Manifiesto 12 de Mayo 2022

Hoy 12 de Mayo conmemoramos el DIA MUNDIAL DE (A FIBROMIALGIA ¥
SINDROME DE FATIGA CRONICA.

Enfermedad reconocida por la Organizacion Mundial de la Salud en 1992 y que
30 akogs después cique ciendo de etiologin desconocida, con una prevalencia del

2,9% de la poblacion siendo en mayoria ciguificativa mujerec.

Ectas enfermedades cuponen una alteracion importante en el ectilo de vida de
los pacientes, existiends un amplio ecpectro de gravedad que puede llegar a cer
muy invalidante ¢i no ce da una respuesta médica adecvada que facilite la
recuperacion funcional de los afectados evitando con ells el aumento del grade

de sufrimiento asi como el grade de severidad.

Siendo conscientes que ce trafa de enfermedades cronicas que afectan ficica,
psiquica. y cognitivamente ce hace imprescindible INCREMENTAR (AS
(INEAS DE INVESTIGACION para dar luz a wuevas ectrategias, en el
mangjo por parte de los profecionales canitarios, evitando que los afectados ce
cientan discriminados frente a otras enfermedades que cuenfan con el

respaldo de las autoridades cientificas y canitarias.

Diccriminacion que ce produce porque nuestras enfermedades, a pesar de la
complejidad de las mismag, no cuentan con una ecpecialidad para cer trafadas.
Un paciente de corazon cuenta con el cardidlogo, un paciente de rifdn con el

nefrdlogo, un paciente con enfermedad en (a piel, con un dermatslogo.



Sin embargo en Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica, nos
encontramos con la paradoja que ni hay ecpecialistac para cu
abordaje, y ademds los profecionafec canitarios de otras

especialidades no cventan con formacion especifica.

(uego otro pilar fundamental en el que hay que profundizar ec en la
FORMACION ADECUADA DE (0S PROFESIONALES SANITARIOS en el
abordaje de ectas enfermedades. (os planes de ectudios precican incluir de
forma obligada ectas enfermedades para los futuros profecionales de la calud y
como no, implementacion de cursos de actualizacion en el conocimiento para los

,brofeciona/ec sanitarios que no e formaron egpec/ﬁcameute en su momento.

Una de las demandas mds importantesc que los pacientes tienen ec la falfa de
informacion en la comunicacion del diagndstico, que precicaria no ¢olo de
ponerle nombre a la enfermedad, cino también de una pequeiia explicacion que
ayude al paciente a conocer lo que va a cignificar en cu vida y las alternativac

de tratamiento que se conocen para aliviar la sintomatologia que se padece.

De ecte modo el paciente no ce centivd huérfano de informacion canitaria
adecvada , ademds, entenderd que €l juega un papel muy importante en cu
recuperacion , y con ells, ce evitard que ante la desesperacion, los afectados ce
vean engaRados con falcas expectativac de recuperacion y curacion, con
trafamientos wmilagro que lo dnico que logran ec aumentfar el nivel de

frustracion en [o¢ pacientes.

i ce cumplen las dos primeras peticiones, INVESTIGACION +FORMACION
nos podremo¢ plantear avanzar ain mds, y promover la PREVE, NCION.



Por un lade [a [teratura cientifica nos habla de una
vulnerabilidad genética, que ce traduce, en que los ectudios
familiares han mostrado una considerable prevalencia de la
enfermedad por agregacion familiar en fibromialgia y cuadroc
relacionados, sugiriendo la importancia de los factores genéticos

en el decarrollo de ectos cuadrog.

Pero también, a ecte riesqo genético mayor, ,bodm’a contribuiv la experiencia
personal: el entorno, incluyendo tanto ficico (lesion ficica, enfermedad aguda,
cirugia, accidentes de trdfico ) como psicologico (ectrée cronico, trauma
emocional, abuso emocional ficico o cexual evenfoe traumdticos infantiles,
deprecion, ansiedad), todss ectos factores parecen influir en la vulnerabifidad

a la fibromialgia.

Por ells, habria que estudiar la prevencion partiendo de ectas premicas tanto
por agregacion familiar, como por factores ectrecantes, y tal y como los
expertos manifiestan [a  fibromialgia ce podria detectar a edades bien
tempranas, incluco en el institvto, o en los cervicios de calud de atencion
primaria, analizando o los jovenes que con 18 aios ya presentan algunoc

rasqos que sugieren que en el futuro pueden desarrollar la enfermedad”

Se puede concluir ¢in lugar a dudas que ¢i ce apuesta tants por la investigacion
como por la formacion, ce podrdn poner los cimientos para la prevencion y el
resultado de ells ,cerd cin lugar a dudas reducir la prevalencia de ectas
enfermedades en la poblacion y en el caso de padecerlas, que los afectados

reciban una afencion especifica como ce brinda a cualguier otra enfermedad.



