ASOCIACI()N DE FIBROMIALGIA Y FATIGA CR()NICA DE SALAMANCA
BOLETIN N.° 2 DICIEMBRE 2008

N\BROS%&L

BOLETIN DE LA ASOCIACION DE
FIBROMIALGIAY SINDROME DE
FATIGA CRONICA DE SALAMANCA




BOLETIN N° 2 - DICIEMBRE 2008

Sumario

SALUDO DE LA PRESIDENTA ...t
CARTAS DE UNAS SOCIAS ...t
ACTIVIDADES ...t
CONGRESOS, JORNADAS, ENCUENTROS ......ccoooiiiiiieeiiiee e
NOTICIAS ...
BIBLIOTECA. ...ttt e e
VIDA ASOCIATIVA oo
AGRADECIMIENTOS ... ..ottt

Comentarios y sugerencias:
afibrosal@gmail.com

Imprime:
GRAFICAS CERVANTES, S.A. ¢ Teléfono 923 26 01 Il « 37001 SALAMANCA

—



: FIE}C@%? BOLETIN AFIBROSAL N° 2 Diciembre 2008 i

SALUDO DE LA PRESIDENTA

Estimad@s soci@s, familiares de enferm@s con fibromialgia (FM) y/o sindrome de fatiga cronica (SFC),
profesionales y poblacion en general.

Tenéis en vuestras manos el segundo Boletin de AFIBROSAI. Siguiendo con la vocacion con la que nacid
este documento, pretendemos acercaros las actividades, inquietudes y nuevos retos que pretende acometer
la asociacion.

Han pasado algunos meses desde que vio la luz el primer boletin y, como veréis, han sido muy intensos
porque hemos asistido a jornadas, congresos y actos de todo tipo, con el fin de divulgar y conocer todo lo refe-
rente a nuestras patologias.

La realizacién del Il Congreso Multidisciplinar de la Federacién de Castilla y Leon en Salamanca ha sido
un gran esfuerzo para AFIBROSAL, motivo principal por el que desde mayo no hayamos podido dedicar tanto
tiempo a la labor diaria de nuestra asociacion. Con lo cual, quiero dar las gracias a tod@s I@s soci@s que
han colaborado para conseguir que este congreso fuera todo un éxito. Vale la pena el esfuerzo. También quie-
ro agradecer el apoyo brindado por la Federacion (FFISCYL) y las provincias que la componen pues sin ell@s
no se hubieran logrado los positivos resultados obtenidos.

Una vez pasado el congreso, retomamos las tareas propias de nuestra asociacion poniendo a vuestra dis-
posicion cada vez mayor oferta de actividades y acciones formativas que persiguen mejorar la calidad de vida
de tod@s I@s que padecemos fibromialgia y/o sindrome de fatiga crénica. Todo lo que hemos conseguido es
fruto de un intenso trabajo de soci@s, profesionales, colaborador@s, familiares y un largo etcétera. No obs-
tante queda mucho por hacer y, desde estas lineas, me gustaria solicitar mas colaboracion a las administra-
ciones, a I@s profesionales, a los familiares... e invitar a [@s soci@s a que continuéis participando activamen-
te en la asociacion con el tiempo y la dedicacion que estiméis oportunos. Los cauces a través de los cuales
podéis aportar vuestro granito de arena son muchos: participacion en actividades, aportaciones al Boletin,
colaboracion en la atencién al publico, asistencia a reuniones y jornadas, y por qué no, implicacion en la Junta
Directiva. Solo asi conseguiremos alcanzar los objetivos comunes que nos unen.

Ahora tenemos previsto un nuevo e ilusionante reto. Se trata de la creacion de una sede de AFIBROSAL
en Béjar que, gracias al esfuerzo de nuestr@s soci@s residentes en esa localidad, podremos llegar a consti-
tuir para dar mas cobertura a las personas que viven alli. Esperamos que antes de que termine el afio la sede
esté inscrita y debidamente legalizada. Como veis seguimos creciendo y cada vez obtenemos mas frutos. Por
tanto, jmucho animo!

Recibid un caluroso saludo,

Juncal Marcos Hernandez

Comentarios y sugerencias afibrosal@gmail.com
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CARTAS DE UNAS SOCIAS

UNA PRECIOSA FABULA

Hace muchos afios aprendi a pensar en positivo (a pesar de los pesares) por €so quiero enviaros un texto
que me parece precioso y, veo una fabula estupenda para nosotr@s. Literalmente dice asi

Sé que hay momentos en la vida en los que no es facil y por ello te envio una pequefia historia para que
se vea todo lo que puede hacer un ser nimio, como un gusano. El gusano enamorado

¢ Qué es la libertad sin amor? ;Qué es la belleza sin amor? ; Qué es la magia sin amor? Una libertad sin
sentido, una belleza hueca, una magia falsa. EI amor es la fuerza que da sentido y también vida a todo. El
amor es el camino hacia la iluminacion.

Habia una vez un gusano que se habia enamorado de una flor, era por supuesto, un amor imposible,
pero el insecto no queria seducitla ni hacerla su pareja. El sélo sofiaba con llegar hasta ella y darle un
unico beso.

Cada dia el gusano miraba a su amada. Cada noche sofiaba que llegaba hasta ella y la besaba. Un dia el
gusanillo decidié que no podia seguir sofiando con la flor y no hacer nada para cumplir su suefio. Asi que
aviso a sus amigos de que treparia por el tallo para besar la flor.

La mayoria intenté disuadirlo, pero el gusano se arrastré hasta la base del tallo y comenzé la escalada.
Trepd toda la mafiana y toda la tarde, pero cuando el sol se oculté estaba exhausto.

"Haré noche agarrado al tallo”, penso, "y mafiana seguiré subiendo”. Sin embargo, mientras el gusanillo
dormia, su cuerpo reshalé por el tallo y amanecio donde habia empezado.

Cada dia, mientras el gusano trepaba y cada noche resbalaba hasta el suelo. Mientras descendia sin
saberlo, sequia sofiando con su beso deseado.

Sus amigos le pidieron que renunciara a su suefio 0 que Sofiara otra cosa, pero él sostuvo con razén que
no podia cambiar lo que sofiaba mientras dormia y que si renunciaba dejaria de ser quien era.

Todo sigui6 igual hasta que... una noche el gusano sofié tan intensamente con su flor, que los suefios se
transformaron en alas y por la mafiana el gusano despertd mariposa, desplegé sus alas, volé a la flor y la
besé. www.fotolog.com

Para tod@s nosotr@s

Gracias mil a la asociacion y muy especialmente a Juncal, Pilar y a todas/os |@s que desinteresadamente
estais en la Junta, en atencion al publico y I@s que colaboran desinteresadamente, pues no es poco
padecer lo que padecemos para encima tirar de todo éste carro tan lleno de tantisimo trabajo y esfuerzo.

Un beso. Elena Carrasco
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COLABORACION EN LA SOMBRA.

Estas palabras van dedicadas a todas las personas que trabajan en la sombra. A maridos, esposas,
hijos, hermanos, amigos, padres, profesionales...... Que hacen posible que muchas de nosotras sigamos
adelante con nuestros proyectos, con nuestras actividades, con nuestra ilusion de ayudar a los demas a
seguir adelante.

Ellos estan siempre en la sombra, pero sin su ayuda no seria posible que muchos de los retos que se
realizan en esta Asociacion tuvieran un final feliz.

Estas personas que estan en la sombra y que pocas personas conocen, no piden nada, pero dan mucho.
Ofrecen su tiempo, su profesionalidad, su compafia, su alegria y su ilusion a cambio de una de nuestras
sonrisas, so6lo quieren vernos felices y contentas, ilusionadas y con ganas de vivir. Por eso desde estas

lineas envio mi mejor felicitacion y reconocimiento.
Espero y deseo que siempre sigan a nuestro lado luchando hombro con hombro y corazén con corazén.

GRACIAS.

Natividad Cabezas.
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ACTIVIDADES

Con el inicio del nuevo curso, Afibrosal ya ha puesto en marcha las diversas actividades que ofrece a sus
socios/as. Este afio se han producido nuevas incorporaciones que tratan de responder a las demandas
solicitadas y completar la oferta de la asociacion para que todos sus miembros encuentren una o varias
actividades a su medida.

Concretamente las actividades ofertadas son:

> NATACION TERAPEUTICA

> OSTEOPATIA

> TERAPIA PSICOLOGICA COGNITIVO-CONDUCTUAL

> HABILIDADES SOCIALES

> REFLEXOTERAPIA PODAL Y MASAJE LINFATICO MANUAL

» PROGRAMA DE FISIOTERAPIA

» TALLER DE MEMORIA

> TALLER DE MUSICOTERAPIA

> YOGA.

> TALLER DE MANUALIDADES

> CURSO DE HIGIENE POSTURAL

> CURSO: TALLERES DE RISOTERAPIA'Y AUTOCUIDADO.
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CONGRESOS, JORNADAS, ENCUENTROS...

Durante el afio 2008 que ahora finaliza, Afibrosal, a través de la participacion de distintas socias, ha
asistido a diversas actividades de caracter divulgativo y/o cientifico directa o indirectamente vinculadas
con la fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica. Estas actividades suponen un intercambio de
opiniones, informacién e inquietudes entre afectados y profesionales de distintos campos y entidades.

A continuacién se realiza un resumen que da cuenta de la intensa participacion de Afibrosal en este
sentido, destacandose el Congreso Multidisciplinar de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de
Castilla y Leon, celebrado en Salamanca y en cuya organizacién Afibrosal tuvo un gran protagonismo.

En primer lugar se abordaran las actividades organizadas por la asociacién y posteriormente se hara

referencia a otras a las que han acudido socios y socias en distintos puntos de la geografia espafiola.

ACTIVIDADES ORGANIZADAS POR AFIBROSAL

DiA INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA.

Como cada afo, el dia 12 Mayo la asociacién celebré el

Dia Internacional de la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Cronica. Al igual que en afios precedentes, se
colocaron por distintos puntos de la ciudad mesas
divulgativas y de cuestacion.

Continuando con la iniciativa del afio anterior y para

festejar la importancia de este dia, se realizé la segunda

comida de fraternidad con los/as socio/as la cual resultd
todo un éxito.

La jornada continu6 por la tarde en el Colegio Las
Trinitarias. En primer lugar el periodista Santiago Juanes
leyo el IV Manifiesto elaborado por todas las asociaciones

de Espana y coordinado por la Fundacion FF.
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Durante estos actos contamos con la compafia y colaboracién inestimable de D. Alberto Prado Santos

(Gerente Territorial de Servicios Sociales de la Junta de Castilla y Ledn en Salamanca), Clarisa Molina
(Concejala de Mayores y Salud Publica del Ayuntamiento de Salamanca) y JesUs Juanes (Presidente de
Cruz Roja).

Finalmente tuvieron lugar una serie de actos culturales que cerraron el dia.

El grupo de baile de la Asociacion ASAMBER un afio

mas nos deleitd con sus sevillanas.

!J'j'lmlr, Il ' ' Asimismo la Coral ANNUBA nos hizo relajaros y
(1 A RO | (1RO |1

e

disfrutar con sus acordes.

Por dltimo queremos mostrar nuestro agradecimiento
& a nuestros soci@s por su esfuerzo en la organizacion
' de este dia, a Santiago Juanes, Alberto Prado, Clarisa
Molina y Jesus Juanes por su implicacion vy
acompafamiento en los actos, al Colegio Trinitarias
por su amable acogida, al grupo de baile de la
Asociacion ASAMBER y la Coral ANNUBA por
amenizarnos el dia y a la prensa por su apoyo y
difusién. Sin todos ellos este dia no habria sido lo que

fue.
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Xl MUESTRA DE TRABAJOS Y ACTIVIDADES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD.

AFIBROSAL cot

Tuvo lugar los dias 7 y 8 de Junio de 2008 en la Plaza de los Bandos, siendo la primera vez que se
realiza en este emplazamiento.

Como en afios anteriores Afibrosal participé con una mesa, donde ademas de ofrecer informacién sobre
la asociacion y sus fines, se pusieron a la venta diversos articulos realizados por varias socias en el taller
de manualidades.

La situacién céntrica posibilitd el acercamiento de mucha gente a nuestro stand donde pudieron recibir
informacién de la asociacion y adquirir algunos de los variados articulos elaborados por las propias
socias. No obstante hay que hacer referencia a que algunas personas con discapacidad, especialmente
las que se desplazan en sillas de ruedas, tuvieron dificultades de accesibilidad, dejando constancia que
es fundamental que la ubicacion de esta muestra se adapte a las necesidades de todo el mundo y en

especial a las personas con discapacidad.

I CONGRESO MULTIDISCIPLINAR DE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE
FATIGA CRONICA DE CASTILLAY LEON

El pasado 18 de octubre de 2008 tuvo lugar en la
Hospederia Fonseca de la Universidad de Salamanca el
[I Congreso Multidisciplinar de Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Cronica de Castilla y Ledn, organizado por la
Federacion de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica de Castilla y Leon (FFISCYL) y en el que

colaboraron la Junta de Castilla y Ledn, la Diputacién

Provincial de Salamanca, la Universidad de Salamanca,
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el Servicio de Asuntos Sociales de la Universidad de Salamanca, el Excelentisimo Ayuntamiento de
Salamanca y Caja Duero.

El acto de inauguracion del I Congreso fue oficiado por D2. Cristina Klimowitz Waldmann, Delegada de
Familia e igualdad de Oportunidades del Excmo. Ayuntamiento de Salamanca, D. José Ignacio Sénchez
Macias, Vicerrector de Economia y Mejora de la Gestion de la Universidad de Salamanca y Dfia. Carmen
Real, Presidenta de FFISCYL.

A continuacion tuvo lugar la primera de las seis conferencias que llevaba por titulo “Sindrome de Fatiga
Cronica: Situacion Actual y Perspectivas futuras” y que fue impartida por el Dr. Joaquin Fernandez Sola,
Coordinador de la Unidad de Fatiga Cronica del Hospital Clinic-CATSALUT de Barcelona. Se desarrollo el
concepto del Sindrome de Fatiga Crénica y se trataron toda una serie de puntos clave de este sindrome
como son sus sintomas principales, los criterios diagndsticos, el abordaje multidisciplinar y la importancia
que tiene el tratamiento de las situaciones de co-morbilidad asociadas.

Seguidamente el Dr. Javier del Pino, Profesor Titular de Medicina y Jefe del Servicio de Reumatologia del
Hospital Clinico Universitario de Salamanca, expuso la conferencia “Fibromialgia: situacion actual y
perspectivas futuras” en la que partiendo de la cuestidn de si todas las Fibromialgias son iguales, fue
desarrollando aspectos tales como la prevalencia, el umbral del dolor, la procedencia del dolor, su
tratamiento y enemigos de la Fibromialgia como el alarmismo y el victimismo.

Después de ambas conferencias se desarrollé un coloquio a través de las preguntas por parte de los
asistentes y las respuestas ofrecidas por los conferenciantes anteriormente citados. Seguidamente tuvo
lugar un descanso, en el que todos los asistentes fueron invitados a un café.

La tercera conferencia del Congreso llevé por titulo “Valoracion médica de la incapacidad causada por la
importancia de la Fibromialgia a nivel personal, familiar y laboral. Importancia de la constelacién
patoldgica, la Fibromialgia como epicentro” y fue ofrecida por el Dr. José A. Ojeda Gil, Diplomado en
Valoracion de Dafio Corporal y especialista en Traumatologia, Ortopedia y Cirugia General de Gran
Canarias. En ella se tratd la importancia que tiene a nivel personal, familiar y laboral el antes y el después
de la aparicién de la Fibromialgia. Ademas también se expuso el protocolo para la valoracion de la
incapacidad y el proceso para la elaboracién de la historia clinica del paciente.

La ultima conferencia antes del descanso para comer fue transmitida por el Dr. Andrés C. Garcia-
Montero, Coordinador Técnico del Banco Nacional de ADN, de la Universidad de Salamanca, que titulo
“Banco Nacional de ADN: Una estructura de apoyo a la investigacion en Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Crénica”. Dicha conferencia se basé en resaltar la importancia del andlisis de la secuencia de ADN
como una de las bases fundamentales para el desarrollo de la investigacion biomédica moderna.
También expuso la definicidn, funcionamiento y constitucién del Banco Nacional de ADN desde sus

inicios hasta la actualidad.
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Las dos conferencias impartidas por la tarde fueron en relacién a los aspectos juridicos sobre
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica, desarrolladas respectivamente por D. Gustavo Salazar

Lozano, abogado del llustre Colegio de Abogados de Burgos y por D. Juan Palma Gutiérrez, abogado del

llustre Colegio de Abogados de Sevilla.

Después de ambas conferencias se realizd un pequefio
descanso, para continuar con el desarrollo de una mesa
redonda abierta al debate de los asistentes sobre el
presente y el futuro de la Fibromialgia y la Fatiga Crénica,
coordinada por DfAa. Juncal Marcos Hernandez,
Presidenta de la Asociacion de Fibromialgia y Fatiga

i Crénica de Salamanca y compuesta por el Dr. Joaquin

Ferndndez Sola, Dr. José A. Ojeda Gil, D. Gustavo
Salazar Lozano y representantes de sindicatos, D. Antonio Delgado Ferrero, Secretario Regional de
Salud Laboral de FSP-UGT en Castilla y Leon D. Mariano Sanz Lubeiro, secretario Regional de Salud
Laboral de CCOO de Castilla y Ledn, y D. José Maria Avilés Martinez de STECyL-i.. Hubo un debate
muy enriquecedor con propuestas y preguntas que se recogeran y la Federacion las hara llegar al
Consejero de Sanidad. Tenemos que destacar el apoyo que los sindicatos nos brindaron para colaborar
en buscar soluciones a nuestra problematica.
Finalmente, el acto de clausura del Il Congreso
Multidisciplinar de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica de Castilla y Ledn fue oficiado por D. Alberto
Martin Sierra, Diputado de Bienestar Social, Familia e
Igualdad de Oportunidades de la Excma. Diputacion de
Salamanca y D. Ricardo Garcia Juan, Gerente de Salud

de Area.
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OTRAS ACTIVIDADES

CICLO DE DEBATES SOCIALES COMO BASE DE UNA POLITICA DE
BIENESTAR SOCIAL. “NUEVAS ENFERMEDADES: LUPUS, FIBROMIALGIA,
FATIGA CRONICA Y ESPONDILITIS ANQUILOSANTE”.

UGT Salamanca a través de la Unién de Pensionistas, Jubilados y Prejubilados y la Secretaria de Accién
Social e Igualdad, organiza este ciclo de debates que tuvo lugar en el salon de actos de UGT Salamanca
el 27 de febrero.

Comenzé la jornada con la presentacion del libro de Natividad seguida del debate que se centré mucho
en la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica, probablemente porque las personas asistentes al
acto es lo que menos conocian.

Las personas que intervinieron en el mismo fueron:

- Natividad Cabezas Garcia: Autora del libro “Un viaje para  dos: Mi fibromialgia y yo”.

- Maria del Juncal Marcos Hernandez: Presidenta de la Asociacidn de Fibromialgia y Fatiga Cronica.

- Marcelina Gonzélez Dominguez: Presidenta de la Asociacion Salmantina de Lupus (ASALU).

- Manuel Puparelli Murat: Presidente de la Asociacion Salmantina de Espondilitis Anquilosante (ASEA).

Desde estas lineas le damos las gracias a UGT por invitarnos a participar en este ciclo de debates.

ieabi b iRy

Debates seciales en la sede de

Lo poevwe efermedacdes dal lepus, Sranialgio, Sriige sromo v
reqrandiElis sagu s luenar ol feima del debaie, en ol gee inier-
winieron Mathridesd Cehezaey Manoel Pupormalli, sotre sl Frs e

Tribuna de Salamanca. 28 de febrero.

| CONGRESO IBERICO DE ESPONDILITIS.

Organizado por la Coordinadora Espafiola de Pacientes con Espondilitis Anquilosante y ASEA
(Asociacién Salmantina de Espondilitis Anquilosante) se desarrollé en Salamanca el dia 14 de Marzo.

El programa se estructurd a partir de las siguientes ponencias:

- El Programa Esperanza. Perspectivas en el diagnéstico precoz de las espondiloartropatias. Dr. D.

Carlos Montilla. Servicio de Reumatologia del Hospital Universitario de Salamanca.
TETRETEETESTEETEETE STE STE ST SR ST ST ST STR &
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- Momento actual en la investigacion con células madre y su aplicacién a pacientes con patologia
osteoarticular. Dr. D. Juan F. Blanco. Servicio de Traumatologia y Cirugia Ortopédica. Laboratorio de
Terapia Celular. Hospital Universitario de Salamanca.

- Fertilidad y gestacion en la EA. Dr. D. Juan Luis Lanchares. Catedrético de Obstetricia y Ginecologia.
Jefe del Servicio de Ginecologia y Obstetricia del Hospital Universitario de Salamanca.

- El dolor rebelde al tratamiento convencional en la EA: ;existe alguna solucién? Dr. D. Francisco José
Sanchez Montero. Servicio de Anestesiologia, Reanimacion y Tratamiento del Dolor. Unidad del
Dolor del Hospital Universitario de Salamanca.

- Nuevas técnicas quirlrgicas aplicables a los pacientes con EA. Dr. D. José Antonio de Pedro. Prof.
Titular de Traumatologia y Cirugia Ortopédica. Jefe del Servicio de Traumatologia y Cirugia
Ortopédica del Hospital Universitario de Salamanca.

- Laimportancia de la Medicina Rehabilitadora como parte del tratamiento multidisciplinar de la EA. Dr.
D. Jesus A. Alaejos. Médico Especialista en Rehabilitacién. Clinica de Fisioterapia y Rehabilitacién
Dr. Alagjos. Salamanca.

- Las afecciones oftalmoldgicas de la EA. Sus posibles consecuencias y Ultimos avances en relacion a
su tratamiento. Dra. Dfia. Hortensia Sénchez. Servicio de Oftalmologia. Coordinadora de trasplantes.
Hospital Rio Hortega de Valladolid.

- Nuevos tratamientos para la EA y efectos secundarios en la practica médica habitual. Dr. D. Javier
del Pino. Prof. Titular de Reumatologia. Jefe del Servicio de Reumatologia del Hospital Universitario
de Salamanca.

A este congreso asistieron en representacion de Afibrosal, Pepi Garcia, Teresa Rodriguez y Pilar

Rodriguez. Se hizo hincapié en la creacion de la unidad multidisciplinar y paralelamente se explicé que

se esta investigando con células madre para la regeneracion 6sea. Las asistentes hacen mencion

especial a la ponencia del Dr. Lanchares por su vision de la fertilidad y la gestacion.

| CONGRESO NACIONAL SOBRE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE FATIGA
CRONICA.

Fue una iniciativa de la Asociacion de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de la CAM
(AFINSYFACRO) y se celebrd los dias 5, 6 y 7 de Junio de 2.008 en el Hotel La Princesa de Méstoles
(Madrid). El Congreso estuvo dividido en distintas mesas tematicas.

Mesa de Sindrome de Fatiga Cronica con los siguientes integrantes: Dfi. Carmen Gallardo Pino

(Vicerrectora de Politica Social, Calidad Ambiental y Universidad Saludable) de la Universidad Juan

WETR S TE TR ST S TE G T ST T ST ST ST T T
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Carlos | de Mdéstoles, Dr. J. Ferran Garcia-Fructuoso. (Reumatdlogo. Clinica Cima, Barcelona) y Dr. J. M.
Fernandez Huerta. (Reumatdlogo. Unidad de Fatiga Croénica, Hospital Clinico de Barcelona) . El
moderador fue el Dr. Javier Vidal (Reumatdlogo, Coordinador de la Unidad del Dolor del Hospital de
Guadalajara)

Mesa de Fibromialgia. Formada por el Dr. J. P. Lapuente. (Director de la Clinica Salud Integral de
Zaragoza, Internista, Profesor titular de Fisioterapia en la Universidad de Girona), el Dr. Raymond Hilu
(Licenciado en Medicina y Cirugia, especialista en Dieta y Nutricion, Director Médico de la Clinica Las
Mariposas, Méalaga), el Dr. Ricardo Franco Vicario (Especialista en Medicina Interna, Profesor Titula de la
Univ. Del Pais Vasco. Miembro de la SEPIA “Sociedad de estudios Psicosomaticos de Ibero-America”.
Secretario General de la Academia de Ciencias Médicas de Bilbao) y Dfia. Cecilia Pefiacoba (Dpto de
Psicologia, Universidad Rey Juan Carlos). En esta ocasion la moderacion corrié a cargo del Dr. Miguélez
(Reumatdlogo, Jefe de la Seccidn de Reumatologia del Hospital de Méstoles Ernest Lluch)

Mesa de Doctrina y Jurisprudencia. Estuvo compuesta por Don Antonio Pedreira Andrade. (Magistrado
de la Sala de lo Civil y lo Penal del Tribunal Superior de Justicia de Madrid), Dr. José A. Ojeda Gil
(Diplomado en valoracion del dafio corporal en Espaia), Don José Angel Mancha Cardenas. (Secretario
de la Sala de lo Social del Tribunal Superior de Justicia de Andalucia, con sede en Sevilla), Don Javier
Leon Iglesias (Licenciado en Derecho por la Universidad de Deusto. Doctor en Medicina. Departamento
de Medicina. Facultad de Medicina y Odontologia de la Universidad del Pais Vasco) y Don Juan Palma
Gutiérrez. (Abogado, afectado de SFC, Autor del libro “La mal llamada enfermedad del Sindrome de
Fatiga Crénica”.

Mesa Socio-Laboral. Moderada por Don Emiliano Martin Sénchez (Psicdlogo, Dtor. del Centro Base 4) y
con los siguientes intervinientes: Diia. Isabel Alarcon Cérdenas. (Abogada) Gabinete Juridico Alarcon.,
Dfia. Eva Torrecillas (Abogada laboralista) y Dfia. Leticia Diez Menéndez (Trabajadora Social).

Mesa sobre tratamientos alternativos. Contd con la moderacion de Dn. Victor Claudin (Periodista y
Escritor, Autor de “Me llamo Marta y soy Fibromialgica” y “Fibromialgia, la verdad al desnudo”) y con los
siguientes participantes: Di? Maribel Verdugo Duarte (Repaso a la Memoria), DA®. Rosa Recuerda
Palmero (Taller de Pintura), DA2. Nuria Albero (Profesora de Musica del Conservatorio Rodolfo Hafftler),
DA2. Irene Fernandez Loépez (Taller de inicio a la Musicoterapia), D. Sergio Parra Cerrada
(Fisioterapeuta), DfA?. Miriam Madrid Gonzélez (Psicdloga Clinica), Di®. Leticia Diez Menéndez
(Trabajadora Social), D. Alberto Blanco Dieguez (Maestro de Taichi), Dfi?. Mercedes Redondo Navas
(Maestra de Yoga) y D. José Ramiro (Maestro de Reiki).

Teresa Rodriguez y Pilar Rodriguez destacaron de este congreso la organizacion y participacion en él de

la asociacion AFINSYFACRO con actuaciones musicales realizadas por sus socias. En cuanto a los
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rojas, azlcar, lacteos de origen animal y la importancia de beber mucho agua para eliminar toxinas.
Aunque estas informaciones carezcan de una investigacion que las respalde, fueron afirmadas con gran
rotundidad. También se destacd la importancia del ejercicio fisico y como novedad se menciond la

importancia de la actividad sexual.

CURSO BASICO EN PREVENCION DE RIESGOS LABORALES. SUBSECTOR:
CUIDADOS PARA DEPENDIENTES

Se realizd desde el 9 de Septiembre hasta el 3 de Octubre de 2008 con una duracién de 50 horas
lectivas. Fue impartido por la Academia Universitaria de Salamanca y subvencionado por la Junta de
Castilla y Leon.

Asistio por parte de la asociacidn Pilar Rodriguez, para quien fue un curso muy completo tratando en
general los riesgos laborales que existen en los distintos empleos e incluso en la vida cotidiana. No
obstante no hubo tiempo de abordar de manera especifica la parte referida a los cuidados para

dependientes para lo cual se necesitaria ampliar la carga horaria de esta actividad formativa.

Il JORNADAS DE EMPLEO. DISCAPACIAD E INTEGRACION LABORAL.

El CRMF (Centro de Recuperacion de Disminuidos Fisicos) de Salamanca acogié el dia 30 de
Septiembre estas Jornadas organizadas por la Unidad de Empleo, Igualdad, Cooperaciéon y
Comunicacion.

Dos fueron las mesas redondas que se realizaron: una dedicada a las experiencias de integracion laboral
de personas con discapacidad en la que intervinieron: Isabel Roca Seijido, trabajadora en empresa
privada, Francisco Hernandez Benito, Presidente de copisteria OPE (Centro Especial de Empleo) y
Restituto Vegas Ramajo, Trabajador en la Administracién Publica. La otra se centrd en la normativa y
empresas ante la contratacion de personas con discapacidad y cont6 con la intervencion de Azucena
Martin Acosta, Técnica de la Unidad de Empleo del CRMF, Anselmo Martin-Pefiasco, Director de la
Divisién de Responsabilidad Social Corporativa de Bankinter y Patricia Menéndez Blanco, Recursos
humanos de Eulen.

Completaron las jornadas las siguientes ponencias: ¢Supone la discapacidad un handicap para el
desempefio de un puesto de responsabilidad?. Juan de Arriba. Director de la Cadena Ser en Cantabria;
Sistema de acreditacion y reconocimiento profesional. Adolfo Herandez Gordillo, Jefe del Area del
Sistema Nacional de Cualificaciones y Formacion Profesional (INCUAL), y El dificil recorrido hacia la

meta. Enrique Sanchez-Guijo Acevedo. Presidente del Comité Paralimpico Europeo.
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Nuestra representante en esta actividad, Pilar Rodriguez, afirma que es muy importante asistir a este tipo
de jornadas porque hacen que nos demos cuenta de nuestras capacidades, pues hay otras personas con

mas limitaciones que consiguen logros que a priori parecerian impensables.

IV JORNADA NACIONAL DE ARTRITIS

El 4 de Octubre EI CRMF (Centro de Recuperacién de Disminuidos Fisicos) de Salamanca acogi6 esta

Jornada organizada por Asapar y la Coordinadora Nacional de Artritis.

Los contenidos de esta Jornada ademas del coloquio final fueron los siguientes:

- Artritis y embarazo Dr. Carlos Montilla. Médico Especialista en Reumatologia. Hospital Virgen Vega
de Salamanca

- Seguridad de los Farmacos Biolégicos. Dr. Javier del Pino. Jefe de Servicio de Reumatologia
Hospital Virgen Vega de Salamanca.

- Cirugia en la Artritis: pasado o presente. Dr. Juan Blanco. Médico Especialista en Traumatologia.
Hospital Virgen Vega de Salamanca.

- Las asociaciones de pacientes en la sociedad actual. Da. Isabel Roca. Vicepresidenta Primera de la

Asociacion Salmantina de Pacientes con Artritis Reumatoide, (ASAPAR)

En representacion de la Asociacion asistié Natividad Cabezas quien destaca la numerosa afluencia de
asistentes y la participacién generada por el debate. La jornada ofrecié una explicacion grafica y de
contenidos muy completa, prestando especial atencién a los medicamentos sobre todo en los nuevos
farmacos, hablando también de sus contraindicaciones, aunque quiza se echd en falta destacar la

importancia de la alimentacion. La impresion general fue positiva.

ENCUENTRO REGIONAL DE VOLUNTARIADO “ARTES ESCENICAS Y
VOLUNTARIADO Il PARTE".

Organizado por la Gerencia de Servicios Sociales, se celebrd los dias 4 y 5 de octubre en la localidad
leonesa de Cubillos del Sil, en “Las Cabafias el Bosque de los Suefios de Aspaym”. Conté con los
profesionales de la Fundacién Psico Ballet de Maite Ledn que impartieron una serie de talleres de
formacion eminentemente practicos y dedicados a la importancia de las artes escénicas como métodos
para fomentar actitudes de responsabilidad y autonomia, estimular los sentidos primarios, incrementar
actitudes artisticas y creativas, aumentar la integracion social...de las personas con discapacidad.

El encuentro facilité el intercambio de experiencias y colaboracién entre todos los asistentes que permite
intensificar las relaciones con las organizaciones voluntarias y posibilita la cooperacion conjunta.
Fﬁﬂﬂﬂﬂﬂ'ﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂ'ﬂ?
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Pilar Rodriguez, Pepi Garcia, Rosa Torrens y Dionisio Cafedo (asistentes por parte de Afibrosal) nos
dijeron que es un encuentro de personas que trabajan voluntariamente en asociaciones de discapacidad
y sorprende lo jovenes que son la mayoria de ellos. Los profesores que dieron el curso les ensefiaron lo
que trabajan a diario en Madrid con personas del Sindrome de Down de 3 a 50 afos. En tres dias la
compafia Psico Ballet intentd formar a los participantes para que a su vez pudieran transmitir esos

conocimientos en sus respectivas asociaciones, resultado muy divertido y encontrandose muy a gusto.

IV JORNADAS CODO CON CODO.

Dirigidas a dirigentes de asociaciones de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica y organizadas por la
Fundacién FF tuvieron lugar en Madrid los dias 14 y 15 de Octubre.

Dentro del programa se realiz6 una mesa biomédica en la que se debati6 sobre los siguientes temas:
Fibromialgia. Avances en la evaluacién y tratamiento (Dr. Javier Rivera. Unidad de Fibromialgia Hospital
Provincial de Rehabilitacion Madrid), Sindrome de Fatiga Cronica. Avances en la evaluacion y
tratamiento (Dr. José Alegre Martin. Unidad SFC Hospital Vall d’'Hebron. Barcelona) y Fm y Sfc:
Diagnostico y tratamiento en Atencion Primaria (Ponente semFYC).

La mesa cientifica tuvo los siguientes contenidos: Aportaciones de la investigacién nacional en FM y
SFC Investigacion Genética: Banco ADN para investigaciones en Fm y SFC (Dr. Antonio Collado.
Coordinador Banco ADN Fundacién FF para investigaciones en Fm y SFC), Investigacion en
Neuroimagen. La objetivacién del Dolor. Conclusiones Jornada Internacional paraprofesionales sobre
Neuroimagen (Comité Cientifico FF), Investigacion Psicolégica (Sra. M? Angeles Pastor. Universidad
Miguel Hernéndez de Elche) e Investigacion Clinica (Dr. Jose M? Gomez Arguelles, Hospital de Toledo,
Hospital Sanitario Madrid).

Distintos representantes de los Premios 2007 a Grupos Multidisciplinares de Investigaciones Nacionales
realizaron diversas intervenciones y por ultimo tuvieron lugar tres mesas sociales. En la primera se
abordd la funcion social de las Asociaciones de enfermos y la corresponsabiliad y derechos y
obligaciones de los enfermos. La segunda mesa gir6 en torno a la deteccidn de temas de interés general
y problematicas comunes y especificas, al tiempo que traté de la organizacién y creacién de sinergias
entre Asociaciones. La Ultima mesa se encarg6 de la formulacién de propuestas, de la redaccion del
Documento Marco y de la propuesta de una Comision de Coordinacion.

Pilar Rodriguez y Teresa Rodriguez una vez mas pudieron constatar que es un encuentro muy
enriquecedor porque se ven los logros que se van consiguiendo y se facilita la convivencia de todas las
asociaciones. Como informacion se puede destacar que se estan estudiando 40 ensayos clinicos de

nuevos farmacos entre los que actualmente sobresalen la Pregabalina y la Dolosetina son inhibidores del
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dolor y mejoran el estado de la persona. Por otra parte Resonancia Neuroimagen es una prueba que

mide la intensidad del dolor, lo cual supone una gran noticia para las personas con nuestra patologia ya

que ya se puede hablar de una evaluacidn objetiva. También se resaltaron las unidades multidisciplinares

y el papel importante que desempefia la enfermeria. Por dltimo, COCENFE manifestd la importancia de

la unién de todas las asociaciones (1500 actualmente) pues asi los logros seran muchos mas.

CONGRESO PROFESIONAL DE FIBROMIALGIA Y FATIGA CRONICA 2008.

Organizado por Fibromialgia y Fatiga Crénica Espafia y celebrado en Madrid los dias 24 y 25 de octubre,

contd con las siguientes tematicas e intervenciones:

fad

4/

-

La comunicacion con el paciente como presupuesto de una asistencia digna. Dr. Juan Siso
Martin Subdirector General del Defensor del Paciente de la Comunidad de Madrid.

Uso de recursos sanitarios y costes economicos asociados en pacientes diagnosticados de
fibromialgia. Dr. Javier Rivera Redondo. Unidad de Reumatologia IPRL Hospital Universitario
Gregorio Marafién de Madrid.

Sindrome de Fatiga Crénica y Fibromialgia. ¢Son la misma enfermedad? Dr. Benigno
Casanueva Fernandez. Reumatdlogo, Autor del libro Tratado de Fibromialgia, Cantabria.

Visin de los pacientes / necesidades de los pacientes. D? Inmaculada Alvarez Ruiz.
Vicepresidenta de la Coordinadora de Fibromialgia y Fatiga Cronica, Espafia.

Documentos de consenso. ¢ Una herramienta metodolégica? Dra. Maravillas lzquierdo Martinez.

Cétedra de Salud Publica y Gestion Sanitaria de la Universidad Europea de Madrid.

Mesa redonda documento consenso SFC. Moderador: Dr. José Ramén Ramén Giménez. Jefe
de Area del Instituto de Salud Carlos Ill en el Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras,
Madrid.

Grupo de trabajo interdisciplinar del sindrome de fatiga crénica formado por: Dr. Alfredo
Avellaneda Fernandez. Doctor de Atencidn Primaria Centro de Salud Los Carmenes, Madrid, Dr.
Alvaro Pérez Martin. Doctor en Medicina Familiar y Comunitaria. Centro de Salud Los Valles,
Cantabria y Dr. Javier de la Cruz Labrado. Licenciado en Psicologia, representante de la
Sociedad Espafiola de Medicina Psicosomatica y Psicologia Médica (SEMP y PM).

Escuela de pacientes de la consejeria de salud de la junta de Andalucia: abordaje de la
fibromialgia. Amelia Martin Barato y Nuria Luque Martin (profesionales de la Escuela Andaluza

de Salud Publica y de la Escuela de Pacientes de Andalucia)
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- La actividad fisica como herramienta para mejorar la calidad de vida en personas enfermas de
fibromialgia: experiencias reales. D? Virginia Aparicio Garcia-Molina. Facultad de Ciencias de la
Actividad Fisica y el Deporte, Universidad de Granada y D? Ana Carbonell Baeza Facultad de
Ciencias de la Actividad Fisica y el Deporte, Universidad de Granada

Para Angeles Maria Rodriguez y Juncal Marcos lo que mas llamé la atencién fue la Escuela de Pacientes
y la actividad fisica. Se evidencid que es muy importante y mas econdmica la educacion del enferm@
porque asi no se toman tantos farmacos. Esperamos que en nuestra comunidad algun dia se llegue a
hacer algo de este tipo porque es més efectivo y supone un menor gasto tanto para la Seguridad Social

como para las personas enfermas.

MESA REDONDA: PROBLEMATICA LEGAL, JURISPRUDENCIA LABORAL Y
SOCIAL EN FIBROMIALGIAY FC.

Organizada por Afmavi, esta Mesa se desarrollé en Avila el 7 Noviembre siendo inaugurada por D. César

Martin Montero, llmo Sr. Subdelegdo del Gobierno en Avila y Dfia. M? de los Angeles Ortega Rodriguez

Psiquiatra y Responsable de Familia e Igualdad de Oportunidades de la Junta de Castilla y Leén en Avila.

Las intervenciones fueron las que siguen a continuacion:

- Tribunales y Fibromialgia en los Ordenes Jurisdiccionales Penal y Civil. D. Oscar Barrios Garcia.
Ministerio Fiscal de los Tribunales de Avila.

- Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica: Patologias Tributarias de la Incapacidad Laboral

- Dfia. Sonsoles Alvarez Moya. Abogado de AFMAVI, Especialista en Materia de Incapacidades.

- Trabajo y Fibromialgia. D. José Antonio Rosado Calatayud. Fisioterapeuta y Responsable de Salud
Laboral de CC.0O. de Avila.

- Valoracion de la incapacidad de la Fibromialgia a nivel personal, familiar y laboral. Dr. D. José Alfredo
Ojeda Gil. Evaluador Médico y Director del Centro de Traumatologia de Telde (Gran Canaria).

- La Historia Clinica y el Informe médico. Diia. Carmen Benito Pérez. Abogado de la Asesoria Juridica
de CC.00. de Castilla y Leodn.

Angeles Maria Rodriguez, Pepi Garcia y Teresa Rodriguez volvieron a encontrarse con el Dr. Ojeda

(quien unos dias antes habia estado en el Congreso de Salamanca y realizé una intervencion similar).

Les resulto muy buena y aclaratoria la exposicion de Sonsoles sobre temas juridicos. La intervencién de

Rosado se centro en el ejercicio fisico y la adaptacion de los medios de trabajo.
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2° CONGRESO EUROPEO DE PACIENTES, INNOVACION Y TECNOLOGIAS.

Fue organizado por el Instituto Europeo de Salud y Bienestar Social (Centro colaborador de la OMS) y se
celebré en Madrid los dias 18, 19'y 20 de Noviembre.

A la conferencia inaugural titulada “Stress en el paciente y en el trabajo: remedios preventivos y
curativos” e impartida por Dr. Francisco Alonso Fernandez, Presidente de la ASOCIACION EUROPEA
DE PSIQUIATRIA SOCIAL, y Catedratico Emérito de Psiquiatria de la UNIVERSIDAD COMPLUTENSE
de MADRID le siguieron ocho mesas redondas con diversos focos tematicos y un sinfin de participantes
de diversas ramas profesionales y procedencia tanto nacional como internacional.

12 Mesa redonda: “La influencia de los diferentes sistemas sanitarios en Europa y su efecto en el acceso
del paciente oncoldgico a técnicas diagndsticas y medicamentos innovadores”

22 Mesa Redonda: “Informacién, seguridad del paciente y responsabilidad social”

32 mesa redonda: “Aplicacién de las tecnologias y cambio demografico, discapacidad y dependencia”

42 mesa redonda: “Salud de la mujer y abordaje de las enfermedades crénicas”

52 mesa redonda: “Salud mental e innovacién tecnoldgica”

62 Mesa redonda: “Tecnologias Sanitarias”

72 Mesa redonda: “Los pacientes ante la prescripcion de medicamentos, la atencién farmacéutica y la
cumplimentacién terapéutica”

82 Mesa redonda: “Los nuevos desafios de los pacientes”

Teresa Rodriguez y Pilar Rodriguez nos cuentan que se habld de lo importante que es cuidarse en temas
de alimentacion para todo tipo de enfermedades, pero sobre todo para problemas de corazon. Los
asistentes recibieron la siguiente receta: nada de tabaco, dos vasos pequefios de vino, dieta saludable,

evitar la obesidad, ejercicio fisico y relajacion para evitar el estrés.

IV JORNADAS LUDICO DEPORTIVAS “ENRIQUE SANCHEZ-GUIJO DEPORTE
PARA TODOS”.

Se celebraron en el Pabellén Municipal de la Alamedilla (Salamanca) el dia 22 de Noviembre de 2008
organizadas por el club deportivo Aviva Enrique Sanchez-Guijo. Una cita que une asociaciones de
personas con discapacidad, de voluntariado, instituciones publicas y privadas, centros de educacion,
clubes deportivos y representantes de distintos sectores sociales con un claro objetivo: concienciar sobre
el derecho de todos al ocio, la cultura y el deporte.

El programa incluy6 dos Jornadas Deportivas con futbol sala, baloncesto en silla de ruedas, atletismo
divertido, hockey interior, slalom y boccia (este Ultimo fue acercado por Alvaro Galan, seleccionador
nacional y Manuel Martin, doble medallista de boccia en Pekin y un taller de Poesia y escritura creativa

del poeta Raul Vacas Polo.
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El balance realizado por Elena Carrasco, Pilar Rodriguez, Pepi Garcia y su esposo, Cristina y su familia
(esposo y nietos) y Aurora Gandara de Afibrosal, fue muy positivo destacando lo que disfrutaron y lo
divertidas que fueron estas jornadas. Aprovechamos para dar las gracias a AVIVA por invitarnos a
participar en este encuentro tan enriquecedor y esperemos que el proximo afio se animen a mas soci@s
de AFIBROSAL.

JORNADAS DE VOLUNTARIADO. TEJIENDO REDES DE SOLIDARIDAD.

Tuvieron lugar del 24 de Noviembre a 4 de Diciembre en la Hospederia Fonseca (Salamanca) en los que
se celebraron varias ponencias, talleres y mesas redondas.

Ponencia: “Retos y desafios del Voluntariado de hoy”. Joaquin Garcia Roca

Ponencia:"Los valores del voluntariado en la sociedad actual’. Feliciano Gonzalez

Mesa Redonda: “La importancia del voluntariado con colectivos vulnerables”. Intervienen: YMCA, Centro
de Dia de Mujeres Plaza Mayor, ASECAL, Fundacién Cauce y Salamanca Acoge.

Mesa Redonda: “La participacién del voluntariado en el ambito socio-sanitario”. Intervienen: ASDEM,
Unidad de Cuidados Paliativos, ASCOL, PYFANO, AFEMC y ASDACE

Taller: “Habilidades y herramientas en la practica voluntaria I’. Fundacion AFIM.

Mesa Redonda: “La intervencion del voluntariado con colectivos en situacion de exclusion social’.
Intervienen: Cruz Roja, Caritas, Nueva Gente y Fundacion ADSIS

Mesa Redonda: “Voluntariado en Discapacidad”. Intervienen: ASPACE, ONCE, ASPRODES, AVIVA y
ASPAR La Besana

Taller: “Habilidades y herramientas en la practica voluntaria II”. Fundacién AFIM.

Mesa redonda: “otras estructuras de participacion: Plataformas y coordinacion”. Intervienen: Plataforma
de Voluntariado de la Universidad de Salamanca, Plataforma de Voluntariado de Espana, Teléfono de la
Esperanza y Plataforma de Voluntariado de Valladolid

Ponencia: “La motivacion en el voluntariado”. Enrique Arnanz

A raiz de estas Jornadas Pilar Rodriguez vio la necesidad de que la Asociacion forme parte de la Red de

Voluntariado para asi disponer de més recursos. Por tanto seré una tarea a cumplir en el afio préximo.

I ENCUENTRO DE DISCAPACIDAD AUDITIVA. DISCAPACIDAD Y TICS.

Acontecio el 28 Noviembre en el CRMF (Centro de Recuperacién de Disminuidos Fisicos) de Salamanca.
Contd con una mesa redonda con los siguientes invitados: Maria Garrido, Doctora en Medicina y Cirugia,

Unidad de Foniatria y Logopedia Centro de Salud Sisinio de Castro Salamanca, Carmela Velasco Alonso,
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Profesora de Discapacidad Auditiva, Universidad Pontificia de Salamanca y Juan Carlos Vegas Hueso,
Teleformacion CRMF Salamanca.

Por otra parte las ponencias del Encuentro fueron las siguientes:

Realidad de las aulas con alumnos sordos. Mariam Balmaseda Balanzategui. Psicdloga del Equipo
Especifico de Discapacidad Auditiva de Madrid.

Presentacion del Servicio de Atencion especializada a los alumnos con discapacidad auditiva del CRMF
Salamanca (SINBAC). Soledad Garcia Prieto. Servicio de Logopedia del CRMF de Salamanca.
Evaluacion de sistemas. Emiliano Diez Villoria. Miembro Investigador del INICO.

E-learning y discapacidad auditiva. José Raul Ferndndez del Castillo Diez. Dpto. de Ciencias de la
Computacion de la Universidad de Alcala de Henares.

Avatares signantes: perspectivas actuales. Francisco Javier Bueno. Dpto. de Ciencias de la Computacion
de la Universidad de Alcala de Henares.

Pilar Rodriguez nos comenta que estas Jornadas infundieron &nimo y esperanza a tod@s aquell@s cuya
vida se ve afectada por una enfermedad, pues en ellas se demostrd6 como, a pesar de tener una
discapacidad, es posible superar este obstaculo para seguir adelante y llevar una vida similar a la de las
personas que no tienen esta minusvalia. Ademas, fue emotivo ver cdmo la mayoria de las personas con
discapacidad auditiva asistentes eran jovenes estudiantes universitari@s que, en lugar de quedarse en
casa lamentandose de su discapacidad, participan en eventos de este tipo dando un valioso ejemplo para

la sociedad.

DiA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

Se conmemord el dia 2 de Diciembre en el Aula Francisco Salinas (Salamanca) con la celebracion de la
conferencia “Trastorno mental y discapacidad. A propdsito de la estrategia de Salud Mental en el Sistema
Nacional de Salud” impartida por D. Antonio Espino Granado.

Constituyd el Unico acto organizado por la Junta de Castilla y Ledn para celebrar el dia de la
Discapacidad. Asistieron Pilar Rodriguez, Pepi Garcia y Juncal Marcos, quienes pudieron comprobar que
una patologia tan seria y con tantos afios de trayectoria no ha evolucionado demasiado, ante lo que cabe

realizar la siguiente reflexion: ;qué vamos a esperar de las nuestras?
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NOTICIAS

AFIBROSAL ABRE UNA DELEGACION EN BEJAR

En la asamble de soci@s del dia 17 de septiembre de 2008 se acordd abrir una Delegacion en Béjar para
dar mayor cobertura a las necesidades de los residentes en esa localidad. El pasado dia 19 de diciembre
de 2008 quedo inscrita en el registro de asociaciones de la Junta de Castilla y Ledn. Con domicilio en la ¢/
Colon n° 36, Béar. Tel. 619 63 75 86. Esperamos que de esta forma sea mas facil la participacion de
est@s soci@s en la actividad de AFIBROSAL.

ENTREGA DEL Il PREMIO DE SINDROME DE FATIGA CRONICA (FUNDACION
FF-SEMI)

La Fundacion de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica entregé el Il Premio de SFC
FUNDACION FF Y CIENCIA 2007 en un acto académico organizado a tal efecto en el Campus de
Bellvitge de la Universitat de Barcelona, otorgado al mejor
trabajo presentado en el XXVIII Congreso Nacional de
Medicina Interna. Dicho premio fue instituido en 2006 en
colaboracion con la SEMI y patrocinado por la Fundacion
Salud, Innovacion y Sociedad.

El trabajo de investigaciéon premiado fue: “Diferencias en

la respuesta cardioventilatoria a un esfuerzo maximo y

supramaximo en pacientes diagnosticados de sindrome de
fatiga cronica’, Cuyos autores han sido: C. Javierre Garcés, A. Suarez Segade, J. Alegre Martin, A.

Garcia Quintana, E. Garrido Martin, J. Ventura Farré y R. Segura Cardona.
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ENTREGA DEL III PREMIO DE SINDROME DE FATIGA CRONICA
(FUNDACION FF-SEMI)

La Fundacion de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica entregé el lll Premio de SFC FUNDACION
FF Y CIENCIA 2008 en el Acto de Clausura del XXIX
Congreso de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna
(SEMI) celebrado en A Corufia. Dicho premio fue instituido

en 2006 en colaboracion con la SEMI y patrocinado por la

Fundacion Salud, Innovacién y Sociedad.

El trabajo de investigacion premiado fue: “SPECT cerebral basal y post-estimulacién en el estudio del
deterioro cognitivo en el sindrome de fatiga crénica”, dotado con seis mil euros, fue entregado por la
presidenta de la Fundacién FF, Sra. Emilia Altarriba, y fue recogido por el doctor José Alegre de la Unidad
de SFC del Hospital Vall Hebrén de Barcelona.

PREMIO A LAS MEJORES IDEAS DEL 2008 EN EL AMBITO SANITARIO
PARA EL BANCO DE ADN DE LA FUNDACION FF

La Fundacion FF de afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica ha recibido el premio a
una de las mejores ideas del 2008 en el campo médico para el Banco de ADN de la Fundacién FF para
investigacion en FM y SFC. El premio ha sido recibido conjuntamente con el Banco Nacional de ADN de
Salamanca, la Fundacién Genoma Espafia, el Hospital Clinic Barcelona, el Hospital Valle Hebron
Barcelona, el Hospital del Mar Barcelona, el Hospital Rehabilitacion Madrid y el Hospital de Guadalajara.
Dicho premio fue entregado en el Teatre Nacional de
Catalunya el dia 25 noviembre de 2008 y los
representantes que acudieron a recogerlo fueron el Sr.
José Luis Jorcano, Dr. Antonio Collado, Dr. José Alegre
y la Sra. Emilia Altarriba.

No cabe duda de que este premio supone un
reconocimiento a la labor de fomento de la investigacion

que esta realizando la Fundacion FF.

Se puede ampliar informacién en www.fundacionff.org.

ST ST ST ST ST LTI TR S T BT ST ST TR S TR S T T
|

e



; 45?% N BOLETIN AFIBROSAL N° 2 Diciembre 2008 23

DECLARACION ESCRITA SOBRE LA FIBROMIALGIA APROBADA POR EL
PARLAMENTO EUROPEDO.

Los miembros del Parlamento Europeo (MEPs) adoptan la declaracion escrita 69/2008 sobre la
fibromialgia iniciada por cinco diputados y la Red Europea de Asociaciones de Fibromialgia (ENFA) y que
finalmente fue aprobada por 393 diputados.

La Declaracion Escrita pide a la Union Europea que reconozca la fibromialgia en Europa como
enfermedad, tal como hizo la OMS en 1992. Mediante esta declaracion, el Parlamento Europeo pide a la
Comisién Europea y al Consejo ayuda para aumentar la concienciacion de la condicion y para facilitar el
acceso a la informacion para los profesionales de la salud y los pacientes. Educar a los profesionales de

la salud, los pacientes y el publico para promover una mejor comprension y manejo de la Fibromialgia

beneficiara a pacientes, proveedores de salud y sociedad en general.

Network of Fibromyalgia Associations
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BIBLIOTECA

Queda Prohibido

Queda prohibido lorar sin aprender,
levantarte un dia sin saber que hacer,
tener miedo a tus recuerdos. ..

Queda prohibido no sonreir a los problemas,
no luchar por lo que quieres,
Abandonarlo todo por miedo,

Mo conventir en realidad tus suefios, ...

Queda prohibido no intentar comprender
a las personas,
pensar que sus ¥idas valen menos que la tuya,
no saber que cada uno tiene su camino y su dicha.,

Queda prohibido no crear tu historia,
no tener un momento para la gente que te necesita,
no comprender que lo que la wida te da,
también te lo quita..

Queda prohibido, no buscar tu felicidad
no wivir tu vida con una actitud positiva,
no pensar en gue podemas ser mejores,
no sentir que sin £, este mundo no seria igual...

Pablo Neruda

Afibrosal cuenta con una serie de textos que pone a disposicion de sus socios y socias para que puedan
consultarlos a través de un sistema de préstamo. Estos libros estan vinculados a la fibromialgia y/o la
fatiga cronica y a factores relacionados con estas enfermedades que pueden ser de interés para nuestros
soci@s.

El préstamo se puede gestionar en los horarios de atencion al publico (lunes de 17:00 a 19:00 h. y
viernes de 11:00 a 13:00 h.).

Durante el 2008 se han aumentado los fondos disponibles que en la actualidad son los siguientes:
“Cartas a mi médico. Cuentos fibromialgicos”. Pilar Castro-Villalba.
“Fibromialgia, punto de encuentro”. Andoni Penacho.

“Manuela de madre. Vitalidad crénica. Convivir con la fibromialgia”. Gemma Sarda.

“Vivir con... fibromialgia”. Jesus Vazquez y Rosario Solana.

vV VvV Vv VYV V

“Manual de fibromialgia basado en la recuperacién de Marta”. Vicente Estupina e Isabel Ortells.
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“Luz de consciencia”. Rosa M? Pascual Maté.
“Un viaje para dos: mi fibromialgia y yo”. Natividad Cabezas Garcia.

“Libérese de la fibromialgia”. Nancy Selfridge y Franklynn Peterson.

YV VvV V V

“Fibromialgia. Cuando el dolor se convierte en enfermedad”. (Guias practicas de Saber Vivir).
Manuel Martinez Lavin.

“Los peque-ciclopes”. Rubén Serrano (libro infantil).
“Sobrevivir al cansancio”. Joaquin Fernandez Sola.

“Papa, mama: ;Ddnde esta mi pijama?. Natividad Cabezas Garcia.

vV V V VY

“Mi vida desde un sofa. Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica ¢, Sindrome o enfermedad?.”
José A. Rivero de Castro.

Y

Mujeres con discapacidad en Castilla y ledn. Junta de Castilla y Leon.
» Guia de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica. Editada por ASAFIMA.

»  Lafibromialgia y sus implicaciones en los pacientes de la Comunidad de Madrid. Editada por el
Defensor de pacientes.

» Lamal llamada Enfermedad del Sindrome de Fatiga Croénica. Juan Palma Gutiérrez.

Ademas, disponemos del documental “Fibromialgia, la enfermedad invisible”, producido por AFIMA

(Asociacion de Fibromialgia y Fatiga Cronica de la Marina Alta).
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VIDA ASOCIATIVA

Teniendo en cuenta las razones por las que se fundd la Asociacién, desde AFIBROSAL se intenta
posibilitar el contacto informal entre personas con una misma dolencia en entornos y ambientes que no
propicien el tratamiento de la fibromialgia como tema central, sino que alienten las relaciones y vinculos
de solidaridad entre personas, y donde se puedan compartir en un entorno normalizante las vivencias
cotidianas.

Con esta perspectiva Afibrosal ha organizado las siguientes actividades:

CONVIVENCIA EN CUBILLOS DEL SIL.

Tuvo lugar los dias 13, 14 y 15 de Junio con un grupo formado por 26 socios/as de Afibrosal junto con
familiares.

El fin de semana se inici6 con la salida de Salamanca a las 17:30 horas rumbo al Albergue del Bosque de
los Suefios en Cubillos del Sil (Ledn), llegando al destino en torno a las 20:30 h.

Una vez en el albergue los participantes fueron acomodados en sus respectivos alojamientos, y después
de la cena tuvo lugar una tertulia donde el buen humor y la cercania entre los asistentes aseguraron una
velada muy agradable.

El sabado se parti6 a las 11:00 h. hacia las Médulas con el autobus que estuvo disponible durante todo el
fin de semana para el desplazamiento de los socios y socias de Afibrosal. A la llegada a esta
impresionante zona, un guia llevd a los participantes por un corto recorrido, donde ademas del
componente ludico se logré un acercamiento a la poblacién romana que moré en aquellos lugares siglos
atras.

Teniendo en cuenta las limitaciones de los participantes se adapto el itinerario y se volvié al albergue para

comer y descansar.
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A las 17:00 h. se inici¢ la visita al pueblo de Cacabelos donde se disfrutd de un tranquilo paseo por sus
calles.

Tras la cena que tuvo lugar a las 21:00 h., se realizaron diversas actividades encaminadas a fomentar
diversas habilidades sociales, mejorar distintas destrezas como la motricidad, la memoria visual, la
capacidad de pensamiento y un largo etcétera. La metodologia empleada fue eminentemente préactica y
participativa fomentando un ambiente de acercamiento mutuo entre los asistentes

Yo El domingo por la mafana se visitd el pueblo de
Molinaseca prestando especial atencién a su
puente romano y a pequefias iglesias.
Posteriormente el grupo se desplazéd hasta
Ponferrada donde pudo contemplar un Castillo
Templario y el Museo de la Radio de Luis del
Olmo.

Tras la comida se regresd a Salamanca poniendo

fin a este intenso y fructifero fin de semana.

La valoracion que los participantes hicieron de esta convivencia fue sumamente positiva destacando la
buena organizacién, el cumplimiento de los objetivos marcados y la adaptacion a las necesidades y
caracteristicas de los asistentes. Por tanto, una vez mas se dejo constancia de la importancia de este tipo
de actividades que fomentan el conocimiento mutuo de los miembros de la asociacion fuera de las
actividades cotidianas de Afibrosal, al tiempo que se trabajan aspectos tan importantes como destrezas

de distinto tipo y habilidades sociales.

CENA DE NAVIDAD

Como cada afio, Afibrosal celebra una cena con motivo de las fiestas navidefias. Este afio tendra lugar el
dia 20 de Diciembre y congregara a un buen numero de socios y socias que sin duda pasaran una

agradable velada.
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AGRADECIMIENTOS

En estas lineas finales no queremos olvidar la mencion de todos aquellos que han colaborado de algin

modo con Afibrosal durante este afio para transmitirles nuestro mas sincero agradecimiento.

En primer lugar destacamos la labor de aquellas socias que colaboran en la Atencion al Publico,

dedicando parte de su tiempo y esfuerzo a ofrecer informacion y asesoramiento: Manoli Gonzalez

Gdémez, Pilar Garcia Ventanas, Carmen Barro Cordero, Maria del Pino Lecuona Naranjo, Aurora

Géandara Ponce y Mercedes Hernandez Garcia.

Asimismo, son varios los colaboradores que desarrollan distintas actividades de apoyo a la asociacién:

Psicologa: Ménica Santamaria
Neumélogo: Dr. Joaquin Mufiiz
Musicoterapeuta: Vanesa Vannay
Ostedpata: Angel Prieto
Fisioterapia: Ana M2 Martin
Reflexoterapeuta: Marianne kurz
Yoga: Dolores Montero

Psicdlogo: Juan Poveda
Trabajadora Social: Noelia Morales

Natividad Cabezas y su hijo Miguel por el libro que nos ha cedido

Por tltimo mostramos nuestra gratitud con instituciones, entidades y personas fisicas que, de un

modo u otro, facilitan y apoyan la labor de Afibrosal:

Ayuntamiento de Salamanca

Diputacién de Salamanca

Junta de Castilla y Ledn

Caja Duero

INICO

Piscina Municipal de Garrido

Clinica Quiros, donde reciben los pacientes el tratamiento de osteopatia

Facultad de Psicologia, donde se desarrolla la Terapia Cognitivo-Conductual
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ASOCIACION DE FIBROMIALGIA Y FATIGA CRONICA DE SALAMANCA
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Direccion de la Asociacion:
Casa de las Asociaciones.
Calle La Baneza, 7 - 37006 Salamanca

Teléfonos de contacto:
923 21 60 63 - 620 20 86 08

Correo electronico:
afibrosal@gmail.com

Pagina web:
www.afibrosal.org

Excmo. Ayuntamiento de Salamanca




