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«Hay dias en los
que me cuesta
hasta comer»

MARIA JOSE
CARRERO

>4 mjcarrero@elcorreo.com

Afectadas vascas
por fibromialgiay
fatiga crénicaexigen
a Osakidetzauna
atencion sanitaria
integraly
especializada

BILBAO. Solo tenia 16 anos, pero
muchas veces se sentia agotada, algo
muy dificil de entender en su cir-
culo familiar y de amigos. Hasta que
un fatidico dia «me faltaron fuerzas
incluso para vestirmey. «Me diag-
nosticaron fiebres reumiticas. Dejé
el laboratorio fotografico en el que
trabajaba y me mandaron a descan-
sar a casa de unos tios a Valencia.
Juana Martinez recuerda asi las pri-
meras manifestaciones de una en-
fermedad que le ha marcado a fue-
golavida. A sus 59, preside la Aso-
ciacién Alavesa de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica (Asafi-
ma), una organizacién con 285
miembros —de ellos, quince hom-
bres- con una dolencia que genera
incredulidad en buena parte de la
sociedad, incluidos muchos profe-
sionales sanitarios.

Después de aquella crisis, estu-
di6 auxiliar de enfermeria y se co-
locé en el hospital Txagorritxu de
Vitoria. Casada y madre de dos hi-
jos, los afios han ido transcurrien-
do ala par que sus multiples males-
tares: un dia con mareos, otro con
migrafia, al siguiente con dolor de
espalda, el de mas alla sin poder pe-
gar 0jo... De médico en médico y de
psiquiatra en psiquiatra, pero al pie

«Cuando tuve el
diagnéstico dije:
iBendito sea Dios,
no estoy local»

«Sabemos que no hay
curacion, que tenemos
que vivir con esto,
pero queremos que

se nos respete»

del cafién porque «apenas he cogi-
dobajasy. Asi hasta que en 1998 los
meédicos de Txagorritxu, «mis dnge-
les de la guarda, me dijeron que pa-
decia de fibromialgia. {Bendito sea
Dios! {No estoy local, les contestéy.

En cierto modo, el diagnéstico,
lejos de suponer un mazazo, resul-
té un alivio. Juana, por fin, tenia
algoy dejaba de ser «la histéricay
que se pasaba el dia quejandose. Y
es que es asi como llegan a sentirse
quienes padecen esta enfermedad,
caracterizada por un dolor muscu-
loesquelético generalizado, pero
que no se detecta ni en analisis ni
en radiografias. Esta peculiaridad
también afecta a los otros sindro-
mes relacionados con disfunciones
del sistema nervioso central, como
son la fatiga crénica y la sensibili-
dad quimica multiple.

Para tratar de poner finalain-
comprension social que hace mas
dificil convivir con una dolencia di-
ficil de diagnosticar, Juana acudira
el proximo martes al Parlamento
vasco de la mano de la dirigente del
PP Laura Garrido. Serd la voz de las
miles de personas con esa enferme-
dad —casiun 90%, mujeres- que no
estan bien atendidas por el sistema
sanitario. «Pedimos la formacién de
profesionales, tanto en la atencién
primaria como en la especializada,
para conseguir un diagnéstico y un
tratamiento precoces. Tenerlos aba-
rataria costes al sistema por el mon-
ton de consultas y pruebas que no
habria que hacer», comenta la pre-
sidenta de Asafima.

«Cadavez peor»

;Cuantos vascos tienen la misma
dolencia que Juana? No existen da-
tos oficiales. Segtin algunos estu-
dios, su prevalencia se sitda entre el
2% y el 3% de la poblacién. Otros in-
formes llegan a hablar de hastaun
10%. Sea cual sea el porcentaje, esta
mujer menuda pedird para todos que
Osakidetza comience a considerar-
les enfermos crénicos y, por tanto,
les dé la posibilidad de incluirles en
los programas de pacientes activos
«con el fin de promover hébitos de
vida saludable» que hagan mas lle-
vadero el dia a dia. Porque la fibro-
mialgia, lejos de mejorar con el paso
del tiempo, empeora. «De cinco aflos
para acd, me noto peor. Hay veces
que me cuesta hasta comer. Claro
que tengo cierto miedo a deteriorar-
me mas. Ya sabemos que no hay cu-
racién, pero queremos que se nos
tenga en cuentan.

En este punto, detalla otra deman-
da del colectivo: conseguir unas pau-
tas de atencion. «La angustia con que
se vive esta enfermedad seria mu-
cho menor si todos los médicos es-
tuvieran en disposicion de ver que,
siun paciente vay va a la consulta,
puede estar ante un caso de fibro-
mialgia o de fatiga crénica y que esta

persona estd sufriendo por el impac-
to que la enfermedad tiene en su
vida familiar, laboral y socialy.

La cuarta y ultima reclamacién
serd lograr un diagnéstico que esta-
blezca grados de afectacion. Todas
estas reivindicaciones ya han sido
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también trasladadas al Ararteko por
todas la asociaciones vascas de afec-
tados por la fibromialgia y el sindro-
me de la fatiga crénica, reconocidas
desde hace afios como enfermeda-
des por la Organizacién Mundial de
la Salud. «Sabemos que no hay cu-

racién, pero queremos que se nos
escuche. Sabemos que tenemos que
aprender a vivir con esto, pero para
€S0 NoS tienen que respetar y no mi-
Tarnos con cara rara cada vez que va-
mos al médico». Nada més. Y nada
menos.
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CAFETERA NESPRESSO PIXIE AZUL LOTE ESPECIAL COMPUESTO POR:

* Promoci
existencia:

¢ Incluye 16 cdpsulas de café
« Calentamiento en 30 segundos

* Apagado automatico

Suscribete y consigue uno de estos regalos

Suscribete a El Correo antes del 15 de enero
de 2012 durante un aiio*, y elige entre
UNA CAFETERA O UN LOTE ESPECIAL

* 1 Jamoén Reserva Gran Seleccion Navidul 7 kg.
* 2 Botellas Rioja Alta Ramoén Bilbao Reserva 2005

* 1 Soporte Jamonero
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+ Y ademas, acceso gratuito a EL CORREO en KIOSKO Y MAS si te

suscribes a todos los dias de la semana.
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