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No ano de 1998 fun diagnosticada de Fibromialxia, logo de 2
anos sen saber o que lle estaba pasando ao meu corpo.

Lembro o medo e a angustia con que recibin a noticia.

Pasei horas e dias lendo, investigando en internet, buscando paxinas web
serias, onde se falase deste “mal”. Foi duro enfrontarse ao novo presente
e ao incerto e duro futuro.

Non saber o que me esperaba a min e & mifia familia. Pero sempre tiven a
esperanza de que as cousas cambiarfan, sempre crin que as investigacions
nos axudarian e que sanitariamente melloraria a nosa situacion.

Pero 16 anos despois seqguimos en loita, seguimos esixindo recofiecemen-
to, mellora na atencién sanitaria, e acceso e adaptacién aos postos de
traballo.

As nosas necesidades e prioridades son claras, e seguimos proclamando
as nosas reivindicacions, e aceptamos o reto de formar parte do manexo e
mellora da nosa enfermidade.

Seguimos esixindo mellor calidade de vida para nés e as nosas familias.

Xa estamos cansadas de escusas, chegou 0 momento do respecto cara a
noés e as nosas familias. Négome a que “isto” me afunda e sequirei loitan-
do polo meu e polos demais mentres o corpo aguante.

Feliz Verano %

5 I sofres

fibromialxia ou (A"
fatiga cronica non te i‘;_;--,,\
rendas, non permitas
que isto anule a tua vida.
Xuntamonos para
non estar soas,
para facer forza
e loitar, para
axudarnos
e atopar
solucions.




Boletin tematico sobre Fibromialxia e Fatiga Crénica consellos

MUDA o teu “"ROLLO MENTAL": Crea un pensa-
mento positivo cada vez que a tua mente diga cousas
desagradables.

INSPIRA FONDO: Inhala todo o ar que podas e soltao
completamente, mentres sentes como te calma. Se es-
tas ansiosa e cUstache respirar sentada ou deitada, faino
mentres caminas. Sentiraste como nova.

ADEUS EGOCENTRICOS: Ten coidado cos negativos,
as agonias, os moralistas, as vitimas e demais exemplares
desa especie. Non son amigos, son “estresantes”.

TENSA E SOLTA: . facer
algo de exercicio durante a se-
mana, é 6ptimo para diminuir
o teu nivel de tensién, pero
culos das pernas, as nadegas, pogl i l u O
as mans, os ombreiros, a cara.
Aguanta uns segundos e solta. Faino varias veces e te descargaras de todas as tensions
gue acumulaches durante todo o dia.

se non tiveches tempo ou ga-
nas, proba o seguinte: déitate
e contrae moi forte os mus-

FAI O AMIOR: Hai algo mellor para combater a tension?; te ris, libéraste, gozas, suas,
éncheste de enerxia e de agarimo, esquéceste de ti mesma e concéntraste en algo tan
necesario como é o gozar da vida e dar pracer. E ademais é moi bo para a pel.

RITE: Deixa de tomalo tan en serio e saca de cando en vez 4 nena que levas dentro. Fai
un pouco O paiaso e compodrtate de forma inesperada, cando non te vexa ninguén (ou
si). Ponte a facer iso que é tan absurdo pero que a ti te relaxa tanto: falar soa, bailar sen
tratar de resultar sexi, facer debuxos, AofAos, etc?..

Seguramente non é para tanto. Recofece que a maioria das cousas que hoxe te angus-
tian tanto, pronto seran auga pasada. Antes de sufrir e deprimirte a diario, preguntate
se hai outra forma de tomalo, e que non che afecte tanto. Se te adestras de verdade en
buscar a “opcion pracenteira” resultarache cada vez mais doado e
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entrevista VERA

“Hai tres vias: medicacion,
exercicio e terapia psicoloxi-
ca, que son imprescindibles
nestes momentos no manexo

da fibromialxia”

A fibromialxia é unha enfermidade
crénica, caracterizada por dor musculo
esquelético xeralizado, fatiga, e outros
moitos sintomas de intensidade impor-
tante, que afecta a millons de persoas
en todo o mundo, a maioria mulleres
(a sua prevalencia é de 20 mulleres por
cada home). S6 en Espana estimase
que o 2,4% da poboacion maior de 18
anos encaixa nos criterios diagnoésticos
da fibromialxia, e iso tendo en conta
gue moitos casos ainda non foron de-
tectados, por tratarse dunha patoloxia
cun diagndstico dificil, e que adoita
demorarse a respecto da apariciéon
dos primeiros sintomas. Ainda que na
actualidade non ten cura, o Dr. Javier
Rivera, experto en fibromialxia do Hos-
pital Xeral Universitario Gregorio Mara-
Aén de Madrid, mostrase optimista so-
bre futuros avances no seu tratamento
porque, di, “é unha enfermidade na
gue non alcanzamos nin moitisimo
menos, nin todo o cofiecemento nin
todas as posibilidades terapéuticas que
admite”, e aconsella aos pacientes que
se impliquen no seu coidado, porque a
sUa calidade de vida depende en gran
medida da sUa actitude ante a enfer-
midade.

Entrevista realizada
por Eva Salabert

A fibromialxia comparte moitos sin-
tomas con outras patoloxias. Cando
enton, considérase que un paciente
ten fibromialxia?, Cales son os sin-
tomas especificos que a definen e
distinguen doutros trastornos simi-
lares?

O sintoma fundamental da fibromia-
Ixia é a dor cronica no aparello locomo-
tor. E o motivo de contacto co hospital
ou a consulta, é dicir, ese é o primeiro
sintoma. Cando se fai a anamneses “a
recollida de datos do paciente”, apare-
cen inmediatamente outros sintomas
que son tamén moi prevalentes, como
as alteracions do sono, a rixidez matu-
tina, os trastornos da esfera cognitiva,
dores de cabeza, que son aqueles que
presentan digamos en bloque, os pa-
cientes; é dicir, que case o cento por
cento dos pacientes ten este tipo de
sintomatoloxia.

Que probas ou criterios empréganse
para diagnosticar a fibromialxia?

O diagnostico é exclusivamente cli-
nico, é dicir, o conxunto de manifes-
tacions clinicas é o que habitualmente
nos orienta no diagndstico de calquera
enfermidade, e concretamente no caso
da fibromialxia son estes sintomas que
che din, e moitos outros mais, que non
aparecen na totalidade dos pacientes,
pero que van unidos sen dubida ao
que é a fisiopatoloxia da fibromialxia. A
hora de enfocar o diagnéstico o primei-
ro gue nos chama a atencion sempre é
0 conxunto de sintomas que ten, e que
habitualmente é moi numeroso. E logo
unha caracteristica moi especial destes
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ENTREVISTA: Dr. Javier
Rivera, EXPERTO EN
FIBROMIALXIA DO
HOSPITAL GREGORIO

pacientes é que as manifestacions clini-
cas que refiren son sempre dunha inten-
sidade importante, non é algo que pase
desapercibido, que che conten como un
sintoma mais, como un detalle mais?,
senén que habitualmente son sintomas
que alcanzan un grao de intensidade
importante se 0 comparas con ese mes-
mo sintoma noutras enfermidades. Asi
primeiro, as manifestacions clinicas tipi-
cas, segundo, a agrupacion de moitas
delas, e terceiro, a intensidade das ma-
nifestacions, rapidamente orientan cara
a 6 diagnéstico de fibromialxia.

Esta enfermidade é significativa-
mente mais frecuente nas mulleres,
a que é debido?

Si, é tan frecuente como de 20 a 1,
aproximadamente. Non sabemos exac-
tamente por que, ainda que hai varias
teorias, e quiza a mais léxica é que sexa
un tema hormonal, pero en todos os
estudos que se fixeron, ningun arroxou
un resultado concluinte en canto a que
a muller ten mais facilidade de presen-
tar o problema pola sua diferenza hor-
monal con respecto ao home. Outra
historia que se investigou moito é o pa-
pel social que desempefa a muller en

MARANON
xeral na sociedade mundial, porque o
problema da fibromialxia é case igual
aqui, en Occidente, que en Asia ou
en Africa mesmo, o que pasa é que a
percepcién ou a visualizacion da enfer-
midade noutros paises é distinta &4 que
temos no mundo Occidental. Pero en
fin, eu creo que co que hai que ligalo
loxicamente é co tema hormonal.

Dende hai uns anos, cada vez cofie-
zo mais casos de persoas "e neste
caso mulleres” que foron diagnos-
ticadas de fibromialxia; tratase
dunha enfermidade moi frecuente?

"En Espafia, o 2,4% da poboacion
xeral maior de 18 anos encaixa nos cri-
terios diagnésticos da fibromialxia”

En Espafa, que hai un estudo epide-
mioldxico xa desde hai uns anos, exac-
tamente o 2,4% da poboacion xeral
maior de 18 anos encaixa nos criterios
diagndsticos da enfermidade. Encaixar
nos criterios diagnoésticos da enfermi-
dade significa, que esas persoas tefien
xa a enfermidade perfectamente esta-
blecida, pero tamén hai casos de fibro-
mialxias que ainda non estan perfecta-
mente diagnosticadas e que, por certo,
ese debe ser o noso enfoque no futuro,
é dicir, detectalas antes.
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Non se cofiecen as causas exactas
da fibromialxia, ainda que si se con-
sidera que existen alguns factores
que poden propiciala; hai algunha
forma de previr a sua aparicion?

“Ten que haber unha base de
predisposicion sobre a que actle o
factor desencadeante para que se
produza a fibromialxia”

Non, non a hai. Considéranse factores
desencadeantes calquera tipo de ten-
sién, ou ben tension fisica, ou tension
emocional. A tensién fisica asociada &
aparicién da fibromialxia esté relaciona-
da con infecciéns, fundamentalmente
infecciéns crénicas, con accidentes de
trafico, con cirurxias, traumatismos, en-
cetara. E en canto & tensién emocional,
pois todo pode influir, por exemplo, as
veces de sUpeto salta & prensa médica
un traballo onde se demostrou, non
sei, que o abuso sexual desencadea fi-
bromialxia, pois efectivamente, a por-
centaxe de mulleres agredidas sexual-
mente que tefien fibromialxia é maior
gue o resto da poboacion feminina.
Pero poden intervir desde temas labo-
rais, como situaciéns de acoso laboral,
ou a perda do traballo, até problemas
familiares. Todas as circunstancias que
crean unha tensién emocional impor-
tante son factores desencadeantes,
pero so6 iso, é dicir, que ten que haber
algo mais, ten que haber unha base de
predisposicion sobre a que actle o fac-
tor desencadeante para que se produza
a fibromialxia.
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Existe predisposicion xenética?

Si, si, iso estd moi estudado. E mais,
direiche que o estudo xenético é un
dos campos mais activos no momento,
e nese sentido hai varios traballos que
indican claramente que existen unha
serie de xenes, unha serie de polimor-
fismos xenéticos, asociados intimamen-
te co desenvolvemento da fibromialxia,
e iSO vai un pouco en consonancia a
agregacion familiar que existe. Hai fa-
milias cunha probabilidade mesmo oito
veces maior de padecer fibromialxia.
Hai unha agrupacion familiar, e nunha
mesma familia, por exemplo en catro
Xeracions que son mais ou mMenos as
gue habitualmente conviven, danse va-
rios casos de fibromialxia. O que non
hai é unha transmision directa de pais
a fillos; é dicir, que se a nai ten a en-
fermidade, non quere dicir que a filla a
tefia, pero si é moito mais probable en
determinadas familias que unha curma
tefla tamén fibromialxia. En resumo,
hai un compofente xenético, e ese
componente xenético traddcese nunha
agregacion familiar clara.

O paciente de fibromialxia debe im-
plicarse no tratamento.

A fibromialxia provoca numerosos
sintomas, e alguns son flutuantes
e non sempre tefien a mesma
intensidade. Cales son os
tratamentos mais indicados para
estes pacientes?

" As situacions especiais de tension fi-
sica e emocional fan que estes pacien-
tes tefan mais brotes da enfermidade”

Na fibromialxia, creo que como en
calquera enfermidade, hai unha base
sintomatica, que esta sempre presente,
e logo hai uns sintomas que efectiva-
mente flutdan. E fluttan un pouco en
relacion ao que comentaba antes dos
factores desencadeantes; é dicir, que
situacions especiais de tension fisica e
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emocional fan que estes pacientes te-
fian mais brotes da enfermidade. Son
pacientes que pasan tempadas malas,
e moitas das tempadas malas gardan
unha estreita relacién con algunha outra
historia que lles esta prexudicando ou
atenazando. Agora mesmo, por exem-
plo, a situacién laboral que vivimos no
noso pafis estd a desencadear brotes en
pacientes. Non soamente é o que vive
0 paciente, senén o que lle toca vivir
pola sta familia, como os seus fillos, ou
a sUa parella, que estan en situacions
precarias; iso producelles unha tensién
gue fai que a sua fibromialxia adquira
nese momento unhas caracteristicas
mais intensas. £ unha enfermidade que
evoluciona en forma de brotes.

En canto ao tratamento da fibromia-
Ixia, podense facer moitas cousas, e o
dramatico é non facer nada, porque
cando non se fai nada a enfermidade
evoluciona desastrosamente. O trata-
mento é imprescindible, porque con-
seguimos controlar a situacién, contra-
rrestar brotes e, sobre todo, evitamos a
deterioracion do paciente. Pensa que,
segundo os estudos, esta enfermida-
de aparece, como idade media, aos 47
anos, e 0 paciente vai convivir con ela o
resto da sua vida. E claro, aos 47 anos a
situacion é moi boa, pero 20 anos mais
tarde a situacion cambiou, e se non
conseguimos controlar o problema, a
fibromialxia alcanza xa unhas dimen-
sibns que se escapan completamente
ao control do propio paciente, e por
suposto do médico, deteriorando enor-
memente a calidade de vida.

Por tanto, non podemos permitir que
a enfermidade evolucione soa. E creo
gue hai tres vias demostradas que me-
lloran a estes pacientes: unha delas é
o tratamento farmacoloxico, xa que te-
mos farmacos que controlan ben alguns
dos sintomas da enfermidade; a segun-
da é o exercicio fisico, que é fundamen-
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entrevista

tal porque estd comprobado que os pa-
cientes que tefien unha boa dinamica
de exercicio fisico nas stas vidas estan
sempre moitisimo mellor; e a terceira é
a via psicoldxica, son pacientes que cun
bo adestramento psicoloxico superan
mellor todos os problemas que lles van
xurdindo. E dicir, que ese tres vias: me-
dicacion, exercicio e terapia psicoldxica,
son imprescindibles nestes momentos
no manexo da fibromialxia.

Entodn, os pacientes de fibromialxia,
a pesar da dor e o cansazo, que li-
mitan a sua actividade, deben facer
exercicio fisico regularmente?

“Na fibromialxia o papel que xoga o
paciente na sUa propia curacion é moi
importante, porque o que fai exercicio
é 0 paciente, o que cambia os seus ha-
bitos de vida é o paciente, o que deixa
de fumar é o paciente”

Si. Na nosa sociedade o que pensa-
mos, O que pensa O paciente, é que a
medicamento o soluciona todo, é dicir,
“eu ponome malo, e se hai unha pasti-
lla, pois ma dan e cUrome, e se é unha
cirurxia, pois mellor ainda porque nin
sequera téflome que tomar a pastilla”,
iso é un pouco o concepto que hai, e
gue funciona nunha porcentaxe de
enfermidades, pero algunha se escapa
desa historia.

No caso da fibromialxia, o papel que
x0ga O paciente na sua propia cura-
cién é moi importante, porque o que
fai exercicio é o paciente, o que cambia
0s seus habitos de vida é o paciente, o
gue deixa de fumar é o paciente. O sis-
tema sanitario non ten forma de conse-
guir ese tipo de cousas que dependen
exclusivamente do paciente, e cando
hai unha enfermidade como esta, na
gue as pastillas tefen sd un percorrido
limitado e non existe outro tipo de te-
rapia, por exemplo cirurxia, non queda
mais remedio que centrarnos no outro.
O paciente que entende ben isto que
estou a dicir é un paciente que evolu-
ciona ben, o paciente que non entende
isto, e segue pretendendo que o siste-
ma sanitario resolva o seu problema, é
precisamente o que peor evoluciona.

E ese o principal consello que se
lle poderia dar a un paciente de fi-
bromialxia, que se implique na sta
propia curacion?

Pois eu creo que si, que é un dos con-
sellos que con mais frecuencia damos,
e tentar convencer ao paciente da im-
portancia do seu papel, e de que non

Boletin tematico sobre Fibromialxia e Fatiga Crénica

pofa en mans do sanitario toda a solu-
cién do seu problema. E quizais sexa un
dos consellos mais importante, xunto a
conseguir uns estandares de vida moi
bos, e en funcién do bos que sexan, asi
evolucionara a enfermidade.

Avances en investigacion
e tratamento da

fibromialxia

Produciuse algin avance significa-
tivo que faga pensar que nalgun
momento poderase chegar a curar
a fibromialxia?

Eu creo que o avance mais importan-
te que se produciu nos ultimos 20 anos
co tema da fibromialxia é precisamente
gue nestes momentos é unha enfermi-
dade que se ve, recofiécese, mentres
gue hai 20 anos as pacientes tachaba-
llas cos maiores cualificativos de des-
prezo que che poidas imaxinar: tolas,
histéricas, desequilibradas. Era unha si-
tuacion dramatica, porque a xente ato-
pabase mal, estaba enferma, e encima
era marxinada pola sociedade médica,
porque non estou a falar s6 da socieda-
de en xeral, sen6n mesmo da sociedade
médica. E ainda hoxe hai médicos que
din que non cren na fibromialxia.

En canto ao cofiecemento da enfer-
midade, puidemos acoutar un pouco
gue é o que estd a ocorrer, é dicir, a
base patoldxica. A base fisiopatoldxica
da fibromialxia, débese a trastornos das
moléculas que se encargan da transmi-
sién do estimulo nervioso, tanto a ni-
vel do sistema nervioso central, como
do sistema nervioso periférico. Descri-
bironse cheas de alteraciéns, e esas al-
teraciéons son as que nestes momentos
téntanse corrixir coas Ultimas molécu-
las que estan a sair ao mercado, que
basicamente son farmacos que acttan
sobre o sistema nervioso central, como
os antidepresivos, os anticonvulsivos,
os hipnodticos, os antipsicoticos. Con
todos estes farmacos estamos a conse-
guir avances no tratamento.

O problema quiza é que estes medi-
camentos estan deseflados para outro
tipo de enfermidades, e nestes pacien-
tes non funcionan igual, co cal o axuste
¢ moito mais delicado neles que nun
paciente que, por exemplo, ten un pro-
blema de psicose maniaco-depresiva,
ao que lle administras un antipsicético e
a melloria adoita ser espectacular, men-
tres que aqui non é asi porque non te-
fien unha psicose maniaco-depresiva.

Hai enton que personalizar o trata-
mento, adaptandoo a cada paciente
de fibromialxia?

“Estou convencido de gue a fibromia-
Ixia se pode detectar no instituto, e creo
gue debemos actuar analizando aos
mozos que con 18 anos xa presentan
alguns trazos que suxiren que no futuro
poden desenvolver a enfermidade”

O axuste do tratamento nun paciente
con fibromialxia é un axuste moi fino,
e Creo que o que temos que evitar é a
iatrogenia, é dicir, o dano que se fai ao
administrar un tratamento. Ese dano
con estes farmacos é moi evidente,
porque os farmacos que actlan sobre
0 sistema nervioso central tefien moiti-
simos efectos secundarios, e cando es-
tas a abarrotar a un paciente con este
tipo de farmacos, moitas veces preva-
lecen os efectos secundarios; de feito,
moitos dos sintomas que me conta o
paciente na consulta non son da fibro-
mialxia, senén precisamente dos far-
macos que estd a tomar para tratala.
Por iso, hai que axustar o tratamento &
dose minima imprescindible, para que
mellore, pero sen provocar un efecto
secundario inaceptable, que é algo que
tamén me atopo con frecuencia, que
o0 paciente vén absolutamente feito
po porque estd a recibir por exemplo
opioides maiores “que se puxeron de
moda no tratamento da dor”, e esta
nunhas condiciéns lamentables porque
estd enganchado aos opioides e ese é o
seu problema, non a fibromialxia, que
pasou a un segundo plano.

Que medidas poderianse adoptar
no marco do actual sistema de sau-
de para mellorar a calidade de vida
dos pacientes de fibromialxia?

“A mensaxe mais positiva acerca da
fibromialxia no momento actual é que
non alcanzamos nin todo o cofece-
mento nin todas as posibilidades tera-
péuticas que admite”

Na sociedade actual, coa situacion da
sanidade que estamos a vivir, creo que
temos un reto dobre. Por unha banda,
darlle ao paciente o mellor tratamento
posible, que agora non se esta facen-
do, porque non hai cofiecemento, non
hai desenvolvemento de unidades es-
pecificas, e iso fai que o paciente reciba
un tratamento un pouquifio fragmen-
tado; e moitas veces non hai coordina-
cion, e as listas de espera tamén son
bastante negativas neste asunto. Por
iso, un dos retos é mellorar a asistencia
sanitaria actual, que eu creo que é me-
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llorable. E o segundo reto é algo mais
ambicioso, e é a deteccién precoz. Eu
estou convencido que a fibromialxia se
pode detectar no instituto, e creo que
é onde debemos actuar, analizando aos
mozos, que con 18 anos xa presentan
alguns trazos que suxiren que no futu-
ro poden desenvolver a enfermidade.

Hai que centrarse neses mozos para
gue cando cheguen aos 47 anos, que é
a idade media de diagndstico, non te-
fian xa unha fibromialxia que logo nos
vai a custar controlar moito mais que se
a controlamos desde os 18 anos. Ade-
mais, na fibromialxia temos datos que
nos permiten valorar os factores desen-
cadeantes ou agravantes.

O mais importante son as mensaxes
optimistas, positivas, e eu creo que a

mensaxe mais positiva acerca da fibro-
mialxia no momento actual, é que é
unha enfermidade que ten sé un certo
percorrido en canto a curacion; é dicir,
gue non acadamos nin moitisimo me-
nos nin todo o cofiecemento nin todas
as posibilidades terapéuticas que admi-
te, neste momento. E o reto é precisa-
mente iso, acadalo.

Mesmo nun momento como o que
estamos a vivir, onde se esta recortando
por todas partes, e parece que todo se
estd vindo abaixo, mesmo cos medios
actuais que temoseosible mellorar a si-
tuacién. Soamente facendo ben as cou-
sas nestes momentos, creo que o perco-
rrido é moi esperanzador, é moi positivo
para o paciente con fibromialxia.

Supoiio que a nivel internacional se-
guirase investigando, e espero que os
resultados desas investigacions vaian
despois en beneficio de todos?

Espana, noutras épocas, concreta-
mente antes da crise, era un dos pai-
ses mais produtores de investigacion
en fibromialxia, pero caeu en picado,
e nestes momentos os proxectos de
investigacion en fibromialxia cédntanse
cos dedos da man.

RAN 2014 Investigacion

As politicas europeas dirixironse sem-
pre a salvagardar o sistema sanitario,
porque en Europa o sistema sanitario
cobre o custo do medicamento, e cada
vez que a axencia europea do medica-
mento ten que aprobar un medicamen-
to pénsao moito porgque sabe que iso
vai repercutir directamente en cada un
dos sistemas sanitarios, a diferenza por
exemplo dos americanos, que saben
gue o0 que o soporta é o paciente di-
rectamente, ou a compafia de seguros
contratada polo paciente.

Enton dése a circunstancia, que é pa-
radoxal completamente, de que a FDA,
gue é a axencia americana, aproba
medicamentos para o tratamento da fi-
bromialxia, e aprébaos en base aos en-
saios clinicos que se fixeron en Europa,
entre outros. E aqui non se aproban,
Cos mesmos estudos, 0s mesmos me-
dicamentos, e iso enténdese moi mal. E
sobre todo o que o entende moi mal é
0 paciente, porque xa sabes que hoxe
en dia a xente decatase cinco minutos
mais tarde de que ocorreu algo, e vé-
fienche dicindo, por exemplo, “vaia, é
gue me decatei que en Estados Unidos
acaban de aprobar a pregabalina para
a indicacion de fibromialxia”, e resulta
gue aqui non a aprobaron

OS ESCANERES
CEREBRAIS
MOSTRAN UN
PROCESANMENTO
DISTINTO DA DOR,

NOS DOENTES CON FM

A actividade en certas rexidns suxire o motivo de
que tenan menos capacidade de prepararse para
a dor ou de aliviar a dor.

MARTES, 5 de novembro (HealthDay News) -- Uns escaneres
cerebrais revelan que as persoas que sofren de fibro-
mialxia poderian non ser tan capaces de prepararse
para a dor como as persoas sans, € Son menos propen-
sas a responder & promesa de alivio da dor.

Ese procesamento alterado da dor poderia explicar,
por que algunhas persoas coa misteriosa enfermidade
crénica, senten a dor con mais intensidade e non res-
ponden tan ben aos analxésicos narcoticos; sinalaron
os investigadores. Os achados aparecen na edicion do
5 de novembro da revista Arthritis & Rheumatism.

As persoas sen fibromialxia poden aliviar mentalmente
alguns tipos de dor que a xente experimenta, explicou a
Dra. Lynn Webster, presidenta da Academia Americana
de Medicamento da Dor (American Academy of Pain
Medicine). “Nas persoas con fibromialxia, esa capaci-
dade parece estar diminuida, ou mesmo eliminada”,
apuntou Webster. “Quizais non poidan responder da
mesma forma aos medicamentos, ou aos Nosos meca-
nismos intrinsecos [naturais] para afrontar a dor”.

Ninguén sabe que provoca a fibromialxia, que leva a
unha dor articular e muscular xeralizada. O trastorno
afecta ao 3,4 % das mulleres e ao 0,5 % dos homes
de EE.UU., segundo o estudo. As mulleres maiores son
mais propensas a sufrir de fibromialxia, que afecta a
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mais do 7% das mulleres de 60 a
79 anos de idade.

Os investigadores levaron a cabo
este estudo con 31 pacientes de fi-
bromialxia e 14 persoas sans.

Os autores do estudo utilizaron
IRM para escanear o cerebro de
cada participante, mentres unha
manga para tomar a presion arterial
apertaba dolorosamente o papo da
perna do paciente, explicou o
autor do estudo, o Dr. Marco
Loggia, do Hospital Xeral de
Massachusetts e a Facultade
de Medicina da Universidade
de Harvard, en Boston. Os mé-
dicos modificaron a presién da
manga de maneira que todos,
con e sen fibromialxia, cualifi-
casen a dor entre 40 e 50 nun-
ha escala de 100.

“Prové unha dor moi pro-
funda de tipo muscular”, co-
mentou Loggia. “Estd mais
proximo & dor clinica que ex-
perimenta un paciente de fi-
bromialxia”.

Os pacientes tamén recibiron
unha pista visual que lles infor-
maba cando a manga fa come-
zar a apertar o papo da perna
e cando a manga afrouxaria,
permitindo aos investigadores
observar como o cerebro res-
pondia a anticipaciéon tanto da
dor coma do alivio.

Como se anticipou, as per-

soas con fibromialxia necesitaron
moita menos presion para alcanzar
a mesma cualificacion de dor que
unha persoa san, sinalou o Dr. Lo-
ggia.
Pero os médicos tamén nota-
ron diferenzas chave na forma
en que certas partes do cerebro
afrontaban a dor antes, durante
e despois.

Unha rexién do cerebro que mos-
trou unha resposta alterada foi a

Area Ventral Tegmental (AVT),
un conxunto de neuronas no centro
do cerebro que responden 4 recom-
pensa ou ao castigo. A AVT axuda
a regular a liberacién da dopamina,
unha sustancia cerebral que alivia a
dor. Desempefa un papel esencial
na resposta aos analxésicos dunha

persoa, e vinculouse coa adiccion as
drogas.

“A AVT nos voluntarios sans acti-
vouse antes de, e durante a dor, e a
rexion desactivouse cando recibiron
o sinal de alivio. As persoas estaban
mais preocupadas sobre a dor que
fan recibir e vianse mais recompen-
sadas pola pista de que a dor rema-
taria pronto”, comentou Loggia.

“Nas persoas con fibromialxia, non
vemos isto. A activacion esta com-
pletamente destemperada”.

A resposta alterada da AVT tamén
poderia explicar por que os pacien-
tes de fibromialxia con frecuencia
non responden os analxésicos nar-
coticos, engadiu.

Os investigadores tamén nota-
ron unha resposta distinta no gris
periacueductal (GPA), unha
pequena estrutura do centro
do cerebro que desempena

un papel na transicion da dor.
“Nos animais, mostrouse que se se
estimula electricamente esa érea, as
respostas & dor baixan”, apuntou
Loggia.

O GPA activase nas persoas sans

gue recibiron unha pista de que a
dor é inminente, a medida que se
preparan para que chegue a dor.
Pero a rexién non se activa cando
se advirte s persoas con fibromia-
Ixia sobre unha dor que chega, o
gue suxire que son Menos capaces
de protexerse dos sinais da dor, ex-
puxo Loggia.

O estudo prové “outra proba de
que na fibromialxia hai algo
fundamentalmente mal, e a
idea de que se trata dun tras-
torno periférico é errénea”,
asegurou o Dr. John Kassel,
profesor de neuroloxia e direc-
tor da division de medicamen-
to neuromuscular do Centro
Médico Werner da Universida-
de Estatal de Ohio.

Con todo, o estudo e as suas
conclusions tefien certas limi-
tacions.

Loggia anotou que a activi-
dade cerebral activada poderia
ser explicada polo feito de que
os pacientes de fibromialxia so-
portan unha dor constante, e
o trastorno alterou a resposta
cerebral, en lugar pola contra.

“Os pacientes voluntarios
pasan dun estado sen dor a un
estado con dor”, comentou.
"“Pero os pacientes de fibromia-
Ixia pasan dun nivel mais baixo
de dor a un nivel mais alto de
dor, o que poderia afectar &
forma en que procesan as pistas de
dor e de alivio”.

Ademais, os investigadores non
compararon a resposta dos pacien-
tes de fibromialxia coa de persoas
que sufrian doutras afecciéns de
dor crénica, apuntou Kassel.

“Quizais isto non sexa provocado
pola fibromialxia”, dixo. “Poderia
simplemente ser algo que sucede
na maioria de pacientes de dor cro-
nica”.

FONTES: Lynn Webster, M.D., president,
American Academy of Pain Medicine; Marco
Loggia, M.D., Massachusetts Xeral Hospital and
Harvard Medical School, Boston; John Kissel,
M.D., professor, neurology, and director, division
of neuromuscular medicine, Wexner Medical
Center, Ohio State University, and member,

American Academy of Neurology; Nov. 5, 2013,
Avrthritis & Rheumatism.
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DA DIFICULTADE DE DEMOSTRAR O OBVIO

Sempre o foi, sem-
prefoidificildemostrar ¢
o obvio. Paradigmas
con pretensions de ! v
inmortalidade, hip6-
teses que queren ser
teses ou simplemen-
te prexuizos, impedi-
ron que a obviedade
desterrase ao esta-
blecido. E con todo
movese... Non hai
mais que mirar polo
telescopio para ver os
planetas virar, pero o
que custa é que quen
ten que mirar mire.
Moitos anos custou
que esa muller & que
lle doia até a alma, non fose catalogada como histérica,
cando non de simuladora, e aceptada como enferma,
como paciente. Pero non estamos a falar sé do pasado,
hoxe a fibromialxia ten que ser demostrada con maior ri-
gor que outras doenzas: ainda non ten un comodo asen-
to no lugar da ciencia, a maior parte das veces é xulgada
como unha somatizacidén ou como expresidon organica
da distimia.

O camifo que tefen que percorrer, insistimos, a fi-
bromialxia (FM) ainda a dia de hoxe, e as persoas que
a padecen -mulleres de mediana idade na sta maioria
(63)- é longo e dificil. Primeiro para ser diagnosticadas,
logo para conseguir entender o que lles pasa, finalmen-
te para dispor dunha terapéutica que lles console e para
obter o recofiecemento xurisdicional da sua doenza.

A demora no diagnéstico é a primeira das dificultades,
por tanto moitos médicos non aceptan nin o termo
nin a enfermidade como tales, sostendo que non
é sendn unha agrupacion de sintomas frecuentes

A Casa do Morcego, ofrécevos
nun contorno natural tnico,
“a tod@s os membros da
Asociacién” un paquete
Especial Relax, de estancia
con sesién de Hidrojet a uns
prezos moi especias.
Chamade para consultar
dispoiiibilidade e condiciéns.

www.Casadomorcego.com

LA FIBROMIALGIA
NO es ’

~_IMAGINARID

na poboacion xeral,
a que se etiqueta por
razéns non cientificas,
pero sen responder a
unha entidade clinica
definida.

Sen explicacion a
sua dor, a paciente
pode supor que O
seu padecemento é
de maxima gravida-
de e peregrina para
recibir tranquilidade
ou consellos que non
chegan, consumindo
recursos sanitarios de
minima eficiencia. A
dor, con todo, persis-
te afectando a toda a
persoa e a sUa contorna, a quen deteriora, de tal
modo que no cadro cronico establecido é dificil sepa-
rar as alteracions psicoloxicas propias do cadro, das
producidas polo deterioro.

A calidade de vida destas pacientes aféctase ao
non dispor o Sistema dun tratamento, e acoden a
medicamentos alternativos a sta costa o que au-
menta a sta penuria econémica.

A dificultade chega ao méximo ao situar o problema
no ambito médico legal: despois de laboriosas xes-
tiéns para conseguir a baixa por enfermidade comun,
nunca profesional, lébgranse escasisimas demandas de
invalidez nas Equipas Médicas de Valoracién e han de
chegar aos Tribunais do Social, onde algunhas, cada
vez mais, demostran que estan incapacitadas e

(Obtido de: A FIBROMIALXIA UNHA ENFERMIDADE REAL BAIXO SOSPEITA
INXUSTIFICADA. dos Dres. Francisco Javier Yuste Grijalba. Médico de
Sanidade Nacional, Francisco Javier Yuste Echarren. Especialista en
Anestesioloxia, e A. Vidal. Especialista en Anestesioloxia e Tratamento da
dor)

Porto do Cabo Vilarrube -

~ VALDOVINO A Coruia o
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Un lugar
onde compartir
experiencias e
esperanzas, onde
nos divertimos e
disfrutamos. Onde
compartimos
recursos e iniciativas.
Onde non te
sentiras soa porque
sentimos 0 mesmo.
Onde aprendemos
e valoramos cada
novo descubrimento
clinico, ou calquera
novidade que nos
afecte.

ONDE NON
TIRAMOS A TOALLA
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POR NADA DO
MUNDO.

Xuntarnos non é
doado, todas temos
obrigas e poucas
forzas, pero aqui
cargamos as pilas,
porque xuntas
xeramos forzas,
decilo non é igual
que experimentalo.

Mais esta é unha
carreira de fondo. E
nadie fara nada por ti
si non o facemos nos
mesmas.

Animate, e proba
unha nova sensacion
de FORZA!
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A través do estu-
do do ritmo do co-
razon, pédese com-
prender como a
fibromialxia afecta
aos nervios e causa
unha dor que pare-
ce non ter orixe.

A fibromialxia afecta
entre o dous e cinco
por cento da poboacién
mundial. E un trastorno
gue ataca principalmen-
te a mulleres, que refi-
ren dores musculares e
fatiga que non diminue
cO repouso. Tamén esta
caracterizado por “pun-
tos hipersensibles” no
corpo. Estes atopanse
no pescozo, os ombrei-
ros, as costas, as cadei-
ras, os brazos e as per-
nas, que desbasten ao

A FIBROMIALXIA
LESIONA O SISTEMA
NERVIOSO

(Fonte: UNAM-DGCS)
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a dor. O seu tratamento
require terapia holistica,
referiu.
RELACION
MENTE-CORPO

Hai outros padece-
mentos ademais da fi-
bromialxia (FM), como a
sindrome de fatiga croni-
ca (SFQ). A enfermidade
inflamatoria do intesti-
no (Ell) e a endometrio-
sis que ainda o médico
non pode explicar, debi-
do & sta complexidade
e aos multiples sinto-
mas que presentan. O
doutor Martinez-Lavin,
dixo que son a epidemia
do século. Os devandi-
tos padecementos cro-
nicos representan o 20
% do total de consultas
médicas, afectando na
sUia maiorfa as mulleres.

presionalos.

Manuel Martinez-Lavin, doutor da Facultade de Me-
dicina da UNAM apuntou, que mediante instrumentos
cardioldxicos avanzados, pddese comprobar que estes
pacientes presentan un sistema cardiaco degradado e
qgue non funciona correctamente. O experto expuxo
gue a través do estudo da variaciéon dos ritmos do co-
razén, pode entenderse o funcionamento do sistema
nervioso auténomo, fundamental para comprender a
fibromialxia. Os latexos cardiacos en situaciéns sauda-
bles, tefien unha estrutura fractal. Ao grafiar os seus
cambios en 300, 30 ou 3 minutos, as variaciéns son es-
tatisticamente similares. Coa tecnoloxia podemos estu-
dalas e comprender o sistema principal de adaptacion
ao ambiente e de regulacién interna do noso corpo,
resaltou.

Manuel Martinez-Lavin, apuntou que mediante ins-
trumentos cardioloxicos avanzados, comprobouse que
nestes pacientes o sistema esta degradado e non fun-
ciona correctamente. “Estes traballos realizamolos cés
conceptos das ciencias da complexidade e coa transdis-
ciplina avanzamos neste campo”.

“Ao enfrontarse a unha tension constante, fisico
ou emocional, o sistema nervioso autonomo des-
gastase e en consecuencia, preséntase a enfermi-
dade”, explicou o investigador nacional nivel tres do
Consello Nacional de Ciencia e Tecnoloxia (Conacyt). Os
pacientes con fibromialxia tefien unha producién cons-
tante de adrenalina as vinte catro horas do dia debido
ao insomnio, contaminacion ambiental, mala dieta e
presion. Nalgunhas persoas, o intento de adaptarse a
tensién pode provocar dano nos nervios que transmiten

Suponse que os gastos para diagnosticalas son incalcu-
lables, requirense de meses para chegar a un bo diag-
noéstico, ademais de que a maioria das institucions non
tefien os tratamentos adecuados.

Ainda que se demostrou que estas afeccions tefien
unha estreita relacion co sistema nervioso auténomo e
a sua degradacion, provocada por unha reaccién erra-
da ao medio ambiente hostil. E por iso que o pais ne-
cesita clinicas de enfermidades complexas, comentou
Martinez-Lavin, durante o Simposio Complexidade e
Multidisciplina.

“E necesario modificar o concepto de enfermi-
dade e o seu tratamento, e dar fin & dualidade
MENTE-CORPO. A un grupo de sintomas e achados
anormais nos exames fisicos, que constitien O EFEC-
TO, os médicos buscan a sua correspondencia cunha
lesion corporal claramente definida, considerada A
CAUSA", expuxo Martinez-Lavin. Se non se atopa
unha relacién, o malestar é diagnosticado como
“inexistente”, canalizando ao paciente a servizos
psiquiatricos. “De acordo c6 paradigma médico, a
esencia do padecemento é o deterioro corporal”, agre-
gou o tamén xefe do Departamento de Reumatoloxia
do Instituto Nacional de Cardioloxia.

Coas achegas da complexidade é posible comprender
gue o todo é diferente & suma das suas partes, e que a
esencia dos padecementos non é a lesion, sendn a dis-
funcion. A enfermidade pode definirse como calquera
alteracion no funcionamento do organismo que provo-
gue sufrimento ou diminua a lonxevidade, detallou o
especialista. o
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A MAIORIA DE ADOLESCENTES
CON FIBROMIALXIA SOFRERAN DE
Gatro de cada cinco seguiron experimentande Iy YD E FATIGA

trastorno en toda regra, apréciase no estudo.

Mais ou menos a metade deses nenos remataran NA MADUREZ
como adultos con fibromialxia adulta en toda regra,
atoparon os investigadores.

MERCORES, 26 de febreiro de 2014 (HealthDay
News) -- Catro de cada cinco adolescentes que
sofren de fibromialxia xuvenil seguiran padecen-
do dor e outros sintomas na madurez, segundo
un estudo recente.

“A metade dos exadolescentes que estudamos
cumprian con todos os criterios para a fibromialxia
adulta, e 35% mais seguian tendo sintomas de fatiga,
dor e dificultades para durmir, pero non cumprian con
todos os criterios para a sindrome de fibromialxia”,
sinalou a autora do estudo —Susmita Kashikar-Zuck—,
directora de investigacién en medicamento condutual
e psicoloxia clinica do Centro Médico do Hospital Pe-
diatrico de Cincinnati.

O estudo, que aparece na edicion impresa de marzo
da revista Pediatrics, xurdiu dunha investigacion sobre
a fibromialxia xuvenil, comentou Kashikar-Zuck.

A fibromialxia é un misterioso trastorno que pro-
voca dor muscular e fatiga. As persoas coa sindrome
guéixanse de lugares sensibles no corpo que lles des-
basten cando se lles aplica presion. “Parece ser pro-
vocado por unha hipersensibilidade & dor no sistema
nervioso central”, explicou Kashikar-Zuck. “E coma
se o volume da dor estivese alto, e agora son
exquisitamente sensibles a dor”.

Os médicos non estan seguros de que provoca a
fibromialxia, ainda que a xenética poderia ter algo
que ver. “Moitos dos nenos que atendemos que
sofren de fibromialxia tefien un pai con fibromia-
Ixia”, anotou Kashikar-Zuck. Entre 0 80 e 0 90 % dos
pacientes de fibromialxia son de sexo feminino, se-
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gundo os Institutos
Nacionais de Sau-
de de EE.UU. A fi-
bromialxia xuve-
nil pode afectar
drasticamente a
vida dun adoles-
cente, provocan-
do absentismo
escolar e retrae-
mento das acti-
vidades sociais,
advertiu  Kashikar-
Zuck.

Os investigadores
preguntabanse se
eses problemas se-
guian cando adul-
tos, e decidiron se-
guir a un grupo de
94 adolescentes con fibromialxia xuve-
nil durante seis anos. Os adolescentes
foron diagnosticados coa enfermidade
entre 2002 e 2010, cunha idade me-
dia de 15 anos no momento do diag-
nostico. Os autores do estudo acharon
gue o 51 por cento dos pacientes, que
agora son adultos novos cunha idade
media de 21 anos, seguian tendo sin-
tomas que cumprian cos criterios de
fibromialxia do Colexio Americano de
Reumatoloxia (American College of
Rheumatology). Mais dun terzo non
cumpria cos estandares para un diag-
noéstico en toda regra, pero seguian
gueixandose de sintomas especificos
relacionados coa fibromialxia. Estes incluian dor, fati-
ga e dificultades para durmir. Cando se lles comparou
cos adultos novos da sua idade, os pacientes que ex-
perimentaran fibromialxia xuvenil reportaron unha dor
significativamente mais alta, unha peor funcion fisica,
unha maior ansiedade e mais visitas ao médico.

A Dra. Anne Eberhard, reumatoéloga pediatrica do
Centro Médico Pediatrico Cohen de Nova York, en
New Hyde Park, dixo que eses resultados tefien sen-
tido, dado o importante rol que a tensidon desempefa
na fibromialxia. “Non é sorprendente que os sintomas
sigan véndose e persistan na madurez tempera, can-
do se toman importantes decisiéns vitais”, comentou
Eberhard.

O estudo tamén achou que os pacientes de fibromia-
Ixia xuvenil eran mais propensos a casar na madurez
tempera en comparacion coas persoas sans da sua ida-
de, e que eran menos propensos a ir & universidade. Ao
redor do 62% habian ir algins anos & universidade ou
obtiveran un titulo, en comparacién co 76 por cento no

Case a metade dos pacientes
diagnosticados orixinalmente
con fibromialxia melloraran

tanto que xa non cumprian
cos criterios diagnosticos
da fibromialxia. Moitos dos
pacientes do estudo con fi-
bromialxia ian a universidade
e de feito alguns casaron e
mesmo deran a luz. E algo moi
esperanzador que a pesar de
ter mais dor que as persoas
do grupo de control, estes
pacientes podian levar vidas
normais e produtivas

grupo control de
persoas sans. Ain-
da que estes acha-
dos poden parecer
desesperanzadores
para 0s pacien-
tes de fibromialxia
xuvenil, Eberhard
dixo que o vaso se
pode  considerar
medio cheo en lu-
gar de medio balei-
ro. “Case a metade
dos pacientes diag-
nosticados orixinal-
mente con fibro-
mialxia melloraran
tanto que xa non
cumprian cos crite-
rios diagnosticos da
fibromialxia. Moitos
dos pacientes do estudo con fibro-
mialxia fan a universidade e de feito
alguns se casaron e mesmo deran a
luz”, sinalou. “E algo moi esperanza-
dor que a pesar de ter mais dor que
as persoas do grupo de control, estes
pacientes podian levar vidas normais
e produtivas”, engadiu.

Algo mesmo mais alentador é o
feito de que as opciéns para o tra-
tamento da fibromialxia melloraron
nos ultimos anos, sobre todo para
os adultos, comentou a Dra. Lucinda
Bateman, fundadora da Clinica de
Consulta da Fatiga de Salt Lake City,
Utah. A Administraciéon de Drogas
e Alimentos (FDA) de EE.UU. aprobou antidepresivos
e anticonvulsivos para a fibromialxia nos adultos, e a
terapia cognitivo condutual (un tipo de organismo de
saude mental) pode resultar Util para axudar aos pa-
cientes a afrontar a stia dor. O estudo sinala que a acti-
vidade fisica tamén resultou efectiva para controlar os
sintomas. “Non me sorprende que moitos sigan tendo
sintomas, pero parece que tefien mais probabilidades
de atravesalo”, dixo Bateman.

O estudo salienta a importancia de diagnosticar a fi-
bromialxia xuvenil adecuadamente, dixeron Bateman e
Kashikar-Zuck. “Os pais deben ter coidado ao dife-
renciar as dores do crecemento da fibromialxia”,
expuxo Kashikar-Zuck. “Se ven que un neno gue ten
dor muscular crénico tamén durme mal, deben consi-
derar seriamente unha avaliacion para a fibromialxia” e

FONTES: Anne Eberhard, M.D., pediatric rheumatologist, Cohen Children’s
Medical Center of New York, New Hyde Park; Susmita Kashikar-Zuck,
Ph.D., research director, behavioral medicine and clinical psychology,
Cincinnati Children’s Hospital Medical Center; March 2014 Pediatrics
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A NOSA FATIGA, NON
E UN SIMPLE CANSAZO
NORMAL

fatiga que se experimenta cando se ten fibromialxia vai mais ala
de “cansazo normal”, segundo unha recente publicacién no dia-
rio BMC — Desordes Musculo-esqueléticos.

Os investigadores querian entender con maior detalle a fatiga que
se produce na fibromialxia e o impacto que esta ten nas nosas vidas.
Logo de conducir unha serie de entrevistas, analizaron os resultados
e elaboraron un modelo conceptual da fatiga da fibromialxia, que
inclie o sequinte:

Unha sensacion sobrecolledora de cansazo

Que non se mellora co descanso nin ao durmir.

Non é proporcional ao esforzo que se realiza no dia a dia.
Asdciase cunha sensacion de debilidade e pesadez.

Interfire coa motivacion e o desexo de facer cousas.

Dificulta levar a cabo tarefas prolongadas.

Dificulta a concentracién, pensar con claridade e lembrar cou-
sas.

Para aqueles de noés que vivimos con este tipo de fatiga, isto non é
nada novo. Con todo, parece ser que este modelo é un bo paso cara
a adiante. O mundo médico non ten un correcto entendemento dos
diferentes tipos de fatiga e necesita unha linguaxe apropiada para
describilos. Todo o mundo séntese cansado algunha vez, e a fatiga
é unha das principais queixas que escoitan os doutores. Este modelo
proporciona definicion para a fatiga relacionada coa fibromialxia, que
axuda a distinguila doutros tipos de fatiga.

Moitos de nos, enfermos con fibromialxia, experimentamos cada
nivel de fatiga deste novo modelo, en diferentes variaciéns, e segura-
mente case todos temos experiencia con médicos que con frecuencia
non comprenden a debilidade que sentimos debida & fatiga. Este
pode ser un sintoma aterrador, ate o extremo de que algunhas veces
nos da medo até camifar por temor a caer, ao sentir as pernas tan
febles que parecese que non puidesen sosternos. E como esta debili-

dade vai e vén, as veces nin sequera parece ter moito sentido
De: Fibromialgiamelilla
http://fibromialgico.blogspot.com.es/
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comunidade

Carta dunha doente de
Fibromialxia

Fibromialxia aos 27:
IVMIORTA EN VIDA

Por Jessica Martinez

efo 27 anos e vivo nun corpo

dunha muller de 70. Fai 3 que
padezo fibromialxia e fatiga cronica.
Consecuencias: sensacion de cansa-
zo, falta de memoria, vista borrosa,
dor de cabeza e cervicais, ciatica,
colon irritable... E non poderei ser
nai; a mifa medicacién poderia pro-
vocar malformaciéons no feto e non
podo estar sen ela.

Tefo un 42% de discapacidade e
as empresas aforran moito difeiro
ao contratarme. Ao principio, todos
me comprenden pero isto cambia a
medida que xurden brotes a causa
do incremento do esforzo. Enton
ninguén me entende. Perdin os ul-
timos 4 traballos por culpa da mifia
enfermidade.

Os meus informes médicos cons-
tatan que non podo facer xornadas
semanais superiores a 20 h. Como
podo vivir con este soldo sen axu-
da?. Obrigome a traballar 30 h,
con moita dor. Féra do traballo non
teflo vida, debo facer repouso ab-
soluto para render ao maximo, paso
a semana finxindo que estou ben e
chorando as agachadas porque non
podo mais, porque isto é un infer-
no?. Esta enfermidade é moi dura.
Os médicos deberian deixar de tra-
tarnos con indiferenza. Necesito
axuda porque necesito vivir, poder
gozar das pequenas cousas e deixar
de sentirme morta en vida.
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Contestacion a esta doente de
Fibromialxia

Ola!, Jessica,

Son Betty e tefio 39 anos no 2008
empecei a padecer os primeiros sin-
tomas da enfermidade até chegar
aos mais agudos. A verdade é que
cheguei a pensar no suicidio porque
as dores eran insoportables, e su-
mado a iso, a falta de diagnéstico e
o lidiar con médicos faltos de ética,
gue che devastan cos seus malos
comentarios, o propio descofece-
mento da enfermidade. Enfrontar-
me a todos os médicos; internistas,
neurélogos, cardidlogos, anxiélo-
gos, traumatologos e por ultimo, os
psiquiatras, antes de que me diag-
nosticasen. Pero ao dia de hoxe po-
doche comentar que mellorei moito
debido a tratamentos alternativos
que tomei, non fagas caso aos ma-
los comentarios que din que é unha
enfermidade somatica ou de lecer.
Notase que hai un descofiecemen-
to total. E que magoa, que sendo
médicos falen asi, porque por cul-
pa deles é que non se chega a un
tratamento efectivo para a fibro-
mialxia. Eu antes de padecela tifa
unha vida plena e moi activa, todo
o tempo estaba a facer cousas, pero
ao activarse cambioume a vida por
completo. Deixo o meu correo para
gue oxala ti, e mais persoas que
a padecemos, podamos estar en
contacto para poder axudarnos. Eu
podo compartir algunhas das cou-
sas que me fixeron sentirme mellor,
pero o que si sei, é que non debe-
mos perder a fe nin a esperanza en
Deus. Non perdas o Animo. Eu aqui
no meu estado, estou a elaborar un
proxecto referente a isto, e seriame
de moita axuda que se compartisen
as experiencias coas enfermidades
cronicas. Iso axudarianos a crear
conciencia e a combater a ignoran-
cia xeralizada sobre estas enfermi-
dades. Saudos !!!

VA"

Outra contestacion a esta
doente de Fibromialxia

Ola!, Jessica,

S6 unhas lifas, para que saibas e
aprendas a convivir coa FIBROMIA-
LXIA. A mifia esposa Encarnita, lé-
vao sobre si dende hai mais de doce
anos, pasamolo traballando dende
entdn, loitando, pelexando, e o que
mais tratei foi de que cada vez que
tifamos cita, con calquera médico,
pedirlle copia do informe, do que
padecia a mifa esposa. Asi até xun-
tar “un brazado” de 130 informes.
Cando pasamos polo tribunal médi-
co, atraveso dos asistentes sociais,
disto fai xa uns catro ou cinco anos,
dabanlle 2 anos cunha minusvalia
do 67%, revisable cada dous anos.
Enton tan so tinamos uns 85 infor-
mes, tanto é asi, que aos dous anos
cando a citaron, mirdrona & cara,
porgue entrei eu con ela, vin como
a miraron os catro médicos, e re-
partironse a documentacion. Era de
vital importancia para eles mais o
papelorio que a persoa en si. Foi tal
O Meu anoxo, que me encare cun
deles, en especial por NON RECO-
NECER & mifia esposa. Dabannos
alento dende a Asociacion que hai
en Villarrobledo (Albacete), pero cal
foi a stia sorpresa cando a infravalo-
raron ao 65 %. Hoxe en dia percibe
unha prestacién NON CONTRIBUTI-
VA, de 240 euros, menos da unha
pedra. A sua enfermidade foille re-
cofiecida. Rompeu o ombreiro es-
querdo hai 3 anos, agora o humero
do brazo dereito, o dia 3 de outu-
bro operarona. Eu tefio que facer as
cousas, vestila, lavala, facer as cou-
sas que me parecen en grao sumo
normais, e axudala. E transmitirche
a ti, que sexas forte, e pidas infor-
mes por onde queira que vaias. Un
salido de Carlos e Encarni.

A
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SSC -Sindromes de Sensibilidade
Central-, que abrangue:
SFC -Sindrome de Fatiga Croni-
ca—, FM —Fibromialxia— e SQM
-Sensibilidade Quimica Multiple-
Adoita ser unha das
manifestacions mais xerais dos
enfermos de SSC -Sindromes de
Sensibilidade Central-, apreciar
e ser conscientes da perdida
das agudezas mentais das que
antes gozaban.

A perda de memoria de medio e
curto prazo, a dificultade de reco-
Aecementos de caras, dificultade de
concentracion, etc., etc., indican un
deterioro da agudeza mental e de
obnubilacién, que alguns neurdlo-
gos diagnosticano como episodios
compatibles cun pre Alzheimer, sen
ser este diagndstico exacto pese as
manifestacions. E un episodio mais
de manifestacién multiorganica ca-
racteristica destas patoloxias.

No caso das enfermidades de
SSC, non é un pre alzheimer, é un
conflito diferente mais relacionado
cos neurotransmisores. A dificul-
tade en diagnosticar e tratar estes
episodios, estriba unha vez mais no
pouco interese que se mostra para
realizar estudos especificos, polos
profesionais que tratan aos afecta-
dos de SSC. Existe unha bateria de
exploracions estandarizadas para
estudar os déficits precoces de me-
moria e situalas nun nivel de nor-
malidade ou de alerta, dependendo
dos resultados. De feito, as unida-
des de Alzheimer, cada vez estan
mais interesadas en estudar e obter
un banco de datos destas altera-
Ciéns precoces.

A pregunta é Por que non se
realizan?

A investigacion di que os déficits
cognitivos na FM / SFC son relati-
vamente mais agudos comparados
con outras enfermidades. O déficit
no procesamento da informacion, a
memoria a curto prazo, a concen-
traciéon, etc., pode conducir a bas-
tantes conflitos cognitivos e emo-
cionais, sendo estes uns dos mais
incapacitantes dos sintomas atopa-

APERDAY
VEVMORIAS
DERGUDE:

dos nestes colectivos de enfermos
de FM/SFC.

A “distraccion facil”, e saltar de
tarefa a tarefa a medio rematar, é
algo presente para moitos afecta-
dos, todos os dias, sendo unha das
causas que xeran unha alta confliti-
vidade laboral e familiar por desco-
Aecemento.

Os problemas de memoria a cur-
to prazo e as sensaciéons corporais
intrusivas poden facer que sexa di-
ficil de seguir conversacions, atopar
a palabra adecuada e comprender
a palabra impresa. Por suposto, ta-
mén existe a fatiga mental pura, a
incapacidade, as veces significativa-
mente, incorporan aceptar ou mes-
mo comprender os acontecementos
externos.

Podense documentar a presenza
de lesions cerebrais?

Existen unha serie de probas e
exploracions neuropsicoloxicas efi-
cientes para os afectados de SSC,
gue poden atopar anomalias e axu-
dar a comprender as causas dos pro-
blemas cognitivos, como poden ser
a Resonancia Magnética Cerebral
RMC e a Tomografia Axial Compu-
terizada TAC, que poden mostrar
mapas das estruturas cerebrais; A
Tomografia por Emisién de Proténs
PET ten a posibilidade de mostrar
se existe unha diminucién do meta-
bolismo no tronco encefélico, o cal
controla moitas das funciéns basi-
cas do corpo (frecuencia cardiaca, a
respiracion, o sono). O SPEC cere-
bral, é un modelo de escaner que
pode mostrar a deficiencia de fluxo
sanguineo cerebral (é dicir, a redu-
cion do metabolismo — menor fun-

2014 nutricion

Publicado
por Robert
Cabre

cionamento do cerebro) nos Iébulos
temporais, a amigdala, o hipocam-
po e o cerebro medio etc., etc., con
capacidade moi elevada de detectar
lesions cerebrais. Asi como existe
unha serie de TEST homologados,
para determinar e cuantificar os
deterioros da memoria e concentra-
cion. Os estudos realizados demos-
tran a existencia de lesiéns en en-
fermos de SSC, en comparaciéon as
poboaciéns estudadas como patréon
referencial.
SUPLENMENTOS NUTRICIONAIS

Existe unha serie de suplementos que
outorgan a capacidade de mellorar a
cogniciéon, no entanto hai que sinalar
ante esta situacién desesperada, que
non existen produtos milagrosos por
unha banda, e por outra, que non se
solucionan os problemas nin as alte-
racions fisioloxicas, con s6 administrar
determinados produtos. Require dun
conxunto de acciéns e intervencions,
tanto no campo nutricional, como no
farmacoldxico e nas actividades e acti-
tudes persoais.

E necesario achegar unha serie de nu-
trientes presentes nos seguintes alimen-

tos dentro dos gustos e posibilidades:
CARNES

*_Pavo (peituga)
*_Pito (Pecha)
*_Tenreira (Magro)

*_Rape
*_Atlne
Salmon (tefien a
contrapartida de

*_Cordeiro achegar residuos
(Magro) de metais pesados)
* Porco (Solombo) LEGUMES
PEIXES *_Soia branca e
*_Anchoa Verde

* Xarda *_Lentellas
*_Pescada *_Fabas Brancas
*_Linguado *_Garavanzos

* Bacallau *_Tofu (queixo de
*_Sardifia soia)
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CEREAIS *_Noces
*_Pastaintegral ~ *_Améndoas
*_Amaranto *_Abelas

* Quinoa *_Chicharos
*_Copos de avena do raposo
integrais (Altramuces)
*_Milloengran ~ ALIMENTOS
*_Trigo Sarraceno  VARIOS
Arroz integral *_0Ovos
FROITOS SECOS *_Allos

(en cru, non torra-

dos)

Existen unha serie de comple-
mentos nutricionais no mercado
que se lles outorga efectos be-
neficiosos para recuperar a me-
moria, os mais destacables son:
Carnitina — Dr. Lapp confirma que a
carnitina (1000 mg/dia) pode axudar
CO pensamento, a concentracion e a
memoria. A Acetil-carnitina aumenta
0s niveis de glutation (reducido nos ce-
rebros de pacientes FM/SFC), aumenta
o fluxo de sangue ao cerebro (reducido
en FM/SFC), a producion de ATP, e a ac-
tividade da acetilcolina.

Gingko Biloba — Pode aumentar os
fluxos sanguineos do cerebro. De novo,
un problema documentado en FM/
SFC.

Fosfatidilserina (PS) - Os niveis de PS
cerebro estan asociados coa sinalizacion
normal do sistema nervioso, o consumo
de glicosa e outros factores importantes
no funcionamento cerebral.

Fermento de cervexa — Rica en vitamina
B-12

Procera AVH (acetil-carnitina + vinpoce-
tina + huperzina) — Derivado da flor da
vinca, a vinpocetina aumenta os fluxos
sanguineos cerebrais, e, de acordo aos
fabricantes de Procera, demostrouse
gue aumenta a memoria e a velocidade
de procesamento do cerebro, os cales
son deficientes en FM/SFC.
Vinpocetina — Tamén é un axente an-
ti-oxidante/neuro-protective, e pode
aumentar o metabolismo da glicosa
(niveis de enerxia) no cerebro. Deriva-
do de China do Club Moss, huperzina
A (HUP) aumenta os niveis do neuro-
transmisor acetilcolina no cerebro, e é
un antioxidante.

NADH (nicotinamida adenina dinucleo-
tido) — E un antioxidante que estimula
a produciéon dos neurotransmisores ao
rexenerar a coenzima Q10.

Vayacog (omega-3 os acidos graxos 26
mg + 100mg de fosfatidilserina) — Este
“alimento médico” foi creado para re-
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parar os desequilibrios de lipidos (ace-
dos graxos) que se asociaron con pro-
blemas de memoria.

Axona — Fonte de enerxia alternativa
que o cerebro pode utilizar en lugar
de glicosa, 40g duas veces ao dia. Foi
aprobado pola FDA para o tratamento
da enfermidade de Alzheimer. A Axona
tenta paliar os efectos da reducién dos
niveis de glicosa do cerebro asociadas
coa enfermidade, metaboliza aos cor-
pos cetdnicos que o cerebro pode utili-
zar cando non estd a utilizar a glicosa.
A metade dos pacientes FM/SFC nun
estudo demostraron unha reducién da
absorcién da glicosa cerebral nunha
parte do cerebro, noutro estudo rela-
cionao a un 90%.

A carnosina — Suplementos de car-
nosina achegados aos afectados da
sindrome da Guerra do Golfo (GWS),
aumentou o resultado cognitivo subs-
tancialmente.

Prevagen — Un extracto de medusas
gue afecta as canles de calcio.

MEDICAMENTOS, PARA
MELLORAR A COGNICION,
CON PRESCRICION MEDICA
MEDIANTE RECEITA

—0Os Complexo de vitaminas do grupo
B, sobre todo a B12, axudan a mellorar
os defectos no metabolismo do folato e
B12, que se atopan 4as veces na sindro-
me de fatiga crénica, e alguns pacientes
atopan nos protocolos de achegas de
vit B12 que funcionan moi ben. Hai que
ter en conta que é unha vitamina hidro-
soluble, e que require para os afectados
de SSC unhas doses de mantemento en
sangue moi superiores aos valores que
se consideran normais.

— Outros medicamentos que requiren
de prescriciéon e control médico son:
Deplin (15mg de metilfolato), Metanx
(3 metilfolato /2mg de B12 /35mg pyri-
doxil-5-fosfato), e Cerefolin NAC (me-
tilfolato 5,6mg, 2mg de vitamina B12,
N-acetil cisteina 600mag).

Outras terapias

— O loga, Meditacién / Mind / Body
Techniques, demostrouse que poden
aumentar a capacidade de concentra-
ciéon e mellorala cognicion. A terapia
rehabilitadora establécese mediante a
psicoestimulacidon cognitiva, para iso
non tan s6 existen multiples cadernos
pequenos, programas de computador,
xogos "actividades Brain” que favore-
cen: Estimulacion visual, Memoria, Cal-
culo, Loxica, Posicionamento espacial,
Xogo de palabras e Lectura

A NEUROBIOTICA

Tamén se estruturou, por terapeutas, unha
metodoloxia de exercicios denominada “exer-
cicios de neurobidtica” que consiste nunha se-
rie de exercicios propios da actividade diaria,
como poden ser ler, contar, falar, xogar, etc.
Que introducidos como actividades terapéuti-
cas, achegan un maior soporte a estimulacion
cerebral, sen que a persoa se vexa obrigada a
sentirse suxeita a unha actividade terapéutica
forzada, nin a un nivel de presion intelectual,
Xa que ao realizarse como un xogo sen maior
esforzo, diminte a carga de tension.

QUE ACTITUDES DEBEMOS
ADOPTAR ANTE O
ESQUECEMENTO?.

Non dramatizar nin xerar enfados.

Unha vez realizado o correspondente estudo,
no que se conclle que non existe causa xus-
tificable deste proceso, podemos establecer
unha serie de rutinas con fins rehabilitadores
para a slia recuperacion.

Practicar unha actividade fisica acorde as
posibilidades da persoa e cunha regularidade.

Apostar por unha alimentacion san e equili-
brada, repartida en cinco inxestas diarias (Al-
morzo, Xantar, Comida, Merenda, Cea).

Achega de 1,5 a 2 I. de auga diaria.

Limitar o consumo de Téxicos, como alcol,
tabaco etc.

Control do sono.

Tamén é importante aprender
a realizar unha serie de rutinas
que lle de mais seguridade e
confianza non dia a dia:

Realizar rutinas da vida diaria.

Faga unha lista diaria e detallada das activi-
dades que ten que facer.

Siga unha rutina, para que as citas non sexan
un problema, apUnteas nun calendario ou nun
planin que debera ter sempre 4 vista.

Cando tente lembrar algo e non o logre,
evite porse nerviosa, reldxese e concéntrese
evitando distraerse do propoésito.

Afacerse a realizar asociacions na sia mente
que lle resulten accesibles.

Cando lle presenten xente nova repita o seu
nome varias veces, asocieo e posteriormente
tente lembralo.

Cologue as cousas sempre no mesmo sitio e
na mesma orde.

Cando non lembre unha palabra, repita o
abecedario na slia mente, ao asociar a primei-
ra letra podera axudarlle a refrescar a memo-
ria.

Reestruturar, sen tension, unha nova forma
de vida adecuada &s posibilidades. O progre-
so lograse a base de traballo constante, sen
presions.

Non se deixe vencer pola ansiedade e 0 medo,
mantefia ocupados tanto ou seu corpo como a
slia mente con exercicios terapéuticos ®
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Para colaborar con Affinor, tamén se pres-
ta CHORIMAS, onde dispomos de faldéns de
186x60mm, para anuncios. Nalgunhas paxinas a
cor e noutras en branco e negro. Estes espazos son
divisibles en 3 modulos, o que fai posible anunciar-
se en un, dous ou tres mddulos; 1Tmod=>58,7x61 |
2mod=122,5x61 | 3mod=186x61 mm.

Os prezos en Cor son;

Tmod: 4€ / 2mod: 7€ / 3mod: 11€.

Os prezos en Negro son;

Tmod: 3€ / 2mod: 5€ / 3mod: 9€.

Se 0 anunciante non pode aportar o desefio xa pre-
parado, se Ile ofrece este servizo de creacion ou adap-
tacién (tanto para cor como en negro), coa seguinte
valoracion: 1mod: 3€ / 2mod: 5€ / 3mod: 7€.

De volver a insertar 0 anuncio noutra edicion, o custo
de desefio xa non se aplica. Animadevos !!!

Rua Chile 2-4. Entrch. dta. 15404 Ferrol
TIf; 981 947 472 — 661 565 539
affinorferrol @hotmail.com

E por su posto, queremos agradecer
especialmente a sensibilidade mostrada polos
anunciantes que tan amablemente aceptaron

a invitacion a colaborar con esta iniciativa.

ANIMAMOSVOS A

PARTICIPAR E ENRIQUECER
ESTE BOLETIN Tanto si sofres
estas doenzas como si eres familiar ou
simplemente che interesa. Teremos a
especialistas clinicos, legais, sociais, etc,

colaborando nesta publicacién con Affinor.
Animamosvos a todas/os, a enviarnos

as dubidas, comentarios ou experiencias
que queirades compartir (tanto por

correo postal, mail, ou teléfono), as
atenderemos con toda a ilusion, e todas
unidas sacaremos proveito !!!
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Solucions aos nomes de animais
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Soluciéns aos nomes de peixes
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Si “os sindromes de sensibilidade central” dalgun xeito,

Ver paxina

forma parte da tua vida, tes que asociarte.

Demandamos investigacion, formacion e unidades
multidisciplinares na saude publica.

D Concello de

¥ Narén .
N \ [...na barra do navegador unicamente] affinor.jimdo.com
F ER{ i L CONCFILO \ www.facebook.com/pages/Affinor/663774776970369

Riua Chile 2-4. Entrch.

S eF : NG dta. 15404 Ferrol
ﬁMAClONh AFFINOR Asociacion de Fibromialxia € ;6310747 661 565 539

www.dicoruad.es Fatiga Cronica do Noroeste. affinorferrol@hotmail.com




