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Fibromialgia Bizitzea mingarri 

Herritarren %2-4ri eragiten dien gaixotasun kronikoa da, baina ezezaguna eta ikustezina izaten jarraitzen du. Gaur da gaixotasunaren nazioarteko eguna. 

JAKES GOIKOETXEA. Donostia 

Fibromialgia minaren gaixotasuna da. Mina egunerokoa delako, urte guztian, gorputz osoan edo gorputzaren atal batean. Mina, sendabiderik ez duelako. Mina, gaixotasuna ohiko medikuntza probetan ikustezina delako. Mina, mediku askok aintzat hartzen ez dutelako. Mina, gaixotasuna diagnostikatu arte urteak pasatu behar direlako medikuz mediku. Mina, diagnostikatu ondoren oraingoz konponbiderik ez duela jakiten delako. Mina, gizartearentzat ikustezina delako. Mina, gaixoek ohiko jarduerak egiteko zailtasunak edo ezintasunak dituztelako. Mina, familiak askotan gaixoei bizkarra ematen dielako. Mina, gaixoek lan egin nahi eta ezin dutelako. Mina, gaixotasuna edukitzea beren errua ez delako. 

Fibromialgia, funtsean, giharretako, hezurretako eta lotailuetako min kronikoa da. Herritarren %2-4ri eragiten die, hau da, Euskal Herrian 60.000-120.000 gaixo inguru daude. Nazio Batuen Erakundeak 1992an onartu zuen gaixotasunen artean eta gaur da gaixotasunaren nazioarteko eguna. 

«Inoiz ez gaude ondo», dio Kristina Saracho Hiru Eskuak federazioko presidenteak. «Egun batean ondo samar zaude mina hiru lekutan bakarrik duzulako, eta egun hori izugarria da. Hurrengo egunean, ordea, agian ezin duzu ohetik jaiki». Arabako Asafima, Bizkaiko Eman Eskua eta Gipuzkoako Bizi Bide fibromialgia gaixoen elkarteak biltzen ditu Hiru Eskuakek. 

Kristina Sarachok hiru urte pasa zituen min handia sentitzen hasi zenetik fibromialgia diagnostikatu zioten arte. Argaldu egin zen, zorabiatu, ohetik jaiki ezinik egoten zen, negozioa gero eta beranduago irekitzen zuen, aisialdia eta lagunartea baztertu zituen indarra lanean erabili ahal izateko... 

Medikuek probak egin zizkioten, baina ez zuten ezer ikusten. Psikologo batengana bidali zuten, depresioa zuelakoan: «Nik banekien ez neukala depresiorik, gauzak egiteko gogo bizia bainuen. Psikologoak, ordea, baietz zioen». Saracho beste psikologo batengana joan zen eta harko kontrakoa esan zion: ez zekiela zer zeukan, baina ez zela depresioa. Medikuz mediku jarraitu zuen, batek fibromialgia zuela esan zion arte, kontsulten erromesaldia hasi eta hiru urtera. 

Andoni Penachoren erromesaldiak lau urte iraun zuen: 1999ko Behobia-Donostian sortutako mina kirol lesio bat zela uste zuen, baina fibromialgia zela baieztatu zioten 2003ko abenduan. Penacho Hiru Eskuak federazioko lehendakari ohia eta kaleratu berri den Fibromialgia, punto de encuentro (Fibromialgia, elkartze gunea) liburuaren egilea da. 

Mirari Garcia eta Maria Angeles Ubera fibromialgia gaixoek ere urteak pasatu zituzten beren gaixotasunaren izen-abizenak jakin arte. Susana Iturraldek zorte hobea izan zuen: «Senarra medikua dut eta duela hamabost urte esan zidan fibromialgia neukala». 

Fibromialgia diagnostikatzeko zailtasun ugari daude osasun zerbitzuetan. Ez diagnostikoa egiteko proba zaila edo korapilatsua delako: diagnostikoaren oinarria gorputzeko 18 puntu ukitzea da. Fibromialgia da gaixoak hamaika puntu baino gehiagotan mina badu, eta min hori orokorra eta etengabea izan bada sei hilabetean. 

FROGARIK EZ. Gaixotasuna ez da agertzen, ordea, odol analisietan, erradiografietan edo erresonantzietan. Normalean medikuek beste gaixotasun edo arazo batzuk baztertu ondoren pentsatzen dute fibromialgia izan daitekeela. 

Andoni Penachok uste du medikuak ez daudela behar bezala prestatuta gaixotasuna aintzat hartzeko eta antzemateko. Hala ere, onartu du gaixotasuna gero eta «seriotasun handiagoz» hartzen ari direla: «Arazoa handitu egingo da eta ez da konponduko beste aldera begiratuta». 

Fibromialgia zeukatela esan zieten, baina ez zekiten zer zen. Batzuek Internetera jo zuten informazio bila. Fibromialgia ezezaguna baita, gaixotasunak milaka herritarri eragiten dien arren. 

GEHIENAK, EMAKUMEAK. Sarachok, Penachok eta Garciak nabarmendu dute hori gertatzen dela gaixo gehienak (%90) emakumeak direlako. «Gaixo gehienak etxean lan egiten duten emakumeak dira, segururik gabeak», esan du Kristina Sarachok. «Gaixo horiek guztiek enpresetako baja kopuruetan eragina nabarmena izango balute, fibromialgia beste kontu bat izango litzateke». 

Mirari Garciak uste du gaixo gehienak emakumeak izateak eragina duela herritarrek sintomen aurrean duten jarreran: «Jendeak pentsatzen du menopausia, depresioa, seme-alaben hutsunea... dela, etxean bakarrik geratu garela eta ez dakigula gure bizitzarekin zer egin. Etengabe zuritu behar dugu gure mina». 

Fibromialgiak goitik behera aldatzen du gaixoen eta beren ingurukoen bizimodua: lana, aisialdia, ohiturak, aurreikuspenak... Gauzarik sinpleenak ere mingarriak izan daitezke. «Batzuetan mina ematen dizu ezagun batek agurtzeko sorbaldan egin dizun ukituak ere», dio Mirari Garciak. «Gauzak erdibidean uztea gorrotatzen dut», gehitu du Kristina Sarachok, «baina azken orduan bertan behera utzi behar izan ditut egindako hainbat hitzordu». Zenbait emakumek ezin dutela bularretakoa lotu edo orraztu esan du Andoni Penachok. Ez hori bakarrik: «Ezin dute hilabeteak dituzten seme-alabak besoetan hartu, eta hori oso mingarria da amentzat». 

Min fisikoaz gain, min psikologikoa izaten dute. «Gauzak egin nahi dituzu eta ezin duzu, eta horrek antsietatea, frustrazioa eta depresioa eragiten ditu», dio Mirari Garciak. Fibromialgiak eragindako bikoteen bereizketa kasuak asko dira. Gasteizko elkartean psikologo bat jarri dute bikoteei laguntza eskaintzeko. 

Fibromialgiak ez du sendabiderik eta, beraz, Maria Angeles Uberak dioen moduan, «gorputzari minarekin bizitzen erakutsi behar diogu». Pilulen (depresioaren eta hanturaren kontrakoak, analgesikoak), laguntza psikologikoaren edo ariketa fisiko arinen bitartez. 

LANA ARAZO. Gaixo askok lana utzi behar izaten dute. Edo kaleratu egiten dituzte. Edo ez diete kontratua berritzen. «Lanean ari diren gaixoei esaten dieten lehen gauza da ez dutela lanik egin nahi», esan du Maria Angeles Uberak. «Badaude lan egin nahi eta ezin dutenak. Baita ikasketak utzi eta lan egiteko gauza ez diren neska gazteak ere. Zer egin behar dute?». Susana Iturraldek egun erdiko lana zuen: «Goizean lo egiten nuen eta arratsaldea ohean pasatzen nuen». 

Gaixo ugarik laneko bajak lortzeko zailtasunak dituzte. Lana egiteko ezintasunak ere eskatzen dituzte, baina oso gutxiri ematen dizkiete. Espainiako Gizarte Segurantzak gaixotasunaren froga objektiboak eskatzen dizkiei gaixoei, baina ez dago froga objektiborik. Normalean erreumatologoen diagnostiko hutsak ez du balio. «Gure kasuan zientziak ez du sortu froga hori», salatu du Andoni Penachok. «Gure errua al da frogarik ez egotea?». «Urdaileko ultzera eduki genezakeen, baina fibromialgia dugu», dio Sarachok. 

«Zenbait emakumek ezin dute hilabeteak dituzten seme-alabak besoetan hartu» 

ANDONI PENACHO 

Gaixoa eta gaixotasunari buruzko liburu baten egilea 

«Inoiz ez gaude ondo. Egun batean ondo samar zaude mina hiru lekutan bakarrik duzulako» 

KRISTINA SARACHO 

Hiru Eskuak federazioko lehendakaria 

«Lanean ari diren fibromialgia gaixoei esaten dieten lehen gauza da ez dutela lanik egin nahi» 

MARIA ANGELES UBERA 

Fibromialgia gaixoa 

«Nik 'zortea' izan nuen: senarra medikua da eta duela hamabost urte esan zidan fibromialgia neukala» 

SUSANA ITURRALDE 

Fibromialgia gaixoa 
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«Jendeak uste du menopausia, depresioa... dela. Etengabe zuritu behar dugu gure mina» 

MIRARI GARCIA 

Fibromialgia gaixoa 

