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Dolory
cansancio
sin fin

La fibromialgia es una
enfermedad sin cura,
incapacitante y de dificil
diagnostico que sufren
en Espafia mas de un mi-
llon de personas, de las
que cuatro de cada cinco
son mujeres. Los investi-
gadores desconocen aun
sus causas y los especia-
listas se centran en tra-
tar de mejorar la calidad
de vida de unos pacien-
tesque se siguen sintien-
do socialmente incom-
prendidos.
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PRIMERA VISITA.

El doctor Jordi Carbonell reconoce auna
paciente aguejada de fibromialgiaen el
Hospital de I'Esperanca de Barcelona.

El enemigo invisible

Mas de un millén de espafioles, el 80% muijeres, padecen fibromialgia, una enfermedad sin cura, dolorosa, fatigante, incapacitante y
no siempre diagnosticada y tratada de manera adecuada. Los pacientes luchan por el reconocimiento oficial y social de esta dolencia

Antonio La palabra dolor —«crénico», «difu- Ademds de trastornos del suefio LOS ex pertOS no giin analisis de laboratorio ni exa-

M. YAGUE sonyque llegaa ser«incapacitante>— y de tipo cognitivo, mareos, rigidez men radioldgico o de otro tipo para

— — — - se repite ocho veces en la definiciéon  muscular, depresiény ansiedad, los d ancon |a causa y diagnosticarel mal. <Al notener nin-

porpartedelaOMSdeestaenferme-  pacientes«tienen unaalteracion del . . . guna prueba atin en positivo -expli-

ternamente cansadas, dad, en 1993.El organismo cifraen sistema nervioso central que les ha- hacen dlagnost‘cos ca Blanc-, hacemos un diagnéstico

con dolores permanen- 18 los puntos gatillo concretos (en to-  ce controlar mal el dolor, por lo que Y . deexclusion tras descartarlas enfer-

tesy generalizados,ein-  do el cuerpo) de dolores especificos. impulsos que no son dolorosos pa- por excl usion. « M e medades que pueden presentar los
comprendidas en sus El tormento, «desde los pelos dela ra una persona normal lo son para . mismos sintomas».

trabajos, por los médi- cabezahastalas ufias delos pies» co-  ellos», explica Josep Blanc, reumato- d ue l e d ESd e EI pE| 0 Los investigadores senalan una

cos y hasta por sus propias familias. mo describe la madrilefia Ana Ro- logodelaunidadde fibromialgia del probable relacién con infecciones

En esta especie de infierno terrenal,  sa Martin, se completa con un sue- Parcde Salut Mar de Barcelona. delacabezaalas viricas y desconocen si la enferme-

en el que se turnan hasta un cente-  fio tan liviano que nunca llega a ser Para conocer sus causas se estan - . dad se estd extendiendo. Seguin Gui-

nar de sintomas y trastornos moto-  lo bastante profundo pararestaurar  llevando a cabo investigacionesen UNA$S delos pies», llem Cuatrecases, jefe de Endocrino-

res, digestivos y mentales, viven en el cuerpo. «Te duele todo. Aveceses  los campos de la neuroendocrinolo- . logia de la Clinica Sagrada Familia

Espaiia ~segtin Jos principales espe- como si te estuvieran clavando es-  gia,la inmunologia, la cardiologiay dlce una enferma de Barcelona, el diagndstico de es-

cialistas-mdsdeun millénde perso-
nas que sufren fibromialgia, muje-
resenunaproporciénde4al.

tacas, cuando duermes o lo inten-
tas», cuenta Toili Alvarez, de la Aso-
ciacién Gallega de Fibromialgia.

la fisiologia del ejercicio en los prin-
cipales hospitales de todo el mun-
do. Pero sin éxito. No hay hoy nin-
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tos enfermos, que ademds padecen
obesidad en el 70% de los casos, pue-
de tardar hasta dos anos.
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ALBERT BERTRAN

10.000€ POR _
PACIENTE Y ANO

Un estudio realizado por Javier
Rivera, portavoz de la Sociedad

" Espafiola de Reumatologia

(SER), y publicado en la revista
Clinical and Experimental
Rheumatology, cifra el gasto
sociosanitario anual de una

' persona con fibromialgia en casi

10.000 euros, «ei triple de lo que
supone un paciente medioy 12
veces mas que los sujetos sanos,
debido a la pérdida de jornadas
y laincapacidad laboral»,
apunta el citado especialista. El
manejo del dolor no es sencillo

y estas personas no reciben

un tratamiento completo.

No basta con antidepresivos,
anticonvuisivos y Igésicos.
«Aligual gue las personas
afectadas con fatiga crénica, su
cuadro clinico puede empeorar
si no reciben, ademas, apoyo
psicoloégico y ejercicio fisico
supervisado por un profesional
especializado», explica Rivera.

(Por qué hay mds pacientes mu-
jeresy a partir de los 40 ainos? Blanc
apunta a un componénte genético
femenino (hormonas)yotroambien-
tal: el estrés derivado de su doble tra-
bajo en casa y fuera de ella. Javier Ri-
vera, portavozdela Sociedad Espafio-
la de Reumatologia (SER) y jefe de la
especialidad en el Hospital Gregorio
Marafién de Madrid, anade una sos-
pecha: «Seguramente la detectamos
mal en los-hombres. En ellos se ex-
presa de forma distinta y al no enca-
jaren los criterios de diagnéstico ac-
tuales, femeninos, la descartamos».

UNIDADES ESPECIFICAS / «Cuando por fin
dieron con eldiagnéstico, tras haber
peregrinado en busca de especialis-
tas, solo me dijeron: ‘Vas a aprender
avivir con el dolor’. Fue todo», expli-
ca Carmen Alonso, Esta mujer de 58
aiios, abandonada por su marido,
Heva casi un tercio de su vida sin po-
der dormir una hora seguida cada
noche, batallando con el desdnimo
y enfrentdndose cada dia a unavida
limitada, atada a calmantes, antiip-
flamatorios y psiquiatras.

Los especialistas defienden la
creacién de mds equipos multidis-
ciplinarios y unidades especificas,
como la del Hospital del Mar y otras
cuatro en Catalunya, Sobre todo pa-
ra, una vez hecho el diagnéstico,
proporcionar a los enfermos un tra-
tamiento completo que palie su ma-

Lacreacion de
mas unidades
especificas
proporcionariaa
los afectados un
tratamiento mas
completoycon
menores costes

la calidad de vida, con males anadi-
dos como diabetes, artrosis e hiper-
tension. Y, de paso, reducir el alto
coste sanitario. «El tratamiento -ex-
plica Blanc- se basa en ejercicio fisi-
cogradualy progresivo, terapia cog-
nitivo-conductual para ayudarles a
gestionarsu condicién de enfermos,
y analgésicos y antidepresivoss.

ESTIGMATIZADAS / La fibromialgia ain
soporta ser tachada de «dolencia de
mujeres quejicas». «No se reconoce,
salvoraraexcepcién, como enferme-
dad laboral y se nos insulta diciendo
que es propia de holgazanas y maru-
jas», protesta un grupo de pacientes
de la Asociacién de Fibromialgia de
Vicéalvaro (Madrid).

Para la SER, es dificil encontrar
enfermos con peor calidad de vida.
«Han perdido-explicaRivera-el tra-
bajo, andan todo el diade médicoen
meédico, presentan el nivel mds alto
de divorcios y rupturas familiares
porabandonode la pareja... Ademds
no encajan bien en la sociedad, que
encima las llama vagas y las estig-
matiza». «<No las vamos a curar por-
que no tenemos los medios, pero po-
demos mejorar su vida», defiende el
experto madrilefio.=
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TRES ENFERMEDADES EMPARENTADAS

1

EL SINDROME DE FATIGA CRONICA (SFC)

Mas cansados cuanto mas reposo

El sindrome de fatiga crénica
(SEC) es una enfermedad tan
préxima a la fibromialgia que
muy a menudo se superponen,
hasta el punto de que entre el
60% y el 70% de los enfermos
presentan cuadrosdeambasdo-
lencias. E1 SFC tiene una preva-
lencia mundial deentre el 0,5%
y€l0,7% dela poblacién, frente
al 2,4% de la fibromialgia.

De la variada sintomatolo-
gia del SFC, los especialistas
destacan una fatiga matinal in-
validante, que suele empeorar
con el reposo, asi como el sue-

fio no reparadory la intoleran-

cia al ejercicio fisico. A la cabe-
za delas alteraciones asociadas
figuran las neuroldgicas, neu-
rocognitivas, cardiorrespirato-
rias, endocrinas y motoras.

3

Elsindromedesensibilidad qui-
mica multiple (SQM) es la res-
puesta fisiolégica de algunos
individuos frente a multitud
de agentes y compuestos qui-
micos que se pueden encontrar
en el medio ambienteyen lavi-
da cotidiana. Desde metales a
alimentos, pasando por medi-
camentos, productos de perfu-
meria, insecticidas, humos...
Cansancio anormal, fatiga
extrema, mareos, palpitacio-
nes, reacciones cutdneas, sen-
sibilidad aguda a los olores, pi-
cores en los ojos, dificultades
motoras, cefaleas, dermatitis,
diarrea, torpeza mental’y otros
sintomas que en un momento
dado cortocircuitany provocan
la invalidez del organismo en-

SENSIBILIDAD QUIMICA Y AMBIENTAL MULTIPLE (SQM)I

Envenenados por tdxicos diarios

Aunque intervienen varios fac-
tores, segun la Federacion Ma-
drilena del Sindrome de Fati-
ga Cronica, el desencadenante
mds frecuente es una infeccion
virica a la que sigue una hipe-
ractividad inmunitaria. Para
algunos, el SFC es ain un mal
de nombre complejo y, para el
profano, equivoco: no se trata
de una fatiga causada por el es-
fuerzo, sino por el mismo mal.

Actualmente la investiga-
cién gira en torno a un estudio
publicado en la revista Science,
que ha demostrado que en el
60% de los enfermos estudiados
se hallaelvirusXMRV, unretro-
virus. Los médicos apuntan que
si se confirma que es el agente
causal, se podria fabricar el me-
dicamento idoneo.

tero. Asi describen esta enfer-
medad quienes la padecen. en
muchas ocasiones anadida a
la fibromialgia, y oficialmente
considerada un trastorno que
ya afecta gravemente en Espa-
Na a unas 25.000 personas, se-
glin cdlculos de Joaquim Fer-
nandez-Sold, especialista en
medicina interna del Hospital
Clinic de Barcelona.

El principal experto espa-
fiol en esta enfermedad asegu-
ra que la Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS} se resiste
areconocerla «porel miedoala
repercusion econémica», aun-
que «no tardard», porque ya se
ha hecho en el dmbito médico
y oficialmente en paises como
Alemania, Japén y Canadai.

HIPERSENSIBILIDAD A LOS CAMPOS ELECTROMAGNETICOS (EHS)

Victimas y fugitivos de las ondas

Los efectos que tienen las ra-
diaciones electromagnéticas
a dosis muy bajas de tecnolo-
gias cotidianas (desde el mévil
al miaroondas pasando por el
televisor) son acumulativos e
interaccionan entre si, hasta el
punto de que han acabado por
generar una masa de enfermos
crénicos, incapacitados para
realizar una vida normal. Se
trata de los afectados por elec-
trohipersensilidad o hipersens-
bilidad a los campos electro-
magnéticos (EHS, en sus siglas
en inglés), como la OMS los de-
fine oficialmente, o «victimasy
fugitivos de la ondas» como se
definen elios mismos.

El organismo internacional
los incluye en el capitulo de en-
fermedades de sensibilizacién

central producidas por factores
ambientales. Aunque las cau-
sas de este problema de salud
siguen sin determinarse, la hi-
persensibilidad percibida a la
exposicién a campos eléctricos
y magnéticos se describe prin-
cipalmente mediantesintomas
subjetivos (enrojecimiento,
hormigueo. quemaduras y sc-

- quedad dela piel), asi comocon

fatiga, cansancio, dificultad
de concentracion, sensacién
de mareo, nauseas, palpitacio-
nesyalteracionesdigestivas. La
mayoriadeellossesuperponen
con los de la fibromialgia y la
sensibilidad quimica multiple.
Los diagnosticados comparten
con ellos sintomas como el es-
trés, el insomnio, alergias y do-
lores musculares.




