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SAE con las
enfermedades
raras
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Ayudas para mejorar

la calidad de vida

éEn qué consiste el
Sindrome de Méniere?
éComo aparece?

El sindrome se produc por
la endolinfa, un liquido
que se encuentra en el
oido interno y se cristaliza
produciendo vértigo, ines-
tabilidad, vémitos..., que
pueden durar mas de 24
horas y, cuando puedes
levantarte, sientes que no
tienes animo y te fallan las
fuerzas. Ocasiona mucha
angustia y ansiedad.

éA qué edad suele apa-
recer la enfermedad?
éDesde cuando convi-
ves con este sindrome?
En mi caso comencé en
1993, con 35 afios, con
acufenos en el oido dere-
cho y luego vino el vérti-
go; después de cada cri-
sis, me disminuye la audi-
cion.

Al principio me hacia
pruebas para ver a qué
eran debidos los vértigos
y, en el 2000, me diagnos-
ticaron el Méniére. A partir
de ahi conté con otoneu-
rologia y en cada crisis

perdia audicion hasta lle-
gar a tener que pasar por
una operaciéon en el 2007.

éCuantos afectados hay
en Espana?

Creo que aproximadamen-
te un 4 o 5% de la pobla-
cion; parece que hay mas
mujeres que hombres.

éQué tratamientos vy
cuidados precisais las
personas afectadas por
este sindrome para
mejorar la calidad de
vida?
Aprender a convivir con la
enfermedad genera
mucho estrés e inseguri-
dad, y te limita a la hora
de hacer planes a corto
plazo porque siempre
estas pensando en cuando
va a volver a aparecer.
Los cuidados se basan
en un buen soporte vy
ayuda de profesionales
para aprender a gestionar
todo el proceso e intentar
llevar una vida “normal”;
es muy dificil, pero si tie-
nes un buen soporte
médico y emocional es

mas facil.

Cuando estais hospita-
lizados, équé cuidados
necesitais?

Rara vez estamos hospita-
lizados y si alguna vez,
por desesperacion, acudi-
mos a urgencias nos
administran antieméticos
relajantes e, incluso, diu-
réticos. Y a las pocas
horas nos dan el alta y
debemos estar en reposo
porque la crisis no nos
permite estar de pie.

éEstan los hospitales y
los profesionales sani-
tarios preparados para
atender a los afectados
adecuadamente?
Intentan ayudarte y hacen
lo posible para trasmitir
seguridad y confianza,
pero al ser una enferme-
dad que se desarrolla en
casa y bajo control ambu-
latorio, estan un poco per-
didos.

éEn qué punto estan las
investigaciones actual-
mente?

Desde hace afios, varios
grupos de pacientes estan
trabajando con otorrinos y
psicologos para dar visibi-
lidad y ayudar a los enfer-
mos y familiares con la
investigacién  buscando
ayudas para nuevos estu-
dios y, de esta manera,
avanzar e intentar llegar a
controlar mas y con mejo-
res resultados la enferme-
dad.

éCon qué herramientas
contais las personas
afectadas por el sindro-
me? éCon qué trabas
soléis tropezar?
Herramientas las que dan
al principio son pocas por
no decir ninguna. Tienes
que “acostumbrarte” a
convivir con la enferme-
dad, que no tiene cura y
que, si hay suerte, los epi-
sodios de vértigo seran
pocos. La pérdida auditiva
es progresiva e irrecupe-
rable.

éColaboras con alguna
asociacion?

Si, hace unos afos me
hice socia de APAT,
Asociacion de Personas
Afectadas por Tinnitus, v,
desde hace un afio, cola-
boro con la Asociacion de
Enfermos de Méniére, con
sede en Andalucia.

éCuales son las princi-
pales reivindicaciones
de los afectados y las
asociaciones a las
Administraciones?

Han luchado por conseguir
que se dé voz a los
pacientes y buscan ayudas
para investigar y hacer
mas llevadera la enferme-
dad, ya que, aunque no
tenemos dolor, estamos
agotados fisicamente vy
nosotros mismos nos
ponemos limites porque
no sabemos cémo vamos
a estar al dia siguiente o
dentro de unas horas: las
crisis no avisan, ademas
de la migrafia que viene
asociada a la enfermedad.

éExiste algin tipo de
apoyo institucional?
Que yo sepa no; solo lo
gue la asociacion busca
con la colaboracion de
otorrinos y la organizacion
de jornadas para dar a
conocer la enfermedad.
Las armas las tienes
que buscar y pagar tu:
fisioterapeuta de recupe-
racion vestibular, fisiotera-
peuta para que te ayude a
no hacerte contracturas,
pilates, yoga... todo a
cuenta del paciente vy, sino
tienes medios econdomi-
cos, tienes que sufrir y
aguantar como puedas.



