laboral mas
adecuado. El grado se obtiene valorando
conjuntamente el niimero de puntos
gatillos distribuidos por todo el cuerpo,
la repercusion psiguica y sobre la calidad
de vida del enfermo, los problemas de
salud asociados, y por dltimo la
tolerancia a los diferentes tratamientos
ensayados. Esto supone, que &l
padecimiento de Ia enfermedad no la
haga de por si meritoria de una posible
incapacidad laboral, ya que esta solucidn
estaria reservada a aquelios supuestos
en los que la ejecucion del trabajo
supera los limites racionales de
esiuerzo, encontrandose seriamente
afectado el rendimiento laboral.

Actuaimente en la practica no existe por
parte del Equipo de Valoracion de
Incapacidades del Instituto Nacional de
la Seguridad Social, un reconocimiento
0 declaracion de incapacidad laborai
por el padecimiento dnico de esta
dolencia, como no vaya acompanada
de otras lesiones, de modo que aguella
actuaria mas bien como agravante de
la totalidad del cuadro clinico del
enfermo. De ahi, que la mayoria de los
casos, terminen en un proceso judicial,
no siendo uniforme en la practica judicial
su tratamiento dentre del territorio
espariol. No obstante, y aunque muy
lentamente, va existiendo una mayor
sensibilizacion por parte de nuestros
jueces a la hora de reconocer posibles
situaciones de incapacidad laboral
derivadas de fa fibromialgia, ya sea (en
funcion de su gravedad) acompafiada
de oiras posibles lesiones, va sea como
enfermedad Unica.

Esta mayor concienciacion social, es lo
que sin duda permite un mejor avance
hacia soluciones méas positivas y
razonables en el marco legal vigente,
no solo por el reconocimiento como
enfermedad que afecta al trabajo, sino
también como verdadera causa de
incapacidad laboral.




Consejos saludables

David Mariscal
Doctor (Madrid)

Tanto la alimentacion como la actividad fisica, se han convertido
en serios aliados para combatir muchas de las enfermedades
de nuestra época.

En el caso de la FM, también es impottante una correcta
alimentacién. Para ello explicaremos en que consiste una
buena alimentacion. Antes de comenzar, diferenciar entre
aquellas personas que necesitan perder peso y las que tienen
un peso adecuado para su edad y talla. Entre las primeras
debemaos recortar de nuestra alimentacion diaria, las grasas
saturadas, trans, que se obtienen del consumo de grasa
animal, fundamentalmente. El alcohol es oira de las cosas
que debemos suprimir en caso de consumirlo con asiduidad,
ya que un gramo equivale a 7 calorias casi lo mismo (9
calorias ) gue aporta un gramo de grasa. Los dulces pueden
llegar a ser bastante nocives para aguellas personas que
padezcan de sobrepeso, pues ademas de calorfas, aporta
ésa grasa comentada anteriormente que debemos evitar.

El resto de las personas sin sobrepeso, deben cumplir las
siguientes pautas. Las frutas y verduras deben ser alimentos
“comodines”, es decir usarlos diariamente solos o
acompanados de otro plato, (por ejemplo una ensalada con
granada o con manzana, un filete con guamnicion de esparragos
o tomate y cebolla asada,..). Las proteinas son esenciales
para un correcto funcionamiento de nuestro erganismo. De
sus compuestos mas pequenos —aminoacidos, se forman
desde hormonas hasta los neurotransmisores gue interviene
en las conversiones neuronales...por lo que debemos cuidarnos
de consumir diariamente carne, pescado, verduras, lacteos...
Los cereales y legumbres son muy recomendables ey una
dieta equilibrada y consumiremos diariamente entre una y
tres porciones de cereales ( pan, cereales integrales...) y una
o dos veces por semanas, legumbres. Por ultimo, no debemos
olvidamos de beber suficiente cantidad de agua ( 1,5-2 litros
J, pues somos un 66% de agua y continuamente sufrimos
pérdidas, por orina, heces, respiracion, sudor... y es la mejor
manera de aliviar el trabajo de nuestros rifiones.

La actividad fisica deberd ser moderada y constante. Cada
persona, tiene que encontrar su fimite, y antes de que resulte
doloroso o molesto, debe parar dicha actividad, descansar
10 minutos y velver a intentarlo. Paco 4 poco, se puede llegar
a desarrollar una buena tolerancia al ejercicio moderado y al
dolor que se puede producir mientras lo realizamos. Por
supuesto, lo mas conveniente seria gue un monitor
especializado fuera dandonos pautas de qué tipo de ejercicio
{ normalmente, caminar, nadar, bicicleta estatica...) y el tiempo
( Sminuios, 10-15...)
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Fibromialgia
Y Salud Bucodental

Vicenta Moreno Moreno.
Odontologa.
clinicavicentamoreno @ yahoo.es

La boca a5 la expresion y proyeccion de patologias importantes.
La interrelacion entre el organismo general y la boca es muy
intima, por ello en la boca se pueden manifestar cuadros
clinicos de procesos generales. Inversamenie, las
enfermedades de la boca pueden repercutir en otros lugares
del organismo. Por ejemplo, una infeccién dental puede
originar una endocarditis bacteriana o una valvulopatia. En
los (ltimos anos se habla de la interrelacion entre
enfermedades de [as encias y el aumento de lesiones
cardiovasculares. No se debe ver, pues, la boca como algo
aislado sino muy relacionado con el resto del organismo; de
aqui la importancia que tiene |a prevencion de su patologia
y el conocimiento de sus implicaciones a distancia.

Los sintomas que sufren los pacientes con fibromialgia y que
guardan relacién con la salud bucodental pueden o no
presentarse, y hacerlo de una forma permanente u ocasional.
Entre estos sintomas encontrameos:

-Encias sangrantes faciimente.
-Llagas en la lengua.
-Picor en el paladar,
-Sensacion de sabot
amargo o metalico.
-Lengua sucia.
-Sequedad de boca,
boca pasiosa, amarga.
-Mal aliento, falta de
gusto.

-Herpes en los [abies,
-Infecciones por hongos.
-Dificultad para tragar.
-Dificultad para mover la
lengua al hablar.
-Bruxismo (rechinar de
los dientes).

-Dolor de mandibula al
masticar.
-Disfuncion de la
articulacion temporomandibular.

Podrfamos dividir estos sintomas en dos grupos: los causados
o agravados por la faita de saliva (Sindrome de Sjogren), y
por otro lado los derivados de patologia de la articulacion
temporomandibular (ATM).

EL SINDROME DE SJOGREN. LA BOCA SECA EN EL
PACIENTE CON FIBROMIALGIA

La saliva y su funcion. ;Qué es el Sindrome de Sjdgren?.
La saliva tiene un papel muy importante debido a sus multiples

funciones: lubrica la boca y la faringe superior, modula ia flora
oral, ayuda en la digestion de los alimentos mediante sus
componentes enzimaticos, facilita el habla, la deglucion y la
sensacion del gusto. También protege los dientes, neutraliza
los acidos y ayuda en la remineralizacion dentaria al
encontrarse sobresaturada de calcio y fosfatos. La saliva
forma parte del sistema mucoso inmunitario, presentando
propiedades antivirales, antibacterianas y antifingicas.

El Sindrome de Sjégren es una enfermedad inflamatoria
autoinmune. En las enfermedades autocinmunes nuestro
sistema de defensa reacciona contra estructuras de nuestro
cuerpo. Las células de defensa, los linfocites, invaden organos
destruyendo los parénquimas glandulares de ias glandulas
salivares, lagrimales v las glandulas mucosas de las vias
respiratorias y genitales.

Son muchos los pacientes con fibromialgia gue padecen &l
Sr. Sjogren, aungue puede Hlegar a tardarse en diagnosticar
esta enfermedad entre 8 y 10 anos, debido sobre todo a la
falta de informacion gue existe sobre fa misma. Dados su
caracter cronico y la compiejidad de sus sintomas, esta
enfermedad incide muy negativamente sobre la calidad de
vida del paciente, provocandole un importante deterioro de
su estado fisico, social y psicolégico {estados ya deteriorados
por la fibromialgia).

En los pacientes con fibromialgia, la boca seca se puede ver
agravada por farmacos gue pueden afectar a la produceion
de saliva, sobre todo antidepresives, antiinflamatorios, y
relajantes musculares, tratamientos muy frecuenies en estos
pacientes, También afectan a la secrecion salivar los factores
psiquicos gue se asocian a la enfermedad (estres, ansiedad,
depresion...).

¢ Como se manifiesia en la boca?.

Los sintomas gue tiene el paciente, ademas de la sequedad
oral son:

-Manifestaciones funcionales: Dificultad para hablar, masticar
y deglutir. Sabor metalico, sensacién de picor o ardor.
-Manifestaciones dentales: Caries de cuelio (a la altura de
la encia), y enfermedad periodontal. La falta de saliva favorece
la acumulacion de placa.

-Halitosis: Mal aliento por estancamiento de alimentos, por
los farmacoes y por la destruccion de tejidos orales.
-Predisposicion a infecciones: Sobre todo candidiasis,
infecciones de las mucosas provocadas por hohgos.
-Mala sustentacion de las protesis dentales.

-Sensacion de hinchazon y dolor.
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Tratamiento preventivo y de ias complicaciones.

Tanto el diagndstico como el tratamiento del Sr. Sjogren
corresponden al reumatdlogo, por lo que es
necesario que el paciente realice revisiones
con este profesional cada 3-4 meses, y como
minimo cada 6 meses. A ofros especialistas
implicados, como el oftalmélogo o el
odontélogo, tendra que hacer al menos una
visita anual.

Las medidas generales para tratar y prevenir
las complicaciones en la boca serian:

-nger al menos 2 litros de agua durante
el dia.
-Beber cada 20 o 30 minutos, llevar para
ello una pequena botella de agua en el bolso.
-Beber leche, ya gue neutraliza los acidos
y fortalece el esmalie.
~Para estimular la secrecion salivar, puede
probar llevar en la boca algunas semillas
(cereza, uva, aceituna, etc.).
-Puede utilizar igualmente los chicles o
caramelos sin azdcar. No son recomendables
el limén, ni el uso de los corticoides orales,
pues pueden lesionar la mucosa oral y los
dientes. Es muy importante tener en cuenta
en este punto que en ocasiones los problemas de disfuncion
mandibular, frecuentes en los pacientes con fibromialgia,
desaconsejan masiicar chicles.
-Unas gotas de aceite de oliva pueden lubricar su mucosa
dental y aliviar su sequedad.
-Apliquese vaselina o crema hidratante en los labios.
-No fume.
-El alcohel seca las mucosas, no tome bebidas alcohdlicas
ni use colutorios que lleven alcohol.
-lLos enjuagues bucales con bicarbonato son eficaces para
controlar y evitar infecciones micdticas (por hongos).
-Tanto si conserva sus dientes como si tiene dentadura postiza:
cepillese la boca y los dientes después de cada comida con
la pasta dental recomendada, principalmente una pasta
fluorada.
-Debe usar siempre cepillos de dientes medios o
preferiblemente suaves, nunca duro. El uso de otros medios
de higiene oral como el hilo dental, los cepillos interproximales
o el limpiador lingual, son muy recomendables.
-En el paciente con fibromialgia, sintomas como el
adormecimiento y/o hormigueo en las extremidades, junto
con el agarre de la mano débil, pueden dificultar la higiene
oral. En estos casos serian especialmente recomendables
los cepillos eléctricos y la ayuda de los enjuagues.

-Los geles de flior aplicados de 5 a 10 minutos diarios ayudan
a remineralizar, aumentando la resistencia del diente frente
a la caries.

-La seleccion de un colutorio o de un gel debe ser valorada
por el profesional, ya que existen productos muy utilizados
en el tratamiento v prevencién de problemas de encia, como
la clorhexidina, que aun siendo muy efectivos, en tratamientos
prolongados, pueden provocar tinciones y/o alterar la
percepcion del gusto hasta cuatro horas despues del enjuague.
Actualmente exisien en el mercado colutorios especificos
para boca seca (Xero-Lacer).

-En general se recomienda el uso de los enjuagues despues
del cepillado (nunca son un sustituto del cepillado) y de la
higiene interdental, habiendo eliminado totalmente cualquier
resto de pasta dentifrica, o bien esperando 30 minutos entre
el cepillado y el enjuague.

Asesoramiento dietético: disminuir la ingesta de azucares,
hacer comidas mas frecuentes y menos voluminosas, que
requieran una masticacién més energica, siempre y cuando

L.

Enfermedad Peridontal

la musculatura masticatoria del paciente con fibromialgia lo
permita,

-En portadores de protesis es muy importante mantener una
buena higiene de la protesis y quitarsela
por la noche. Cambiarla o reajustaria
cuando sea preciso. Por la noche se
recomienda sumergir la prétesis en una
solucién de clorhexidina o hipoclorito
sodico,

-En xerostomia intensa, si existe dolor
oral, sobre todo en las comidas, puede
usar enjuagues de lidocaina al 2%, diluida,
durante un minuto, sin tragarlo, antes de
la ingesta.

-La mayoria de los iratamientos
farmacologicos disponibles han dependido
de salivas artificiales. Sus principales
desventajas son el sabor desagradable,
las nduseas vy la corta duracion de los
beneficios que pueden producir.
-Existe un gel de hidratacién oral (Oral
Blance), que aungue no alivia la sensacion
aislada de boca seca, si se observa una
gran mejora en la masticacion y la
deglucion. Estan intentando mejorar su
composicion.

-Se puede estimular la secrecion de saliva
con clorhidrato de pilocamina (Salagen).En
glandulas que aun tengan posibilidad de secretar fluidos. Al
favorecer el estimulo de secrecidn de las glandulas de todo
el cuerpo, entre sus efectos secundarios puede presentar un
incremento de la sudoracion y un aumento de las micciones
de orina. Siempre con receta medica.

-En el futuro la terapia génica podria prevenir la destruccion
de las glandulas salivales. También se podria reforzar la
produccion glandular residual. En los pacientes con una
pérdida total de secrecion, el desarrollo de glandulas artificiales
pudiera tener aplicacion.

-Tener en cuenta que los farmacos ulilizados para otras
dolencias pueden agravar la sequedad.

Una boca sana es posible siguiendo las medidas preventivas
adecuadas.

Es importantisimo insistir en la higiene del margen de la encia
y de los espacios interdentales para evitar este tipo de caries.
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La articulacién temporomandibular (ATM) es la articulacion
situada jusio delante del oido, gue permite los movimientos
de la mandibula, Las articulaciones temporamandibulares se
mueven gracias a los musculos masticadores, Junto a los
dientes, los huesos maxilares,
los musculos, los wvasos
sanguineos y los nervios
correspondientes, forman el
sistema masticatorio que,
ademas de ocuparse de las
funciones de tragar y masticar,
influye & la hora de hablar, besar
o saborear. Cuando se afectan
algunas de estas paries (dientes,
musculos,.. .}, la articulacion deja
de funcionar adecuadamente.

4 Que es el bruxismo?

El bruxismo © bruxomania es el nombre con el que se
denomina al habito de rechinar o apretar los dientes en
momentos que no corresponden a la masticacion, en especial
en la noche durante el suerio. Es un movimiento inconsciente,
intenso y ritmico de los musculos masticaiorios.

En la edad adulia, el habito bruxista puede ocasionar muttiples
problemas dependiendo de la frecuencia y de Ia intensidad.
El bruxismo esta relacionado con el esirés, la tension y la
ansiedad. Ademas es un problema que puede llegar a
cronificarse.

Estas fuerzas anormales gue realizan los dientes pueden:
-Desgasiar o romper el esmalie (el borde de los dientes).
-Agudizar una periodontitis (piorrea). Debilitamienio de las
encias, de forma que a la larga puede aparecer inflamacion
y movilidad en los dientes.-Provocar dolores musculares o
hiperirofia (agrandamiento) de los muisculos de la cabeza y
la cara.

-Alterar las articulaciones temporemandibulares

Los efectos mas perjudiciales son los que se dan a nivel de
los musculos y en la articulacién temporomandibular, en
forma de dolores de cabeza, de oido, en el cuello, al abrir la
boca y, con el tiempo, dificuliad para masticar o incluso hablar.
En este caso, el bruxismo habria provocade una Disfuncion
de la ATM.

El tratamiento del bruxismo puede ser tanto dental como
psicologico.

El tratamiento odontolégico consiste en la colocacion de una
ferula de descarga. Una férula es un aparato de resina gue
se crea a medida del afectado, siendo su principal objetivo
que los dientes no friccionen. La férula se la pone el paciente
al acostarse y no le impide descansar.

Tratamiento de la patologia de ATM en el paciente con
fibromialgia.

En el paciente con fibromialgia, los problemas de la articulacion
temporomandibular no son un trastorno primario de los
miscules masticatorios. En consecuencia, el dentista no debe
asumir el papel de terapeuta principal. Debe ser capaz de
identificar la fibromialgia y remitir al paciente al especialista
adecuado. Cuando existen sintomas masticatorios imporantes,
el dentista debe tratarlos conjuntamente con un equipo de
profesionales de la salud.

Entre los que pueden ayudar a tratar el problema estan los
especialistas en reumatologia, medicina de rehabilitacion,
psicologia v fisioterapia.

Las modalidades de tratamiento fisico y las técnicas manuales
pueden ser Utiles en los pacientes con fibromialgia. Técnicas
como el calor humedo, el masaje suave, la distension pasiva,
v el aprendizaje de relajacion pueden ser las mas eficaces.
Es preciso desarrollar cuidadosamente un programa individual
para cada paciente.

AUTOCUIDADOS PARA PACIENTES CON PATOLOGIA
DE LA ARTICULACION
TEMPOROMANDIBULAR

Estos cuidados son una parte muy importante para la
prevencion y el iratamiento de la disfuncion de la articulacion
temporomandibular (A.T.M.).

El reposo de la musculatura y la articulacion temporomandibular
evitara el desgaste y ayudara a la recuperacion y regeneracion
de los tejidos.

. \ina dieta blanda disminuye el esfuerzo que deben hacer la
articulacion y la musculatura y permitira que se recuperen
antes y estén sanas. (En caso de dolor agudo, 2 semanas
oMo minimo).

. No mastiques chicle, ni frulos secos, turrones durgs, eic.
Esto irrita la articulacion y fatiga los musculos.

. No cierres la mandibula con fuerza apretando los maxilares,
esto desgasta los dientes y comprime la articulacion (control
conscien- te del apretamiento dentario).

. Relaja los musculos de |la boca y la cara, procurando no
contraer permanentemente los labios, el menton o las meiillas,
ya que esia aclividad sobrecarga los musculos y comprime
la articutacion (control consciente de la contraccion muscular).
. Controla los bostezos y evita las aperturas bucales forzadas
al maximo, con ello protegeras los ligamentos articulares y
avitaras quedarte con la boca abierta blogueada y sin poderla
cerrar.

. Evita abrir mucho la boca para comer; no comas manzanas,
melocotlones o peras a mordiscos, ni bocadillos gruesos,
cortalos en trocitos peguerios y asi introducelos en la boca.
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en la Fibromialgia

Ove Nils Anderson y Carlos Morenao de fa Torre
Fisioterapeutas de Afibrovi

Sin duda, el enfogque més apropiado para abordar la fibromialgia
pasa a fravés de una labot multidisciplinar, donde se propicie
a integracion’ de multiples modalidades terapeuticas que
esté

stén englobadas dentro del marco égice de lo gue viens
dictando de forma evolutiva la evidencia cientifica,

Tres son los pilares basicos de este tratamiento multidisciplinar:
la medicacion gue prescribe el meédico, la terapia cognitivo-
conductual gue dirige el psicslogo y el ejercicio fisico gue
supervisa el fisioterapeuta. Todo ello va dirigido al abordaje
del dolor, la pérdida de la capacidad funcional, el distrés
psicolégico v otros sintomas acompanantes. La finalidad no
es la curacion de la enfermedad, sino el logro de una vida
mas funcional y plena a pesar de la enfermedad, es decir,
una mejor calidad de vida.

En cuanto al ejercicio fisico y a la fisioterapia hermos de decir
que, por un lado, se encuentra el ejercicio fisico en general,
que requiere la ensefianza profesional de unas pautas
individuales claras, pero que permite a medio y largo plazo
gue la fibromialgica pueda llegar a controlar (aungue con los
l6gicos problemas de falta de adherencia al tratamiento) sola
su realizacion. Y por ofra, el ejercicio terapautico y 1a aplicacion
de otras técnicas propias de la fisioterapia, gue a su vez si
requieren necesariamente de la participacion plena del
fisioterapeuta.

El ejercicio fisico general sera aguel que retna las siguientes
caracteristicas: sera aerébico, es decir con el adecuado y
correspondiente aporte de oxigeno, es decir, de baja intensidad,
para no provocar un agotamiento en la fibromiélgica; sera de
bajo o ningun impacto, como caminar, montar en bicicleta,

C
nadar, bailar, yoga, etc. ., siempre practicados con moderacion.
Ya en la realizacion de estas actividades fisicas, el

fisioterapeuta debera concienciar a la fibromialgica para que
conozea sus limitaciones. El ejercicio fisico debe ser al menos
parcialmente placentero, no despertar nunca excesivo
cansancio ni dolor. Es bueno entrenarse en saber aminorar
la intensidad cuando el ritmo sea excesivo.

pernicioso el aféan competitivo. Es importan
cada individuo adquiera y desarrolie las sensa
itaciones propias e individuales y : o se dej
>roia competitiva de sus companeras en el
@5 y hacer mas, corriendo el riesgo de sobrepasar
personal, El ejercicio debe pautarse de forma persot g
ya que dos fibromidlgicas pueden tener perfectamente
condiciones fisicas diferentes, dependiendo de multiple
factores que no siempre se mani an ni con la misr

intensidad, ni al mismo tiempo, come son un cuadro al :
'erencia de edad, patologias acompafantes, estado
r, eic,
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Muchas veces, en fibromialgia, resulta dificil trazar un limite
claro entre lo que es ejercicio fisico en general bien realizado
y el gjercicio terapéutico propiamente dicho. Ello se debe a
gue se trata de ejercicios destinados a gente enferma, que
al fin y al cabo tienen condicionada su capacidad funcional
bajo parametros que difieren de la gente sana. Por lo tanto,
para un correcto abordaje fisioterapeutico y por lo tanto una
correcta prescripcion ejercicios terapeuticos resulta
imprescindible contar con un diagnéstico medico claro de la
persona, con un estudio pormenorizado de todos los posibles
diagnésticos diferenciales de los signos y sintomas
presentados. Es un craso error encasiliar a la paciente bajo
un titulo y achacar a justo esa enfermedad todo [o que le vaya
aconteciendo a esa persona a lo largo de su vida clinica. Asi,
ol fisioterapeuta, partiendo de ese buen y claro diagnostico,
que han aportado sus medicos (internista, reumatologo,
médico de familia, etc.), debe completar su parte de Historia
Clinica, con todo aguello que aporta mediante la observacion,
la exploracion, la aplicacion de nuevas escalas de valoracion
y con la aparicion de todos los episodios gue sean susceptibles
de un abordaje fisioterapéutico como tendinitis, lumbalgias,
traumatismos, etc., y gue finalmente pasan por sus manos.




En la realizacion del ejercicio terapéutico personalizado, el
fisioterapeuta debe tener en cuenta los individualismos,
aplicando una ensefanza gradual y progresiva. Esta
supervision estara basada en la experiencia y en la formacién
especifica en este campo. Una vez gque se ha conseguido un
aprendizaje optimo, algunos ejercicios podran realizarse
tambien de forma grupal.

En general, los ejercicios terapeéuticos iran encaminados a
concagu.r una movilidad funcional dentro de las posibilidades
de las distintas partes del cuerpo, gue les permita mantener
agi -eHo: mavimientos rnm nales gue fr:qult“m imprescindibles
i la vida diaria basicas. La
lo que conlleva, pretende
Ten H‘L,'r.’}l’ﬁf,aI“_;Fi‘x innecesarias,
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.~ Ariculos de Interés

La Fibromialgia
Aspectos Legales

M? José Girén Moreno
Licenciada en Derscho (Afibrowvi)

A los diferentes problemas sociales,
medicos y sanitatios gue derivan de
esta enfermedad, tan desconocida por
todos y gue actualmente afecta al 3%
de la poblacién espanola, tenemos que
unir los gue surgen cuande gueremos
buscar amparo legal.

Cualquier trabajador que sea dado de
alta medica por mejoria o curacion y
entienda gue su situacion fisica no le
permite desarrollar su trabajo de la
manera que lo venia ejerciendo
habitualmente, puede en cualquier
momento solicitar la valoracion de la
posible Incapacidad Permanente. El
mayor problema al gue se enfrentan los
trabajadores gue se ven afectados por
esta enfermedad es la negativa a
reconocer de una vez por todas por
parte de los organos competentes, que
la Fibremialgia es una enfermedad
totalmente invalidante.

El proceso comienza cuando desde los
eguipos de valoracion técnica,
dependientes de la Seguridad Social,
niegan la incapacidad permanente a los
enfermos de Fibromialgia, por considerar
que no esta afectados de ningtin grado
de incapacidad. Por este motivo, cada
vez eh mayor medida, estos enfermos
se encuentran en la necesidad de acudir
a los procedimientos judiciales.

El tardio reconocimiento cientifico de la
Fibromialgia como enfermedad

especifica ha comportado un claro
debate en la doctrina legal respecto los
efectos de la enfermedad sobre la
capacidad de trabajar, sin embargo se
afirma gue la afeccion comporta una
incapacidad para realizar cualquier tipo
de trabajo ya que significa una clara
incompatiibilidad de la lesiones con un
ejercicio laboral.

tUna vez reconocida la incapacidad
permanente, es necesario determinar
el grado de la misma. La Ley General
de la Sequridad Social en su articulo
137 establece los siguientes:

-incapacidad Permanente parcial para
Ia profesion habitual, Se trata de aguelia
situacion en fa gue, sin alcanzar el grado
de total ocasiona al trabajador una
dismihucion no inferior al 33% en su
rendimiento normal para dicha profesion,
sin impedirte la realizacion de las tareas
fundamentales de la misma.

-Incapacidad Permanente Total. Es la
que inhabilita al trabajador para la
realizacion de todas o de las
fundamentales tareas de dicha
profesion, siempre que pueda dedicarse
& oira distinta,

-Incapacidad Permanente Absoluta para
todo trabajo. La gue inhabilita por
completo al trabajadot para toda
profesion u oficio.

-Gran invalidez. La situacion del
trabajador afecto de la incapacidad
permanente y gue por consecuencia de
perdidas anatomicas o funcionales,
necesite la asistencia de otra persona
para los actos mas esenciales de la
vida, tales coma vestirse desplazarse,
comer o analogos.

Por ofro lado, con independencia de lo
expuesto anteriormente, cualquier
persona pusde solicitar una valoracion
de su grado de Minusvalia. Esta se
realiza por el Equipo de valoracién y
orientacion de Minusvalias. gue
pertenece a las Consejerias de
Bienestar Social de las C.C.AA. La
condicion de minusvalido se alcanza
con el recohocimiento del 33% de grado
de minusvalia, gue supone entre otros,
beneficios de tipo fiscal.

Si una persona es reconocida con un
grado igual o superior al 65% de
minusvalia, aungue no haya cotizado
nunca, puede obtener una pension de
las denominadas no contributivas,
siempre que se reunan los siguientes
requisitos;

-Ser mayor de 18 afos

-Residir legalmente en territorio espafiol
al menos durante cinco anos.
-Carecer de bienes o ingresos
suficientes.




M2 Jose Cuerda
Podbloga (Villarrobledo)

Las enfermedades, y el dolor del pie afectan ia calidad de
vida y la movilidad de millones de personas. Sin embargo, el
publico e incluso muchos profesionales de la sanidad no son
conscientes de la relacion tan importante entre la salud del
pie y la salud y el bien estar en general. Compartiremos
algunos consejos basicos para mantener la salud de sus pies:

I.No ignare el dolor de pies, no es normal. Si persiste el dolor,
consulte a un podslogo.

Z.Examine sus pies regularmente. Preste atencion a los
cambios de color y la temperatura, busque el aumento de
grosor o cambio de color de sus ufas, controle [as gristas o
cortes de su piel. Estos factores podrian indicar la presencia
de hongos en sus pies.

“.Lavase los pies regularmente, aseglrese de secarlos bien
sobretodo enire los dedos. Hidrate sus pies con frecuencia.

4.Corte las unas de los pies de forma recta, no demasiado
cortas, especialmente en las esquinas; puede conducir a que
se deformen clavandose y produciendo heridas.

5.Cercionese de que sus zapatos son los adecuados a sus
pies. Cémprelos hacia el final del dia ya gue sus pies tienden

Salud Ocular

Mariuca Torres
Optico-optometrista (Villarrobledo)

Fibromialgia es una condicién que causa dolor en los muisculos,
articulaciones, ligamentos y tendones. El dolor ocurre en
areas llamadas puntos hipersensibies. Los puntos
hipersensibles comunes son la parte delantera de las rodillas,
los godcs. las articulaciones de las caderas y alrededor del
cueio.

La fibromialgia afecta hasta un 5% de la poblacitn incluyendo
a los nifios. Este trastorno puede ser hereditario, es decir que
afecta a varias personas en una misma familia, por lo tanto,
usted puede tener miembros de familia con sinfomas similares.
Entre los posibles sintomas, el paciente puede tener
resequedad en los ojos o dificultad para enfocar objetos que
estén cerca: esto es debido a que como esta patologia afecta
a los musculos, la capacidad de acomodacion necesaria para
enfocar un objeto que se encuentra cerca resulta de mayor
dificultad para el paciente, pudiendo en consecuencia, ademas
experimentar nauseas o confusién visual. Otros sintomas
pueden ser resequedad de ojos y boca, zumbidos y
campanilleos en los oidos, alteraciones de la vision “fosfenos”

a estar mas dilatados, Cambie de zapaios cuando estén ya
desgastados o deformados.

£. Seleccione el zapato adecuado para la actividad que va a
desarrollar con el. ( correr, trabajar, etc...).

7.Utilice mas de un par de zapatos y alterne su uso.

t.Evite andar descalzo, sus pues tendran mas riesgo de lesion
y de infeccion.

9.8ea cauteloso al usar remedios caseros para las dolencias
del pie, el autotratamiento puede dar lugar a problemas de
mayor importancia que el que pretendia tratar.

Recuerde gue el PIE no es mas gue una pequena parte del
cuerpo humano, pero su importancia es tal, que nada puede
descuidarse para ponerlo de nuevo en buenas condiciones.

Un cordial saludo de su poddloga
M# Jose Cuerda

(se llaman asi a las manchas luminosas que se ven
subjetivamente, sin gue realmente haya habido una luz que
fas justifiqgue) y algunos sintomas neurolégices de
incoordinacién motora.

A los gintomas anteriores pueden anadirse, visidn doble,
borrosa u ondulada, e incluso picazdn, en algunos casos, asi
como intalerancia a la luz.

Como recomendaciones para aliviar los sintomas oculares
que produce la fibromialgia estarian, por supuesto, la continua
revision en su optica de confianza aparie de los controles
oftalmoeldgicos pertinentes en cada caso; la utilizacion de gafa
graduada en caso de necesidad asi como el uso de gafa de
sol para atenuar la intolerancia a la luz y el uso de lagrima
artificial en caso de sequedad ocular para prevenir patologias
oculares de mayor gravedad como gueratitis, aparicion de
trceras corneales, etc.




Dicen gque todo esta
en nuestra mente

Francisco
(Ese hombre del Yoga)

Como colaborador de AFIBROVI y, a peticion de la Presidenta,

os escribo unas lineas en forma de cuento o parabola: “Dicen
que todo esta en nuestra mente” asi que... paso a contaros
que..,

“Habia una ciudad en un hermoso valle rodeado de montafias.

Para acceder a ese valle lo mas normal era hacerlo a través
de un puerto de montafia y dado que la mayoria de viajeros

llegaban a €l al atardecer, un pastor que encerraba el ganado
en ese lugar habilitd un espacio para dormir y cenar y convencia
al personal con la idea de que siempre es mejor llegar a la
ciudad con las primeras luces del dia gue no al anochecer o
va en oscuridad, en noche cerrada. Muchos viajeros accedian
a pernoctar en el cobertizo del pastor y... Una noche, un
viajero, cenando, le pregunto al cabrero: “;Que tal son la

gente de esa ciudad del valle?” El pastor en lugar de responder

preguntsé a su vez!”; Que usted de donde viene?"El viajero,
preso de recuerdos, respondié:"Vengo de TAL ciudad” A lo
que el pastor repregunté:”,Y alli que tal?” El viajero
contestd:’Muy mal, muy mal, no veia la hora de irme, pues
me han hecho mucho dafio y estoy muy dolido... eran gente
muy malas”Al darse cuenta de gue el pastor no le habia
contestado dijo:’No me pregunte mas y conteste a mi pregunta”
El pastor respondid por fin:"Pues vera usted, en esa ciudad
la gente es muy especial y creo que usted tendra muchos
problemas...” Y asi acabd esta primera parte del cuento.

Dias mas tarde, en similares circunstancias, cuando llego |
hora de cenar, el nuevo viajero se dirigié al pastor de est
forma:"Ahora que estamos aqui, cenando al amor de la lumbre
quisiera poder preguntarle algo, ;puedo?”

“Si, si respondio el cabrero, adelante”

“¢Que tal son las gentes de esa ciudad del valle? pregunt
este nuevo viajero

El pastor, al igual que la anterior vez, preguntt:”; Que uste
de donde viene?" y “; Alli que tal?” El viajero respondic est
vez "Vengo de TAL ciudad, y la verdad sea dicha, no hubier:
deseado marcharme de alli por lo acogedoras y bondadosa:
gue son sus gentes. Dejo cantidad de amistades y algo di
nostalgia me invade”... pero... no me pregunte usted tant
y responda a mi pregunta” El pastot reflexiond y I
contesté:"Pues vera usted, en esa ciudad la ente es tambié
bondadosa y acogedora y no creo que usted tenga ningul
problema con ellos”.

Yo espero ser como ¢l segundo viajero y me voy convencid

de haber vivido en Villarrobledo una de las etapas mas felice:
de mi vida, que le debo a la amistad de sus gentes me hal
brindado, entre ellas, las pertenecientes a la Asociacion d
Fibromialgia a las que os deseo lo mejor y que podais palia
todo lo posible ese dolor que tanto afecta y sobre todo qus
sedis muy felices! '



 Articulos de Interés

Companeros de Viaje

José Luis Casado
Vicepresidente de Adeava
(Asociacion de Espondiliticos Anquilopoyeticos de Valladolid)

Cartulina, tinta, mensaje e imaginacion,
Ojos inquietos, fexio en suspense,
Parecemos el tiempo, soltemos amarras,
Busca un poquito y abre tu interior,
Hazlo muy despacio, con mano tendida,
¥ prepara un trecito en tu habitacion,
Quiere conocerte y ge'sea quedarse.....
Es tu ARTRITILUSION.

Puede ser el mes de Agosto, _

Lunes 3, domingo 15 ;tienes predileccion ?

Acaso el mes de Diciembre, Febrero.....

Aire, frio, hielo, lluvia o sol, . i
Los sentimientos ignoran el nombre de la estacién

Triste otofio o crudo invierno,

La primavera y su flor, ;

Ia vida nos ha marcado el camino y direccion,

Y un companero de viaje..........

Me llamo ESPONDILUSION.

Un dia mas con un amanecer gris,

La ranura de mi persiana

Complice del primer rayo de sol,

Somos iguales, somos distintos,

Pepe, Juanito, Eugenia o Encarni.....
Vivencias muy cortas que se hacen intensas
Si activas la luz de tu corazon,

Te apetece vernos ;, guedamos ?.....

Nos apellidamos FIBROMILUSION.

Iniciamos el camino sin permiso, sin liamar,

Somes una circunstancia, un acierto, un error,
Despertamos por igual alegria e ilusién,

Cuantos suerios transmitimos a todo nuestro airededor

Para el tiempo muy deprisa: Un minuto pubertad,
Instituto igual a un mes, un afio Universidad,

La sorpresa ya se acerca, llamando a la puerta esta,
No hay barreras que detengan su intencion de perdurar
Cambia la cara, finge sonrisa,

Nace otra situacion,

No preguntes, me presento:

Soy tu ESCLEROSILUSION.

Pero, ij pardiez Il ;qué es la vida ? :
Tu pelicula, tu suefo, tu bonita realidad, i
Cojamonos de la mano : !
Vista al frente y a sofar . |
No &afem_os ni giremos un instante hacia atras, ]
COMPANERQ estamos juntos, no lo olvides, !
Tu delante yo detras.




Mi otro yo

Felicitas lzquierdo Cruz
Enferma de Fibromialgia

Felicitas lzquierdo Cruz
Afectada de Fibromialgia




Testimonios de Afectadas

Buenos Dias

Enferma andnima de Fibromialgia
Extraido de una ponencia expuesta en las Il Jornadas de AFIBROVI de Fibromialgia, Albacete 2005
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Vivencias Personales

Enferma andnima de Fibromialgia
Extraido de una ponencia expuesta en las Il Jornadas de AFIBROVI de Fibromialgia

Albacete 2005
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Testimonios Familiares

El impacto de la Fibromialgia

en la vida Familiar

Victoria Eugenia Santiago Ramirez. Diplomada en Educacion Social .
Exiraido de una ponencia expuesta en las Il Jornadas de AFIBROVI de Fibromialgia, Albacete 2005

Los que tenemos un familiar afectado
de fibromialgia podemos decir que esta
no solo la padece el enfermao; Es una
enfermedad callada, oculia, que, sin
embargo, tiene un poder de absoreion
tal gue termina instalandose no en una,
sino en todas las personas de la misma
familia.

Intentare explicarles: en mi caso, cuando
la fibromialgia aparecio de la mano de
mi madre hace ya algunos afos,
ninguno de nosotros, de mi padre y mis
hermanos (incluida ella misma, mi
madre) sabiamos exactamenie que fipo
de enfermedad era esa. Como ya
habréan oido a lo largo del dia con el
resto de ponencias, fibromialgia es
sinonimo de dolor cronico, de
desconcierto, de "No se que me pasa’.
En un abrir y cerrar de ojos mi madre
empezaba a aquejarse a diario de unos
dolores gue nos era muy dificil entender:
"No puedo sentarme, me duelen los
muslos”, o "No me roces la mano gue
me haces un dano increible”... ;Desde
cuando duele una mano por el simple
hecho de rozarla? Estas y otras muchas,
mugchisimas frases que hablaban de un
dolor nada convencional, se fueron
convirtiendo en algo habitual vy
desconcertante a la vez: nos resultaba
imposible entender a mi madre.
Pensdbamos, incluso, "iEstara
exagerando?". Si ni siguiera mi madre
lograba entender que era lo gue le
pasaba, para nosotros era una incognita
daoble: ni sabiamos qué era lo que tanto
la atormentaba y, aun peor, no éramos
capaces, aunque lo intentaramos, de
sentir el terrible dolor que ella padecia
(y padece). Y al fin llego el diagnostico:
fibromialgia.

Fue muy duro admitir gue una vez esta
enfermedad llega a fu cuerpo ya no
puedes despedirie de ella jamas. El

hecho de que los exiranos dolores
omnipresentes de mi madre ya tuvieran
un nombre y una causa ayudo al menos
a mis hermanos, a mi padre y a mi a
entender que el gesto mas minimo, la
posicion mas sencilla, el roce mas simple
eran realmente una tortura para mi
madre, Descubrimos aquello porgue
desde el momento en que oimos la
palabra fibromialgia comenzo6 un asedio
constante de busgueda de informacion:
enconiramos tanto y tan poco
esperanzador que nos guedamos de
piedra.

IQue estupida me senti! Habia tenido
que esperar a encontrar bibliografia
sobre fibromialgia y fatiga crénica para
aceptar, entender y dar la razon a mi
madre cuando se quejaba por lo mas
minimo. No habiamos sido capaces de
ver que ella no dejaba de sufrir por dolor
durante tode el dia porque
aparentemente, su aspecio, no nos
indicaba que fuera asi. La velamos por
fuera y pensabamos " ISj esta
estupendamente!”.

Antes de saber el diagnostico y conocer
los sintomas y efectos de la dichosa
enfermedad, no hicimos muy facil la
vida de mi madre. Aungue poniamos
toda la voluntad del mundo en entender
algo gue era confuso, no sabiamos
como tratarla. Y en vez de ser
comprensivos la mas de las veces nos
guejabamos, en una actitud egoista, de
verla asi, de que no nos prestaba la
misma atencion que anies, de gue algo
tan simple como salir a fomar un cafe
ya ni siguiera era posible, Estas aclitudes
solo conseguian generar una tension a
todos donde la mas afectada era, claro
esta, mi madre. Nosofros nos
desesperabamos porgue no sabfamos
gue hacer con ella, como tratarla, como
ayudarla. Ella se desesperaba porque

no éramos capaces de entenderla. Y
no voy a contar aqui ni exponer con
todo detalle los momentos duros para
todos porgue supongo gque se haran
una idea. Solo lo resumiré en lo dificit
gue nos resulto perder la vitalidad y
alegria de mi madre y, a la vez, lo dificil
que fue para ella vernos pasarlo mal y
no poder hacernos entender del todo o
que estaba sufriendo.

El hecho de gue en estas jornadas se
haya incluido una ponencia sobre el
impacto que tiene la fibromialgia en la
vida familiar es, a mi modo de visia,
algo més que exponef un testimonio
concreto, es un llamamiento para pedir
que no Se intenie ocultar esia
enfermedad, que se dé a conocer como
se hace con ofras y que se divulgue
una informacion concreia y ajusiada a
la realidad, que no deje de investigarse.
Es o que, a fin de cuentas se pretende
con el desarrollo de estas jornadas. De
haber existido informacion que llegara
a fodos los ciudadanos quiza hubiera
sido posible que, en mi casc, nos
hubiéramos “"ahorrade” el transito
doloroso de no haber confiado
plenamente en lo que decia mi madre,
no pensar gue quiza lo unico gue le
pasaba es que se enconiraba mal
animicamente.

El impacto que tiene esta enfermedad
en la familia casi siempre s muy
negativo. Es duro para quien la padece
y duro para el familiar gue le ve sufriry
no sabe gque hacer para remediarlo
porque, generalmente, no sabe qué es
io'gue le pasa. Creo gue seria importante
un esfuerzo comun para paliar estos
efectos. No solo depende de la familia
afectada sino de un esfuerzo social que
supone mayor divulgacion mayor
implicacion por parte de las autoridades
sanitarias y mayor comprension social.




Testimonios Familiares

Si, al igual que a nivel general en la
sociedad se conoce, pur ejemplo, el
cancer, el parkinson u otras
enfermedades, se conocciera la
fibromialgia, el chogue gue eenuna
familia que de repenie se ve afectada
por ella, seria mucho menor.

ofrecer una
aniar hacer

Para finalizar me gustari
serie de sugerencias p
mas llevadera y facil Ia convivencia y el
apoyo en un hogar en e

sUs miembros padec niz
experiencia que he vivido me ha llevado

a creer en las siguie S propuesias.

. Propuestas

[ ] Hablar a cerca de la enfermedad,

tratarla. Pretender que no ocurre

nada no ayuda a enfrentar la crisis. -

Es importante discutir la

enfermedad y sus efectos sobre

la familia en su conjunto y sobre
cada miembro en particular,

® L2 familia deberia evitar actitudes

sobreprotecioras o hager .

- supgsiciones acerca de fo giie es

pa ente tzéne que. mtentar
mvolucrarse 2

= Hay que asegurarse que cada’ i

_integrante de la familia comprenda
“la enfermedad, aun Ios mas
pequenos‘ :

a debe bnndar igual
ad de expresion a fodos

‘ya cada uno: de sus miembros.
- Mantenerel canal de
~ abierto puede ayudar a evitar
- conflictos eveniuales.

& Cada uno deberia aceptar como

validos el modo de sentir y de

pensar de los demas integrantes,
aun cupando difiera con 1o

supuestamente esperab#e para ta-

= mayona

- Flembn:zar lomas pesmle laforma -
de funiclonar dentro de |a familia,

Por ejemple, estableciendo una -

redistribucion de roles, la asuncion

de nuevas obhgacmnes ¥

creatividad para buscar soluciones

-frente a situaciones conflictivas.

unicacion

caer en el error de ev:tar
exponer!as creyendo que de esa
~manera le ahorra dificuliades y

sufnmlentos & su familia. =

eben ser comprendidas y-
respetadas ias emoc:ones y

personat en ammonia con el de Ios
demas j

ESpero que todo lo expuesto hava' |

ayudadp a comprender un poco
mas todo lo que conlleva la
f:bromlaigla Gracias. '




Testimonios Familiares

La frustracion dia a dia

Avelino Zaballos Espafa
Familiar de una enferma

Escribo estas modestas lineas con
esperanza de que las personas
desconocedoras de esta enfermedad
comprendan, o al menos conozecan algo
sobre la misma, que eslas personas
tengan un minimo conocimiento de lo
gue estan pasando las mujeres
afectadas y sus familiares al verse
obligados a aceptar la fibromialgia como
si de un miembro mas de la familia se
tratase:

Esta enfermedad afecta principalmente
a las mujeres provocando en ellas
diversas molestias y/o dolores que llegan
a ser invalidantes de forma alternativa
en todo su cuerpo.

Esto lo sufren las personas afectadas
y los familiares debemos convivir a diario
sabiendo que todo puede cambiar a
peor de un dia para otro.

La convivencia con una persona
afectada de Fibromiaigia en principio
no deberia ser mas complicada que con
cualquier otra enfermedad, pero esta
es mucho mas compleja de lo gue se
puede ver desde el exterior del nticleo
familiar, resultandeo muy dificil de
explicar.

¢ Como explicar los constantes cambios
de humor?, icomo decir que esto'es lo
mas normal cuando los gue estamos a
su lado no acabamos de comprenderio?

; Como explicar gue es normal gue hoy
duela una piema o [as dos y que al llegar
la noche no puede hacer la cena porque
no puede mover el brazo pero si puede
caminar?

30

Esto puede servir como ejemplo de
una enfermedad cuando menos
desconcertante para las personas gue
estamos a su lado, una enfermedad que
te hace estar pendiente de cualguier
anomalia, anomalias que a fuerza de
ver a diario llegas a considerar como
algo normal y eso a pesar de no haber
comprendido tanta variabilidad en sus
sintomas.

Porque esa es la verdad, puedes estar
s su lado apoyandola, preocupandote,
dandole carino o prestandole cuanta
ayuda pueda necesitar. Todo esto esta
muy bien, todo esto es calor familiar,
simplemente ese calor, pero al final
siempre te queda una sensacion de
impotencia tal que llegas a pensar que
todo aguello que has hecho por ella a
lo fargo del dia no a servido de nada,
€s mas, ves que en algunos momentos
tu colaboracion lo que a hecho es

aumentar su sensacion de inutilidad al
ver como esas cosas que antes
realizaba de forma rutinaria hoy son
irrealizables.

En los peores momentos, cuando ves
gue peor lo esta pasando tanto por ella
misma como por los que estamos a su
alrededor, y se hunde psicolégicamente
tan so6lo puedes decirle que no se
preocupe por los demas, que no pasa
nada, que comprendemos por lo que
esta pasando cundo esto no es cierto.

¢+ Como se puede comprender algo que
ni tan siguiera la propia enferma
comprende, ;como se puede
comprender gue una persona llena de
vida suenos e ilusiones tiene gue
limitarse a vivir el dia a dia sin pensar
en el manana? Naturalmente gue no se
puede, lo asumes con impotencia
diciendo que esto es algo que esta ahi
y piensas con toda razon que ella es
gquien gue peor lo esia pasando.
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El Esfuerzo Merece la Pena

Encarna Poyatos
Presidenta de Afibroalba (Albacete)

> mucho en est




Juan M. Lugue Molina

Presidente de ACOARE _ .
Asaciacion de Artritis Reumatoide (Cordoba)
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Puntos de Vista

Todos nos necesitamos

Encarnita Sarria Moya
Presidenta de Acofi (Cordoba)

| ad::umo,, sin excemrtmd STile all
\percibis, las expresione : ' - _ |
posiuras.. Todo se plasme
COMe en cualquien set
i auerer o saber ven

_'.A !o*‘ gue sois famﬂrares ¥eh ten

. '_.cosas por s qombre rrw*
tnsteza iwos necesiamos posicionamos \ recla

n-:io neces;temos aceptar que-no podemas

25, Comprension sl ya no os podemaos

dedicar el mismo liempo. saber gue seguimos estando pero.
\\\\de: oira manera. A R

' Qufnclt::r CL.aﬂd'O podiam ] Hoda
-traba;o i (Ud'\dD uualquxe BafUery

Allos madicos, me
) prc:fes:onal y.a syt
W iglierer conocenal {JEIC{EK‘I_
‘asusiado, sin saber '
explicano, No pedi
genota) patologia

YA tos r_esponsab_les da.‘la Admin 0
Lig la respuesta mas mparianie la esperam
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\iinvestigue sobre nuestra entern
origen de o que nos aqueiay
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esirando g

de 1as Asociaciones, Iugar de
Hird ¥ apoyo, donde hablamos
_rgioma donde no hay rechazt

12, 'desde donde veamre

Ricardo Duran

Presidente de la Asociacion Provincial de FM y SFC.
Puertoliano (Ciudad-Real)

sfagcion, a la vez que. |
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- administraciones
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o que combore en el pnmer numero. de -:
' C;ue deseo, se convierta enicanal de |

iconstitucion de vuestra asociacio
sladado a!empre buenas cofth

eda’animarps en vuestra andagi
Bin mas, paso a daros unos esboz

E AHORROS Y PENSIONES DE BARG -LQNA, A
Al es Lina Entidad findnciera, que abpio sus puarras en
itrobledo, en Noviembre de 1998, _ i

: -Um de! Ias hnaildadea de cualquier Cajade Ahnrro _.i-es rev r
| & la sociedad, los beneficios generados de su actividad
[ tipicamente bancarnia. “la Caixa", a través de La Fund :
|l Caixa’,y sus distintas (.UI’]\-rOCdTGHdS én las gue habeis,

ipada muchas asociaciones de V|ilarroblevd0 ha venido: |

5 .
| iatendiendo distinlos proyectos que habeis preseniado sobre- j
: -.tedo Ias aspciaciones de autoayuda |

" Para oste ano 2006, el presupuesio de la Fundacion '*Ia Caixa’
iasciende a 303, MMs de Euros, un presupuesto giie coloca

a esta Fundacion, como la primera Fundacion prwada de

rEspana yla charta a nivel europeo.

! Durante el aho 2005, la Fundacion ‘la Caixa atendio proyectos
| presentadoq por: '

-La Fundacion Madre Amparo 30.000€
“Social de enfermos mentales de Villarrobledo Afaen 8.900€
‘8pcial de familiares de Parkinson 15.000€

“Social de familiares de enfermos de Alzeimet 15.000€

-Asilo de Ancianos Nuestra Senora de la Caridad 9.000€
LCaritas mttarparroqusai 12.000€

El monto total de estds ayudas ascendid a 89.900€.
invito desde aq’w atodas lag asociaciones de autoayuda de

Villarrobledo, a que sigais presentando vuestros proyectos,
& Ia fundacion “la Caixa en las distintas convocatotias que

mantiene en 2006. Para mas informacidn www.lacaixa es




durante 2004-2005

cQué es la

e Jornadas sobre
{1 ¥

Fibromialgia
y Fatiga Cronica

Susocciziul

SALON DEAC

Aseeiacitn de Fibeamialgia y Faliga %
Crinica de Viliarrobleda y Comares

)

Goleglo
dg Farmacéuticas
o dedibacele

AFIBROVI

Asociacion de Fibromialgia
y Fatiga Crénica de Villarrobledo y Comarca —

' Coche Afibrovi
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Jornadas de Fibromialgiaen Villarrobledo
Ayuntamiento

{ i Jornadas de Fibromialgia en Villarrobledo
| @ Museo Municipal




a Villarrobledo

Dos momentos con el presidente de
Castilla la Mancha

A BENEFICIO DE:

)

AFIBROVI

Asociacién de Fibromialgia
y Fatiga Crénica de Villarrobledo y Regién

#l Dos momentos de la feria
de Villarrobledo
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1 Jornada de Avances
enel Sindrome
de Fatiga Cronica

10 e mayo de 2005, de 16.2 21 1
1 de mayo de 2008, de Ga 16

Jornadas de Fibromialgia
del Vall d Hebron

)

AFIBROYI
.ﬂ.socjacjdn de Fibromiaigia y Fatiga Crénica
de Villarrobiedo y Regién

CHARLA-COLOQUIO

Nuevos avances sobre:

FATIGA CRONICA
Y FIBROMIALGIA

a cargo del doctor
D. José Alegre Martin

ESPECIALISTA DE MEDICINA INTERPA
DEL HOSPITAL VALLE HEBROM DE BARCELONA

Sabado 3 de Diciembre
5’30 de la tarde = Museo Biblioteca
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“FCINGRENO MAEIEAM MLLTIBIRCIPLAR BE

FIBROMILGEY Y SINDROME DE FATIGS (ROAICY

HBROMEALGIY ETA AERE RROMKOAREN SOROVESR!
BLRLZRO L. BITZAR \ZIOALY

wwwhirueskuak.org

FECHA; 6,7, 8 DE OCTUBRE DE 2005
LUGAR: PALACIO DE CONGRESOS EURDPA

VITORIA-GASTEIZ ALAVA-ARABA
DIRECTOR. CIENTIFICO: Dr. Jesis Acin Urzsinki
ORGANIZA: Federacin de Euskadi de FM y SFC
“HIRU ESKUAK™

ww hirueskuak org

 fsderacionhe@hotmail.com

T Jornadas £50000288

Congreso de Vitoria

CICLO DE

CONFERENCIAS

SOBRE
FIBROMIALGIA Y
FATIGA CRONICA

LUGAR
SALON DE CASA DE CULTURA
C/ CALZADA, 19 PUERTOLLANO

ORGANIZA
ASOCIACION PROVINCIAL DE
F[BRC’\’[I \LGIA Y FATIGA CRONICA
2530 B Tell 553023999, 13500 Puestollua

jia at

& Ciu

Lol

idad Real




Il Jornadas
Fundaciony

Sociedad |
_____ ...____?__

“Codo con codo”

9-10 febrero 2006 |
i MADRID :

FUNDACION F it
| s OO8E ¥ AFECTADAS
| Fums ALELA ¥ EIOMONE
t Ay [T TR
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_PROVINCIATG

Asociacion de

enfermos

fibromialgia y
fatiga cronica en
Villarrobledo

+ Eugenia Ramirez es la
presidenta de la nueva
asociacion comarcal de
auto ayuda que se consti-
tuye oficialmente en sep-
tiembre de 2003,

TERESA IMENEZ | VILLARROBLEDD
Aunque las cusys exactasdela

fermos de fbromialgia y fatiga crd-
nica asegura que en Villarrobledo
hay m4s de una docena de afecta-
dos con esta enfermedad que, en
algunos casos, han recibido la ba-
Ja laboral por parte de los médicos
gue les atienden al no exdsitr me-
dicacién algana que dé solucldn 2
la enfermedad.

DOLOR. En la poblacion espe.ﬁuls

Una imagen de Villarrobledo. L Tarkurs

N Enfermedad ‘fantasma’

de Villarrobledo al objete

e'n!‘ermedad sed las

nitarios consid

r.m porlas caracteristicas que pre-

se considera que la fit
afecta a un 4,2 por cdento de mu-
jeresy aun 0,2% de los hombres.

de hacer extensivo e proyecto de

apovo y solidaridad con los enfer Para los miembros de la recién constituids mu&l &5 triste pansar

sentan lag personas afectadas con Para aceptar su diagndstico el do-  mos de ibromialgia y fatiga crd- que una enfarmedad «fa ¥ limita a las

la enfermedad de fibromilagiay  lor debe estar presente durante  nica. personas en todos los campos ww hma n‘l memento tratamienio

fatige crinica, que fsta desenca-  mds de tres meses y debe serge- Laenfermedad debe preseniar algune, adenvis, aparece y p § e Sose aca-

dena por algin trauma como pue-  nenilizado, 2l menos. once puntos dolorosos pricho. -

de serla pérdida de un huu una Actualmente la recién :ons(l ala ;;a%mc,\én de los dieciocho En algunos paises, personas afectadas con fobromialgia se-ven obi-

operacién quirdrgica o Tuida {nc l:rabala que ks seafectan, gadas a modificar su jornada. TE

snuadénquual:emdesudc anf- aconoceradist des lo- lizados en la parte posterior mnxhwwmew-mﬁmdumths dolores de |5 fi-

mico del paciente que p cales, i d amnayuds. dela cabes, la parte anierior del ialgia y la epilepsia y dan que uno los w-ba‘_

falta de g ia que i ¥ delaciu- cuello, la musculatura alrededor | «pia, ha sido de gran ayda an of dento de la neuralgia del tri- I
regula el dolox. dad, ademds se estd realizande  delos hombros y el omoplate, fa | pémine, aungue &5 necassrin i colaboracion de los pacientes y & trabajo

Eugenia Ramirez, presidenta
delz asociacién comarcal de en-

una importante labor de difisidn
en los pusblos que conferman la

de los investigadores para avanzar en dsta enfermedad que,m como
| mmlmﬂn

segunda costilla, el codo, las nal-
gas, las caderas y tas rodiltas.

WLLARROBLED_Ozg

LA TRSBUKA BT ALBASETE WERNES § BE A5 BE 3005

Tombola a beneficio de la Asociacion
de Fibromialgia y Fatiga Cronica

El preciode la papeleta serd asequible, runca por ¢l valor que tendrdn los mil premios que

sevan a repartir

= La Asociagidn de Fibro-
mialgia y Fatigs Crinica
ha organizada una gran
tmbaola de ragalos gue se
wnstalars hoy desde fas
oche de la tarde en la pla-
2a de Ramon y Cajal,

TERESA JIAMEZ [ MLLARRON LEDG

Setrata de un proyecto cuyo fines
« recaudaocio ol sbjesa de pader
pagar a los profesionales que
atienden 2 1s wsuasios dela 350
clacife que forma pane del ence-
e befedn 2socistiva con que cuen-
s chuiiad.

La fibromialgis es una enfer:
medad crbnics mas corriente de
1 habilasal s bes sninjeres que Jos
oo, sa diagrisistion ws dificil
o comepeta, la enfermesad ape-
Te54 COR A Sendackin di dolor

mgafia e fuil-
‘pacrdnien que dificuloe Ia realizs
i de s teces coridlanas, bn-
ﬂusa f

14 VERDAT = DOMINGD
T DR A DE X000

EUGENIA RAMIREE

T PRESIGINTA AFEROV

jmdos de fibromidigia. il v camo
rRcnnooen s fm MCCR b
i T e ke e s artos,

Cart, o8 bermans s Exagols ¥
Junen 58 Ha St U el
ba hiecka La filbromialgas eitesa.
Dios

Albacete se convirtid en foro
de debate sobre la fibromialgia
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- Conteste, por favor

EUGENIA RAMIREZ MARTINEZ _
PRESIDENTA ASOCIACION DE FIBROMIALGIA °

«Es un peregrinar
constante en
buscadeun
diagnostico»

Los dias 15y 16 de abril se desarrollan
unas jornadas sobre fibromialgia

«Hasta el momento la sociedad no ha

creido mucho en esta enfermedad»

MARINO MARTINEZ ALBACETE

Eugenia Ramirez Martinez es
la presidenta de la Asociacién
de Fibromialgia v Fatiga Cré-
nica de Villarrobledo v Region.
Una asociacion creada a prin-
cipios del pasado afio, formada
por personas con esta enferme-
dad, diagnesticadas o no, ¥ por
familiares. Los dias 15 ¥ 16 de
abril se celebraran en el salon
de actos de Ia Diputacién, unas
jornadas en las gue e intenta-
ra hacer llegar a la sociedad
albacetena las caracterisiicas v
problematica de la enfermedad.
—¢Cudndo se formé la asociacién?
~Se gesto durante el afio 2003,
pero se inscribio v gqueds cons-
tituida a principios del afio 2004
v desde entonces estamos tra-
bajando.

—¢Por qué surgid la idea de for-
mar la asociacion?

-En el afio 2002 yo llevaba un par
de afos diagnosticada v ne
conocia nada de esta enferme-
dad ni habia oide hablar de ella,
mi marido estuve investigando,
Pensabamos gue en Villarro.

bledo solo vo sufria esta enfer-
medad, pero no era asi y me
hablaron de otra persona, Leo-
narde, hablamos y decidimos
que podria haber més, pusimos
carteles en farmacias v centros
de salud, y cuando vimos que no
estdbamos solos formamos la
asociacion.

—¢Cudles son los sintomas de esta
enfermedad?

-Es una enfermedad que afecta
a musculos, ligamentos y ten-
dones, no a los huesos. Te duele
todo, desde el pelo de la cabeza
a la una del pie. Desde que tie-
nes el primer sintoma hasta que
te diagnostican pueden pasar
ocho o diez anos, incluso mas,
Es un peregrinar constante en
busca de un diagnostico y llega
cast por exclusion de otros:
Dicen gue si de 18 puntos clave
en el cuerpo te duelen 11 tienes
esta enfermedad. Los sintomas
son muchisimoss.

—¢En la asociacién hay personas
que no tienen esta enfermedad?
-En la asociacidn tenemos tam-
bién personas QuUe son socios
colaboradores, Tenemos 40 per-

sonas con esta enfermedad, diag-
nosticada v con informes medi-
cos, la mayoria de Villarroble-
do v otros de 1a zona, de 1as pro-
vincias de Albacete y Cuenca,
Ademés hay mds gente que tie-
ne la enfermedad pero que toda-
via no tiene el informe médico,
v un buen nmimero de familiares
o amigos,

—¢Hdblenos de las jornadas y de
los motivos que les han llevado a
organizar estas charlas?

~Ya el afo pasado las realizamos
en Villarrobledo pero no fue tan-
ta gente, Ahora serdn en el saldn
de actos de la Diputacion y las
arganizamos para que la gente
sepa muchas cosas de esta enfer-
medad. Hasta aqui 1a sociedad
no ha ereido mucho en ella, se
hablaba de la enfermedad del
vago y de que se inventaban los
sintomas; en ocasiones pasahas
porgue te inventabas la enfer-
medad, pero los médicos saben
que no es asi. Es un problema,
porgue si el médico te dice que
1o tienes nada, la familia duda
¥ la gente mucho mas. Quere-

FIBROMIALGIA. Eugenia Ramirez, presidenta. /Lv

LA GACETILLA

mos que se sepa gue la enfer-
medad esta aqui y te va minan-
do. Ademas, entre todas las
cosas que tenemos en comin las
personas que tenemos esta
enfermedad estd que somos muy
activos. No estamos depresivos
y nos inventamos la enferme-
dad, es al revés, por tanto delor
nos sentimos débilesn.

—La presidenta de la Asociacion
destaca la cualificacién de los
especialistas que estarin en las
jornadas.

—-En primer lugar, me gustaria
pedir que la gente vaya a estas
jornadas, porgue vienen espe-
cialistas de prestigio gue pue-
den aclarar muchas dudas. El
doctor José Alegre acaba de
venir de Japon de una confe-
rencia sobre este tema. Los doc-
tores Antonio Ponce, Javier Pau-
lisio ¥ Ana Maria Garcla Quin-
tanar son también grandes
especialistas en la materia y
hablard de esta enfermedad.
Vendran, ademas de doctores,
farmacéuticos, psicélogos ¥
fisioterapeutas.
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SALBACETE

La Fundacion
Campoliano
entrego sus
‘ayudas solidarias’

Mi4s de 40 ONG’s y entidades benéficas de
la provincia han sido las beneficiarias

« E| Salén de Actos de Ca-
ja Castilla-La Mancha
(CCM) acogié el acto de
entrega de ayudas de |a
Fundacion a colectivos de
asistencia social y coope-
racién internacional.

ARMANDO |IMENEZ | ALBACETE

El presidente de la Fundacidn Cam-
pollano, Vicente Mompd, acompa-
fado por Miguel Angel Aguilar,
tambign del Patronato fundacional,
v de Aurora Herrera, de la Unidad
Social y Medio Ambiental de COM,
entregaron ayet las 42 avudas que
la Fundacidn decidid conceder a
otras tantas organizaciones de ca-

estas ayudas, que este afio tienen
una dotacidn de mds de 100.000
euros, Vicente Mompd destaco la
labor que realizan estos colectivos
en favor de los mds desfavorecidos,
wporque el mérito es de todos uste-
des y su entusiasmo estd muy por
encima de nuestra aportaciGn, re-
saltd.

Representantes de las 36 enti-
dades beneficiarias que plantearon
£n sus proyectos actuaciones en el
dmbiio de la asistencia social y de
las 6 que lo hicleron en el drea de
cooperacion internacional asistie-
rom a este acto que cumple conel
objetivo de la Fundacién Campo-
llano de formentar la asistencia so-
cial, reconociendo la constancia,
seriedad y eficacia del trabajo que
d pefian organizaciones como

rdcter benéfico y asistencial de la
provincia de Albacete, dentro dela
Convocatoria de Ayudas 2005 de
Asistencia Social y Cooperacion In-
ternacional,

En el acto ofivial de entrega de

SARADG 17 R NCXEMBRE £5F 200

La Asocincign de. Fibromial:

estas. «Les Tuego que sigan traba-
jando con la misma fe y que nos
permitan continuar siendeo sus co-
laboradoress, finalizd Mompo, jus
1o antes de proceder a la entrega de

FROYINEIA

LA TRIBUNA DE ALBACETE MIERCOLES 28 DE SEPTIEMERE DE 2005

los cheques que [as ONG's y enti-
dades bengficas destinardn a muy
diversos fines: desde equipamuien-
tos para determinados departa-
mentos & proyectos de integract
sovial y laboral a desarroilar en dis-
tintos puntos dela provincia de
bacete,

COOPERACION INTERNACIONAL.

Ademis, el dinerv ird destinado
seis casos al extranjers, graciasafas

'VILLARROBLEDO
Villarrobledo volvio a volcarse

st CON la témbola de AFIBROVI

tt Gras: Subasts de Objeios. La
cecaudacifo ohisnid se destiart
ol desirroflo de achvidides en
bensficia de ene colectiv,

Los salones def Clroulo Mer-
cantil acagieron en Ia tard noche

Otra actividad de AFIBROV] son las charias que estan ofreciendn sus mismbros
provinels, visitands Iocalidades come Alcald del Jicar, Bl Provencio, Munera y

del jueves, por snas horas, w
mumREs . gos qui-
sierna pasar por- allf para apar-
@5 s grRi de Wed U este
colectiva, peiasda por alguno de
Eos objpetos Al reunlidos, danadon
por persomales SoMOckios. ¥ por
empresas de b hocstidad.

Objeis subasladoy

Ensre hos olseine subasrades
S ehe0nITibs O gotTa ¥ Uskos
goantes formades pos ol golfis-
14 Sergko Garca, ss camisets
Firmeada del Atidrkeo de Madrid,
dopddda por 14 Pes Afdia de
Villarrohieds, ¢dpors de log
diesoros Brasque Foave ¥ Sengio
Martinez. ya folar de I8 perio-
distd Roet Mara Batod , ¥ wnas
ot el pliots de motok Forsi
Nitt0, SAITE: DIFAE ¢0RL

Adenks de los obios do-
rariki por Fammosne. en o pbass
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0 ot gun obros donados por
¥ purticobices de [ do-
calsdd.

La divectiva

Matik Eugenis Ramirex,
prexidenta de AFIBROVE nos
comontsi qu la fidea de realirar
ik sybasta surgit: du un miem-
beo e sir divedtiva, ol penssha
e perfa uma bussa (dea poder.
tener ohjeice wedidos: par per-
soniajes conocidos: pars goe s
wecinos de Villarrobledo pujasen
por etios. La respuesta de los
wcinee Vilvic & asor 2l abi
fa i ens chiiey sofidiriz. Maria
Eugensa Rinnirer apuntaba gue T
NI Sinelé ser mhly participativa
com L 416 0 e imiciativies e
las asociaciones de amtoayuda,
mustrindoe oy, orgalioss de
1 resgona ded poeblo de Vala:
rruhleds,

Bomillo

Foto de familiz de los representantes de fas entidades beneficiariag.| CONSUELDLOR

B OB mT

localidades de la

peticiones realizadas por seis de los
cole demandantes y que per-
miitirdn, por ejemplo, crear un cen-
o de atencion psico-familiar pa.ra
pobiacién desfavorecida en 'La Paz

ar utia Escuela de
ana (Angola), o esta-
1a Clinica Oftalmolégica
¢ {Burking Fasa)
de Caja Castilla
avés de su Obra So-

i

parte de los equipos
solicitados poralg
lectivos que han patticipado er
1a convecatoria de la Fundacits

pio: presidente de *
Campollane, de pod
solicitudes, que cad
MEMEerosas.

El tefido ssoclalive de Viflarrobledo s b lncementads
can Ia creaiion di 14 Asociacin de Fibromialgie y Fatigs
Crieica dn Villarrobledo, presidsts par Eugenia Sartines
Ramlons, quisn explica que el codeciho trata de lomedar la
relisbilifacicn, sufonomia personal y ks lincas de (nvestiga- =
cim Teladlonada tus L enfermeda pars ssejores |3 calidsd
e via de bos deciados.
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La ciudad retine a los mejores especialistas
enlas primeras jornadas sobre fibromialgia

Médicos, psicologos, fisioterapeutas y
re%z:senta.mes dela Administracion,
debaten hoy sobrela enfermedad
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OBJETOS. Imagen de los gbjetos que fueron subastados. /Lv

La subasta de Afibrovi, con
objetos de Sergio Garcia,
Ponce y Nieto, se consolida

Los vecines de Villarrobledo y
su comarca volvieron a velcar-
se con la Asociacion de Fibro-
mialgia y Fatiga Crinica de
Villarrobledo y Region (AF]
BROV1}, que celebraba en los
fltimos dias una gran subasta
de objetos, ¥ cuya recaudacion
se destinars &l desarrollo de acti-
vidades que Hevy acabo este
colectivo en la localidad, y entre
los gue destacan la adguisiclén
de un automovil v 1a contrata-
cion de personal especializade
para si centro, La subasta fue
ofrecida en directo por Ia tele-
visitn local.

Los salones del Circulo Mer-
cantil sirvieron de esoenario de
celebracitin de la gran subasta
de AFTBROVE, v fueron m
log vecinos que guisieron cola-
borar con este acto para parti-
cipar en la puja de objetos que
se llevd a cabo, donados por per-
sonajes conocidos, ¥ por dife-
rentes empresas de Ja localidad,

Entre los objetos que fueron
subastados se encontraban una
gorra ¥ unes guantes firmados
por el golfista Sergio Garvia, v
vamiseta firmada del Atletico
de Madrid, donada por la Peaa
Atlética de Villarrobledo, capo-
tes de los diestros Enrique Pon-
¢e v Sergio Martinez, un fular
de la periodista Rosa Maria
Mateo, v unas botas del piloto
de motos Fonsi Nieto, entre
otras ebjetos. Ademas de los
abjetos donados por famosos, en
la subasta se contaba con otros
donados par empresas y parti
culares de la localidad.

La presidenta de AFIBROV]
Maria Bugenia Ramirez, afi
mo gue «la idea de realizar esta
subasta surgio de un miembro

de st divectiva, gue pensaba que
seria una buena ides poder
tener ohjetos cedldos por per-
sonajes conocidos, para que los
vecinos de Villarrobledo v su
comarca pujasen por efloss.

Respuesta vecinal

Para Maria Eugenia Ramirez,
la respuesta de los vecinos vol-
vit 2 estar 6 1a alitura de una
causa solidaria, y dijo que la
gente suele ser muy participa-
tiva con este tipo de iniclativas
delas asociaciones de autoavu-
da, y exprest suagradecimisn-
to a la respuesta del pueblo de
Villarrobledo, asi como & toda
1a gente que, de una u otra for-
ma, ésta colaborands con esta
gsoriacton.

Jon relacion al dinero reeau-
dado en esta subasta, reveld que
se destinara principalmente a
ir pagande el toche gue han
adguirido recientements, asi
como a los salarios  del psich-
logo ¥ el fisioterapeuta gue
dena los enfermos de esta
As0ClECion.

AFIBROVI e misa de las aso-
ciaciones de autoayuda gue con-
forman el tejido asociative de
Villarrobledo. Fundada en el afio
02, ha experimentado tn gran
erecimiento desde su pussta en
marcha. En la actualidad cu
ta con 160 socios ¥ 50 usuarics,
de los cuales 33 son habituales
en la sede de es oclacion.

Esta asoclacion tiene carac-
ter regional, ¥ enire sussc
enfernsos hay personas de loca-
lidades como Ossa de Montiel,
Mota del Cuervo, La Roda, El
Provencio y San Clemente.

AFIBROV] se encuentra
también trabajando en otros pro-
vectos, como lxorganizacion de
unas jornadas a nivel nacional.

WIS
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Il Manifiesto 12 de Mayo de 2005

Las voluntades han de converirse en
palabras para que puedan expandirse
y concentrarse.

El texto que viene a continuacion, escrito
en las cuatro lenguas que se hablan
en Espana, es el resultado de la voluntad
de unirse y de hacerse oir. Los afectados
de Fibromialgia y del Sindrome de
Fatiga Crdnica, leyeron este manifiesto

publicamente en muchas ciudades

espafiolas y consiguieron la adhesion
de muchos ciudadanos y ciudadanas
que reclaman atencion, apoyo y ante todo
que, desde los poderes publicos,
se tomen en serio esas enfermedades
incapacitativas que afectan a las personas

y a los que las rodean.

Ahi van las palabras. Las cifras también
son asi de claras: 300.000 firmas,
80 asociaciones, mucho trabajo
de coordinacion y esos 67 libros que
se entregan a la Comisién de sanidad
del Congreso de los Diputados.

Lo que sigue es el Segundo Manifiesto que
emiten las asociaciones de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica de toda Espaia.
Sefioras y sefiores diputados: les instamos
a que hagan lo posible para que no sea
necesario un tercer manifiesto.

s de FM y de SFC
s& unen para alzar
NORMALIZACION

indrome de '"t"‘El

Un afio mas, las asocia

de todo el Estado Es :-
una sola voz a favor de
de la Fibromialgia v &
crénica en el Sistema
Social,
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Una voz que deja atras

tiempos de incompransion d

de falta de informacion,
de rechazo..., que 3
analiza los avances 4 f

conseguidos en el pasado, b

las deficlencias del

presente y mira esperanzada y viglante e
futuro.

Un futuro que se adivina duro todawv
necesita ~mas que nunca- ia un
las voluntades, fuerzas y
conseguir gue la FM vy &i SF
enfermedades andmalas.
estigmatizadas s veces y n
frecuencia.
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La mayorfa de las asociacion
Estado decidleron en las Jor
CONCODO de Madrid que i
reforzaba las acciones inds
crear suspicacias daba m
movirmniento, unificava crite
situaciones de discriminack torios
y defensaba los drerechos individuales y
colectivos de los enfermos

Después de debats
decidieron que la FM y
un simbolo propioy di .*e
de crisol de signos individu
pertenecfan a otres
asumieron el simbolo gue /
Prada disend para las dos
plas’ﬂando el sentimiento ce
su lucha para conseguir la
social y eliminar la in
la FM y el SFC repr
molestando Cc.l.._ il
y que, cuando
solidaridad

-’.l I

nuye, al‘gerar!c.'c 8
y esta fatiga

NdelaFMyel

‘.‘&I" tario

SFCeneln
y Social sea una r
aso:.'ativo trab. :
de complicid
MANIFIES IO ES UNA
UNION EN LA E-EFE-’:‘,_

-

rR “1

Emflia Altarriba Alberch
Presidenta Fundacibn FF




del SFC

Dia Mundial de la FM y

[ MAN

Justo hace un afo, los afectados de Fibromialgia y de
Sindrome de Fatiga Crénica afirmébamos en nuestro primer
manifiesto la necesidad de que los estamentos meédicos y
politicos reconociesen estas enfermedades que afectan a tantas
mujeres, hombres ¥ nifios del mundo.

Hoy, un afic més tarde, podemaos constatar el crecimiento
del movimiento asociativo v el creciente interés de expertos y
profesionales sanitarios, que llevan a la necesidad de vincularse
mituamente. Hoy, el objetive o es levantar la mano para decir
que nos duele el cuerpo dentro del cuerpo social. Lo que
necesitamos zhora es gue estas enfermedades merezcan la
atencion del Sistema Publicc de Salud. Si, en definicion Idgcida,
se dice que la salud es Iz ausencia de enfermedad, no es
posible concebir un sistema gue excluya enfermedades, porque
ello significaria arroiar los enfermos a la marginacién sanitaria.

La Fibromiaigia y &l Sindrome de Fatiga Cronica no pueden
continuar siendo entendidas como unas rarezas que depengan
de la curiosidac cientifica de algunos profesionales de la
Medicina. Dentro de Iz imprescindible burocracia del Sistema
Piblico de Salud estas enfermedades han de contar con unas
codificaciones y unos protocoios de actuacion que vayan mas
alla de las convicoiones arbitranas de los responsables sanitarios.
Tanta gente que sufre nc puede equivocarse. El acto de curar
o de paliar &l dolor el enfermo no puede depender de un acto
de fe. Ante ! dolor no es posible gue la Medicina desprecie
aguello,gue ignora o, peor todavia, aquello que quiere ignorar.

En este Dia Mundial ce la Fibromialgia y del Sindrome de
Fatiga Cronica es necesario pedir que se proporcione a los
profesionales los medios necesarios para el gjercicio de su
responsabilidad y gue s= lance un grito de atencién a los
rmédicos de famiiz parz gue diagnostiguen y traten debidamente
a los enfermos y que los derven a los especialistas o unidades
de tratamientc muitidisciplinar en los casos més severos.
Pedimos a los responsables de la Sanidad Publica que sean
precisamente eso, responsables. La misma celeridad que
demostrarian ante uns pandemia inesperada, han de demostraria
con los centenares de miles de afectados por estas dos
enfermedades. Estamos hablando de enfermedades que
imposibilitan &l pleno desarrolic de la persona y que se inscriben
en un universo de dolor gue los poderes publicos han de
contribuir a svitar.

La enfermedad cbiiga a una unificacién de los criterios que
sobrevuele |as competencias traspasadas entre las diversas
comunidades autondmicas. La enfermedad vy el dolor unen a
las personas que sufren. La solidaridad entre ellas y la necesidad
de sentirse mas acompanadas no contempla origenes. La
enfermedad y el dolor son conceptos gue van mas alla de las
lenguas, de los paisajes y de las creencias. Los diagndsticos,
tratamientos, itinerarios y protocolos tendrian gue ser
homologados lo mas pronto posible. Un enfermo no es un
ciudadano de una comunidad autonoma. Un enfermo es un
ciudadano del mundo de la misma forma que no hay médicos
de upa u otra nacionalidad. Hay simplemente el mandato
hipocratico universal. De eso es de lo que se trata ahora. Hay
que evitar gue administraciones diversas, demasiado lastradas
en sus presupuestos sanitarios, guieran hacer ver gue no ven.

IFIES

12 de Mayo de 2005

Los efectos de estas enfermedades no se limitan a la
curacion del cuerpo. Hay una vertiente social gue hay que
atender inmediatamente. En funcion del diagnéstico y de la
gravedad de la enfermedad se han de dar las bajas laborales
correspondientes. Y si el grado de la enfermedad lo requiere,
debe ser codificada como minusvalia y, si es el caso, de
invalidez, con las prestaciones que correspondan.

Por ello, es necesario poner a disposicion de la Judicatura
toda la informacion necesaria sobre estas enfermedades para
evitar que los derechos de los afectados puedan ser
concultados, no por la Justicia, si no por la neglicencia o falta
de informacion de los que han de juzgar. De la misma forma
85 necesario concienciar a los empresarios y a los sindicatos
para encontrar farmulas nuevas que permitan la reinsercion
laboral limitada de los enfermos que puedan aceder a ella.

La fuerza mas grande de los enfermos de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Cronica radica en su voluntad de no quedar
aislados de la sociedad. Responder a esta demanda es un
mandato de las administraciones. Estos enfermos, sobretodo
los gue estan en edad laboral, no gquieren abandonar. Es por
ello que es necesario dotarlos de recursos para que puedan
continuar.

Exigimos también gue se estimule la investigacién, tanto
publica como privada, para combatir estas enfermedades que
afectan a tanta gente. No se trata de poner remiendos, sino
de afrontar las enfermedades desde el principio y mediante
acciones de prevencion. No gueremos enfermos adormecidos,
sino su reinsercion en el mundo de los sanos.

En definitiva. Manifestamos la evidencia de que no habra
curacion posible si, previamente, no se establece una absoluta
normalidad en el tratamiento de unas enfermedades que algunos
facultativos todavia consideran suficientemente anormales
como para negarles su existencia. Sabemos que hay una
Medicina que escucha al enfermo y otra Medicina que se fija
mas en las cifras y gue niega la sintomatologia que le susurran
al oido. Todas las asociaciones que en todo el Estado se buscan
y se encuentran, todos los profesionales que estan empezando
a investigar remedios paliativos, todo el conjunto de la sociedad
que ha tomado conciencia de la problematica del colectivo, no
merecen el silencio de las autoridades sanitarias.

~ Como deciamos hace un afio, sélo el dolor de la

incomprension y del silencio acaba siendo més devastador que
el dolor del cuerpo. Los afectados y afectadas de Fibromialgia
y Sindrome de Fatiga Cronica queremos expresar nuestra firme
voluntad de Lucha Crénica hasta vernos, si no curados, por
lo menos escuchados como enfermos homologados, en el
mejor sentido deontoldgico de lo que tendria que ser la Medicina
en el momento de su mas alta excelencia cientifica y tecnologica.
Con este objetivo haremos todo lo posible para eliminar las
inercias y para hacernos oir como hoy se estan haciendo oir
los centenares de miles de afectadas y afectados de todo el
mundo,
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Servicios de Afibrovi

CLIMNICA DE EISIOTERARIA DE VILLARROBLEDD
C/ San Clemente, n® 22 Bajo

02600 Villarrobledo (Albacete)

Tef. 609 512 189 y 967 146 860

LUNES, MIERCOLES ¥ i
|

JUEVES.
por la mafiana a las 9:30 a 1

JE
0 0:30 Rehabilitacién
UNES. MIERCOLES Y JUEVES

| 2
de 17:00 a 18:00

LUNES
a las 6:30 reunion

MARTES, JUEVES Y MIERCOLES

Psicologo (José Antonio Bonillo), previo aviso.
Tef. 647 652 144 y 967 146 860

Villarrobledo (Albacete)

MIERCOLES
Taller de Yoga (D. Francisco). Tef. 967 144 416
y 650 829 964 '

Los MARTES uitimos de cada mes a las 11 horas,
Taller de Grupo Psicologo y los JUEVES ultimos de
mes a las 6 horas de la tarde, Taller de Grupo Psicélogo
cada 15 dias

Oitros Servicios

CLINICA DENTAL

Vicenta Moreno,

C/San Bernardo, 15-3° Derecha.
Villarrobledo (Albacete)

Tef. 967 145 414.

ORPTICA

Mariuca Torres, C/ Real, 9.
Villarrobledo (Albacete)
Tef. 967 145 339.

GCLINICA PODOLOGICA

M2 José Cuerda, C/ San Bernardo, 21-Bajo.
Villarrobledo (Albacete)

Tef. 967 138 495.

ASESORIA JURIDICA

Maria José Giron Maoreno.

Villarrobledo (Albacete)

Tef. 677 352 785y 967 146 860.

Taller de Bailes de Salén. (Terapeutico)
Taller de Lectura, Bisuteria y Barre.

Proximamente Taller de Risolerapia
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Agradece su colaboracion a...

CANAL ¢ MANGHA CENTRO
TELEVISION COMARGAL

L Manoha
., Cantre

G/ Virrey Morcillo, 31 bajo
02600 VILLARROBLEDO [Albacate)
Teléfano v Fax: 967 14 63 25
E-mail: canal4@yillarrobledo.com

ANA GOMEZ CAMACHO

RUESCA

* FUNDADA EN 1930 -

FARMACIA
MARTINEZ RUBIO

e N LRI e ] Ragelia
S 5

Molinz Fontan

Graciono Alenzd, 25
Tetelomo $67 74 01 47
VILLARROBLEDD (Albacete) §
iarmociaresscasiyo com

Juan José Martinez Rubio
FARMACEUTION

L/ Pedre Mufoe, 43 - Tel: 967 14 63 28
22600 Villarrabicds (AR]

urmacia ?

FARMACIA SANTA MARIA

Raio Azul
Pedroneras

[ 92,2 FM. v [

M GEMA MARIN LAGUNA
LICENCIADA EN FARMACLA
DIPLOBANDA B0 NUTRICION ¥ ANALISES CLINICG!

CITTAVO A

TERLY, 24 - TELEFOND 367 1403 35
B30 WL
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