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La fibromialgia altera el
universo del paciente

I El estudio Epiffac determina que la afectacion social, economica, familiar y
laboral es muy alta en términos de sufrimiento y limitaciones funcionales
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Elretraso diagnéstico en los
pacientes con fibromialgia
es de unos 6,6 afios y el ini-
cio de los sintomas comien-
za en torno a los 37 afios.
Estos son algunas de las
conclusiones obtenidas en
el Estudio Epiffacc, cuyo
objetivo ha sido conocer el
impacto familiar, sociolabo-
ral, personal y econémico de
la fibromialgia, que afecta
en Espafia a 900.000 perso-
nas. El trabajo, impulsado
por la Fundacién de Afec-
tados y Afectadas de Fibro-
mialgia y Fatiga Croénica, y
presentado ayer, ha contado
con el aval de los hospitales
Clinico y del Mar, de Bar-
celona, y el apoyo de la Fun-
dacién Pere Tarrés.

La investigacién se ha
realizado con los testimo-
nios de 325 pacientes entre
16 y 64 anos -€l 96 por cien-
to eran mujeres, principales
afectadas por la patologia,
con una edad media de 52
anos- distribuidos en 35
centros de salud de 14 co-
munidades auténomas. En
los resultados se ha obser-
vado que en Espafia el re-
traso en la deteccion es ma-
yor cuanto mas joven sea el
paciente y superior a otros
paises del entorno.

Segin Jordi Carbonell,
jefe del Servicio de Reuma-
tologia del Hospital del Mar,
y representante del Comité
Cientifico de la fundacion,
"los resultados dan una foto
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Jordi Carbonell, jefe del Servicio de Reumatologia del Hospital del Mar.

fija de lo que sucede en Es-
paila, donde el impacto dela
fibromialgia es importante.
El 84 por ciento de los pa-
cientes presentan comorbi-
lidades, sobre todo muscu-
loesqueléticas".

IMPACTO NEGATIVO
La patologia produce una
mala relacion familiar. De
hecho, "una cuarta parte de
los pacientes estan insatis-
fechos, y cerca del 50 por
ciento dependen de otro
miembro, y una tercera par-
te han tenido que modificar
su actividad laboral". En
este sentido, en el 65 por
ciento de los hogares se ha
producido una reduccién de
los ingresos al mes de unos
708 euros de media debido

ala pérdida de la actividad
laboral, y en el 81 por cien-
to los gastos asociados a la
enfermedad se han incre-
mentado unos 230 euros.

Ademas, so6lo el 34 por
ciento de los afectados tra-
bajan, mientras que el 23
tienen invalidez permanen-
te -en muchas ocasiones
tras un litigio legal-, y en el
altimo afio el 50 por ciento
se ha ausentado del trabajo,
y el 70 ha tenido dificulta-
des para rendir. Por otro
lado, respecto a la atencién
sanitaria recibida, el grado
de satisfaccion se cifra en
4,9 sobre 10, aunque no hay
diferencias significativas
entre asistencia publicay
privada.

Segun Carbonell, "los pa-

La imposibilidad de
trabajar ha llevado

al 65 por ciento de los
hogares de pacientes
con fibromialgia a
reducir los ingresos al
mes unos 708 euros
de media

cientes reclaman mayores
inversiones en investiga-
cion para la fibromialgia.
Los profesionales hacemos
iniciativas de formacién
para otros sanitarios, y para
pacientes". Esto es aun mas
importante al considerar,
segun dice Carbonell, que el
retraso diagnéstico viene
motivado a veces por sin-
tomas a los que el paciente
no presta atencién, como
historia de migrafias cré-
nica, de dolores menstrua-
les, de épocas de cansancio
inexplicable o bruxismo, en-
tre otros, que terminan por
debutar en fibromialgia.
"En ese momento podemos
hacer la deteccioén, por lo
que debemos ser conscien-
tes de las situaciones que
hacen sospechar de la exis-
tencia de la patologia".

Ademas, es necesario que
la Administracién conozca
las necesidades sociales y
econémicas de estos pa-
cientes, asi como que "en-
tiendan que hay tratamien-
tos no cubiertos por el Esta-
do tan relevantes como los
farmacos, como son el gjer-
cicio o la psicoterapia, de di-
ficil acceso", concluye.



