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LA INFORMACIÓN EN MARCHA:

AUTOBUS DE LA FIBROMIALGIA Y EL SÍNDROME DE LA FATIGA CRONICA
Fibromialgia y Fatiga Crónica España, Confederación Nacional de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica, con CIF G84259605 se constituye el 29 de mayo de 2004 con la misión de representar y defender los derechos e intereses globales de las personas afectadas de Fibromialgia y del Síndrome de Fatiga Crónica, así como de sus familias, tanto a nivel nacional como internacional, ante la Sociedad, Administraciones y demás Instituciones, integrando e impulsando con este fin la acción de las entidades que forman parte de ella y de aquéllas que, sin estar integradas en la Confederación, persiguen los mismos fines.
El fin primordial de la Confederación es obtener soluciones adecuadas a las necesidades que se plantean a las personas afectadas de Fibromialgia y del Síndrome de Fatiga Crónica y a sus familias para su realización como ciudadanos de pleno derecho dentro de la Sociedad.
Asociaciones que forman parte de la Confederación
Actualmente cuenta con 67 asociaciones en toda España y se estima que la Confederación dará voz a unas 20.000 personas en nuestro país.

Las diferentes asociaciones están en continuo contacto a través de diversos medios (multiconferencia, correo, teléfono, Internet…), promoviendo una visión que aglutina la problemática de una manera global en todo el territorio español.
Fibromialgia y Fatiga Crónica España forma parte de COCEMFE (Confederación Española de Personas con Discapacidad Física y Orgánica).

JUSTIFICACION 

Este proyecto surge de la necesidad contrastada de dar una información actualizada y real sobre  la Fibromialgia y el Síndrome de Fatiga Crónica para concienciar y sensibilizar a la sociedad en las necesidades y carencias de las personas afectadas de cara a contribuir a la mejora de su calidad de vida, puesto que el entorno que rodea a una persona con alguna de estas patologías tiene una gran influencia en como esta puede sobrellevar su enfermedad. De hecho, afectan sobre todo al bienestar psíquico y a las relaciones sociales del paciente debido a los problemas que encuentra para identificar qué le ocurre. 
Los sistemas de protección social, tratan estas dos patologías como cualquier otra enfermedad, pero la diferencia está en que en éstas las pruebas médicas no consiguen certificar el dolor que provocan, dejando a la subjetividad de diferentes profesionales lo que una persona está sufriendo o no. La incomprensión es la mayor dolencia que padecen los enfermos de  Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica, que además de tener que sufrir y convivir con la enfermedad, tienen que luchar para que les tomen en serio respecto a su dolencia. 
Los médicos de Atención Primaria admiten que falta bastante formación y que no son patologías en las que se piense en los primeros contactos con los enfermos, que acuden muy a menudo a las consultas. No ayuda el hecho de que no existan pruebas que permitan precisar el diagnóstico, por lo que es común que pasen bastantes meses, incluso años, desde las primeras manifestaciones hasta que se detectan. Aunque pueda parecer sorprendente, lo primero que tiene que tener claro un médico de Familia es que estos síndromes existen y debe tenerlos presentes, porque no siempre ocurre así. ¿Qué paciente que acude a una consulta no se queja y manifiesta dolor o cansancio? Desde esa generalidad, común a prácticamente todas las visitas al médico, hay que descender poco a poco hasta averiguar que el enfermo padece una Fibromialgia o un Síndrome de  Fatiga Crónica.
Es bastante obvio que el empezar a convivir con estas enfermedades, suponiendo que se hayan diagnosticado con relativa rapidez, produce un cambio de vida total para las personas afectadas, modificando sus hábitos e incluso su capacidad relacional, ya que es difícil seguir el ritmo de vida de una persona no afectada. De la misma manera aflige a todas las personas que forman parten de su entorno. Los enfermos de Fibromialgia o Síndrome de Fatiga Crónica tienen que enfrentarse a su nueva vida solos, únicamente contando con el apoyo de su familia, en el mejor de los casos, y de una muy reducida asistencia desde la Sanidad.

Por todo ello, el adecuado tratamiento de la Fibromialgia y el Síndrome de Fatiga Crónica va a requerir la intervención de un equipo multidisciplinar. Es una realidad de la que se debe concienciar la sociedad y, sobre todo, los organismos y profesionales implicados en su diagnóstico y tratamiento.

La mayoría de las terapias que pueden ayudar a los enfermos de Fibromialgia o Síndrome de Fatiga Crónica, no entran dentro de los recursos ofrecidos por el Sistema Sanitario. Los enfermos tienen que informarse, costearse y probar por si mismos las técnicas que les ayudan a mitigar los síntomas de la enfermedad. Es decir, que en muchas ocasiones tienen que constituirse como sus propios médicos, con todo el desgaste que esto supone y siempre que su solvencia económica les permita acceder a estas terapias de forma privada, además de verse limitados por una falta de orientación que podría llegar a ser peligrosa. 

      
 Aunque estos síndromes se están empezando a conocer en los medios sanitarios y sociales gracias a la labor que se realiza desde las asociaciones, paradójicamente la Administración no proporciona los medios necesarios para facilitar de manera integral esta tarea. 
Esta situación refleja una inseguridad y falta de consideración hacia los enfermos desde una perspectiva política o social. El producto de esto se traduce como un factor de agravamiento en su enfermedad, ya que para cualquier patología crónica  las situaciones de stress y/o ansiedad son potenciadoras de las mismas.

Otra circunstancia que también esta contrastada es la diferente consideración y tratamiento de la enfermedad de unas Comunidades Autónomas a otras, con la consiguiente diferencia de trato hacia los pacientes.

 Pensamos que la manera de cambiar esta realidad es haciendo comprender a la gente de a pie, y especialmente a los organismos implicados, que con su labor tienen posibilidad de modificarla. 
OBJETIVO GENERAL
Organizar el autobús de la Fibromialgia y el Síndrome de Fatiga Crónica en todas las Comunidades Autónomas en las que tiene representación Fibromialgia y Fatiga Crónica España.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

· Sensibilizar y concienciar a la sociedad sobre las necesidades y carencias de las personas afectadas por Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica en toda España.

· Dar a conocer la realidad actual de ambas patologías.

· Mostrar a la sociedad el impacto psicosocial que provoca la falta de un diagnóstico precoz y un tratamiento adecuado en la sanidad pública.

· Dar información a la sociedad que facilite la inclusión de las personas afectadas.

· Potenciar la evidencia de la necesidad de crear equipos multidisciplinares abiertos a todo tipo de terapias y con programas de educación para la salud.

· Potenciar el trabajo en red de las entidades miembro de la Confederación.

OBJETIVOS OPERATIVOS
· Que estén presentes en el autobús, en cada Comunidad Autónoma, al menos un médico de familia, uno de atención especializada y varios representantes de las entidades organizadoras.
· Que asista al menos un representante de cada organismo público, tanto regional como local, implicado en el proceso en cada Comunidad Autónoma donde llega el autobús.

· Que se publiquen, al menos, dos artículos en cada Comunidad Autónoma.

· Que participen un mínimo de 200 personas cada día.

METODOLOGIA
1ª Fase: Organización 
En enero se realizará una reunión de la Junta Directiva de la Confederación para la organización de la actividad y, posteriormente, se convocará una Asamblea General Extraordinaria para aprobar el orden de las Comunidades Autónomas en las que se implantará el autobús y la o las entidades responsables de su organización en cada Comunidad, ya que en algunas conviven más de una asociación. En Baleares se celebrará un acto reivindicativo alternativo que no requiera tanto gasto como un autobús.

Hasta abril se llevarán a cabo todas las gestiones necesarias para organizar el evento.

2ª Fase: Recorridos del autobús y entidades organizadoras 
Un autobús saldrá desde Castilla-León para recorrer el Norte y otro desde Navarra hasta el Sur, para finalizar ambos en Madrid el Día 12 de Mayo, Día Mundial de la Fibromialgia. 
	FECHA
	LUGAR
	ENTIDAD/ES ORGANIZADORAS

	Autobús 1

	06/05/2010
	Castilla-León
	· Asociación Mirandesa de Personas Afectadas de Fibromialgia (AMPAF)
· Asociación de Fibromialgia de Medina del Campo y Comarca (AFIMEC)

· Asociación Leonesa Afectados de Fibromialgia y/o Fatiga Crónica  (ALEFAS)

· Asociación de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica de Salamanca (AFIBROSAL)

· Asociación de Afectados de Fibromialgia Asociados de Castilla y León (AFACYL)
· Asociación de Fibromialgia y Fatiga Crónica de Zamora (AFIZA)

Actualmente todas estas asociaciones, junto a otras de la comunidad, han formado la Federación de FM y SFC de Castilla y León y se votara su entrada en la Confederación en la próxima Asamblea

	07/05/2010
	Galicia
	· Asociación de Fibromialgia de Ourense (AFOU) 

· Asociación Galega de Fibromialxia (AGAFI) 

· Asociación de Fibromialxia de Lugo  (ALUFI) 
· Colectivo de Afectados de Fibromialgia de la Zona Sanitaria de Pontevedra  (CAF)

	08/05/2010
	Asturias
	Asociación de Enfermos de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica del Principado de Asturias (AENFIPA)

	10/05/2010
	Cantabria
	Asociación Cántabra de Enfermos de Fibromialgia (ACEF)

	11/05/2010
	País Vasco
	Asociación Alavesa de Fibromialgia ( ASAFIMA)

	12/05/2010
	Madrid
	Asociación de Fibromialgia de la Comunidad de Madrid (AFIBROM)

	Autobús 2

	06/05/2010
	Navarra
	Asociación de Fibromialgia de Navarra (AFINA)

	07/05/2010
	Aragón
	Asociación Aragonesa de Fibromialgia y Astenia Crónica (ASAFA)

	08/05/2010
	Castilla-La Mancha
	· Asociación Provincial de Afectados  Fibromialgia y Síndrome de       Fatiga Crónica. “Trébol Puertollano”

· Asociación de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica de Guadalajara (AFIGUADA)
· Asociación de Fibromialgia Castellano-Manchega (AFIBROALBA)

También en Castilla La Mancha todas estas asociaciones han formado una Federación.

	10/05/2010
	Andalucía
	Federación Andaluza de Fibromialgia, Síndrome de Fatiga Crónica y Sensibilidad Química Múltiple  “ALBA ANDALUCÍA”

	11/05/2010
	Extremadura
	· Asociación de Fibromialgia y Fatiga Crónica de Badajoz (AFIBA)
· Asociación de enfermos de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica de Don Benito (AFIBRODON)

	12/05/2010
	Madrid
	Asociación de Fibromialgia de la Comunidad de Madrid (AFIBROM)


 3ª Fase: Evaluación
En cada Comunidad Autónoma se elaborará un informe evaluativo sobre la actividad, que posteriormente se pondrá en común con el resto, para la elaboración del informe final.
	CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

	ACTIVIDAD/MES
	Enero/ abril 2010
	Mayo 2010
	Junio/Julio 2010

	Organización de la actividad 
	X
	
	

	Desarrollo en todas las comunidades autónomas
	
	X
	

	Evaluación
	
	
	X


ACTIVIDADES PREVISTAS EN EL AUTOBUS DE LA FIBROMIALGIA Y EL SÍNDROME DE FATIGA CRONICA: LA INFORMACIÓN EN MARCHA
Libro de firmas: para recoger el testimonio de políticos, autoridades y público en general de cada ciudad, de manera que manifieste que se han “subido” al autobús. 
E-mail a una persona con fibromialgia o síndrome de fatiga crónica: para aquellas personas que deseen dejar testimonio de su solidaridad con las personas afectadas, se dispondrá de un equipo con conexión a Internet desde el que se podrán enviar e-mails a afectados que hayan facilitado su correo electrónico o a instituciones.
Exposición de fotografías y testimonios de personajes famosos con estas patologías
Panel de fotografías de visitantes: se ofrecerá a los visitantes la posibilidad de hacerse una fotografía digital que será impresa y colgada en un panel, en el que también podrán firmar o dejar mensajes. 

Proyección de vídeos
Área sensorial: para aquellas personas que quieran experimentar lo que es la vida cotidiana de un afectado de Fibromialgia o del Síndrome de Fatiga Crónica, se habilitará un área sensorial en el que realizarán tareas sencillas (llenar un vaso de agua, revolver un café, etc.) pero con uno de sus brazos sujeto por un dispositivo de poleas de los usados en fisioterapia.
Regalos/detalles promocionales

Pancarta de solidaridad que acompañará a cada autobús y en las que los asistentes podrán escribir frases sobre el motivo de la jornada
	PRESUPUESTO GASTOS

	CONCEPTO
	CUANTIA

	2 Autobuses especiales
	22.580,33 €

	Gastos de gestión y administración
	7.000,00 €

	Materiales, publicidad…
	13.000,00 €

	TOTAL
	42.580,33 €


	PRESUPUESTO INGRESOS

	ORGANISMO 
	CUANTIA

	Organismos Públicos Nacionales y autonómicos
	34.780,33 €

	Plan de Prioridades Fundación ONCE
	2.800,00 €

	Financiación propia
	5.000,00 €

	TOTAL
	42.580,33 €


Fdo.: Mar Arruti Bustillo
Presidenta Fibromialgia y Fatiga Crónica España
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