Vivir con el dolor

La fibromialgia, enfermedad fantasma que ataca a cualquler punto del orgamsmo, la padecen en
Espaiia unos dos millones de personas, la mayorla mujeres. Esta es la experiencia de una de ellas
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EL DiA QUE se hizo esta
entrevista la sierra madrile-
fla amanecid luminosa y
fria. Un sol radiante entraba
en el acogedor salén de la
casa de Marta, de 43 afios y
victima de la fibromialgia,
una enfermedad silenciosa
y desconocida que afecta en
Espafia a unos dos millones
de personas. La cita era a
las diez de la mafiana, pero
para nuestra protagonista la
jornada habia empezado
horas antes. Un dia normal,
sin periodistas a los que
recibir, habria comenzado
mas tarde, cuando tuviese
ganas de levantarse de la
cama, después de haber rea-
lizado sus estiramientos
musculares y practicado sus
ejercicios de respiracion
aprendidos con el yoga.
(Qué es la fibromialgia?
Esta palabra, desconocida
para muchos y martirio para
unos pocos, significa “dolor
en los tejidos fibrosos y en
los musculos”, seglin reco-
ge el libro Me llamo Marta
y soy una fibromidlgica,
publicado por La Esfera de
los Libros y escrito por el
periodista Victor Claudin,
su pareja. Con este estreme-
cedor, sincero y valiente
relato, el autor ha querido
contar “las cosas segin nos
iban pasando. Quiero que
no se sientan solos y se les
considere locos”. Ademds,
el libro se convierte en un
grito desgarrado contra
muchas injusticias: “Es una
denuncia a la clase médica,
a las instituciones sanitarias
y a los politicos, porque los
enfermos de fibromialgia
no son bichos raros. Hay
que lograr que se atienda a
este colectivo importante, al
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“Lagente que
te quiere,
te tiene que

aceptar asi,
lafibro lo
& ERGL

que no se le hace caso y se
le fuerza a vivir en sole-
dad”. A finales del pasado
afio, el Gobierno descarto la
inclusién de la fibromialgia
dentro la lista de enferme-
dades profesionales. En la
actualidad, han denunciado
a la Seguridad Social, que
no reconoce la enfermedad
como causa de baja por
invalidez. Sin embargo,
como dicen Victor y Marta,
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“es invalidante para llevar
una vida normal”.

La vida normal de
Marta se empez6 a torcer
hace unos cuantos afios, alla
por 1988, cuando tomando
una copa con los amigos
tras el trabajo se sintio rara,
“se me durmi6 la lengua,
tenia hormigueo en el ojo
izquierdo y el paladar, la
mano derecha no me res-
pondia”. Unas pruebas des-
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cartaron problemas neuro-
logicos y confirmaron una
hernia de hiato, pero como
supone Marta en el libro:
“Puede que ésa fuese la pri-
mera vez, a los 28 afos,
pero aun tenian que pasar
12 mas en los que todos y
cada uno de los sintomas
fueron apareciendo sin prisa
pero sin pausa, de forma
anénima o con nombres
propios... Todos se fueron
instalando y quedandose a
vivir con ella”. Un terrible
puzzle que forma parte de
su diagnostico: “Fibromial-
gia, depresion reactiva, sin-
drome del tinel del carpo
en la mano izquierda,
menopausia precoz, migra-
flas con aura, vértigo y
artrosis degenerativa en las
cervicales”. El mal ataca a
cualquier parte del organis-
mo.

Un via crucis

Con los primeros sinto-
mas de esta enfermedad,
reconocida como tal por la
Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) en 1993 y que
parece que no existe para
muchos especialistas en
Espafia, los afectados acu-
den a los médicos de cabe-
cera, quienes, generalmen-
te, los desvian hacia los
traumatdélogos, porque son
dolores de caracter reumati-
co. Cuando éstos no detec-
tan nada, comienza un via
crucis sin final: neurdélogos,
cardidlogos, hematdlogos...
asi hasta que sumidos en la
depresion llegan a las con-
sultas de psicologos y psi-
quiatras. “Te deprimes por-
que no te dan un diagnosti-
co, la Seguridad Social no
te atiende, no descansas, no
duermes mas de tres horas y
ademas te duele todo conti-
nuamente. Es desesperan-
te”, se lamenta Marta. Y
concluye: “Después de tan-
tos médicos, que a veces te
tratan como si fuera una
imbécil, solo creo en Ana,
mi médica de cabecera”,
una persona que la entendid
desde el principio.

Marta vive con el dolor,

porque cada movimiento,
ya sea en la cama, de pie o
sentada, produce eso, mu-
cho dolor. “Es un mal com-
pafiero, incluso a veces
hablo y me enfado con é1”,
cuenta con buen humor. Ha
pasado situaciones muy

dificiles a lo largo de estos
ultimos afios: “Te cansas de

T

suftir, de no vivir. Te dan
ganas de tirar la toalla. Es
muy duro para toda la fami-
lia, porque no puedes hacer
las cosas que hacen las
familias normales. No pue-

des jugar con tu hijo
[Daniel, 9 afos], salgo muy
poco, no puedo conducir...”.
Como ella misma reconoce

Cada movimiento de Marta supone un intenso dolor.
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los efectos en las relaciones
con los que te quieren son
severos: “Al principio te
enfadas contigo misma,
estids amargada y nerviosa;
te sientes culpable de cual-
quier cosa y pasas de la
esperanza al cabreo sin
darte cuenta. Y sexualmente
es tremendo, porque como
no hay deseo, piensas en
que tu pareja no te quiere y
ante la duda piensas lo peor.
La gente que te quiere, te
tiene que aceptar asi, por-
que con la fibro todo cam-
bia”.

Desde hace ocho meses,
los dolores los soporta “a
base de algunas terapias
alternativas, aguante y un
par de..”, explica Marta,
que ha dejado de tomar
unos cocteles de medica-
mentos monumentales que
mas que curar lo que hacian
es agotarla. Se desayunaba
con antidepresivos, serota-
nina, ansioliticos y opidce-
os; merendaba mas ansioli-
ticos para combatir la ansie-
dad y cenaba unas cuantas
pastillas (orfidales, analgé-
sicos, protectores gastricos,
hipnéticos) con el fin de
poder descansar algo.

En el trabajo, Marta no
ha encontrado los proble-
mas que tienen otros enfer-
mos que padecen fibromial-
gia. Trabaja de ayudante de
realizacion en una cadena
de television, donde, ade-
mas, es representante sindi-
cal, lo que le permite tener
un horario liberado. Su
marido, Victor, es quien la
lleva hasta el centro de tra-
bajo. El resto de las horas
las pasa en casa, donde ha
encontrado un gran aliado:
internet. Gracias a la red
hace la compra, realiza sus
gestiones bancarias, prepara
las tareas que traerd su hijo
del colegio y, lo que es mas
importante, ha encontrado a
un grupo de amigas —“mis
churris”, las llama”— que
sufren la misma enferme-
dad y que estan en perma-
nente contacto. Se ayudan,
se divierten, se rien y se
entienden... que es, quiza,
su mejor terapia. ]
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