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Hoy, en el Dia Mundial de la Fibromialgia y el
: ; __ Sindrome de fatiga cronica, vamos a hablar de Dolor y
de Fatiga por partida doble, asi como de Regresion.

En el primer caso, hablamos de dolor y fatiga desde el punto de vista fisico; en el segundo, de
dolor y de fatiga social, entendiendo como tal el derivado de la interaccién entre los agentes
gue conforman la sociedad. Finalmente, de determinadas acciones que tienden a devolver
estas dos enfermedades al cajon de sastre del que parecia que ya habiamos salido.

Vayamos por partes: éQuién no ha sufrido, sufre o sufrird algunos episodios de dolor o de
fatiga a lo largo de su vida? Normalmente pensamos en dolor y fatiga como sintomas o
consecuencias de una enfermedad, un accidente, ejercicio fisico excesivo... y, naturalmente,
se sobreentiende que circunscritos a un determinado espacio de tiempo y que desapareceran
(o quedardn residuales) con la causa que los provocd. Este hecho se refleja en comentarios
como “yo también tengo dolor” o “yo también estoy cansado” restando relevancia a estos
sintomas. Puede que la mayoria de las veces no se pretenda molestar o herir sensibilidades,
pero se deberia entender que cuando hablamos de Fibromialgia y Sindrome de fatiga crénica,
el Dolor y la Fatiga extrema no son sintomas transitorios de una enfermedad, sino que son las
enfermedades en si mismas. Un Dolor y una Fatiga que no cesan nunca, mermando
progresivamente las capacidades fisicas, emocionales y funcionales en el tiempo ya que,
actualmente, no tienen cura.

Pero en la Fibromialgia y el Sindrome de fatiga crdénica hay otro Dolor y otra Fatiga. La Fatiga
de tener que demostrar dia a dia, todos los dias, que el sufrimiento fisico que comportan es
real, que condiciona toda la vida, que truncan ilusiones, estudios, profesiones, seguridades
econdmicas, relaciones personales, familiares o sociales...., o el Dolor afiadido, fruto de la
insensibilidad, de la incomprensién, de la duda, recelo, burla quizds, que crean mas
frustracién en el intento de mantener la dignidad personal para convivir con el verdadero
Dolor y Fatiga que condiciona nuestra vida.

Y llegamos al tercer punto: la Regresion. Durante muchos afios, y fruto del esfuerzo de
enfermos, familiares, asociaciones, profesionales, investigadores y, cada vez mds algunas
administraciones, habiamos ido avanzando en la prevencidn, el diagndstico, el tratamiento, la
formacién, la investigacidn, la aplicacion de los estudios y criterios de clasificacion, etc. Mas
adelante, estas dos enfermedades fueron incluidas en un grupo mas amplio denominado
Sindromes de Sensibilizacién Central, junto con la Sensibilidad quimica multiple y la
Electrosensibilidad, y muchas asociaciones acogieron también estos dos sindromes todavia
escasamente comprendidos.
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Ahora, y después de tanto esfuerzo por conseguir el reconocimiento de la Fibromialgia y
el Sindrome de fatiga crdnica en el Sistema Publico Sanitario y conseguidos avances en el
reconocimiento por parte del Sistema Publico Social, nos ponen en las manos la titulada
“Gufa de actualizacién en la valoracién de fibromialgia, sindrome de fatiga crénica,
sensibilidad quimica multiple, electrosensibilidad y trastornos somatomorfos” dirigida a
los Médicos de Atencidn Primaria de los Centros de Salud Publicos y para ser
implementada en todo el Estado.

Una guia que une en sus paginas la Fibromialgia, el Sindrome de fatiga crénica, la
Sensibilidad quimica multiple y la Electrosensibilidad con una entidad llamada “trastornos
somatomorfos” que pertenece, a nuestro entender, a otro grupo de enfermedades, en
concreto a las psiquidtricas. En definitiva, una guia que vuelve a poner la Fibromialgia y el
Sindrome de fatiga crdénica en el cajon de sastre de etiologias diversas que puede crear
confusién a los profesionales clinicos y, especialmente, a los evaluadores vy, seguro,
desasosiego en los enfermos.

Cuando quienes tienen competencias en politicas sanitarias que inciden en la gestion,
atencién, formacién, evaluaciéon y valoracién de prestaciones sociales... publican un
documento que
= parece que une de nuevo estas enfermedades a las psiquiatricas;
= presenta una manifiesta ausencia de especialistas clinicos, investigadores vy
sociedades cientificas que han dedicado sus conocimientos y experiencia en la
prevencion, diagndstico, tratamiento, investigacién y formacion de estas
enfermedades;
" no incluye los Ultimos estudios y experiencias realizadas y reconocidas
internacionalmente
= no se han consultado a los propios pacientes.

se enciende otra vez una luz roja que vuelve a poner en alerta y moviliza a enfermos,
asociaciones, profesionales, sociedades cientificas, para evitar que se cometa una grave
equivocacion, con la consiguiente injusticia, hacia unas enfermedades que, poco a poco,
iban ganando la dignidad y consideracion que merecen los enfermos dentro del Sistema
Publico Sanitario y Social, y que los profesionales, investigadores y sociedades cientificas
vean reconocidos su competencia.

Hoy y aqui decimos, de forma alta, clara y rotunda: BASTA. Nos sentimos doloridos, nos
sentimos cansados y nos sentimos menospreciados. Queremos poder dirigir nuestras
fuerzas a luchar contra las enfermedades que nos afectan, no a luchar contra molinos de
viento que, parece, vuelven a reconstruirse cada vez que los derribamos.

12 de mayo de 2019
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