Manifiesto FibroRioja 12 Mayo de 2022

Este jueves 12 de mayo, celebramos por vigésima primera vez en FibroRioja, Asociacidon por |@s
enferm@s de fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crdnica y otras enfermedades reumaticas de La Rioja, el
Dia Internacional de la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica o Encefalomielitis Mialgica, a las que
unimos el Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple.

Las personas con hipersensibilidad cronica podemos padecer una o mas de estas enfermedades.

La fibromialgia, ademas del dolor crénico generalizado, también puede cursar otros muchos sintomas
como la fatiga, las alteraciones del suefio, intolerancias a alimentos o farmacos, afecciones de la piel o
del sistema endocrino o digestivo. Afecta a un 2,4% de la poblacién espafiola y 3% de la riojana, de las
cuales un 90% son mujeres. Fue reconocida por la OMS en 1992, y los Ultimos parametros de diagndstico
y estrategias terapéuticas se encuentran recogidos por el Ministerio de Sanidad, Politica Social e
Igualdad del Gobierno de Espafia en un documento de 2011. En la actualidad se siguen buscando pruebas
de determinacion objetiva, pero lo cierto es que, a dia de hoy, el diagndstico es de tipo clinico, y los
médicos de atencion primaria no estan recibiendo formacion reglada para la atencidn eficiente y eficaz
de estos pacientes con multiple sintomatologia. Desde FibroRioja solicitamos que se debe reconocer la
Fibromialgia como enfermedad crénica y discapacitante en el proximo IV Plan de Salud de La Rioja, que
precisa de actuaciones multidisciplinares coordinadas y de formacidn reglada a los médicos de atencion
primaria.

El Sindrome de Fatiga Crdnica o Encefalomielitis Midlgica es una enfermedad organica y multisistémica que cursa
con intolerancia al esfuerzo afectando a los sistemas neuroldgico, inmunolégico, endocrino, etc. Su impacto
reduce la actividad de la persona entre un 50 y un 80% respecto de la que realizaba antes de enfermar. Un 25%
no sale de la cama. Reconocida por la OMS desde 1969, actualmente no existe prueba o biomarcador para
diagnosticarla, lo que la hace una enfermedad crénica y discapacitante poco diagnosticada por el sistema de salud.
El pasado mes de abril, FibroRioja se ha unido a CONFESQ (COalicion Nacional de Fibromialgia, Encefalomielitis
midlgica, Sensibilidad Quimica multiple y Electrosensibilidad) en la peticién a los Parlamentos de la Comunidades
Autdonomas, en particular al Parlamento de La Rioja, del apoyo oficial a la La Resolucién del Parlamento Europeo
sobre la financiacion adicional para la investigacion biomédica de la Encefalomielitis Midlgica (2020/2580 (RSP))
fue aprobada el 17 de junio de 2020. La Resolucién pretende promover la financiacidon para la investigacion
biomédica de la Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Crdnica (EM/SFC), ademdas de expresar su
preocupacién por la elevada incidencia de esta patologia en la Unidn Europea, considerandolo un problema de
Salud Publica, solicitando a todos los Estados miembros, entre otras cuestiones, garantizar el debido
reconocimiento de la enfermedad y la creacidn de un registro europeo de prevalencia. En este sentido, insta a los
Estados miembro a elaborar con caracter obligatorio informes completos y detallados que reflejen la recopilacion
coordinada y completa de datos sobre la misma, asi como garantizar la educacion y formacion de los agentes
publicos implicados, profesionales de la salud, la asistencia social, asi como funcionarios en general.

El Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple provoca intolerancia a sustancias quimicas presentes en
el medio ambiente tan cotidianas como la tinta, los perfumes, el humo, productos de limpieza, barnices
o pinturas. En los casos mas severos implica para el enfermo vivir altamente aislado.

Cualquiera de ellas son enfermedades reales, reconocidas, crénicas y suelen llevar una disminucién
significativa de la calidad de vida y, en muchos casos, la limitacion laboral.

En La Rioja, el SErvicio Rlojano de Salud dispone de un protocolo de diagndstico y tratamiento de la
fibromialgia de mayo de 2018, aspiramos a que se haga una actualizacion y guia de diagndstico rapido,
y se dé la difusidon necesaria, y formacion reglada para el personal que debe atender a las personas
enfermas asociadas a estas patologias. Esperamos que el Colegio de Médicos de La Rioja, el SERIS y la



Conserjeria de Salud del Gobierno de la Rioja se impliquen con FibroRioja para dicha formacién
actualizada.

En Espafia, el INSS publicé el 18 de enero de 2019 una “Guia de actualizacién en la valoracién de
fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crdnica, Sensibilidad Quimica Multiple, Electrosensibilidad y trastornos
somatomorfos” 22 Edicion. En ésta, no se tuvieron en consideracién la opinion de médicos especialistas,
expertos ni representantes de pacientes, proponiendo criterios cuya aplicacién puede ocasionar graves
perjuicios para la salud y empeorar la situacidn social y laboral de los pacientes, asi como el acceso a
prestaciones y a la atencion de los Servicios Sociales. Un movimiento iniciado por la CONFESQ llego a
presentar un documento firmado por mas de 25.000 personas, 150 entidades de pacientes y mas de 50
profesionales de reconocido prestigio del ambito sanitario y social, posiciondndose en contra de la guia
del INSS, argumentando sus fallos y solicitando su retirada y relaboracion. En la actualidad no se ha
actualizado dicha guia y se sigue la Guia de 2011. Adicionalmente, en los criterios de valoracion de la
discapacidad o incapacidad de una persona no se valoran los diagnésticos de Fibromialgia ni de Fatiga
Crdnica, siendo de facto al menos discapacitantes a partir del segundo grado de gravedad.

La falta de reconocimiento institucional formal implica que:

e Muchos pacientes carezcan de recursos minimos, viviendo bajo el umbral de |la pobreza y en
soledad.

e La mayoria de los enfermos que consiguen reconocimientos de incapacidad laboral lo hacen tras
penosos y largos procesos judiciales. No hay baremos para reconocer el grado de discapacidad
causada por la enfermedad.

e La mayoria de los enfermos terminan despedidos o desempleados de larga duracién, por la falta
de guias para la adaptacion de puestos de trabajo en relacidn a estas enfermedades.

e Los nifos y jovenes afectados se ven imposibilitados para acceder a la vida laboral, quedando
créonicamente fuera de toda proteccion social.

A l@s enferm@s nos urge que nuestras necesidades se valoren en la agenda de la Conserjeria de Salud
de La Rioja y del SErvicio Rlojano de Salud. La incapacidad del sistema publico de salud no puede ser una
excusa. Necesitamos sin demora que se aporten los recursos necesarios para

e lareelaboracion de la guia actualizada por parte del INSS

e la formacién reglada, actualizada y permanente a médicos de atencién primaria, pediatria y
especialistas

e la actualizacién de la formacidén del personal sanitario y de los recursos de la Unidad del Dolor
del Hospital San Pedro sobre el tratamiento especifico de nuestras enfemedades

e |a actualizacién de los baremos de discapacidad para que nuestras enfermedades figuren como
discapacitantes y la valoracidon sea mas rapida y fiable

e la adaptacién de puestos de trabajo para las personas con nuestra sintomatologia y al menos el
33% de discapacidad

En este 30 aniversario del reconocimiento de la fibromialgia por la OMS, invitamos a la sociedad, a los
medios de comunicacidn, a los agentes sociales y a los profesionales sanitarios a conocer la realidad de
estas enfermedades, y evitar prejuicios y estigmas. A los familiares y amigos de afectados, a no cesar en
su apoyo y comprension. A las personas afectadas a no sucumbir ante la adversidad, acercarse a
FibroRioja, buscar orientacion y acompafiamiento, y defender sus derechos.

Y a las instituciones sociales y politicas, que de buena voluntad atiendan nuestras necesidades mediante
acciones concretas y eficaces que eliminen la ignorancia, la discriminacion y las desigualdades.

En Logroiio a 12 de mayo de 2022 La Junta Directiva de FibroRioja
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