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“Me he reconstruido tras los fracasos,
las heridasy los derrumbes de la vida”

MARIANA URRUTIA TOBAR

LABOR SOCIAL.

La dirigenta detall6 su vida en
la ciudad de Valdivia, el
objetivo de crear una
agrupacion regional y la
importancia de educar ala
sociedad acerca de esta

enfermedad.

contener a las personas que la
padecen, ofreciendo apoyoa
quienes viven adiario con esta
patologia.

En la actualidad, la organi-
zacion cuenta con 75 miem-
bros y su presidenta es Karen
Silva Hernandez, quien se refi-
ri6 al objetivo que les moviliza:
“Nuestra mision es que las per-
sonascomprendan que esta no
es una enfermedad mental,
que no es algo que uno elija. No
se trata solo del dolor, porque
muchoscreenque la fibromial-
gia es inicamente dolor, pero
no es asi. Cada persona es tini-
cay, por lo tanto, los sintomas

Mariana Urrutia Tobar afos hastalos 70. Sin embargo,
cronica@austrahwldivia.cl hoy en dia también tenemos u
dentro de nuestros miembros ‘*‘fv
reada en enero de aunanifiade 14 afios con diag- z‘: v
2023, la Agrupacion  néstico de fibromialgia”. : !
FhromislgialosRios  Oriundade Valdivia, Karen =N
tiene como objetivo  Silva, explica que ha tenido “al- ‘fv
concientizar a la poblacién so-  tosy bajos, pero comoyosiem- f
bre esta enfermedad y poder  predigo, la vidason momentos :*
B

v la felicidad se consigue. Ha-
ciendo un balance de mis 52
anos en Valdivia, puedo decir
que he sido feliz y he vivido
tranquila. He podido lograr co-
sas personales que uno anhela
yafiora, como tener una casa,
formar una familia y desarro-
llarme en el ambito laboral.
Hoy soy mamd, abuela y diri-
gentasocial, pero antes que to-
do, valdiviana de toda la vida.
Aligual que la ciudad, me he
reconstruido tras los fracasos,
las heridas y los derrumbes de
la vida. He podido salir adelan-
te juntoami familia e hijos”.

varian. EN COMUNIDAD
También existe laideaerré-  ;Cdmo empezd su interés porel
neade quesoloafectaaperso-  trabajo comunitario?

nas mayores, cuando en reali-
dad no es asi. Se cree que las

-Fui eriada en una familia bien
numerosa y dentro de mi fami-

personasdeentre30y40afios  lia, siempre estuvimos preocu-
sonlasquela padecen, peroen  pados de poder ayudar, de es-
nuestra agrupacion hay unran-  tar presente para el otro, no ser

go etario muy diverso. Al prin-
cipio, este iba desde los 19 020

individualistas. He tratado
siempre de ponerme en el lu-
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gar de otro y poder aportar
desde nuestra vereda a los de-
mas. Mimadre también fue di-
rigenta social por muchos
anos, perono es que a mi me
picara el bichito por eso. Al
contrario, siempre comoque le
reclamaba porque no estaba
en casa, porque asi es la vida
del dirigente social, siempre
trabajando. Enuninicio, no tu-
ve interésde ser parte de dirigir
algo, pero si, siempre fuide es-
tar apoyando, armando cosas,
enelfondode poderestar pre-
sente.

£Qué la motivé a formar la Agru-
pacién Fibromialgia Los Rios?
-Esta agrupacion tuvo dos in-
tentos de formacion. Primero,
fue durante el estallido social y
luego durante la pandemia, pe-
ro a pesar de las ganas, no se
pudo concretar en ese momen-
to. Despueés, en ese lapso, a mi
me dio una trombosis venosa
profunda con una embolia pul-
monary, relacionado con eso,
también una insuficiencia car-
diaca. Tras un tiempo, cuando
estaba mas recuperada, como
siempre hesido muy activa, me
puse de pie a pesar de mis difi-
cultades, porque siempre hay
algo que hacer. Para mi, no
puede haber tiempos muertos
yasifuecomo swgiolaideade
formar esta agrupacion, ade-
mas de que soy diagnosticada
con fibromialgia. No es que la
padezca desde hace poco; la
sufro desde hace mucho tiem-
po. Me la diagnosticaron hace
mas de 25 afios, araizdeun tra-
bajo. Empecé a sentir un males-
tar en la espalda y pensé: “Esto
es un malestar por un movi-
mienio repetitivo”. Le comen-
té a mi jefe, me mandaron ala
ACHS y me acuerdo de que la
primera vez que escuché la pa-
labra “fibromialgia”, fue de la
boca de un doctor. No le diim-
portancia alasunto en ese mo-
mento, pero con el tiempo, ese
dolor fue mutandoa otros luga-
res del cuerpo.

www.litoralpress.cl
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Ademés, siempreviquelafi- Fallasen Ley de
bromialgia o este diagndsticoen 2 2 =
general, eramal visto, cataloga- Fibromialgia
do como exagerado, como algo

mental. Escuché un sinfin de co-
mentarios al respecto. Todo es-
to me generaba angustiay me
empecé arestar. Dejé de hacer
cosas, deira eventos familiares,
porque temia el cuestionamien-
to: “Otra vez te sientes mal”,
“andas con tus dolores”, “qué
alharaca eres”. Esasson frases ti-
picas que te dicen. Entonces,
una empieza a dejar de salir, a
quedarse en casay, pocoa poco,
caes en una depresion. Ves que
tu vida cambia, que tu calidad
de vidayano es la misma.

Tu niicleo, tu gente o aque-
llas personas que crees cerca-
nas, también se van alejando. A
veces, parece que les cansa es-
cuchar aalguien que se queja,
pero no lo hacemos por gusto,
sino porque realmente duele.

Ante todo esto, nacio la ne-
cesidad de convocaraotras per-
sonas. Esta vez reunimds perso-
nas para organizar la agrupa-
cion y finalmente, se pudo con-
cretar en enero del afio 2023,

DESAFiOS Y NECESIDADES
ZCudles han sido los principales
desafios que ha enfrentado en la
organizacion de laagrupacion?
-Unode los mayores desafios ha
sidoromper conel estigma y ha-
cerentender que estacondicién
nodepende dela edadni del gé-
nero, ya que también hay hom-
bres que la padecen. No es una
enfermedad hormonal ni psi-
quica, vamuchomas alla de eso.
Lo que si puede gatillar un au-
mento en los sintomas son epi-
sadios traumaticos. Un evento
fuerte puede intensificar algo
que ya se estaba sintiendo des-
de antes.

Hoy en dia, incluso hay nifios
diagnosticados con fibromial-
gia. Antes se decia que el dolor
era por el crecimiento, pero el
crecimiento no deberia causar
dolor en el cuerpo. También se
tiende a minimizar los sintomas,
diciendo que son solo reaccio-
nes emocionales.

Por todo esto, el mayor desafio
y nuestro principal objetivo es
visibilizar la fibromialgia desde
una mirada real, mas alla de lo
que algunos médicos creen,
porque muchas veces su per-
cepeidnno es la correcta.

Otra de nuestras luchas es poder
contar con una sede, un lugar
de encuentro donde podamos
reunirnos y estar. Un espacioal
que las personas puedan ir y
compartir, aungue sea unataza
deté, hablar dela vida y desaho-
garse. Ya que muchas veces,
quienes padecen una enferme-
dad ynosolo hablo de la fibro-
mialgia, sino de todas, evitan
hacerlo. Especialmente con su

familia, para no causarles mas
dolor o malestar.

Por eso, uno de nuestros objeti-
vos hoy es tener un lugar fisico
donde podamos reunirmos con
libertad, sentarnos, descansar,
tomarun café, realizar charlas y
muchas otras actividades que,
en este momento, NOSs Vemos
obligados a limitar o dejar de la-
do por la falta de un espacio pa-
ra la agrupacion.

&Cudles considera son las princi-
pales necesidades de las perso-
nasconfibromialgia en laregion?
-Creo que una de las necesida-
des es que las personas que tie-
nen esta patologia, no sean dis-
criminadas por sentir dolor. Mu-
chas veces son despedidas de
sus trabajos, porque tienen de-
masiadas licencias o porque ne-
cesitan horarios mas acotados.
Noes por flojera, sino porque su
cuerpo esta luchando consigo
mismo. Es una batalla constan-
te para realizar incluso las tareas
mds bdsicas.

Ademads, en muchos casos se
trata de jefas de hogar que nece-
sitan trabajar para mantener sus
familias. Por lo mismo, requie-
ren que se les permita hacerlo
sinser discriminadas por suen-
fermedad.

En los consultorios y hospitales,
también es fundamental que
existan horas médicas disponi-
bles para las personas con fibro-
mialgia. Y, sobre todo, es esen-
cial que se proporcione untrata-
miento multidisciplinario.

Desde la agrupacién, ;cdmo tra-
bajan para apoyar a quienes vi-
ven con esta condicién?

-El objetivo principal siempre ha
sido sacar adelante estaagrupa-
cién y brindar contencion a las
personas que padecen esta pa-
tologia, tanto hombres como

Muchos creen que la
fibromialgia es tini-
camente dolor, pero
no es asi. Cada per-
sona es unicay, por
lo tanto, los sinto-
mas varian”.

Uno de los mayores
desafios ha sido rom-
Eer con el estigmay

acer entender que
esta condicion no
depende de la edad
ni del género”.

Todos los dias senti-
mos dolor en nues-
tro cuerpo, pero, de
alguna manera,
aprendemos a tole-
rarlo. Como solemos
decir, aprendemos a
vivir con dolor”.
Karen Silva Hernandez
Presidenta Agrupacion
Fibromialgia Los Rios

N DISTINTAS OCASIONES.

mujeres. Sin embargo, hoy en
dia contamos solo con mujeres
en nuestra agrupacion. La idea
es ofrecer apoyo, un lugar don-
de puedan venir a descansar y
sentirse comprendidas.

Asimismo, es fundamental
entregar herramientas que les
permitan mantenerse activas.
Por ejemplo, transmitirles el
mensaje de que si pueden hacer
cosas, que no se resten quedin-
dose en casa. ¢Como lo logra-
mos? Generando talleres. He-
mos realizado talleres de sono-
terapia y kinesiologia y también
hemos recibido apoyo del muni-
cipio paraimpartir talleres de hi-
drogimnasia, que ha hechoma-
ravillas en nuestras integrantes.

Del mismo modo, buscamos
instancias para aquellas miem-
bros de la agrupacion que tie-
nen emprendimientos, puedan
mostrar su trabajo y alentarlas
recordandoles que pueden ha-
cerlo; que a pesar del malestar,
deldolor y delaenfermedad, si-
guen siendo capaces, laidea es
no restarse.

CONCIENTIZACION

2ZQué actividades realizan regu-
larmente y como puede la comu-
nidad valdiviana apoyar a la
agrupacion?

Actualmente pertenezeoal Con-
sejo de laSociedad Civil del Ser-
vicio Nacional de la Discapaci-
dad (Senadis) y participoactiva-
mente para representar a todas
las personas que, dentro de la
agrupacion de fibromialgia, se
identifican con la discapacidad.
También soy vicepresidenta del
Consejo Regional de Salud y par-
ticipoen este espacio porque no
queremos enfocarnos solo en
Valdivia. Nuestro objetivo es vi-
sibilizar la fibromialgia en orga-
nismos que trabajen a nivel re-

gional. Queremos llegar alas co-
munasy localidades, para que la
gente sepaque existe unaley so-
bre fibromialgia. Muchas perso-
nasnoestan al tanto de que exis-
teestaleyyque tienen derechos
que deben hacer valer. Para lo-
grar que esta ley sea efectivay se
concrete de una vez por todas,
necesitamos el apoyo y la parti-
cipacion de mas personas.

Igualmente, llevamosacabo
diversas actividades, siendo los
conversatorios, parte de los
eventos abiertos a todalacomu-
nidad. Laidea esquelagenteno
solo conozca sobre ellos, sino
que también participe.

Por ejemplo, el 12de mayo
conmemoramos el Dia Interna-
cional de la Fibromialgia y, por
lo general, siempre realizamos
un conversatorio en esa fecha.
También hemos estado en la
plaza entregando informacién.
Nos gustaria que las personas no
solo tomen el folleto y lo boten,
sino que realmente se informen.
Nadie estd libre de padecer esta
enfermedad, ni de que un fami-
liar o conocido sea diagnostica-
doconella. Es fundamental co-
nocer de qué se trata y cmo
afectaa quienes la padecen.
Cuando una personaen la fami-
lia enferma, toda la familia se ve
afectada. Por ello, lo importan-
te essaber como aportary como
ayudar.

Qué mensaje le gustaria dar a
guienes estdn recién diagnostica-
dosy asus familias?

-Primero, me gustaria transmitir
tranquilidad y empatia a las fa-
milias. También quiero decirles
que no juzguen a sus familiares
o amigos cuando les dicen que
hoy no pueden salir a caminar
porque sesienten mal. Quédate
con ellos, acompdfialos, Se ha-
bla mucho de empatia, peroa

Ta

®El1 defebrero de 2023 se
promulgoen cChile la ley de
Fibromialgia, N° 21.531. Esta
normativa tiene como objeti-
Vo promover y garantizar el
cuidado integral de lasalud
de las personas que padecen
fibromialgiay dolores créni-
cos no oncoldgicos, buscan-
domejorar su calidad de vi-
da, Karen Silva, presidenta de
la Agrupacion Fibromialgia
Los Rios sefialé: “Teniamos la
idea de poder impulsar el te-
made la ley de fibromialgia,
porque exactamente hay una
ley, pero no estd siendo con-
cretada por el tema de que se
hizo sin un reglamento y por
lo mismo, no tiene presu-
puesto y al no tener ambas
cosas, no llegaa donde tiene
que llegar. Es como si estu-
vierade nombre nomds. Es
muy linday como le he dicho
amuchas personas,a noso-
tros, como pacientes de esta
enfermedad, no nos benefi-
cia porque no estamos vien-
dolos resultados”.

Mas informacién sobre la
agrupacion se puede encon-
trar en redes sociales @ fibro-
mialgia_losriosvaldivia

veces se olvida cuando los inte-
reses propios no coinciden con
losdel otro. La verdadera empa-
tia va mas alla: es dejar de lado
los propios intereses para estar
conelotroy comprenderlo.

Va a llegar un momento
cuando se sienta con las ganas
de hacer cosas y lo vaa hacer.
Para explicarlo mejor, la fibro-
mialgia es asi: quienes la padece-
mos vivimos condolor las 24 ho-
ras del dia, los siete dias de la se-
mana. Todos los dias sentimos
dolor en nuestro cuerpo, pero
dealguna manera, aprendemos
atolerarlo. Comosolemos decir,
aprendemos avivir condolor.

Sin embargo, cuando llega
una crisis de dolor, no podemos
levantarnos de la cama. Aunasi,
muchos lo hacen, haciendo un
esluerzo enorme por amor asu
familia. Por eso, hoy quiero pe-
dirle alahumanidad, alaciuda-
dania, alos amigos, vecinosy fa-
milias: den amor. Den amor a
esa persona que no se puede
mover, porgue no es gue no
quiera, es que realmente no
puede. Acompdfienla, entién-
danla, preguntenle como se
siente, qué necesita. Pénganse
en su lugar. Y cuando digo “po-
nerse en sus zapatos”, me refie-
ro a hacerlo de verdad, a ser
realmente empaticos. Eso es lo
mas importante. 3
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