12 DE MAYO: , '
DiA MUNDIAL DE LA FIBROMIALGIA Y DEL SINDROME DE FATIGA CRONICA

HAGAMOS VISIBLE LO INVISIBLE

La Fibromialgia (FM) y el Sindrome de Fatiga Cronica (SFC) son sindromes calificados de “invisibles” por no
disponer de un marcador biolégico capaz de detectarlos y cuantificarlos. Sin embargo, se nos ocurre que sopesemos
la conveniencia de seguir manteniendo ese adjetivo, ya que el Unico referente que queda son los sintomas que
refiere el paciente. Llegados a este punto, cualquiera puede poner en tela de juicio la veracidad de los sintomas que
el enfermo describe. Otro elemento a juzgar es el nombre que la medicina le ha otorgado a estos sindromes y que
estan siendo tan discutidos por los profesionales sanitarios, al menos por aquellos que los conocen.

Cuando un enfermo ingresa en un hospital con fiebre alta y se desconoce el motivo, no se le denomina “fiebre de
origen invisible”, sino “fiebre de origen desconocido”. Es una expresion mas prudente y justa, tanto desde el punto
de vista del sanitario que diagnostica, como para el paciente.

Los que sufrimos esta enfermedad, no somos culpables de que la ciencia médica, a fecha de hoy, no haya hecho
diana en su etiologia exacta, ni haya encontrado una solucion definitiva para su curacion, ni para el alivio de los
sintomas. Si hacemos caso de las cifras de afectados que se barajan, entre el 3y el 5% de la poblacién, estamos ya
ante un problema grave de salud publica, que para mas abundancia afecta en un 90% a las mujeres ¢No estaremos
ante una enfermedad de género?

La mayoria de nosotros sentimos cada dia ese dolor que a veces nos desespera, otros un cansancio que puede
llegar a ser invalidante, y un tercer grupo, que padecen el dolor y la fatiga simultaneamente. Todos nosotros
hacemos un esfuerzo importante por levantarnos cada mafiana y dar sentido a nuestras vidas, queremos pensar en
positivo. Y ese esfuerzo lo hacemos en primer lugar por nosotros mismos, para conseguir vivir de una forma digna y
feliz, a pesar de encontrarnos inmersos en un sstema que, por lo general nos tildan de “depresivos” (con esta
afirmacién, nada mas lejos de nuestro animo de estigmatizar u ofender a las personas que padecen esta
enfermedad, todo lo contrario, cuentan con todo nuestro apoyo y solidaridad) o de “simuladores”.

Por este motivo nos encontramos hoy aqui, a pesar de nuestros cuerpos fatigados y doloridos, para reivindicar los
derechos de los enfermos de Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Cronica, y también para exigir los deberes a los
gue estan obligados los politicos que nos representan, elegidos libre y democraticamente por nosotros, asi como a
las administraciones publicas involucradas.

Reivindicamos los siguientes puntos:

- Impartir, mediante la colaboracién de profesionales que conozcan a fondo ambos sindromes, cursos de
formacion y actualizacion para todo el personal sanitario relacionado con el tratamiento de los Sindromes de
Fibromialgia y Fatiga Cronica: médicos en atencién primaria, médicos especialistas, personal de enfermeria,
fisioterapeutas, asi como cualquier otro personal dedicado a aliviar estas dolencias.

- Crear campafias de informacion y sensibilizacién social, con el fin de que no nos encontremos aislados tal y
como viene ocurriendo.

- Crear campafias de informacion tanto a las empresas publicas como privadas, para que se nos trate de una
forma justa, digna y respetuosa.

- Promover la aplicacion y reforma de la legislacion vigente, si fuera necesario, con el fin de adecuar los
puestos de trabajo a las necesidades del paciente y permitir su integracion laboral y social.

- Conceder, sin necesidad de llegar a los tribunales de justicia, los niveles de incapacidad laboral existentes,
en el supuesto de que fuera oportuno. En estos momentos, todos los que nos encontramos con una incapacidad
laboral transitoria debido a que no podemos desarrollar nuestros trabajos, nos vemos obligados sistematicamente a
acudir a los tribunales de justicia porque nos viene denegado el derecho por los tribunales médicos. Este hecho,
ademas de ser un factor de gran estrés que empeora nuestros sintomas, implica una serie de gastos econémicos
gue en la mayoria de los casos supone una grave merma a la economia familiar.



- Teniendo en cuenta algunas de las posibles etiologias que la ciencia médica baraja en la actualidad, es
igualmente necesario que la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica sean reconocidas como enfermedad
laboral.

- Las personas que padecemos estos sindromes, presentamos muy a menudo Sensibilidad Quimica Multiple.
Esto supone que no toleramos muchos tratamientos a los que nos vemos sometidos, viéndonos obligados a recurrir a
farmacos o productos naturales que no estan incluidos en la cobertura de la Seguridad Social. Es este un gasto mas
a afadir a nuestras economias dafiadas. Por lo tanto exigimos que en los casos que sea necesario, la Seguridad
Social asuma estas dispensas.

- Denunciamos desde aqui los tratos vejatorios a los que nos vemos sometidos por parte de los Tribunales
Médicos de Evaluacion. Calificamos esta situacion de MUY GRAVE y exigimos se tomen de forma inmediata las
medidas oportunas.

- Crear Unidades de Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Croénica, de forma coordinada donde podamos
recibir el tratamiento multidisciplinar que necesitamos.

- Potenciar el papel de la enfermeria especializada en el seguimiento del enfermo con Fibromialgia y/o
Sindrome de Fatiga Crénica.

- Impartir en los Centros de Salud conferencias, charlas y coloquios a todas aquellas personas afectadas. Este
proyecto evitaria los serios problemas que se vienen planteando en las familias cuando no existe informacion ni
soporte psicolégico, desde la forma de asumir las enfermedades, hasta los cambios a aplicar en los roles familiares.

- Destinar fondos econdémicos a los centros publicos para realizar proyectos de investigacion relacionados con
estos sindromes.

- Realizar estudios sobre las repercusiones sociales, juridicas, laborales, econdmicas, asistenciales y
familiares sobre Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica.

- Destinar fondos publicos especificos para la creacién de federaciones, coordinadoras y 6rganos
representativos a nivel comarcal, provincial, autonémico, nacional o de cualquier otro ambito que nos permita tener
una misma voz.

- A través de las asociaciones, involucrar a los afectados en el seguimiento del proceso de atencion sanitaria
de modo que puedan hacer oir sus reivindicaciones y puntos de vista.

- Mantener informados a los afectados a través de los centros de salud de las Ultimas novedades médico-
cientificas y sus tratamientos.

- Reducir las listas de espera para las primeras visitas y sucesivas revisiones, 0 en su caso establecer
convenios con unidades clinicas debidamente acreditadas que puedan prestar asistencia con cargo a la sanidad
publica.

- Exigir al Sistema Sanitario Piblico la cobertura de todos aquellos tratamientos que muestren un nivel de
evidencia elevado, y mientras no se esté en disposicién de hacerlo, reembolsar los gastos que generen a los
pacientes.

- Promocién y desarrollo de las técnicas para el diagnostico precoz y la divulgaciéon de los habitos de
prevencion, creando, mediante la participacion de expertos de reconocido prestigio, los documentos de consenso
necesarios.

- Modificar los curricula de las ciencias sociales, juridicas y de la salud, permitiendo a los futuros profesionales
la adquisicion de los conocimientos y las habilidades necesarias para poder afrontar la multiple problematica que
encierran los sindromes de la Fibromialgia y la Fatiga Crénica.

Tras leer este listado de carencias, queda evidente que somos un colectivo importante, repetimos, entre un 3% y un
5% de la poblacién, en una situacién de desproteccion donde se conculcan de forma grave y reiterada los derechos
elementales que nos otorga la Constitucion como ciudadanos de este Pais. Por estas razones, rogamos a las
autoridades competentes que den las instrucciones oportunas con el fin de paliar los dafios fisicos, psiquicos,
morales, familiares, sociales, econémicos, laborales y juridicos que venimos soportando los enfermos de Fibromialgia
y Sindrome de Fatiga Cronica.

Los miembros del foro en http://es.groups.yahoo.com/group/Reumatologia_Experimental




