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egn la Sociedad Espa-
fiola de Reumatologia,
la fibromialgia (FM)
«es una enfermedad
crénica, que ocasiona
dolor en niltiples localizacio-
nes del cuerpo y un cansancio
generalizado» (el 90% de quie-
nes la sufren experimentan
cansancio crénico). Pese a ser
reconocida por la OMS desde
1992, los enfermos de FM 'cho-
can' aiin hoy con la incompren-
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sién de parte del sector médico

y la sociedad -por no hablar

del olvido de las instituciones-.
Parte de estaincomprensién se

debeasu complejidad, a que no

se deja encasillar en una tipolo-
gia especifica de enfermedad.
Por eso, hemos de hacer un es-
fuerzo: acercarnos a quienes

la padecen para comprender,
saber. Aqui tienes testimonios.
Son auténticos titanes, ellos y

sus familias. Ya verds.
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romialgla,

“lalucha por vivir sin dolor
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En Espana, casi un mi-
llony medio de perso-
nas (la mayoria mujeres)
la sufren. Hoy por hoy; el
diagnostico precozesla
clave para afrontarla.

r——_————----——_——l————_—1

pero ; de cual hablamos?

_ Malestar

szo sunombreindica (deriva
e 'fibro’ -tejidos fibrosos-, de
algia' -dolor-),

'mios’ -muisculos- !
la FM afecta sobre todo a los teji-
dos blandos del cuerpo. El dolor
es su caracteristica por excelencia,
pero también lo que dificulta un
diagndstico eficaz. ;Por qué? Por-
que esun dolor que puede asociar-
se a diferentes sintomas (a otras
enfermedades o problemas) y que

no se percibe abiertamente, de ahi
que se conozea como 'la invalidez
invisible' ;C6mo es este dolor?
Por lo general, se describe como
un ardor o dolor generalizado, 'de
la cabeza alos pies), y depende de

cada persona. Ademds, su intensi-

dad puede variar de un dfa a otro
-lo mismo que el agotamiento- y
también de lugar -mds severo en
las zonas del cuerpo que mds se

usan-. Puede interferir en el diaa
dfa, pero no suele incapacitar. Ba-
si,a quien se le manifesté tras un
accidente automovilistico, explica:
«Tras el accidente, como entre el
cugrtlg yel uin;lo mes, merecupe-
rédeloque no
donniaqpor las n%.ﬁpg: van-
taba cansada siempre, las manos
se me dormian, la rodilla derecha
empez6 a fallarme, pequefios

m mas frecuentes

unque cambia mucho de una
1 Ase ’
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persona a otra, entre los mds

frecuentes destacan: trastornos
del suefio (a pesar de dormir las
horas suficientes, se sienten can-
sados; apnea; interrupciones en
la etapa més profunda); rigidez

~

fisica (se manifiesta al levantarse
porlamafiana, tras estar sentado
varias horas...); dolores de cabeza
de tipo vascular; molestias abdo-
minales (las tfpicas del sindrome
de intestino irritable: trastornos
digestivos, estrefiimiento/dia-

rrea, gases); males gastrourina-
rios (mds frecuencia o urgencia
por orinar -sin infeccién-, cistitits
intersticial, reglas mas dolorosas,
dolor al mantener relaciones in-
timas...); parestesias (hormigueo
0 entumecimiento en manos o

rmalidad», se recoge en el libro Fibromialgia, la verdad desnuda.

descuidos, con la mano derecha
no podia cepillarme la boca y; lo
mds importante para mi, mi falta
de alegria. Entonces comencé a
preocuparme realmente». ;Es-
peranza? Por supuesto, el doctor
Ferrdn escribe: «El conocimien-
to y el reconocimeinto de estas
patologfas viene de la mano de la

investigacién rigurosa y suavance
es, simplemente, imparable».

pies); inestabilidad o problemas
de vértigo; dolor en el pecho o
las partes superiores del cuerpo;
hinchazén de dedos; trastornos
cognitivos (lentitud mental, sen-
tirse abrumado, menos memo-

ria); depresién y ansiedad.

‘-'li'lii'unéstica de la fibromialgia es bueno en la mayoria de los casos. Sabemaos que si fuésemos
capaces de ofrecer un diagnastico precoz y un esquema de tratamiento util, el 50% de los pa-

@ges' jodrdn estar, a los 2 afios de su diagndstico, sin medicacidn y haciendo una vida compatible
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_DE VIVA VO

_,ﬁuando mencionaron la palabra fibromialgia yo directamente
&J’Ie dije a la doctora que me diera la pastilla 0 medicamento
para curarme. La sorpresa vino cuando ella intentaba explicarme la
complejidad de esta enfermedad. Después, cuando fui a los reuma-
télogos y médicos de Atencion Primaria, mayor era mi incredulidad
al ver la cara de interrogacion con la que me miraban e insistian en
que yo no podia tener fibromialgia... ¥, como en cualquier duelo,
siempre existe un perfodo de adaptacion ante la pérdida; en mi caso,
la pérdida de la vida gue hasta ese momento venia llevando a nivel
de pareja, a nivel de madre, como trabajadora y colaboradora en
diferentes organizaciones sin animo de lucro. Por tanto, sin duda,
adaptarse a la nueva situacion tiene un coste elevadisimo y pasa
factura. Es muy duro reconocerte, asumir una enfermedad croni-
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«A pesar de las dificultades vuelvo a reirme»

ca, aceptarla, convivir con ella dia fras diay aunque tu fe dices
que na te importa que esté a tu lado pero que te gustaria que
de cuando en cuando te diera una tregua o unas vacaciones,
elfa insistentemente se queda contigo. Ahora, a pesar de las
dificultades vueivo a reirme, a bailar, a salir con los amigos pero
trabajando dia a dia mis limitaciones... Las administracionesno  [*
deberian seguir subestimando un problema socio-sanitario de

tal calibre, grave y preocupante. Soy consciente de los costes eco-

Basi Zarralanga,

nomicos gue conlleva, asi coma del esfuerzo de gestion que acarrea affidgggge ZM

el abordar la FM desde todos los ambitos, pero solo necesitamos Yo ooe

intencion politica de querer abordar este problema... El tiempo hara g'.flig%fz?;o(m&

el resto. Deseamos gue la incomprensidn de la sociedad sea sélo el losdias5. 6 )') 7 de
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coste por haber sido pioneros». junio se celebrard
el Primer Congre-
sosobre FM (leela

tltima pdgina).
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Perfil

En el libro, la médico y
psicéloga Anna Cusco
dice: «Enrelaciénala FM,
existen en muchos casos,
unos rasgos de personali-
dad previos del enfermon.
Son 'personas bandera,

A:.:lque no se experi-
enta una mejora
contundente, sf se reco-
mienda la préctica gra-
dual de ejercicio fisico
aer6bico -no en las fases
agudas de la enferme-
dad-. ;Beneficios? Basta
saber que evita la apari-
cién de comorbilidades

erciciofisico

nersonal

muy autoexigentes, per-
feccionistas y eficaces en
su profesion (son reco-
nocidas). Conla FM, este
alto nivel comienza a de-
crecer (no pueden man-
tener el ritmo de trabajo

(que una persona ten

gos omés gﬁamedadg,
algo tipico de las perso-
nas con FM dada la edad
de aparicion (entre 45 y
55 aros). Siempre ha de
orientarlo un profesional,
acompanarse de técnicas
de respiracion y series de
precalentamiento y es-

yla eficacia anteriores) y
sufren por ello: el 80%
experimentan depresién
yansiedad. Basi cuenta al
respecto: «A mi me afec-
ta, sobre todo, en lo que
me limita como persona

iNo detenerse!

tiramientos posteriores.
Interesa ver a qué hora
se estd mejor para ade-
cuarlo a ella y comenzar
con esfuerzos minimos
para incrementarlos po-
€0 a poco. Las ventajas
comienzan a notarse a
los seis meses de practica,
no antes. ;Qué actividad

deincidencia

hiperactiva, trabajadora,
creativa, profesional. La

mayorfa de las veces no

puedo levantarme, no

puedo hacer mi trabajo

ni conducir. La impoten-
cia es total».

es la mejor? Nunca una
que agote, sino una cuyo
impacto sea bajo (que
no produzca lesiones
adicionales), ritmica, sin
interrupciones y, sobre
todo, que se adapte a la
persona. Por ejemplo: «
caminar, ir en bici, gim-
nasia acudtica, nadar.

L___-_—__—____“-_—J
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_ dédﬁr e un 70% de quienes padecen fibromialgia reconocen haber
acudido a terapias alternativas buscando una solucidn. Pero -segiin se in-

dica en el libro- incluso ni [a homeopatia ni la acupuntura -ya reconocidas y eficaces
para otros males- han demostrado un nivel de eficiencia suficiente para que se las
 pueda recomendar como parte de un tratamiento medico riguroso.
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i Slf en cualquier en- mdsincide)sonmadres sentir mermadalavida, Claudin -cuya mujer ]
ermedad sentirse y trabajadoras. La FM  su persona, y ver como  sufre FMy fatiga crénica
comprendido es bdsico, rompe su orden de vi- afectaaquienessequiere. (igual queunimportante

| enla FM -cuestionada da; truncala estabilidad Hay que hablar, buscar  porcentaje de pacientes 1
aln- es vital. Alaedad del seno familiar (de soluciones entretodosy con FM)- nos da abajo

ﬁ de suaparicién, muchas  todos). El sufrimiento, acudir a un profesional un valiente testimonio |

mujeres (sector donde  entonces,estremendoal i es necesario. Victor  (sin desperdicio).
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DE VIVA VOZ

Veo a mi mujer como,
echada en el sofd o
sentada a la mesa, de re-
pente se calla, y en silen-
cio respira hondo mientras
se empapa de sudor; yo
sé que le ha vuelto a dar
un latigazo. En ocasiones
resulta complicado hablar
con ella porque no puede
atender dos cosas a la vez,
porque tiene que terminar
con un razonamiento para
centrarse en otro. Ella ape-
nas puede salir de casa. Ir
en un coche para ella se ha
convertido en un verdade-
ro martirio, incluso andan-
do tiene aprietos, por esos
vértigos extraiios y po-
derosos que experimenta.
Cuando duerme también
la veo suffir, se retuerce de
dolor, me despierta que-
jandose. o llorando. eso
cuando consigue conciliar
el suefio, que jamas es
reparador del todo. Sufre
igualmente porque ya no
puede atender a su familia
y la casa como antes, tiene
un rato al dia, mis o me-
nos largo segin las tem-
poradas, en que consigue
desarrollar una actividad
aceptable. Le angustia la
posibilidad de regresar a

su trabajo como producto-
ra de television, cuando le
encantaba. Pero desde que
ese veneno le ha inundado,
se siente absolutamente in-
capaz de responsabilizarse
de algo, un par de encar-
gos caseros le agobian.
Mi mujer y yo hace unos
cuantos meses que no ha-
cemos el amor, y desde
hace tres o cuatro afios las
pausas entre una entrega y
otra se han ido distancian-
do progresivamente en el
tiempo, porque su dolor
permanente y su agota-
miento, incluso antes de
cualquier actividad. se ha
interpuesto entre nosotros
COMO un muro ya prac-
ticamente  infranqueable.
Apenas puedo acariciar-
la, porque le duele, como
le duelen los abrazos.
Y ;qué mas? Tantos y tan-
tos detalles: ya no tiene
fuerza en las manos, ade-
més del dolor de un tinel
del carpo muy intenso en
ambas manos, y se le caen
las cosas; se va tropezan-
do con los muebles, en las
rodillas tiene condropatia
rotuliana. En las tempo-
radas mas duras la tengo
que llevar de la cama al

sofa y viceversa, ayudan-
dola a incorporarse porque
no tiene fuerzas ni para
eso. Por supuesto no nos
acompafia al cine a nues-
tro hijo y a mi desde hace
afios, porque si lo hace
tiene que salir fuera de la
sala cinco o seis veces, ya
que le cuesta un infierno
mantener una postura du-
rante un poco de tiempo.
Hay dias que llora, que su
estado depresivo se agu-
diza y asegura, de verdad,
que si no se quita la vida
es por su familia, por su
hijo, que ante la perspecti-
va que tiene, es preferible,
etc. Ella sélo pide ya un
par de dias sin dolor, "sdlo
dos dias sin dolor, porfa...
0 uno", pero una pausa
que le permita recordar
lo que era no tener dolor.
Porque ya son nueve lar-
guisimos afios asi. Sin em-
bargo, ha pasado por tres
tribunales médicos de la
Seguridad Social y los tres
le han dado el ala, y he-
mos perdido los recursos
presentados (estamos a la
espera de que se resuelva
el tercero), dicen que por-
que los meédicos no esta-
blecen tablas especificas

para la valoracion de la

mcapacidad. Y dos juicios
perdidos con la Seguridad
Social, y mientras espera-
mos la sentencia al recur-
so del segundo, ya hemos
iniciado los tramites para
un tercer juicio. Y el ac-
tual médico de cabecera lo
que sabe de fibromialgia
lo ha aprendido desde que
la conoce, como todos los
demas, y cuando Marta va
a los distintos especialistas,
recorrido que no termina
nunca, se encuentra aun
con alguno que la sigue
tratando con un desprecio
que le suena demasiado.
Porque muchos piensan
"aqui tengo otra vaga, otra
loca de ésas, a mi me va a
venir ésta, como si yo no
supiera que la fibromialgia
no existe". Y la ayuda psi-
cologica no le sirve de
nada. Ha perdido muchos
amigos, incluso los mas
proximes, porgue no los

ayuda

Recuerda que puedes
marcar el teléfono 807

517071, que aparece en

tarjeta de Ayuda Psicologi
para recibir asistencia y ha

una consulta referentea
familia, la pareja, problem
psicolégicos o sociales.
Coste méx. min: 1,09 euros red

fija y 1,51 desde maviles, im-
puestos incluidos.

Victor Claudin, periodista

deextensa k
es coautor del li
Fibromialgia, laverdad
desnuda,

llama, porque a veces no
estd en condiciones de
verlos si son ellos los que
se acuerdan de alguien
con quien apenas se puede
compartir un rato de char-
la... y las relaciones se ter-
minan rompiendo si no se
cuidan, y ella no las puede
cuidar. Y hasta la familia,
SUS Seres mas cercanos, yo
MisSmo, Nos ComMportamos
en ocasiones olvidando-
nos de que es una enferma
sometida a un dolor y una
fatiga cronicos, perma-
nentes. ;Nadie va a hacer
nada para paliar todo este
dolor que comparten mu-
chos cientos de miles de
personas en este pais, so-
bre todo mujeres?».

mia 33
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Opinion del
e_xperto

«El conocimiento que hoy en dia
tenemos sobre la fibromialgia
y el sindrome de fatiga crénica
esyatan grande que es verda-
deramente incomprensible que
quienes las sufren no estén ampa-
rados por un proceso diagndstico,
terapéutico y de adaptacion
laboral estable y que noempeore
su situacion clinica. Ya conocemos
las bases genéticas que inducen
los factores de riesgo para ambas
enfermedades, sabemos como
detectarlos y conocemos también
algunas de las moléculas alas que
debemos dirigirnos para ser mas
efectivos en los tratamientos, Exis-
ten propuestas claras para definir
subgrupos dentro de estas enfer-
medadesy orientar los tratamien-
tos en funcion de los mismos. Los
llamados sindromes de sensibili-
dad central, en los que se incluyen
estas patologias, junto con otras
muchas, requieren una modifica-
ciondelaformade entenderla
medicina a la que, en muchas oca-
siones, somos refractarios tanto los
médicos como los propios pacien-
tes. Muchos siguen enrocados en
las posiciones de si estamos ante
‘enfermedades psicosomaticas' u
‘organicas, sin comprender que
las enfermedades de lamente se
producen también por alteracio-
nes en los neuromediadores del
sistema nervioso central. El dolor,
la fatiga central (no la muscular,
que es la periférica), la personali-
dad, el temperamentoy el estado
de animo, estan interrelacionados
y no sélo entre ellos, sino también
con otros sistemas como el endo-
crino, neurologico e inmunitario.
Desconocerloy acudir al topico
es un forma de desprecio hacia el
avance cientificon,

rmos han de saber que existen muchos grupos en todo el
que estan y estamos trahajando por y para ellos y que ca-
Seremos mas», afirma el doctor Ferran.

Hoy' endia-comodi- cientifico, se han con- que se sienten aislados,  en general como desde
cenen Afinsyfacro, vertido en verdaderos  mal fisica y psicol6gi- diferentesinstituciones
| unadelasasociaciones  sustitutos de los pro- camente, como bichos  publicas y privadas. Y
mds activas-, ante «el  fesionales de FM. En  raros». Poreso, su prin-  por otro, creando los
| vacio sanitario, la falta Afinsyfacro destacan:  cipallabor es informar,  apoyos que faltan y sin
de reconocimiento, de «En rimer lugar, la  normalizarysocializar. embargo son necesa-
i investigacion, diagnés-  ayudahumanay técni-  ;C6mo? Por un lado,  rios (terapias psicoldgi-
ticofiabley tratamiento  ca -de contacto einfor- intentando conseguir  cas, educativas y socia-
i eficazs, lasasociaciones, macion- que suminis- mds reconocimiento les) para convivir con
peseanotener cardcter tramosa los enfermos, tantodesdelasociedad  laFM yaceptarla.
L HTI R el rTEEm == = == e (=t = = == == == ==

www.miapractica.es

Sufres fibromialgia o te es cercana por otros motivos? Acércateala web
de Miay comparte tu experiencia. Puedes ayudar a muchas personas.

E iz Préxim'a semana:Belleza. Tres planes para estar guapa

: Basllalm ulso elobjetwo eneral de Afinsyfacro -ima-
: genesﬁiferentesgventnsalalzda gesmejorarla“smddevr :
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mucho mas fuertes
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Texto: adaptacién Carmen Sabalete a partir del libro La
fibromialgia, la verdad desnuda (La Esfera de los Libros).



