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SER SOLIDARIO

;. SOLO ESPIRITU
NAVIDENO O ES
ALGO MAS

Montserrat Porto Deibe
Presidenta de AFFINOR

Hola de nuevo

Llegamos al
otoNo en un
abrir y cerrar de
0jos, sin darnos
cuenta apenas, Yy
nos vemos ya de lleno mas cerca
del final de un afo y de comienzo de
otro nuevo, pero antes os traemos un nuevo boletin,
en este caso doble, porque os queremos contar mu-
chas cosas y mostraros nuevas ideas que seguro haran
de estos boletines un momento de lectura agradable,
que os hara sonreir, aprender y saber mas de nosotros
mismos.

En los 6 afios de andadura de AFFINOR, en esta ciu-
dad, ha habido momentos duros con dificiles comien-
zos, pero nadie nos podia preparar para lo que el afo
2013 nos iba a traer. Nos vemos sumergidos en una
crisis econémica, como nunca imaginamos y de la que
no vemos una, mejoria cercana. Esta crisis nos di6 de
bruces con los deshaucios, el paro, el copago farma-
ceutico y sanitario, el derribo de la ley de dependencia,
el “abandono” de los enfermos crénicos y cada dia una
sensacion de derrota cada vez mas grande.

Pero a pesar de esta lucha diaria los seres humanos
somos solidarios por naturaleza y cada dia aparece una
persona a nuestro lado que asi lo demuestra. Y en AF-
FINOR intentamos no dejar de serlo nunca. Hemos co-
laborado con la cocina econdmica el afio pasado, y este
afno estamos participando en la recogida de alimentos
para la asociacion ARRAIGO, que ayudan a las personas
sin recursos. Intentaremos, con la ayuda de todos voso-
tros, amigos y familiares, continuar ayudando y ampliar
mas las ayudas.

A veces al realizar un acto, con el que intentamos
marcar la diferencia, entramos sin darnos cuenta en
una especie de cadena y espiral solidaria, que nos hace
formar parte de un mundo maravilloso:

"yo te ayudo a ti, tu a él, él a ellos... y todos a todos”.

iga Cronica

Y asi llegamos a conocer a Beatriz Gil, una chica que
m e

llamé antes del verano, para contarme que era

% de Zaragoza y que una amiga suya, que me
\I“ conocia a través de Facebook, le habia con-

/L,\( tado que yo era la presidenta de una aso-
A ciacion de fibromialgia. Ella
_ también estd enferma

&y como es artesana,
me ofrecia organi-
zar una subasta
solidaria a fa-
"~ vor de AFFI-

NOR, a través
de esta red so-
cial; en esta su-
basta, artesanas
de toda Espana
donan sus trabajos
para que las personas
elijan y pujen y asi recaudar fondos.

Esta subasta ha sido todo un éxito y la junta directiva
ha decidido agradecer todo su trabajo y esfuerzo nom-
brandola Socia de Honor, presentandola a todo el mun-
do y contando su historia, a través de estas paginas. Se
merece todo nuestro carifo y respeto. Gracias Beatriz,
por tu solidaridad, tu capacidad de trabajo y esfuerzo.
Sigue asi.

Pero este afo nos esperaba otra sorpresa con el com-
partir, dar y colaborar: Lucia Cortizas, una abogada que
trabaja con nosotros, nos sorprendié con la organiza-
cion de un campeonato de padel a favor de AFFINOR.
Ha sido un éxito de participacion y colaboracion. Desde
estas paginas, gracias Lucia, por tanto esfuerzo y traba-
jo. Es un honor tenerte entre nosotros.

Y asi sumando muchos “compartir”, muchos “dar”,
muchos “regalar” y muchos “recibir” ...nos encontra-
mos de bruces con las fiestas navidenas.

Para mi estas fechas son especiales porque los adultos
nos volvemos nifios, las familias se reunen, los amigos
también, nos reimos mas, disfrutamos mas de cada
momento.... Personalmente me gustaria que cada dia
fuese Navidad, para que todo el mundo, porque ese es-
piritu de dar amor y compartir alegria e ilusién y ayudar
a los demas, deberia de estar presente a diario, en las
vidas de todos los seres humanos.

Por eso Pedro, Tamara, Montse Cés, Maricha, Mary,
Ana, Alicia, Justa, Antonio y yo, os deseamos unas Fe-
lices Fiestas, disfrutad mucho cada momento con la
familia, los hijos, los nietos, los amigos... y no olvidar
compartir con el vecino que lo necesite... ®

Un abrazo

Edita. Redaccion e contidos:
AFFINOR. Asociacion de Fibromialxia e Fatiga Crénica do Noroeste.
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Se acercan los dias de compras y
reuniones con familiares y ami-
gos. So fechas para compartir, pero
para nosotros son dias que debe-
mos planificar con cuidado para no
hacer un sobresfuerzo fisico que
nos pase factura. Aqui os dejamos
varias ideas que os pueden ayudar:

Para controlar la ansiedad es
bueno planificar con tiempo, ha-
ciendo una lista de lo que tenemos
gue hacer e ir tachando lo que va-
yamos haciendo.

COMO

ADAL 2013

especial nadal

cho peso, plani- opcion de llevarlo
ficar y hacer lista o a las panaderias,
de la compra e -..una parte gue incluso se en-
ir tachando. En de la curacion cargan de adobar
lugar de hacer . la carne. Es una
las compras en consiste en buena  opcién,
una tarde, po- " que nos evita
demos  hacerlas Ser c,urado... bastante  traba-
escogiendo las SENECA. jo, y no sale mal
horas de menos de precio, que
aglomeracién vy en esta época es
repartirlas en 2 6 algo bueno.

3 dias.
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Si enviamos tarjetas de Navidad,
serfa una buena idea, hacer la lista
en noviembre, comprar los sobres
y los sellos en este mes, también,
para evitar luego las colas de co-
rreos. Igual si tenemos que enviar
paquetes. Y luego ir escribiendo
cada dia unas pocas, asi nos cansa-
remos menos.

Podemos hacer lo mismo con los
regalos, incluso podemos hacer la
lista desde septiembre, y luego en-
volverlos segun los vamos compran-
do, si esperar a los ultimos dias.

Para las compras en hipermerca-
dos o tiendas del barrio, llevar un
carro de la compra y no cargar mu-

En los dias de compras, intentar
hacer descansos cada 30 minutos,
aprovechando para sentarse unos
15 minutos. Sera mas facil y menos
agotador.

Si nos tenemos que encargar de
las comidas y las cenas, tenemos
que implicar a toda la familia,
repartiendo las tareas entre to-
dos. No tenemos que hacerlo todo
nosotros, porque si no, no podre-
mos disfrutar luego de la comida
y/o cena y de las sobremesas.

Si vamos a asar un pavo entero, o
un gran trozo de carne, tenemos la

= ( e,mlnre.za [a r_ur_.nlra a'mﬁrrﬁ

¥

| Plenificar
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Y asi, si nos organizamos y planifi-
camos las tareas, disfrutaremos con
todos y de todo.e
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s una enfermedad que afecta a
las glandulas que producen la
humedad en el cuerpo. A menudo
causa sequedad en la boca y en los
0jos. También puede causar seque-
dad en otras partes del cuerpo que
necesitan mantenerse humedas,
como la nariz, la garganta y la piel.
La mayoria de personas afectadas
son mujeres, y la mayoria mayores
de 40 afios.

Es una enfermedad autoinmune.
El sistema autoinmunitario se en-
carga de combatir las enfermeda-
des al eliminar los virus y bacterias
gue pueden ser dafiinos para el
cuerpo. Pero, con las enfermedades
autoinmunitarias, este sistema se
“equivoca” y ataca las partes sanas
de su propio cuerpo. En el caso de
este sindrome ataca las glandulas
que producen las lagrimas y la sa-
liva, y evita que funcionen de ma-
nera adecuada, causando sequedad
en 0jos y boca.

Aunque se desconoce la causa, se
cree que intervienen 2 factores, o
una combinacién de los dos:

— Los genes

— La exposicién a algun virus o
bacteria.

SINTOMAS:

Los sintomas principales son,
sequedad de ojos y sequedad de
boca.

Pero puede afectar a otras partes
del cuerpo: la piel, las articulacio-
nes, los pulmones, los rifiones, los
vasos sanguineos, los nervios y los
organos del sistema digestivo. Estos
sintomas pueden incluir:

- Piel reseca

- Sarpullido

- Problemas de tiroides

- Dolor en musculos y articulacio-
nes

- Sequedad vaginal

- Adormecimiento y sensacion de
hormigueo en los brazos y las pier-
nas

- Cansancio.

DIAGNOSTICO:

Al diagnéstico se llega con la com-
binacién de:

- Antecedentes médicos

- Examen fisico

- Examanes oftalmicos y bucales

- Analisis de orina
Y en algunos casos pueden solici-
tarse radiografias de térax.

TRATAMIENTO:

El tratamiento es diferente para
cada persona y va encauzado a me-
jorar los sintomas. Se trata de aliviar
el dolor y la inflamacioén, aliviar y
mejora la sequedad de ojos y boca,
desde lagrimas artificiales a la utili-
zacion de geles que producen sali-
va, y otros.e

(Fuente: Asociacidn espanola de Sindro-
me de Sjégren)
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ADAL 2013 ultima hora

2 enero 2014 a las 18:02 - Roberto Mendez

Descubierta la causa real
de la Fibromialgia

ton Times

Ehe Washing
Aol LR

La fibromialgia sigue siendo
hoy en dia de esas enfermeda-
des que mantiene a la comu-
nidad cientifica (y sobre todo
a los profesionales médicos)
en continuo enfrentamiento.

Principalmente porque algu- \ /

nos creen (entre ellos yo) que
es una enfermedad fisica real,
pero aun hay muchos profe-
sionales que afirman que es
una enfermedad psicolégicay
que el dolor se encuentra en
la mente.

Ahora, por fin, un estudio
nos demuestra que es una en-
fermedad totalmente fisica, y
que de psicoldgica tiene poco.
El estudio, a cargo del Centro

las flechas indican la
direccién de la sangre

shunt =
valvula de
derivacion

—
las fibras nerviosas simpaticas cierran
las derivaciones para expulsar calor
cuando hace calor

skin surface

cuando hace frio

las fibras nerviosas sensoriales abren
las derivaciones para ahorrar calor

Anteriormente se sabia que
en los pacientes diabéticos los
capilares sanguineos acaban
lesionandose,  ocasionando
pérdida de sensibilidad, y tam-
bién alteracion de la tempera-
tura en manos y pies. Pero la
fibromialgia va mas alla, pues
lo que se lesiona en esta en-
fermedad son las valvulas
(termostatos) entre vasos, los
shunts arterio-venosos, que
a su vez interfieren en la ac-
tividad de los capilares y tam-
bién ocasionan una alteracion
de la nutricién de musculos y
tejidos de la piel, ademas de
lesionar el sistema de refrige-
racion corporal.

Nacional de Informacion
Biotecnolégica (NBIC) de los Insti-
tutos Nacionales de Salud (NIH) de
los Estados Unidos han dado con la
causa de esta enfermedad que ac-
tualmente ya constituye una enti-
dad propia, pero que anteriormente
se diagnosticaba por puro descarte
de otras dolencias similares.

Segun la reciente investigacion,
la culpable de esta enfermedad
es la alteracion o mejor dicho, la
desregulacion de la temperatura
corporal. Como ya sabéis, nuestro
cuerpo se mantiene en una media
de 37 °C (98,6 grados Fahrenheit,
como indica la investigacion), y esto
se debe a que nuestra sangre actua
como un refrigerante corporal, igual
que lo hace el agua en los radiado-
res de los coches. Pero en la fibro-
mialgia, los enfermos no pueden
mantener su temperatura corpo-
ral de forma constante.

Cuando perdemos mucho calor
(hipotermia) o ganamos demasiado
(hipertermia), el hipotalamo, el nu-
cleo cerebral responsable de regular
la temperatura de nuestro cuerpo,
actua e intenta mantener el equili-

brio dentro del organismo. Para ello
utiliza la sangre, y los vasos sangui-
neos. Cuando hace demasiado frio,
los vasos se cierran (vasoconstric-
cion) para proteger a nuestros or-
ganos principales de las oscilaciones
de temperatura. Si hace calor, los
vasos se abren (vasodilatacion) para
asi refrigerar nuestro cuerpo. De la
misma forma, cuando realizamos
gjercicio o usamos nuestros mus-
culos para alguna tarea, la sangre
fluye entre la piel y los musculos a
modo de refrigerante también.

Para que esta apertura o cierre
de flujo se produzca correcta-
mente existen unas comunica-
ciones y valvulas entre los vasos
sanguineos. Son los shunts arte-
rio-venosos (shunt=derivacion),
controlados por el hipotalamo
para abrirse o cerrarse cuando
convenga, manteniendo asi el
equilibrio térmico corporal. Y
finalmente tenemos los capilares
sanguineos, la forma de los vasos
mas pequefia de nuestro cuerpo
gue también ayuda a mantener la
temperatura, entre otras funciones.
Destaca su elevado numero en pies
y manos.

A causa de este mal funcio-
namiento, se acumula acido lactico
en el musculo y los tejidos profun-
dos, afectando asi al sistema mus-
cular y causando dolor, llegando
finalmente a la fatiga. Ambos sinto-
mas tipicos de la fibromialgia.

Por otra parte, el sistema nervioso
simpatico, responsable de la sensi-
bilidad, también se ve afectado por
el mal funcionamiento de los shunts
arterio-venosos y al encontrarse hi-
persensibilizado envia sefiales de
dolor al sistema nervioso central,
agravando mas los sintomas.

Asi pues, como veis, la fibromial-
gia tiene poco de enfermedad psi-
colégica y mucho de enfermedad
fisica. El problema hasta ahora es
el poco conocimiento que teniamos
sobre ella y como diagnosticarla, y
mas aun sin saber la causa. Espe-
remos que con esta y las préximas
investigaciones sobre el tema poda-
mos llegar a un correcto diagnésti-
co y tratamiento. e

Via | Washington Times.
Articulo Original | InTiDyn.
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DIETA PARA LA
FIBROMIALGIA

Para desarrollar una dieta adaptada
a la persona que sufre fibromialgia
hay que verificar primero si existe
alguna alergia o intolerancia. El 7%
de las personas que tienen fibro-
mialgia también tienen alguna aler-
gia o intolerancia (en la poblacién
en general sélo entre un 2-5%). La
mas frecuente es la intolerancia a la
lactosa, seqguida por la alergia a la
pifa, a las fresas, a la soja y a las
frutas citricas.

Uno de los principales objetivos
nutricionales para tratar la fibro-
mialgia es potenciar el sistema
inmunitario a través de un buen
consumo de vitaminas, minerales y
proteinas.

Las principales recomendaciones
dietéticas para la fibromialgia
son:

e realizar una alimentacion rica en
minerales como el magnesio, el cal-
cio y el potasio, y pobre en sodio.

e hacer un buen aporte de an-
tioxidantes: vitamina C, A, E, Sele-
nio, Zinc y fitoquimicos como los
flavonoides o la quercetina.

e hacer una ingesta correcta de vi-
tamina D para asegurar la absorcién
del calcio a nivel intestinal.

e consumir Omega-3 por su efec-
to antiinflamatorio y mejora de los
estados de depresion.

e mejorar la absorcion intestinal
de nutrientes a través de una flora
sana y el aporte de fibra.

e consumir alimentos ricos en
Beta-carotenos para garantizar un
buen estado de las mucosas inter-
nas y mejorar su hidratacién.

Boletin tematico sobre Fibromialxia e Fatiga Crénica

e consumir vegetales crudos en
las comidas principales para au-
mentar el aporte de vitaminas an-
tioxidantes.

e ingerir frutos secos diario por su
aporte de minerales y acidos grasos
saludables.

e Y para asegurar un buen apor-
te de energia y nutrientes se reco-
mienda fraccionar bien la comida
en 5 tomas al dia.

Todo se tiene que poder llevar a
cabo de manera facil y sin mucho
esfuerzo.; Cémo?. Es necesario rea-
lizar una planificacion semanal de
las comidas para organizar bien la
compra. Elegir recetas de facil pre-
paracion y digestion para evitar pro-
vocar mas cansancio a la persona.

(Fuente: Julia Farré. Diplomada en Nu-
tricion y Diétetica y postgrado en Nutri-
cion y Obesidad por la Universidad de
Navarra.)

ASOCIACION

Patronato Concepcién Arenal
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Mi nombre es Beatriz,

fui diagnosticada de fibromialgia
hace un afio y medio, pero ya lle-
vaba con ella algun tiempo mas.
Cuando me la diagnosticaron, vy
con el paso de los dias, se me caia
el mundo encima y todo era dolor.
Después, mas adelante, viendo que
el dolor podia conmigo y no lograba
hacer nada, decidi plantarle cara 'y
luchar, el dolor iba a estar ahi, pero
yo también...

Empecé a hacer manualidades,
siempre me gustaron y nunca me
habia puesto a ello en serio. Asi
surgié la gran oportunidad, y hoy
en dia hago peluches, ganchillo,
bisuteria, ...e intento aprender co-
sas nuevas. Mi nombre comercial
es NIKKI Complementos, es lo que
me da fuerza, sintiéndome Util y de-
mostrandole a la fibromialgia que
por mucho que lo intenté no va a
acabar conmigo.

Hay dias duros, durisimos, pero
hay que mirar a los dias que son
buenos, los que nos sentimos rea-
lizadas, los que hemos hecho algo
diferente al resto de dias, algo nue-
vo, ...y tenemos que sentirnos or-
gullosas, eso nos llena, nos da vida
y fuerzas. Yo lucho cada dia por no
dejarme vencer, para estar lo me-
jor posible, para mi marido y sobre
todo para mi hija, de cuatro afios,
gue no lo comprende.

Como todas las que sufrimos esta
enfermedad, estamos hartas de ser
incomprendidas, por muchos, en es-
pecial por la administracién guber-
namental. Por eso decidi, que den-
tro de lo que yo pudiera tenia que
hacer algo. Y surgio esta idea de la
subasta, una forma que encontré
de ayudar. Yo no puedo investigar,
pero si animar a quien lo hace, to-
dos debemos hacer lo que esté en
nuestras manos, para que nuestra
enfermedad no sé quedé olvidada
en este punto, para que sea reco-
nocida, para que sigan investigando
y un dia encuentren la causa real, y
su solucién. Y debemos hacerlo por
todos los enfermos y enfermas de
fibromialgia, pero sobre todo por
cada una de nosotras. Nunca debe-
mos dejarnos abatir, y tenemos que

encontrar fuerzas para ¢
luchar, siempre. y.
Siempre sale el sol. &

Beatriz Gil ®

http://
nikkicomplementos.
blogspot.com.es/

ASOCIACION ARRAIGO

www.arraigogalicia.com
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Lucia Cortizas
Avogada

L 2 Cortizas, sinceramen-
U Cla te nos sorprendié con

la organizacion desinteresada de este

1 CAMPEONATO RENEFICO DE PADEL

"JESUS PRIETO"
AFAYORDEAFFINOR
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especial

Campeonato benéfico de padel a favor de
Affinor y en memoria de Jesus Prieto, que se
celebrd en las instalaciones del Casino Ferro-
lano Tenis club del 23 de noviembre al 1 de
diciembre.

El nimero de participantes superd las expec-
tativas iniciales, siendo 40 parejas femeninas
y 45 parejas masculinas, lo que permitié que
hubiese cuatro categorias masculina y cuatro
femeninas.

Tuvimos la suerte de contar con muchos
apoyos, en primer lugar, por parte del Ayun-
tamiento (los trofeos) y el Casino Ferrolano vy,
ademas, empresas que han querido poner su
granito de arena:

- Supermercados Froiz (400 aguas)

- Bar la Roldana (400 aguas)

- Bodegas el Paraguas (premio de los cam-
peones/as de 17 categoria)

- Vino seleccion (premio campeones de 22 y
=)

- Escuela de padel Isa Dominguez (premio
campeonas de 22 categoria)

- Floristeria Angeles (premio de 32 femenina)

- Aldo neumatico (premio 4° masculina)

- Lenceria Paula (premio 4 masculina)

- El premio de todos los subcampeones nos lo
ha facilitado ACOF, asociacién de comer-
ciantes de la Magdalena.

Finalmente pasaron por las pistas del casino
ferrolano 170 personas que, aunque ldgica-
mente, estaban compitiendo, dejaron un am-
biente de deportividad y solidaridad estupen-
do, esperemos que el afio que viene podamos
vernos las caras nuevamente y ampliar, si es
posible, el nUmero de participantes. ®
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2 Recetas simples, sanas y sabrosas

Entrantes
FESTIVAL DE PATES CON CRUDITES
Ingredientes:
4 tostadas de aperitivo por persona
(podemos tostar rodajas de pan en la
sartén).
Crudités: rabanos, pepinos,
remolacha, etc.
Patés variados: de salmén, de atun,
de pimienta, etc.
Preparacion:
En una fuente de servir o en un plato
individual disponemos las tostadas
en el centro, con bolitas de los patés
elegidos. Y finalizamos colocando
alrededor las crudités elegidas.

Pescados
VIEIRAS ASADAS
Ingredientes:

6 vieiras por persona, 2 ramitas de
pergjil, 1 diente de ajo por persona,
aceite de oliva, pimienta blanca y sal.
Preparacion:

Picamos finamente los ajos y las
ramitas de perejil y condimentamos
con pimienta blanca molida.
Limpiamos las vieiras, y las pinchamos
en en unos palillos, las sazonamos

y las pasamos por el picadillo de ajo

y perejil. Las untamos con aceite

( podemos usar un pincel), y las
metemos en el horno o las colocamos
en el grill. Las asamos dandoles
vueltas, de vez en cuando, para que
se hagan por todas partes.
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Nota de
prensa
17/06/2013

O pasado venres 14 de xufo do
presente ano, celebrouse en AFFI-
NOR a Asamblea Anual de socias/
0s.

Nesta xuntanza aprobouse a con-
tinuidade de Monserrat Porto como
presidenta da entidade, cargo cun-
ha duracién de dous anos e no que
estd acompafnada por Montse Ces
como vicepresidenta, Tamara Ra-
mos como secretaria, Alicia Gon-

Gémez como tesoreiro e Maricha
Carballo, Mai Rico, Ana M? Gémez,
Justa Nieto- Aguiar como vocais e
Antonio Cenddn como Asesor da
Xunta directiva.

Ademais, aprobaronse 0s orza-
mentos do 2013 e presentaronse 0s
proxectos que levard a cabo AFFI-
NOR, neste ano en curso. Entre eses
proxectos esta o estudo que esta le-
vando a cabo a Traballadora Social,
a edicion dos boletins e o mais im-
portante, a inclusion en AFFINOR de
persoas afectadas de Sensibilidade
Quimica Multiple e do Sindrome de
SjOgren.

AFFINOR unha vez mais, quere ser
un punto de referencia para todas

L 2013 hemeroteca

midades, intentando ofrecer a axu-
da que precisen tanto a elas como
aos seus familiares.

Un novo reto que implica novos
proxectos, novas ilusidons, moito
traballo por diante e tamén, moita
esperanza para os doentes de estas
enfermidades.

Monserrat Porto Deibe quere dar
as grazas as socias/os que asistiron
a Asamblea e , como non, agrade-
cer a confianza que depositan nela
para continuar traballando dous
anos mais. Tamén, agradece as slas
compafeiras/os da xunta directi-
va, 0 apoio recibido nestes ultimos
dous anos, pois sin eles non poderia
levarse a cabo todo o traballo que

zalez como vicesecretaria, Pedro as persoas afectadas de ditas enfer-  se fixo.
Diario de Ferrol vy ciaricoeserpoL com
sdnano. 21 pe sermicuene of 2013 FERROL
BREVES '

= Denuncian el robo de dinero y _ . E

Affinor prepara sus actividades material deportivo de tiro con La Faxpg imparte un titulo La AVV Valle de Esmelle organiza
del nuevo curso, que dardn arco en la Casa del Deporte homologado de formacién una visit_a cultural a Ponteareas,
comienzo en el mes de octubre B et i deciib Ach-Fe 5ol espgdﬁw en sordoceguera Mondariz y Covelo
La entidad Affinor ~Asociacién de Fibro- ubicado en la Casa del Deporte (Ca- El servicio de voluntariado de la Federa- La AVV Valle de Esmelle prepara una visi-
mialxia e Fétiga Crdnica do Noroeste— re- ranza) ha denunciado el robo de 50 cidn de Asociacidns de Persoas Xordas de  ta cultural a Ponteareas para el préximo

abre sus puertas tras el paréntesis estival
para comenzar, en octubre, sus activida-
des. Se trata de masajes terapéuticos, ta-
ller de manualidades, memoria o autoa-
yuda. Ademds se seguird contando conlos
servicios de la trabajadora social. Los inte-

euros y de una bolsa con un arco con
poleas de alta gama y sus accesorios
en sus instalaciones. Manuel Cam-
poy recuerda que es la tercera vez
que sufren ataques de este tipo y
alerta sobre el uso de esta arma.

Galicia —Faxpg- llevard a cabo en octubre
un curso de formacidén en sordoceguera
para voluntarios de personas sordociegas
y personas sordas en exclusién social. Di-
cha actividad estd homologada por la
Xunta. El coste es de 35 euros y se puede
obtener informacidn en www.faxpg.es.

sdbado 5 de octubre. En el transcurso de
la misma se conocerd el castillo de Sobro-
50, el balneario de Mondariz y el castro de
Trofia. Ademads, se visitardn el Serradoiro
dos Carranos, en Covelo, y el Centro de
Interpretacion da Ceraria en Parafios, El

R,

FERROL

den infor en la entidad
s (B2

La Asociacion Affinor saca ala luz el
primer numero de su revista Chorimas |

La entidad pretende
que el boletin le sirva
como carta de
presentacion

Be.re. rerrol

Tras seis afios de trabajo la Aso-
ciacién de Fibromialxia e Fatiga
Crénica do Noroeste -Affinor—
abre un nuevo camino a sus so-
cios con la publicacidn de un bo-
letin trimestral que pretende dar
cuenta de los problemas que
plantean las personas con esta
enfermedad, las respuestas de

P les y en la que tend
cabida articulos de aquellos so-
cios que deseen colaborar. Rece-
tas de cocina, cuentos o narra-
ciones tendrdn ademés su
espacio, destinado al ocio, en
esta publicacién.

Asi, con el nombre de la flor
del logotipo de la entidad, nace
Chorimas, que en este nimero
cero quiere servir de repaso a la
labor desarrollada por la entidad
en estos afios de vida. El editorial
de la presidenta de Affinor,
Montserrat Porto Deibe, deja
paso a recortes de prensa ¢ inter-
venciones en los medios de esta
entidad, con imégenes dé las ac-
tividades realizadas con los so-
cios a lo largo del afio. Articulos
de profesionales ofrecen también

DIFICULTADES
ECONOMICAS PARA
CONTINUAR SU LABOR

La Asociacidn de Fit

¥ de la Junta directi

cantidades a los socios para
poder continuar con su

labor. Las subvenciones son
muy escasas y, como explica

xia e Fatiga Crénica do
Noroeste también se ve
afectada por los momentos
de crisis econdmicos
actuales. Los socios han

la presid Tat
Porto, el Concello aporta
menos de la mitad de lo que
daba. La subvencidn que
mantiene su cuantia en su
totalidad y de la que

estdn en torno a 80 o 90
personas- y han tenido que
pasar de llevar a cabo
actividades gratuitas a
cobrar unas modicas

P es
una procedente del fondo
europeo, a través de la
Xunta, que permite la
contratacién de un trabaja-
dor para la entidad.

dieron a conocer ayer la nueva publicaclén

 DAMIEL ALEXANDRE

precio es de 30 eu.rfi tmioﬁuzdo M.
= FERROL [, |

una luz a dudas o inquietudes
que puedan tener los lectores de |

la revista.

Como explicd ayer Montserrat |

Porto en el acto de presentacién
de la publicacién, Chorimas
quiere servir ademas de carta de
presentacitn ante instituciones o
entidades, por los que, ademds

| de a los socios, se entregard en
| centros de salud o administracio-

nes para dar a conocer su labor.
La entidad trabaja ya en el
préximo nimero en el que, ade-
lanta, habrd una interesante co-
laboracion de un afectado por fi-
bromialgia de Zaragoza que

! proyecta una subasta solidaria. w

Affinor expresa
su defensa de
Asfedroy pide
solidaridad para

que siga adelante |

B repaceion FerroL

La asociacién Affinor ha he-

cho piblico un comunicado

en apoyo de Asfedro e invita a

|  trabajar para evitar que cierre

¥ que sus usuarios vuelvan a

las calles. La entidad indica

que “somos moitos os ciaddns

| de Ferrol que perdimos a per-
soas do noso entormo por pro-
blemas de drogodependen-

cias” y recuerda la lahor

E desarollada por Asfedro desde
] que empezo a trabajar en Ca-
I ranza, hace 28 afios. “Os veci
fios deste barrio sabemos ben

aloita contra esa lacra chama- |

I da heroina que tanto dor
deixou en moitos fogares”,
apunta. Alude también a la lu-
cha para sacar adelante la co-
munidad terapéutica de O
I Confurco, que enfrentd a los
vecinos de Donifios, e indica
que no se puede permitir que
Asfedro desaparezca porque
SUS USUATIOS 1O SON responsa-

bles de la crisis econ6mica.
Affinor demanda la colabo-

racién de los ferrolanos, delos

Concellos de la comarca y de
la Xunta para que este proyec-
to contintie adelante, hacien-
do hincapié en que, ademds,
- realizan el trabajo que no cu-
1 bren las administraciones pii-

. nos. El dmbito desencadenan-

en la asociaciéon
a los afectados
por el sindrome
de Sjogren

. REDACCION FERROL

Las personas con sindrome de
Sjogren, asf como las afecta-
das por sensibilidad quimica
muiltiple, podran ingregrase
en Affinor (Asociacién de Fri-
bromialxia e Fatiga Crénica
do Noroeste), segiin el acuer- |
do alcanzado en el marco de |
la iltima asamblea anual de
socios.

El sindrome de Sjérgen es
un sintoma que padecen mu-
chas personas afectadas por la
propia fibromialgia, que ataca
a las glandulas que producen
humedad en el cuerpo y uno
de cuyos signos mds visibles
es la sequedad en los ojos y en
la boca.

Al igual que sucede con la
fibromialgia, o sindrome de
fatiga crdnica, se desconocen
las causas, aunqgue se cree que
estas tienen su origen en una
combinacién de dos factores:
los genes y una exposicién a
algin virus o bacteria.

Por otro lado, la sensibili-
dad quimica miltiple es un
sindrome ambiental crénico,
limitado y orgdnico, causado
por la exposicién a los produc-
tos sintéticos téxicos cotidia-

te es sobre todo laboral, pero
también puede hallarse en el
hogar. Afecta sobre todo al ce-
rebro a nivel del sistema lfm-
bico y el cdrtex.

La directiva de Affinor asu-
mi6 que cualquier de ambas
enfermedades debian inte-
grarse en la asociacién, pues
se da el caso de personas que
padecen las tres a un mismo
tiempo. m

11
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EN CANARIAS, Y POR PRIMERA VEZ

El Instituto Nacional de la Se-
guridad Social debera abonar
cada mes 786 euros, segun sen-
tencia firme del Juzgado de lo
Social numero 3 de Las Palmas
de Gran Canaria.

La canaria C.I.LH.C. es la primera
persona, al menos en el ambito del
Archipiélago, a la que los tribuna-
les han reconocido la incapacidad
permanente absoluta y el derecho a
acogerse a una pensién a causa de
la fibromialgia.

Segun una sentencia firme del
Juzgado de lo Social numero 3 de
Las Palmas de Gran Canaria, el
Instituto Nacional de la Seguridad
Social (INSS) deberad abonar cada
mes 786 euros a esta trabajadora,
que fue asistida por el letrado José
Luis Machado Carrilla en su lucha
en los tribunales. Segun el aboga-
do, no se conoce otro caso anterior
en Canarias en el que los juzgados
hayan reconocido la incapacidad
permanente absoluta por una en-
fermedad comun como es ésta, lo
que puede sentar una importante
jurisprudencia en el futuro para las
numerosas personas que padecen
el mal.

La fibromialgia es un padecimiento
gue se caracteriza por el dolor de los
musculos, tendones y tejidos y has-
ta ahora su diagnostico ha resultado
controvertido. Asi, algunos autores
afirman que no debe considerarse
como una enfermedad debido, en-
tre otras razones, a la falta de anor-
malidades en el examen fisico, en los
de laboratorio objetivos o estudio de
imagenes médicas para confirmar el
diagndstico vy, de ahi, precisamente,
la importancia que puede entrafar
en el futuro la sentencia que acaba
ahora de ser emitida.

Laboratorio fotografico

C.I.LH.C. tiene 55 afos y ejercia
como auténoma en un laboratorio
fotografico. En su momento pade-
Ci6 un cancer de mama que le obli-
gd a someterse a quimioterapia v,
por o tanto, a permanecer de baja
durante un tiempo.

Sin embargo, posteriormente esta
situacion fue revisada y se decidié
que era apta para volver a trabajar.
La paciente, por su parte, defendid
que presentaba dolores generaliza-
dos en 18 puntos, siendo diagnos-
ticada de fibromialgia, una enfer-
medad por la que no se suelen
dar bajas y menos permanentes.

La Justicia
reconoce el
derecho a una
pension por
fibromialgia

QR - L 2l e
De hecho, el INSS defendié que la

paciente habia experimentado una
importante mejoria tras haber supe-
rado el cancer que le afectaba, por
lo que la administracion considera-
ba que no habia otras limitaciones
que las relativas a la realizacion de
actividades que requirieran esfuer-
zo fisico. De esta manera, el Insti-
tuto consideraba que a su juicio la
fibromialgia no debia ser razén para
otorgarle una incapacidad perma-
nente total.

Hasta ahora otros fallos judicia-
les como el emitido por el Tribu-
nal Superior de Justicia de Baleares
apuntaban que esta enfermedad
cronica, “no siempre influye de
modo parejo sobre la aptitud para
realizar el trabajo y puede por ende
resultar invalidante o no serlo”. Se



Boletin tematico sobre Fibromialxia e Fatiga Cronica

consideraba que desde el punto de
vista juridico el dolor, “es un sin-
toma subjetivo cuya correcta valo-
racion obliga a recurrir a factores
gue proporcionan informacion til
sobre sus caracteristicas, como son
los tratamientos para mitigarlo y el
resultado obtenido, la presencia de
sintomas asociados, indicativos de
una especial severidad, el historial
médico y demas”.

Hasta ahora era necesario con-
tar con un minimo de once pun-
tos de dolor objetivados para

poder sentenciar que una per-
sona sufria de esta enfermedad.
En el caso de C.ILH.C. se llegaron a
identificar hasta 18, por lo que el
Juzgado consideré que debia de re-
cibir una baja permanente por inca-
pacidad total. e

ENTREVISTA
RADIO FENE

El pasado 20 de marzo de
2013, la presidenta Montse
y la trabajadora social Ta-
mara visitaron Radio Fene
y hablaron con Conchi Ra-
mil en directo sobre la Fi-
bromialgia, tratando temas
como la somantologia de
la enfermedad, sus conse-
cuencias psicosociales y la
labor de AFFINOR.

(E traballo social

La repercusion
personal de la

fibromialgia

Puede parecernos una enfermedad de
escasa extension, si citamos que afecta
aproximadamente a entre un 2% y un
4% de la poblacién, pero aplicando este
porcentaje al conjunto de la misma perci-
bimos, enseguida, que hablamos de mas
de un millén de personas en Espafa.

A quienes padecen esta dolencia, a pe-
sar de ser calificada clinicamente como
benigna, les causa gran afectacion de su
cuadro general con sensacién de cansan-
cio y agotamiento de energia vital. Esta
afectacion del estado general se produce
por el hecho de que la enfermedad cur-
sa con otros padecimientos, como fati-
ga, trastornos del suefo o colon irritable.
Desde que se comienza con los primeros
sintomas de esta enfermedad hasta que
se obtiene un diagnostico preciso de la
misma transcurre mucho tiempo, con
frecuencia anos, por el hecho de que es
frecuente que este trastorno de salud no
muestra evidencia en analiticas o en la
radiologia, o se presenta asociado a otros
padecimientos.

Una vez obtenido el diagnostico co-
mienza la fase terapéutica, en la que el
adecuado manejo de la depresion fre-
cuente, y de los estados de ansiedad son
una cuestion de capital importancia.

Es necesario evitar el pensamiento o
convencimiento, de que el enfermo de
fibromialgia “ha girado” su vida hacia el
dolor. Y ademas, aminorar la loégica pre-
ocupacion por las dificultades y limitacio-
nes que surgen cada dia. ®
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[ O propésito deste artigo
é axudar a entenderse me-
llor, as persoas que convi-
ven con esta enfermidade ]

Si amas a alguén con fibromialxia,
saberas que padecemos severas
dores que mudan de dia en dia e
de hora en hora. E non hai xeito de
prevelo. Por tal cousa debes enten-
der, que poden darse casos de can-
celar unha cita no ultimo momento,
e a ninguén lle amola mais, que a
guen o padece.

Queremos que saibas, que nos
vemos obrigadas a aceptar o noso
corpo coas suas limitacions, e non
¢ doado. Non hai cura para a fibro-
mialxia, mais tratamos de aliviar os
sintomas a diario. Non escollemos
padecer isto.

Moitas veces sentimonos abruma-
das e non aturamos mais tensions.
Si é posible, non engadas mais ten-
sibn ao meu corpo.

Ainda que nos vexamos ben, non
nos sentimos ben. Aprendemos a
vivir cunha constante dor a maioria
dos dias. E cando nos ves felices,
non necesariamente quere dicir que
non tefamos dor, simplemente atu-
ramos nel.

Algunhas persoas pensan, que
non podemos estar mal cando
nos vemos ben. A dor non se ve.
Esta é unha enfermidade croni-
ca “invisibel”, e ninglin dos seus
aspectos é doado para nos. Por
favor, tes que entender, que si
non podemos traballar como
antes, non significa que nos con-
vertéramos en vagas ou vagos
de supeto.

O cansazo e a dor é impredicible,
e por mor disto, temos que facer
axustes no noso estilo de vida. Algo
que parece sinxelo e doado de fa-
cer, non o é para nos, e pode pro-
vocarnos moita dor e cansazo. Algo
que si fixemos onte, non necesa-
riamente o poderemos facer hoxe,
mais isto tampouco quere dicir que
non podamos facelo mafa, ou mais
adiante.

As veces deprimimonos. Quen
non se deprime cunha dor forte e

Amas a
alguén con

Fibromialxia?

Norma I. Agron

(Inspirado en una carta de Bek Oberin). Traducido per Xm.Ramos

continua?. Sabese que a depresién
se presenta coa mesma frecuencia
na fibromialxia, que con calquera
outro tipo de dor crénica. Non te-
mos dor por estar deprimidas, de-
primenos a dor e non poder facer
o que antes si. E por descontado,
nos senta mal a incomprension
e a falta de apoio de médicos,
familiares e amigos. Prégoche
comprension, porque a taa axu-
da e apoio, poden diminuir a
mifa dor.

Ainda que durmamos toda a noite,
non descansamos dabondo. As per-
soas con fibromialxia, tefien un sono
de pobre calidade, e por tanto, esta
falla de descanso empeora a dor.

Para nos é complicado permane-
cer na mesma postura, por moito
tempo, ainda que sexa sentada.
Isto prodldcenos moita dor, e leva
tempo recuperarmonos. Por isto,
rexeitamos certas actividades can-
do xurde este factor circunstancial.
Ainda que non sempre, a pesar das
sllas consecuencias.

E tampouco estamos volvéndo-
nos tolas, porque &s veces se nos
esquezan cousas sinxelas, ou nos
trabuquemos cando estamos falan-
do, ou tentando nomear a alguén.
Estes son problemas cognitivos, que
forman parte da fibromialxia, espe-
cialmente os dias de dor severo. E
algo ben raro, tanto para ti como
para min. Mais riamos xuntos e axu-
démonos a manter vivo 0 noso sen-
tido do humor.

A maioria das persoas con fibro-
mialxia, somos mellores cofiecedo-
ras da nosa condicién, que bastan-
tes médicos e a inmensa maioria de
persoas, pois vimonos obrigadas a
aprender a entender a nosa nova
condicion. Asi pois, pénsao duas
veces si vas suxerir “un remedio”, a
lo menos para min. Non é que non
agradeza o xesto ou non queira me-
llorar, se non que, seguramente xa
fixemos e repetimos esas e outras
probas.

Sentimonos moi ledas cando
ben un dia con pouco o ningun-
ha dor, ou logo dunha noite de
descanso. Cando facemos algo
que habia tempo non lograba-
mos. Cando nos entenden.

Certamente, agradezo todo o que
fas e podes facer por min; incluindo
o esforzo por informarte e enten-
derme. Pequenas cousas significan
moito para min. E preciso que me
axudes. Sé xentil e paciente. Lem-
bra que neste corpo doloroso e can-
sado ainda sigo estando eu. Trato
de aprender a vivir dia a dia, coas
mifas limitacions, e a manter viva a
esperanza en mana.

Axtdame a rir e apreciar as cousas
marabillosas que deus nos ofrece.

Gracias por ler isto e adicarme o
teu tempo. Quizais dende agora
podas comprenderme mellor.

Certamente agradezo o teu inte-
rese e apoio. ®
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AFFINOR NADAL 2013 tico sobre Fibromialxia e Fatiga Crénica

QUETEMDs QUE NETtAS fertar 4
MAXIA JEXA 0 VOLO mellor traxe, voso i

rorriso o mellor %MZ/@ orvosor S
o 0llor 0 mellor derting, ¢ avosa ledicin SR
o mellor dos nosor desexor. '

Demandamos investigacion, formacion e unidades
multidisciplinares na saude publica.

Unete e loitarémolo. E o Unico xeito !
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Asociacion de Fibromialxia e Fatiga Cronica do Noroeste.
i BEPUW Riia Chile 2-4. Entrechan dereita. 15404 Ferrol
www dicoruna.es TIf; 981 947 472 — 661 565 539 / affinorferrol@hotmail.com




