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«Hay médicos que creen que las
enfermas se inventan la fibromialgia»

El escritor y su esposa, enferma de
fibromialgia, hablaran en Aula HOY
de como vivir con la dolencia

Entre el 1% y el 4% de la poblacién
padece la enfermedad. Mds del g0%
de los afectados son mujeres

M. M. BADAJOZ

Es una enfermedad poco conoci-

da, pero muy extendida: la fibro-
mialgia. Segiin algunas estima-
ciones, en torno a dos millones de
personas, en sumayoria mujeres,
pueden estar sufriendo una dolen-
cia que resulta en muchos casos
invalidante, y que no tiene cura.
La experiencia de una de ellas,
Marta Aparicio, ha sido recogida
en un libro por su marido, el escri-
tor y periodista Victor Claudin.
Ambos contaran como viven con
la enfermedad en Aula HOY. Las
conferencias tendran lugar el pro-
ximo lunes a Ias 20,15 en €l salén
de actos de Caja Extremadura en
" Céceres y el martes a la misma
hora en el hotel Husa Zurbaran de
Badajoz. En esta entrevista, Vic-
tor Claudin explica algunas de las
claves de esta enfermedad.
—Hace poco no sabiamos ni que
existia la fibromialgia. ¢Qué inci-
dencia tiene?
-El propio Ministerio de Sanidad
da unas cifras que van entre el 1%
¥ el 4% de afectados. Esta bastan-
te aceptado que es el 4%, lo cual
significa que dos millones de per-
sonas la padecen, es una barbari-
dad.
—Es mucha gente.
—Ademas no se trata bien. Cuesta
mucho diagnosticarla porque se
hace en base a la eliminacion de
otras posibilidades.
—¢Cudles son los principales sin-
tomas?
—Hay unos puntos de dolor, gue son
hasta 18, que estan localizados.
Luego hay otros sintomas que van
desde la pérdida de memoria inme-
diata, al colon irritable, los vérti-
gos... Toda una serie de sintomas
que hacen que se pueda diagnos-

ticar la enfermedad. La OMS la
reconocio en 1994, pero en Espafia
todavia no esta reconocida como
enfermedad profesional y hay mon-
tones de problemas laborales. La
gente esta de baja una y otra vez y
necesita una declaracion de inva-
lidez. Pero todavia no se admite.
Es el juzgado el que la reconoce
despusés de que haya una deman-
da

—¢Es una enfermedad sin cura?
-S1. Se dice que no se agrava, pero
eso es mentira, porgue una perso-
na que no duerme bien y tiene
siempre dolor cada vez esta peor.
A esto hay que anadir que es muy
comun que vaya unida al sindro-
me de fatiga cronica. Hay doctores
que creen que es la misma enfer-
medad con dos manifestaciones y
otros que piensan que son dos
enfermedades distintas que tienen
mucho que ver. Muchos pacientes
que padecen una también tienen
la otra.

Incomprensién

—¢Hay problemas para conseguir
una baja laboral porque no se le
aprecia ninguna enfermedad orgd-
nica?

-La primera caracteristica de esta
enfermedad es que provoca una
incomprension de los familiares,
de las empresas y de los médicos.
Yo tengo una teoria muy personal:
creo que a las mujeres que antes
se les llamaba neurasténicas, que
se decia que eran unas vagas por-
que estaban en la cama quejando-
se de dolores, podian padecer esta
enfermedad.

—La mayoria son mujeres.

-Si, en el noventa y tantos por cien-
to. Esas mujeres siguen recibien-
do la imagen por parte de algunos
médicos de gue son unas vagas,

Victor Claudin hablara junto a Marta Aparicio en Aula HOY. / Hoy

que se inventan la enfermedad.
Hay otros médicos que si entien-
den que es una enfermedad grave
que afecta mucho a mucha gente.
—éQué origen tiene? .

-No se sabe. Se ha estudiado muy
poco. Hay un médico en Barcelo-

* na que parece que ha aislado un

gen que podria explicar la fibro-
mialgia y que esta haciendo un
cuadro genético con enfermas de
fibromialgia y de fatiga cronica.

También se estd investigando con
farmacos, porque ahora la medi-
cacion sirve muy relativamente.
—¢Qué tipo de medicamentos se
les da?

—-Analgésicos. Cada vez més fuer-
tes. Porque uno que alivia una tem-
porada luego no hace nada y se lle-
ga a los opidceos. Incluso a 1a mor-
fina. Pero eso no es bueno para un
enfermo crénico que tiene muchos
anos de vida por delante. Porque

—Su interés por la enfermedad vie-
ne de que su mujer la padece,
“¢Tuvo problemas para ser diag-
nosticada? .

-Fue mejor que en otros casos
porque la doctora que la trataba
era una mujer espléndida. Hay
meédicos que no se la toman en
serio, pero hay algunos fantasti-
cos. Su doctora no sabia lo que
era la enfermedad, pero se puso
a investigar por su cuenta y la
diagnosticé. El camino no ha sido
tan duro como €l de otras muje-

«Hay que saber convivir
con la enfermedad,
porque no tiene cura»

res. Fue un ano y medio casi has-
ta el diagnostico. Otras mujeres
han estado ocho o diez afios yen-
do de un lado para otro.

-La fibromialgia no tiene cura,
épero cémo se puede aliviar?
—Cada paciente es un mundo. Tie-
ne aspectos comunes y otros muy
personales. Cada uno debe hacer
lo que le viene bien. Yo creo que
casi es mejor aguantarse un poco

el dolor y cuando vienen las cri- -

sis tomarse un Nolotil y ya esta.
Porque lo otro te puede habituar.

Pero hay mujeres que no pueden
aguantar asi. También hay que
decir gue la gente con dinero la
puede llevar mejor, porque la
hidroterapia es una de las cosas
que mas benefician.

Si una enferma puede ir tres
dias al mes a un balneario se sen-
tira mejor. Los masajes también
vienen bien, pero siempre que el
fisioterapeuta sepa lo que es la
fibromialgia, porque si no puede
provocar dano. Hay que tener en
cuenta que a una enferma un
simple roce o una caricia le pue-
de doler. También es buena la
natacion suave. Y, sobre todo, no
hacer lo que no se puede hacer.
Es importante no llegar mas alla
de lo que uno puede, porque se
sufre. Mi mujer no puede llevar
al cine a mi hijo, porque a la
media hora no aguanta y tiene
que salir. La enfermedad limita

mucho.

—Ustedes han contado en su libro
la experiencia de vivir con la enfer-
medad.

-Hemos sido muy sinceros al con-
tar nuestra vida con la enferme-
dad. Nos hemos desnudado. Por
eso creo que mucha gente que lo
ha leido se identifica con él, por-
que es la misma situacion que
han padecido. Es una enferme-
dad muy dura, que afecta a toda
la familia y que en ocasiones pro-
voca separaciones. Incluso sui-
cidios. Hay que aprender a vivir
con ella. Las asociaciones de
enfermos son de mucha ayuda
porque sirven para que la gente
sepa que no es un bicho raro. Las
mujeres se dan cuenta de que no
estan solas ni locas. Hay que
adaptarse lo mejor posible por-
que no estamos cerca de una
solucion para la fibromialgia.
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ALGUNOS/DATOS

B> Victor Claudin: Como periodista
ha trabajado en Informaciones, Las
Provincias, Diario 16, El Pais y en
revistas y agencias de informacién.
Ha sido asesor de TVE y guionista
de 'La casa de los lios'.

B Libros: Ha escrito Cancién de autor
en Espafia, Apuntes para su histo-
ria; Algo huele a podrido en la coci-
na. Sultima obra es ‘Me llamo Mar- _
ta y soy fibromialgica’ sobre la
enfermedad de su esposa.

DIAGNOSTICO

«Antes se tardaba
anios. Ahora lo
hacen los médicos
de familia»

* SINTOMAS
«Selellamala
enfermedad
fantasma porque se
hacen pruebas y
no se ven dafios»

EFECTOS

«El primer problema
es que provoca
incomprension en la
familia y el entorno»

le anulas. La fibromialgia provo-
ca unos dolores especificos contra
los que no hay todavia una res-
puesta adecuada.

—éQué son il ivocos?
-Se le 1llama la enfermedad fan-
tasma porque se hacen pruebas y
no se ve nada.

—¢No hay daiios en ningtn érga-
no? -

—Se supone que la enfermedad es
organica, pero no se ve ningun
dano. No se ve nada, pero los enfer-
mos tienen esos sintomas, sobre
todo los puntos de dolor, que estan
repartidos por todo el cuerpo, los
brazos, Ia espalda, 1as piernas...Hay
gente que tiene 6 6 7 puntos de
dolor y no 18. Pero cuando tienen
muchos, la impresion que da es
que duele todo el cuerpo.

Se tardan afios

—¢iCudnto se tarda en diagnosticar?
-Hay gente que ha tardado afios.
Ahora no estarmos en esa situacion,
Los médicos estan mas atentos, hay
més informacion y el tema estd en
la calle. Pero todavia se encuen-
tran médicos que no acaban de cre-
er que exista. Este verano, en un
pueblo de Andalucia, vimos un car-
tel de fibromialgia y le dijimos al
medico gue era una buena idea que
se abordara el problema. Pero él
nos contesto que esta enfermedad
se la inventan las pacientes. En la
fibromialgia queda mucho por
hacer. El diagnéstico viene habi-
tualmente por el médico de fami-
lia. Otro aspecto importante es que
va unida a depresiones por los pro-
blemas que le provoca. Ahora esta-
mos exigiendo que haya unidades
interdisciplinares en las que el
paciente esté atendido por todos
los especialistas que tienen que ver
con sudolencia,

—¢A qué edades se detecta?
-Entre 35 y 45 afnos es lo mas
corriente, pero conocemos cada
vez gente mas joven, e incluso hay
casos de ninos. Realmente no hay
estadisticas, que podrian ayudar
mucho y confirmar cosas que sabe-
mos por experiencia. No hay nin-
gln estudio serio.



