Fibromialgia; no hay que “creer o no en ella”, exite
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Entrevista a M2 José Cervantes Mufioz trabajadacalSte la Asociacion
Valenciana de afectados de Fibromialgia (AVAFI)

Conocemos, sabemos de la existencia de la fibrgmialtravées de la
experiencia de afectados, a través de Internetekdetivo ha visto una via
abierta para poder expresar su situacion actual fiellas consecuencias de la
enfermedad.

Para muchos y ante la polémica que conlleva ehdstgco de la enfermedad
estos testimonios dejan de tener escasa o nulatempa@, pero ante la
opinion ha de prevalecer la realidad.

Esta realidad nunca puede ser mejor expresadaui@m cpnvive con esta
problematica y dia tras dia, asesora e intentarpalsufrimiento del afectado
de fibromialgia.

M2 José Cervantes Mufioz, Coque, que es como la gustla llamen, es la
Trabajadora Social de la Asociacion Valencianafdetados de Fibromialgia
(AVAFI); desde hace ya casi cuatro afios, dedicte i su tiempo a convivir
estrechamente con la enfermedad escuchando eaimtienpaliar las multiples
necesidades de este colectivo.

Redaccion fibromialgia noticias El afectado de fibromialgia en general
manifiesta no recibir comprension por parte dafailfia ¢ Es real esta queja
por parte de el afectado?

Coque:- Si, un gran namero de personas afectadas denfiglgia, no todas,
vienen a mi quejandose de que en su familia notierelen, no le
comprenden, su pareja esta cansado de escuam@rai® mismo, que le
duele arriba, abajo. Son en muchos casos, condmkecamo enfermos
simuladores, tienen que demostrar que estan reesdreafermos, que les
duele de verdad piensan que son débiles de malgdigico, se piensa que el
dolor que tienen ellos, lo tiene todo el mundo, lpsedemas pueden soportarlo
mejor que ellos. Pero no solo sienten dolor, sumsjenten que les rasgan por dentro,
de dia y de noche, su cuerpo grita constantem&ntdescanso, ya no
pueden mas.

Redaccion fibromialgia noticias Otra queja muy comun es la escasa
implicacion por parte de los médicos en el tratamoiele la enfermedad

¢, Existe implicacion por parte de el colectivo mégiara el tratamiento de la
enfermedad?

Coque- Nos encontramos de todo, como en todas lasreatides; es
verdad, que la Fibromialgia, es una enfermedad pgcadecida para los
meédicos, ya que ellos han estudiado medicina paea enfermedades, y con
la Fibromialgia de momento, es dificil que los @inas desaparezcan por
completo con el tratamiento, aunque este los pakdar. Cuando se
diagnostica cualquier enfermedad, se da un tratamaecuado a las
dolencias, después de un tiempo con el tratamienipieza la recuperacion,
esto sucede normalmente; pero en la Fibromialbteayecto es muy diferente.
También tengo que decir, que hay pacientes que esta@antadas con su
médico, porque ven que si se implica y se mantignemado de los avances
que salen.



Redaccion fibromialgia noticias; ¢, Qué le causa mas dolor al afectado de
fibromialgia? ¢ El dolor fisico de la enfermedad?e} Golor de la
incomprension familiar y/o médica?

Coque:- Yo he visto que hay como dos fases, la priresrauando te
diagnostican la enfermedad, te duele mucho el ou@gro te duele mas que
las personas que te rodean no comprenden el dotssigntes, es mas dura la
incomprensién que sufren , que los propios deld@®mo siempre te estas
quejando del dolor y de cansancio, acaban porauckarte, que eso duele
mas. La siguiente fase, es que te sigue doliendinoqyero te da igual que
los que te rodean te puedan comprender o no.

Es verdad, que todavia existen profesionales, guesssten a creer en esta
patologialLA FIBROMIALGIA, no requieren un acto de fe, no hay que “creer o
no en ellas”, existenLo que requiere eso si, a parte de una cura, es un
reciclaje continuado por parte de los facultatiydmienos diagndsticos
diferenciales.

Redaccion fibromialgia noticias Segun tu experiencia ¢Antes de la
enfermedad los afectados gozaban de una vida nemrtatlos los aspectos?
Coque- Por lo que yo he visto en la Asociacion, un glocentaje, me dicen
gue desde que eran pequefias (me refiero mas aljaes) ya que son un
90%) ya sentian dolores en los brazos, espaldagsie. y aunque no son los
causantes, algunos eventos les han precipitadddengedad, parecen
despertar alguna anomalia fisiopatoldgica lateneeyag estaba presente:
infecciones, accidentes de automovil, choques emalgs , enfermedades
hormonales.. etc., es cuando han notado los dateéissnsoportables y han
acudido al médico.

Redaccion fibromialgia noticias Si a un afectado de fibromialgia le das a elegir
entre una invalidez o una adaptacion al puestoatb@jp ¢ Por qué opta la
mayoria de los afectados?

Coque:- Este tema, es muy delicado. Por mi experietezigue mas me piden
las personas afectadas, es la adaptacion al pieestabajo, es muy
importante para el bienestar de una persona coarfkiblgia, el salir de casa,
el tener la mente ocupada. Pero también, tengoakss que no pueden
trabajar, que aunque tengan una adaptacion algpdedtabajo, no pueden,
necesitan una Incapacidad.

Redaccion fibromialgia noticias ¢ El reciclaje profesional puede ser una via de
adaptacion para el afectado?

Coque :-Es siempre importante un reciclaje, para to@og [si es cierto que el
reciclaje en muchas ocasiones, para una persogiacdigcada de
Fibromialgia, no sirve de mucho; por mucho recel@jie hagas, estas
sometido al dia a dia, no sabes como te vas atégwasegun como estes,
eso acaba acarreando un absentismo laboral, pmydey responder a tus
compromisos de horario y eso pocos (ninguno) jefssn dispuestos a
aceptar.

Redaccion fibromialgia noticias ¢ Realmente la fibromialgia plantea situaciones
personales totalmente limites ante la falta de @pmytodos los aspectos?
Coque :-Para algunas personas si, me han contado casotedto de
suicidio, porque ya no pueden mas con los dolo@por depresion, sino
porque prefieren no vivir que tener que aguant@sagolores constantes sin
tregua.

Redaccion fibromialgia noticias ¢ Es verdad que afectados al recurrir a los



Servicios Sociales se han encontrado con que desieonla enfermedad?
Coque- No por estar trabajando en un Centro de SewiSumciales, tienes
gue conocer todas las enfermedades. En variaoeasime han llamado
para consultarme qué sintomas tiene las persondsbcomialgia, que le
enviara documentacién acerca de la enfermedadrg sabactividades que
llevamos a cabo en la Asociacion. Lo veo muy pasitson personas que se
han interesado para dar una ayuda de calidad, pansana que esta ahi
porque necesita ayuda y esta enferma.

Redaccion fibromialgia noticias ¢, Puede llegar a sufrir una incapacidad un
afectado de fibromialgia? En este caso ¢ Qué praébiemmnueva se le plantea
al afectado?

Coque- La Fibromialgia, tiene una elevada prevalencés ynas frecuente en
las décadas de edad productiva, por lo que susctesi@nes a nivel laboral
pueden ser importantes. Sin embargo, la situaeidorél de las personas con
Fibromialgia, varia de unos paises a otros, depaddien gran parte de si la
fibromialgia es considerada o no una enfermedaapicitante. Aunque la prevalencia
de la fibromialgia pueda ser similar en todos lases, aquellos

que la reconocen como motivo de incapacidad tienes altos porcentajes de
pensionistas por esta causa (EE. UU., Canada, ar&eiecia, Brasil, etc.),
pero en otros paises (Israel o Australia) dondeckpacidad laboral por
fibromialgia no esta contemplada, la situacion ey distinta y el porcentaje de
pacientes con incapacidad laboral reconocida adtrativamente por esta
causa es practicamente inexistente .

La Fibromialgia, suele ser mal reconocida y aceptadlos procesos de
evaluacion medicolegal. He visto, que un gran nordersolicitantes de la
Incapacidad tienen expedientes anteriores de Iokgues denegados.

Hay que destacar que la Fibromialgia no afectalastpor igual, depende del
tipo de trabajo que estés realizando, de comcetdead ti la enfermedad
puedes seguir 0 no realizandolo. ¢ Qué problematice?en el momento que te
han dado la Incapacidad, te das cuenta que nopades realizar lo que

has estado haciendo hasta ahora, algunas persosanten indtiles..
Redaccion fibromialgia noticias Y por ultimo, El afectado de fibromialgia se
gueja de que no se le escucha ¢ Crees que ladatantprension es exclusiva
a el padecimiento de esta enfermedad? O por elacing Se da esta
situacion en cualquier enfermedad que curse car dabnico?

Coque- No creo que la falta de comprension sea excdudérla Fibromialgia,
todas las enfermedades que presentan doloresasosifren falta de
comprension. Las personas que les rodean acabsadeande sus quejas
constantes, “ quejas constantes" segun el oyemtg,@ a veces no existe la
queja, pero ese "no hacer nada" no es facil de mrdpr, entender y aceptar.
Coque nos aclara;-" Todas las respuestas que loeldade contestado a
modo general, hay casos y casos”

Desde fibromialgia noticias queremos agradecerqu€aosu tiempo y su labor
a favor de los afectados de Fibromialgia.

Esperamos que esta entrevista ayude a compreralerscia realidad de el
afectado de fibromialgia desde otro prisma.



