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Clasifica:

En Espaiia un 3% de la poblacién tiene fibromialgia,
enfermedad que produce dolor generalizado. En el libro
"Me llamo Marta y soy fibromialgica", este periodista y
escritor ha querido contar el dia a dia de una afectada
por este sindrome: su mujer. Victor Claudin charlara
con los internautas sobre como se puede afrontar esta
patologia.

Patrocinado por

ENCUENTRO Charle con F. Llamas, enviado de elmundo.es a Singapur

Estan con nosotros ...

Victor Claudin 05 de Julio de 2005

16. Gracias por compartir vuestra experiencia ¢C6mo se encuentra Marta en la
actualidad? y éQué factores han contribuido, en tu opinién, a salvar la relacién
de pareja? Gracias.

Estd mal, como buena enferma de fibromialgia, pero con mucha ilusién por conseguir
estar mejor y peledndose el dia a dia. Desde luego de la cabeza estd mucho mejor que
cuando tomaba medicamentos y el dolor lo vence como puede. Creo que si hemos
salvado la pareja, aunque de cuando en cuando tenemos nuestros desencuentros pero
ya casi como una pareja normal, es porque nos queremos mucho y porque cada uno ha
asumido el nuevo papel en el que la enfermedad nos ha situado tanto a ella como a mi.

15. CREO QUE LA FIBROMIALGIA ES MUCHO MAS QUE UN DOLOR
GENERALIZADO, ES UN DESAJUSTE GENERAL DE TODOS LOS SISTEMAS DEL
CUERPO. LOS ENFERMOS NECESITAMOS UNA MAYOR INVESTIGACION AL
RESPECTO. éCOMO PODRIAMOS HACER PARA QUE HUBIERA MAS
FINANCIACION PARA ESTA INVESTIGACION?

Hay muchas asociaciones que funcionan en ESpafia de enfermos. Cada asociacion tiene
muchos enfermos. Creo que cada uno de ellos deberia presionar a su asociaciéon para
que sean todas mas beligerantes. Tendriamos que pelear todos mas para que cosas que
son de sentido comun, las lleven a cabo sus responsables. He conseguido hablar con un
asesor, el Gnico asesor médico que tiene la Ministra de Sanidad, y tras una conversacién
de una hora le resumi que lo que me habia tratado de decir es que el Ministerio de
SAnidad no podia hacer nada con la fibromialgia, me dijo que si. Esto me parece
inaudito. Aprovechando esa entrevista me compré un informe que el Ministerio ha hecho
sobre la fibromialgia, en él se recoge muchas de las peticiones, reclamaciones que
hemos estado haciendo, las cosas que hay que hacer en este terreno. Y uno se pregunta
si el Ministerio de Sanidad sabe muchas de las cosas que tiene que hacer en este
terreno, por qué no las hace o por qué no presiona a las Comunidades Auténomas para
que las hagan. Quiero decir que lo que hay que hacer es presionar a los responsables
politicos y sanitarios para que de una vez se tomen en serio la tortura diaria que vive
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mucha gente en este pais.

14. Hace tiempo que le diagnosticaron fibromialgia a mi madre, intento ir con
ella a sesiones de la asociacion para enterarme bien porque creo que el
entender la enfermedad ayuda a comprender a la persona que la padece pero
veo que aunque le duele mucho (cada vez algo distinto) no lo acepta y sigue
haciendo esfuerzos, ademas de estar cayendo en una depresién, yo ya no vivo
con ella y me preocupo porque le noto que no tiene fuerzas, ¢Cémo puedo al
menos animarla y convencerla para que se tome a vida de otra manera? (Si hoy
no puedes hacer tres cosas, haz una cada dia {No? Gracias. Macarena

Creo que Macarena no pregunta sino que cuenta lo que pasa. Ella estd resumiendo lo
que hay que hacer. No puedo aconsejarle como puede convencer a su madre porque no
la conozco. Efectivamente lo que uno tiene que buscar, cuando estd al lado de un
enfermo; es que éste aprenda a vivir con su enfermedad, que asuma sus limitaciones
pero que disfrute y que aproveche todo lo bueno que sigue teniendo en la vida; que no
se exija mas de lo que pueda dar; que sea feliz con lo que tiene. Y gracias Macarena.

13. la fibromialgia, no solo produce dolor generalizado, la imposibilidad dehacer
una vida normal, llega a extremo de que yo no puedo hacer planes, mi cabeza
quiere, pero el cuerpo no responde, que opina de la tesis del doctor levin, que
afirma que la fibromialgia viene de un transtorno del sistema nervioso
simpatico?, si esa teoria se confirmara, no cree que la fibromialgia deberia ser
tratada por neurologos y no por reumatologos ?

Repito que el tratamiento tiene que venir por un equipo multidisciplinar. No creo que sea
una consecuencia del trastorno del sistema simpatico, pero podria ser. Hay varias
hipétesis sobre el origen, como que sea una enfermedad genética. Lo importante es que
se tome en cuenta la enfermedad y que se investigue y ya veremos. Por la experiencia
que he tenido con muchos enfermos, o que da la impresidn es que la enfermedad estd
latente en el cuerpo, a lo largo del tiempo ha habido alguna manifestacién, y luego por
una situacién de tensién mental dura, o por un accidente fisico, se produce el detonante
de eso que parece que ha estado latente en el cuerpo. Creo que no seria importante que
discutamos cual es la hipétesis sino que se investigue cada una de ella. Y desde luego el
tratamiento tiene que venir por una unidad multidisciplinar.

12. éQué opinion le merece el libro de Manuela de Madre?

Manuela de Madre es un personaje que hizo un importantisimo papel de difusion de la
enfermedad cuando abandond la alcaldia de Santa Coloma. Sin embargo, el libro que ha
publicado me parece intrascendente. Habla de la fibromialgia desde una posicién de
privilegio, por su tipo de trabajo, su sitacién econdmica, etc. Esto no ayuda a nadie. Lo
mas grave es que no ha sabido utilizar su posicién politica para hacer algo efectivo por la
enfermedad, dada su importancia en el papel politico cataldn podria haber regulado la
enfermedad, para hacer campafia de promocion entre los mécdicos, para favorecer la
investigacion, para mejorar la atencion a los médicos, etc. Y muy al contrario en su libro
dice que la cosa se puede llevar muy bien y que no es tan grave, pero creo que ha hecho
un flaco favor a los enfermos.

11. Buenos dias Victor.La F.m.puede estar generalizada, o por el contrario se
agudiza mas en una zona que en otra. Le comento que mi dolencia esta mas en
la zona lumbar y espalda,lo cual me impide dormir bien, y aunque tengo que
andar mucho,segiin el traumatologo,me canso y seagudiza mas el dolor . No
puedo tomar antiinflatorios por problemas estomacales. Le agradeceria me
dijese que puedo hacer, muchas gracias Intentaré comprar su libro, unsaludo
Nieves.

Hace muy poco he escrito una carta abierta al presidente del Gobierno, solicitdndole una
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entrevista para ponerle al dia de lo que esta pasando con este grupo de la sociedad, a la
espera de que, como ha tenido solidaridad con otros temas, también tome carta en este

asunto. Esto lo digo porque como todavia queda casi todo por hacer en esta enfermedad,

no tenemos datos fidedignos: no hay estadisticas. Es muy probable que los sitios mas
himedos afecten mas a los fibromialgicos, es probable que los climas mds templados
sean mejor, pero no hay estadisticas que lo corroboren. De nuevo le repito que las
enfermas fibromidlgicas son farmacias ambulantes, mi mujer también lo era: tomaba
pastillas para todo, analgésicos, tranquilizantes, protectores gastricos, etc. Yo lo que
preguntaria a cada uno de los enfermos es si esto les sirve. Yo pienso que hay que
procurar desembarazarse lo mas posible de los farmacos, muchas veces no hay mas
remedio, pero no es lo mismo tomario en momentos muy determinados que a
mantenerse en esas farmacias ambulantes.

10. éComo se enfrenta tu mujer al dolor?

Después de haber llegado a tomar opidceos, ella renuncié a los farmacos. Consiguid
desintoxicarse. Esta recuperando el higado que estaba dafiado por esos farmacos. Ahora
el dolor se manifiesta con mayor presencia pero no le estd haciendo dafio al resto del
cuerpo ni a la cabeza. Ella controla el dolor, cuando le viene los ataques duros trata de
hacer ejercicios de respiracién para superarlo. Pero prefiere aguantar el dolor y cuando
no puede mas se toma algln analgésico que a tomar diariamente analgésicos. Tiene otra
manera de enfrentarse a ese dolor, llorando o gritando de dolor. Pero no estén las cosas
claras es mucho mas sano soportar el dolor que paliar un poquito y que te haga dafio.

9. éQué papel juegan los familiares y amigos allegados en las terapias o
tratamientos para la fibormialgia? En el Alzheimer el papel de los "cuidadores™
es uno de los mas duros, épasa lo mismo en el caso de esta enfermedad?

Un papel fundamental. Los enfermos necesitan comprension y carifio. Necesitan saber
que lo que cuentan de lo que tienen los otros lo aceptan y lo entienden. Respecto a lo de
los cuidadores, las personas con fibromialgia no tienen los problemas que tienen los
enfermos de Alzheimer. Son personas normales, que pueden llevar una vida
practicamente normal. Cuando la enfermedad es aguda es mejor dejarles tranquilos que
superen esa situacion de dolor intenso, pero luego pueden desarrollarse con relativa
normalidad, digo relativa porque se cansan mas. No necesitan especiales cuidados sino
sobre todo carifio y comprension.

8. llevo dos meses y medio con la mano izquierda dormida. ya me han dado de
todo, hace 18 aiios que tengo fibromialgia, diagnosticada hace 6, el tunel
carpiano lo tengo dentro de los limites de la normalidad , cual es vuestra forma
de afrontar dicha patologia como deciis en encuentros digitales....atentamente
paquita de mallorca

Hay que considerar que lo que cuente en temas médicos hay que relativizarlo porque yo
no soy médico porque simplemente soy un observador ya que mi mujer padece esta
enfermedad y por eso soy un observador de esta enfermedad. Mi mujer también ha
tenido el sindrome del tinel carpiano en las dos manos, también lo controla gracias a la
férula que exite para eso. También le tuvieron que operar porque en el centro de la
palma de la mano se le salté un tenddn. En fin, la fibromialgia tiene consecuencias o
manifestaciones que se pueden afrontar directamente, que se pueden tratar.

7. se considera la fibromialgia una enfermedad como para dar una baja
definitiva, es decir no volver a incorporarse al puesto de trabajo , ya lleva un
afio de baja y estamos ala espera de pasar tibunal medico.

Hay grados de fibromialgia. Esto Io tiene que ver el propio enfermo. Desde luego si hay
muchos casos en Iso que hay que dar baja definitiva. Lo mas frecuente es que los
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enfermos quieran seguir trabajando, porque dejar el trabajo es un elemento mas en su
contra. Lo mds conveniente seria estudiar de qué manera el enfermo puede seguir en su
puesto de trabajo. Habria que adaptar sus condiciones laborales a su capacidad. Pero
desgraciadamente este pais, que no reconoce la fibromialgia como enfermedad
profesional, lo mas normal es que cuando acuda al tribunal médico le de el alta. Las
incapacidades se consiguen en los tribunales juridicos. Este es uno de los lamentos que
se deben de hacer, que todavia no se haya reconocido la fibromialgia como incapacidad
laboral.

6. COMO SE DIAGNOSTICA Y TRATA LA FIBROMIALGIA

El diagndstico es complicado y es una de las cosas que crea esa incomprensién. Uno va
al médico por una serie de sintomas, y éste te hace analisis y radiografias, pero lo que
tienen los fibromidlgicos no se ve con los medios actuales. Hay que basarse en la
sinceridad de lo que diga el paciente y en esos 18 puntos "gatillo" en los que se define la
fibromialgia. Cuando se tienen 11 0 12, segin la OMS, uno ya se puede considerar que
tiene fibromialgia. Como todavia no se puede medir el dolor, la fibromialgia depende
mucho de la sinceridad del paciente. El diagndstico es complicado. De hecho hay
enfermedades que se pueden confundir con la fibromialgia, por este motivo tiene que
saber todo lo que pueda del paciente. En cuanto al tratamiento, para curar no hay nada
y para mejorar puede variar de paciente a paciente. Yo aconsejo que se utilicen
remedios naturales, incluso marihuana para paliar el dolor, pero recomiendo que se
tenga precaucion con los farmacos porque no producen curacién y cada vez se van a
necesitar terapias mas intensas y van a provocar dafio en el organismo.

5. Hola Victor, soy psicéloga y me preguntaba qué relaciéon puede tener la
fibromialgia con la mente y si existen terapias psicolégicas que ayuden a paliar
los dolores causados. Bea

Lo que parece claro es que los sintomas fisicos de la fibromialgia no son consecuencia de
una situacién psicolédgica. Lo que no hay duda es que es una enfermedad por la
incomprensiéon ambiente y porque es permanente que conduce a consecuencias
psicoldgicas nefastas, como los estados depresivos. Estos a su vez agudizan la situacién
del enfermo. El tratamiento mental o psiquico mejora la situacién del enfermo. La
fibromialgia sélo se puede tratar de una manera multidisciplinar y por supuesto el
terreno psicoldgico tiene una verdadera importancia.

4. é0s habeis encontrado con muchos remedios milagro para tratar la
fibromialgia?

Si. En el libro contamos la alegria inmensa que nos produjo escuchar en la radio la
noticia de que alguien habia descubierto un producto que curaba la enfermedad. Se
llamaba Recuperation. En el libro contamos que como no se sabe mucho de la
enfermedad, no se cuenta con mucha ayuda de los médicos (con excepcion de algunos
sitios), es comprensible que cada enfermo busqgque su salida. Si a alguien le vale
cualquier cosa, pues estupendo. De I0 que no cabe duda es que Recuperation como
algunas otras historias lo Unico que puede hacer es ayudar al estado general, es como si
un enfermo se toma todas las mafianas un zumo de naranja. Pero se ha engafiado a
mucha gente cuando se ha dicho que algo podia curar la fibromialgia cuando era
mentira. También muchas personas nos mandaron tratamientos, regimenes alimenticios,
etc que no nos ayudaron mas de lo que nosotros sabiamos ya.

3. Estimado Victor: Hace tiempo lei el libro, y quedé francamente impresionado
por la crudeza de las vivencias de esta enferma, ¢Cuando dejara esta cruel
enfermedad de ser invisible? Yo solo digo una cosa, el desconocimiento de la
enfermedad no implica la atenciéon médica basica para todo enfermo, y que es
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un enfermedad ya lo reconoce la OMS.

La enfermedad existe y esta reconocida. La OMS la reconocié profesionalmente en el afio
1994, Uno de los elementos que afecta a los enfermos es la incomprensién de los
médicos, familiares y de la sociedad y que laboralmente no se considere su enfermedad.
Los enfermos de fibromialgia no se pueden considerar como los Unicos "bichos raros",
hay otras enfermedades que no se reconocen o que no estan cubiertas por la seguridad
social, como los tratamientos de la boca. Hay mucha gente afectada por la fibromialgia,
dos millones o un millén y medio. En el libro pretendimos reflejar lo que estabamos
viviendo y efectivamente es de una gran dureza. Ahi contamos la depresion, la tristeza,
las consecuencias que provoca en las relaciones con los amigos, familiares y hasta con
tu propia pareja. A mi me costé mucho comprenderla, aceptarla y asumirla, porque no
es facil tener a una persona a tu lado que modifica en poco tiempo sus
comportamientos, su caracter, su alegria, todo se modifica. Eso obliga a las personas
que estan a su lado también a modificar la manera en que se relacionan con ella y eso es
duro. Nosotros ahora si escribiéramos otra vez otro libro, ya ese tiempo inicial de dos o
tres afios, no tendria esa dureza: ella ha aprendido de su enfermedad y yo a vivir con
ella, los demds hemos aprendido a vivir con ella. Pero realmente los primeros tiempos
fueron muy duros. Precisamente esa sinceridad es lo que ha permitido a muchos
enfermos a identificarse con ella.

2. Me han diagnosticado fibromialgia hace un mes, y realmente me pregunto
éexiste la fibromialgia? o es un termino que se han inventado los
reumatologos para algo que no conocen y no pueden diagnosticar y curar? Si
realmente un 3% de la poblacién tiene fm écomo no han encontrado
tratamiento, porque triptizol no quita el dolor?. Gracias

Por supuesto que existe la fibromialgia. Hay mucha gente que tiene unos sindromes muy
semejantes, aunque cada uno vive la enfermedad a su manera. Es verdad que los
médicos no saben tanto como se podria suponer, o es el estrés o es un virus, no se
conoce la causa, pero eso no signifca que la enfermedad no existe. Una de las posibles
razones por las que no se ha encontrado tratamiento podria estar en que el mas del
90% de ese 3% son mujeres. El triptizol no quita el dolor ni lo quita ningin analgésico,
ese es el tema mds grave de este problema. A estos enfermos se les va subiendo la
dosis de los analgésicos hasta que se llega a la morfina. Como no se conoce el origen del
dolor, tampoco se sabe qué analgésico vaya bien, sélo hay paliativos que consiguen
bajar el dolor durante un tiempo pero que dafian a otras partes del organismo. Se llega
a recomendar bombas de perfusion de morfina para estos enfermos, pero esto es una
canallada. Hay médicos que no utilizan este término, pero si desaconsejan este
medicamento. Los enfermos de fibromialgia no son terminales sino cronicos. No se
puede mantener a una persona joven (30-50) con una droga como la morfina. Este es
uno de los asuntos que se reivindica, el hecho de que se investigue sobre medicamentos
para paliar el dolor que genera esta enfermedad o para curarla. Hasta que llegue un
farmaco eficaz lo mejor es aguantarse el dolor.

1. QUE ES LA FOBROMIALGIA ???

La fibromialgia es una enfermedad de la que lo mas claro es que relne todo un sindrome
caracterizado por dolor permanente en 18 puntos del cuerpo como maximo, lo cual
provoca que toda una zona duela y lleva como consecuencia a que la persona tenga un
dolor permanente en todo el cuerpo. El dolor tiene subidas o se mantiene en un estado
latente. Otra caracterista frecuente son los desarreglos del suefio y no conseguir nunca
el reposo absoluto, que es el momento en que el cuerpo se recupera del desgaste del
dia. A esto hay que afiadir otros elementos como estados depresivos provocados por la
situacion personal, fisica y psiquica que vive el enfermo.
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Despedida

Me ha encantado poder dialogar una vez con enfermos, con gente preocupada por esta
enfermedad. Es muy importante que los enfermos no se sientan solos, que no se sientan
que han enloquecido, que es algo que ocurre, sino que estan que desgraciadamente
estan mal tratados. Que a pesar de la enfermedad, tienen que seguir viviendo lo mas
felices que puedan, tienen que conseguir aprender a vivir con la enfermedad, porque se
puede vivir con ella. Se tiene que exigir a las personas cercanas que estén contigo
porque de lo contrario no vale que estén cerca. Entre todos nos tenemos que pelear para
que se reconozca a todos los niveles la enfermedad. Muchas gracias a todos y a
elmundo.es por esta oportunidad.
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