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    contra el dolor y la enfermedad.
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    PRÓLOGO




    Permíteme presentarme, amable lector. Soy Carmen, y me gustaría compartir contigo mis pensamientos e inquietudes, mis miedos y mi forma de superarlos, mis sentimientos y emociones, mis éxitos y fracasos en éste, mi viaje vital. En este viaje conocerás personas interesantes, aventuras divertidas y vivirás batallas, con victorias y derrotas contra un gran adversario: la vivencia del dolor crónico. Vas a encontrarte con mi historia real, sin dramas, y sin medallas, pero sí con sinceridad, y también con saludables e imprescindibles pinceladas de humor y risa. Conocer mi historia de superación personal quizá te permita reflexionar sobre la tuya propia, porque todos tenemos una, o comprender mejor a personas de tu entorno que se encuentren en un proceso de este tipo. Mi deseo es que encuentres comprensión a la par que realidad en estas páginas, que nos llevarán juntos en un sincero y divertido camino en torno al dolor crónico contado con el corazón.




    Puede ser que estas palabras llenas de emociones, recuerdos e historias evoquen en ti sentimientos hasta ahora escondidos, de forma que juntos alcancemos un doble objetivo: al escribirlas, yo podré comprender mejor mi identidad, todo lo que me ha sucedido, y aceptar al yo que convive con el dolor en paz, y tú podrás comprender mejor a aquellas personas que sufren dolor crónico en silencio, a la par que disfrutas de un agradable rato de lectura de una biografía con hechos reales.




    Mientras escribía, debo admitir que he descubierto tanto la dimensión de mi propio sufrimiento como el sentido de mi vida en esta realidad, esto es, el sentido de una vida aceptando en ella al dolor como compañero de viaje. Aceptar, no significa no pelear, ya que el viaje de mi vida es una continua lucha.




    El presente libro no es solo un relato de los sucesos de mi vida, importantes o no, que describen las cosas que he vivido, sino que pretende abarcar las distintas dimensiones de mi persona en las vivencias del dolor crónico, física, mental, emocional y con alguna pincelada espiritual, siempre desde la serenidad, y el sentido del humor, con el objeto de mostrar la vivencia real de una vida plena en continua convivencia con esta batalla interna.




    Incluye explicaciones o ejemplos de situaciones para que puedas entender por qué surgieron ciertas ideas y sentimientos, por los que sucedieron algunas cosas en mi vida, y tomé determinadas decisiones siempre en la búsqueda de esa vida completa.




    Cada ser humano es único, con sus propias cualidades, defectos, instintos, formas de placer, formas de ser feliz, aventuras y sueños. Todo ello se ve afectado de forma determinante por la enfermedad, por el dolor, y más aún si éste es crónico. Dependiendo de cada persona y de cómo afronte el reto, el dolor puede sacar lo peor de ella o lo mejor… Cada día es un reto, esto no es un sprint; una persona con dolor crónico puede ser un gran atleta de fondo en muchos aspectos de la vida.




    He incluido citas musicales al principio de cada capítulo, como sugerencia, para que te puedan inspirar mientras o después de hacer cada lectura. Por supuesto, queda a tu decisión, ya que ni mucho menos es obligatorio, es un complemento a la lectura de los contenidos y a la experiencia de las sensaciones de cada capítulo.




    Recuerda, lo importante no es tanto el destino, sino disfrutar del viaje…
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    A mis padres, por protegerme a lo largo de mi vida.
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    A mis fisioterapeutas, por ser incansables profesionales para conseguir menor dolor y mejor calidad de vida para nosotros, sus pacientes.




    A mis psicólogos y coaches, por ayudarme a avanzar en mi propósito de ser yo misma, y ser feliz.


  




  

    INTRODUCCIÓN




    “But inside in the dark I’m aching to be free”


    The Show must go on.
Queen


  




  

    Dolorrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrrr.




    Así resuena la sensación de dolor en el interior de mi cuerpo, de mi mente y de mi alma cuando el dolor intenta crecer e invadirme con el objetivo de hacerse el dueño de mis pensamientos. He querido decir “intenta”, porque lucho contra él cada día, casi en forma de rutina, para ser yo y no él, la dueña de mi vida, lograr las cosas que quiero y me hacen feliz y conseguir que no se apodere de mí.




    En España, según la Sociedad Española del Dolor, uno de cada cinco españoles, es decir, el 20 % de la población, sufre dolor crónico. Es un porcentaje bastante numeroso, ¿no te parece, interesado lector? Los tipos de dolor crónico más comunes, como el dolor lumbar, la artritis o la cefalea recurrente (incluida la migraña), son tan frecuentes que a menudo se consideran un tema común y prevalente de la vida. Aunque pocas personas mueren de dolor, muchas fallecen padeciendo dolor, y son aún más numerosas las que viven con dolor, viendo mermada su calidad de vida. El dolor crónico puede afectar a cosas tan básicas de la persona como el cuidado personal, limitar su desarrollo profesional por no poder ejercer plenamente su trabajo, o afectar a sus relaciones sociales por la posible depresión u otras consecuencias emocionales del dolor crónico.


  




  

    ¿Qué es el dolor crónico?




    Ésta es una pregunta que hacemos frecuentemente quienes sufrimos dolor, y a veces no es fácil de responder. Sabemos que el dolor suele ser un aviso del cuerpo de que algo marcha mal, por lo que a priori el dolor es bueno ya que nos avisa que algo no va bien. No obstante, a veces este sistema no funciona con este mecanismo causa-efecto, y emite una señal de alerta que es innecesaria o desproporcionada en relación con la enfermedad subyacente. De hecho, en ocasiones se produce una señal de alarma de dolor sin que exista realmente una enfermedad o lesión. Esto pasa con el dolor crónico: el dolor pierde su función de alarma.




    Voy a explicar esto con mi propia experiencia. Tengo un dolor en mi pie izquierdo, diagnosticado como túnel tarsiano y ya tratado. Llegar al diagnóstico y tratamiento en su momento fue como si de una yincana se tratase. Tras cinco de mis importantes cirugías reconstructivas de ambos pies y tobillos, después de años de rehabilitación, levantarme de una silla de ruedas y volver a caminar, empecé a sufrir un dolor eléctrico que bajaba por la cara interna de mi tobillo izquierdo, descendía por el pie y llegaba hasta el dedo gordo. Aún sigue llegando, en presente, aunque ahora puedo tolerarlo y gestionarlo. Más adelante te contaré mi historia, ávido lector, pero habrás intuido que tras tantas y duras operaciones, y tremendas remontadas para recuperar los movimientos más básicos, caminar e iniciar mi vida, aquellos calambres eléctricos de dolor no fueron sólo físicas, sino punzadas en mi corazón que volvía a perder la esperanza. Yo aún no sabía lo que me deparaba mi salud, mi futuro… Acudí a mis médicos que me prescribieron distintas pruebas. Finalmente, mi neurocirujano me dijo: “Debo hacerte un electromiograma, es una prueba en la que podré ver si el nervio está dañado o si hay algún problema en él, o en tus músculos”.




    Yo, obediente y disciplinada, cogí cita para la prueba. Una vez allí, la amable doctora que realizaba el electromiograma me indicó en qué consistía. “Es una prueba diagnóstica neurofisiológica que permite conocer el funcionamiento de los músculos y nervios que los enervan”, me explicó. “Así, los médicos pueden determinar si la situación es normal o hay alguna alteración patológica. Se registra gráficamente la actividad eléctrica de los diferentes músculos del cuerpo.” ¿Cómo? Aquí viene lo “bueno”. En teoría, se utilizan agujas muy finas que se introducen en el músculo o zona a explorar. Digo en teoría, porque yo no las recuerdo tan finas, hacían daño, y me pincharon en un pie y en un tobillo operado entonces cinco veces. Los músculos, al contraerse, emitían descargas eléctricas que eran recogidas por el aparato. Simultáneamente me llevaron a cabo un estudio electroneurográfico, que incluyó el registro de la actividad eléctrica de los nervios periféricos que enervan los músculos. Es decir, cuando me hicieron aquella prueba sentí la electricidad por el nervio y los músculos donde yo tenía aquel dolor. No sólo una vez, porque al salir los resultados normales, no era posible saber si había un daño muscular o neurológico en mí pierna. Total, que fue necesario repetir el electromiograma una segunda vez, cosa que hice disciplinada y obediente de nuevo, aunque en mi opinión ¡es una prueba sacada de una película de la segunda guerra mundial! Cuando acudí a mi neurocirujano le pregunté con ojitos de desesperación:




    “Y, ¿ahora que hacemos, doctor?”




    Él miró sus papeles, y se dirigió a mí con una seguridad aplastante. Le conozco desde hace muchos años, y siempre he admirado esa seguridad.




    “Nada. Es un problema que se trata clínicamente, con terapia o quirúrgicamente”. respondió. Debí poner cara de no haber comprendido nada de aquella respuesta tan evidente para él, porque continuó:




    “Es decir, te voy a dar medicación que aliviará el dolor, y es una medicación que puedes tomar indefinidamente. Los fisioterapeutas pueden tratarte. Y ve a ver a tu cirujano de los pies. Los cirujanos traumatólogos de pie y tobillo son quienes operan esto”.




    Quedó todo claro. Acudí a ver a mi cirujano ortopédico de pie y tobillo y me hizo la prueba que, según recuerdo sus propias palabras, “no falla”. Eso sí, fue aún más dolorosa, si cabe, que el electromiograma: anestesió el nervio, lo cual no fue nada agradable, aunque lo hizo con toda la delicadeza que le fue posible, y luego me dijo:




    “Ve a dar un paseo con tu madre, tómate un café y vuelve. Si no te duele, hemos acertado, el nervio está comprimido por las cicatrices de las operaciones anteriores. La solución es operar, si tú quieres”




    El dolor desapareció como si unas manos crueles dejaran de estrangularme el tobillo. Paseamos muy a gusto mi madre y yo, nos tomamos el café… y la decisión era clarísima: a quirófano. Y ello a pesar de que yo ya había tomado la iniciativa de independizarme, romper el lazo familiar e irme a vivir a mi casa yo sola. ¿Logré hacerlo? Sí, mis padres me ayudaron en la fase de post operatorio en la que no me valía por mí misma, y luego, seguí mi camino de seguir adelante en mi proyecto de ser independiente.




    ¿Qué quiero resaltar con esta experiencia propia? Muchas veces, los pacientes con dolor, ya no digo crónico incluso, acudimos a consulta donde tras las pruebas que nos realizan los especialistas, no hay evidencias. Es decir, tenemos dolores muy intensos después de visitar al médico y someternos a pruebas en cuyos resultados no se ve ninguna patología evidente. No obstante, algunos pacientes, no replicamos al médico, porque entendemos que es el especialista y por tanto sabe más que nosotros. Aunque nos encontremos muy mal, nos vamos de la consulta con nuestro sufrimiento y sin rechistar. Eso da que pensar, ¿verdad? Yo misma he recorrido muchas consultas en las que amablemente, o de forma no tan amable, me han despedido con un “hay que tener paciencia”, un “es que estás muy sensibilizada” o un “en las pruebas no se ve nada”. Sólo cuando di con médicos que antes de diagnosticar, estudiaron todo mi caso en su globalidad, mi tratamiento fue el adecuado.




    No hay un momento concreto a partir del cual pueda afirmarse que un dolor de corta duración se ha transformado en crónico. Depende de la enfermedad. Los profesionales sanitarios afirman que todo tejido lesionado presenta un periodo de curación de entre tres y seis meses. A partir de esos seis meses, podemos hablar de dolor crónico lo cual no significa que sea irreversible.


  




  

    
Capítulo 1
CON MI DOLOR CRÓNICO…


    ¡PERO NO SOLA!





    Tengo los huesos desencajados,


    El fémur tengo muy dislocado;


    Tengo el cuerpo muy mal,


    Pero una gran vida social.
 Bailando
Alaska y Los Pegamoides




    La primera vez que acudí a consulta con mi fisioterapeuta especializada en dolor crónico, yo tenía un mapa de dolor extenso. Desde el cuello y la mandíbula, bajaba por la espalda, caderas, rodilla, tobillos y pies y estaba instaurado en mi cuerpo desde hacía muchos años. ¿Cómo podían haberse instalado, como si de su hogar se tratara, estos habitantes no bienvenidos en mi cuerpo?




    Recuerdo que mi terapeuta me preguntó en aquella primera consulta:




    “¿Cuál es tu objetivo al venir aquí? “




    “Reeducar la marcha”, respondí. ¡Qué ignorante era yo entonces, como si fuera tan fácil! Yo pensaba que, si caminaba bien, el dolor desparecería, pero no, estaba equivocada, porque mi terapeuta me preguntó:




    “Pero ¿tienes dolor?”




    A lo que yo respondí: “¡claro!”. ¡Qué pregunta era esa! Por supuesto que tenía dolor, formaba una parte indivisible de mi persona. Mi mente no concebía el mundo sin dolor.




    Mi terapeuta me respondió: “si no tratamos el dolor crónico, va a ser difícil reeducar la marcha.”




    Yo la miré con cara de incredulidad, pensando “¿Quitar el dolor? ¡Qué fantasía es esa!”. Ella me miraba con serenidad, ya que era consciente de la incredulidad de mi mente. Así que me preguntó:




    “¿Qué pedirías en tu vida diaria?”.




    “Mejorar las actividades de cada día; andar más de diez minutos seguidos, poder conducir sin dolor, levantarme y sentarme con un dolor moderado”. Esa fue mi respuesta. Una respuesta llena de resignación, que emanaba de un cuerpo roto por tantos años, tratamientos y soledad, en su dolor intenso, creciente y permanente.




    No podía pensar en que el dolor ni siquiera pudiera bajar, me conformaba con un poco de alivio. ¿Cómo podía estar tan desesperanzada? Me pregunto ahora…




    “Vamos a centrarnos en reducir y controlar tu dolor”, respondió mi terapeuta con seguridad, dejándome sin palabras. Pensé que aquella opción no era viable, que ni si quiera existía, no me planteaba una vida sin dolor, hasta que empecé el duro camino de la rehabilitación funcional hacia el objetivo de reducir el dolor de manera sostenible.




    Haciendo uso de tu infinita comprensión lector, permíteme que te muestre dos imágenes clínicas: la imagen del antes del tratamiento, y la imagen del después. La primera imagen corresponde a mi mapa de dolor cuando empecé en 2015 el tratamiento en la clínica especializada en abordaje bioconductual del dolor crónico, y la segunda imagen es el mismo mapa un año después, es decir, quiero mostrarte el tratamiento con tan solo un año de diferencia. ¿Qué quiere decir terapia bioconductual en dolor crónico? Significa tratar el dolor con sus distintas vertientes: la forma que tenemos de verlo los pacientes conociendo las diferencias entre dolor agudo y dolor crónico y tratando nuestra predisposición mental ante el dolor, con educación terapéutica; ser conscientes de nuestro comportamiento, y afrontar las situaciones de la vida diaria con él mediante la terapia cognitivo-conductual y reeducar nuestro cuerpo con control motor y fortalecimiento mediante ejercicio terapéutico.




    Los mapas de dolor indican dónde me dolía y con cuánta intensidad, en una escala del uno al diez, y durante cuánto tiempo llevaba persistiendo dicho dolor.




    En primer lugar, muestro mi mapa de dolor en 2015, tras ocho cirugías de pie y tobillo y una neurocirugía de cuello y doce años de fisioterapia manual y otras terapias médicas que hasta el momento no habían tenido resultados determinantes en cuanto a mi dolor. También, hasta aquel momento, yo no había abordado un tratamiento puramente enfocado al dolor crónico. Las zonas pintadas de colores son las zonas en las que yo llevaba años sintiendo dolor. El texto en el dibujo indica fielmente cómo yo describía cada dolor en aquel momento, con la ayuda de mi terapeuta, y cuál era su intensidad sobre diez para mí. Había dolores confusos y extensos, en los que era difícil para mí concretar la zona. Un ejemplo es el pintado en verde la zona de la espalda, cuello y brazo izquierdos. Los colores diferencian el número de años que yo llevaba sufriendo ese dolor. Los colores en horizontal de la leyenda de la derecha señalan que todos ellos habían persistido en mí durante ocho a nueve años desde 2015, es decir, desde el 2006. En la leyenda vertical el naranja indica que el dolor llevaba desde el 2008; el morado desde el 2009, el verde más fuerte desde el 2013, el verde más claro desde el 2010 y el azul, que es dolor de pies, desde el 2003, es decir, desde el verano en la playa que me quedé en silla de ruedas y tuvo lugar la primera operación de reconstrucción.
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    En esta segunda gráfica se muestran los magníficos resultados de la terapia, tras un gran trabajo y cambio de mentalidad, y con sólo veinte sesiones de abordaje bioconductual en dolor crónico:
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    La mejoría fue realmente sorprendente y fue presentada en la Universidad ante los estudiantes de último curso como caso de estudio, por mis terapeutas y con mi colaboración. Es importante recalcar el por qué: el tratamiento adecuado, es decir, enfocado a dolor crónico y múltiples traumatismos, complementado con un enfoque psicológico, y con la actitud adecuada por mi parte, en cuanto a proactividad y realización de los ejercicios y terapia prescritas, produce beneficios, y no sólo beneficios a corto plazo sino verdaderas mejoras sostenibles en la calidad de vida. Evidentemente, después de esta evaluación seguí trabajando, sigo trabajando, y seguiré durante años de esfuerzo que se perpetuarán a lo largo de mi vida. Esto no es un objetivo que se consiga de la noche a la mañana, es un trabajo en el que día a día consigues pequeños-grandes resultados. ¿Cuál podría ser la definición de mi objetivo? Que tanto el esfuerzo como el resultado se conviertan en pura rutina, y que el control del dolor sea una herramienta de fácil manejo para mí en mi vida diaria. Muchas veces pienso que no es la meta lo que importa sino los triunfos que consigo en el camino.




    El dolor crónico también puede deberse a una enfermedad activa, como sucede con el síndrome del dolor regional complejo (que suele presentarse en los pies tras una lesión, o un traumatismo crítico y múltiples cirugías, como es mi caso), el dolor que sigue a una intervención quirúrgica (que haya causado lesiones nerviosas, como también es mi caso) o las neuropatías dolorosas. Hay muchas definiciones sobre el síndrome de dolor regional complejo, pero la que más se ajusta es: un dolor muy intenso que afecta sobre todo a las manos y pies, apareciendo después de un traumatismo o una cirugía. Este dolor es en la mayoría de las veces de una intensidad desproporcionada con el traumatismo. Las causas no están claras, pero sí está demostrado que se daña el sistema nervioso central o el periférico, reaccionando de una forma anómala. El dolor que yo experimento en el pie derecho cuando están los síntomas en un momento álgido son dolor quemante que palpita, hinchazón, el color pálido que a veces adquiere la piel, el enrojecimiento de esta, o incluso un tono brillante. De hecho, si simplemente me tocan en esos momentos, me produce dolor. Las articulaciones pueden llegar a estar rígidas, por la contracción de los músculos. Además, la exposición al frio, es más el contraste entre temperaturas en el invierno al pasar de un entorno de calefacción al frío exterior, empeora notablemente los síntomas.




    Para el 80% de las personas, el dolor es algo que sucede cuando en el cuerpo se ha producido un daño o agresión y piensan que pueden tomar medidas para que acabe yéndose, pero como ya vas observando, las personas que tenemos dolor crónico sabemos que necesariamente no es así. Esto produce sensación de aislamiento, soledad y baja auto estima.




    La mayor parte de las personas cuando hablan de lo que les duele, están compartiendo cómo se sienten porque el dolor tiene la terrible cualidad de hacernos sentir solos ante su sorda sensación y sus efectos. Pero la experiencia del dolor cambia cuando uno es capaz de pensar que es compartida.




    Hay personas que cuando hablan de su enfermedad y su dolor en realidad quieren decir:




    “Mira cuánto dolor tengo, nadie me entiende, y yo aguanto más que nadie. No te estás dando cuenta”. Eso puede generar más resentimiento hacia la enfermedad y aislamiento.




    No obstante, si hablamos de nuestro dolor para trasladar este mensaje:




    “A mí también me duele, te entiendo”, la vivencia cambia porque la experiencia de dolor es compartida, no estamos solos. Esto no todo el mundo lo entiende, porque a las personas nos gusta sentirnos escuchadas de manera singular, y sentir que aquel que está en frente escuchando le dé la máxima importancia a nuestro mensaje y/o problema.




    En mi caso personal, el ejemplo perfecto para ilustrar como sentirse acompañado en la experiencia del dolor sin dramatismo, pero con realidad, es hablar con mi cuñada, y estar con ella. Es una persona que me hace sentir muy cómoda en general, y en especial cuando no estoy bien. Podemos hablar de mi dolor crónico y de sus dolores puntuales con total normalidad, en un clima de comprensión mutua. Como un detalle adicional, ella es natural de un país iberoamericano, lo que procura a su forma de hablar un acento y forma dulce de expresarse que me trasmite calma y cuidado.




    En unas recientes vacaciones empezó a dolerme bastante la cabeza por el cuello. A ella le dolía la rodilla por salir a correr (el tan de moda ¡“running”!). A continuación, recojo una muestra de cómo recuerdo yo nuestra conversación, en torno a dos tipos de dolor tremendamente distintos, impregnada de cariño y un relajante tono comprensivo:




    “Mi Carmelinecita”, que es como cariñosamente me llama mi cuñada con su dulce forma de hablar, “¿tienes la pomadita esa tan rica? Me duele la rodilla. Bueno, no me duele, me molesta”.




    “Sí, la tengo yo, aunque al final no me la he puesto”, respondí yo.




    “Es por los tenis. Mi entrenador me recomendó que tuviera dos pares y fuera alternando cuando salgo a correr. Pero yo sólo tengo unos.” Me explicó.




    “Toma”, le dije, entregándole la crema. “Al final no la he utilizado. Me he puesto un parche, porque me dolía mucho, y no he podido controlarlo con los ejercicios y los analgésicos”.




    “Ay, ¡mi Carmelinecita!”, me dijo, dándome un cariñoso beso con abrazo. No es lo mismo, un beso con abrazo que uno sin; un beso con abrazo es lo más gustoso que hay, más aún cuando uno se siente frágil y dolorido. “Qué fuerte sois hermanita; yo voy a ponerme la pomada para esta cosa que tengo, que yo no sé”. Y se fue con total normalidad.




    Este ejemplo es estupendo porque refleja cómo la vivencia del dolor crónico no tiene por qué ser en la soledad o incomprensión, y también cómo se integra en mi relación con mis seres queridos de manera cotidiana y hasta relajada, y por tanto más fácil de sobrellevar. Asumir esta realidad me ha supuesto muchos años de aprendizaje sobre la forma de funcionar del cuerpo, y sobre todo de mi mente y de mis emociones, de mi persona y de mis relaciones con los demás: ¿Cómo puedo asumir la presencia permanente del dolor? ¿Habrá algún momento de no dolor? ¿Cómo le cuento todo esto a la gente que me rodea? Voy a poner otro ejemplo de una escena cotidiana en mi casa, en la que no es todo tan fluido como en la conversación anterior, bien por el tipo de dolor, bien por el momento, tras un duro día de trabajo, o bien porque se trata de mi marido y por tanto me quiere y se preocupa mucho por mí. En efecto, se trata concretamente de una conversación al final de un día laborable entre mi marido y yo.




    Yo: “Voy a acostarme pronto hoy cariño, me duele bastante el tobillo derecho.”




    Mi marido: “Pero ¿qué ha pasado, has hecho algo fuera de lo habitual? ¿Te has pasado?”. Él se refería a si me he pasado, apoyando el tobillo, estando de pie, andando o haciendo yo algo prescrito por los médicos como contraproducente y que yo no debo hacer.




    Yo: “No, no he hecho nada distinto. He tenido un día duro de trabajo y atascos, sí, ya sabes.” En efecto, yo me he cuidado y no he hecho nada que provoque mi dolor expresamente.




    Yo me siento mal al transmitirle que tengo dolor, ya que no quiero hacerle sufrir por mí. No obstante, si no lo dijera, él se preocuparía porque notaría que no me encuentro bien y no sabría qué me sucede. Sin embargo, al decírselo, le puedo hacer partícipe de una situación que no puede resolver, de ese dolor incomprensible que hace su aparición sin más. Este círculo vicioso de dolor, autogestión y comunicación con mis seres queridos es mi pequeña y gran batalla que cada día intento vencer, intentando convertir el círculo vicioso en círculo virtuoso. ¿Cómo? Mejorando la comunicación.




    Es decir, no es fácil para los demás entender que los episodios de dolor no están necesariamente relacionados con algo que se haya producido en ese momento en mi cuerpo, porque el sistema nervioso tiene un comportamiento alterado en las personas con patología de dolor crónico diagnosticado.




    Ya que paso en consultas médicas mucho más tiempo de mi agenda del que me gustaría, he procurado prestar atención a las explicaciones médicas recibidas en estas consultas, y por tanto he procurado explicar, en términos comprensibles para nosotros los pacientes, con este ejemplo, cómo el dolor crónico es:




    Un tema físico y médico,




    Con aspectos psicológicos que deben cuidarse,




    Que hay que trabajar en la familia, en la pareja o en aquel entorno de personas cercanas y queridas, para que las relaciones se mantengan sanas y limpias, sin interferencias,




    Que hay que hablar con los amigos para que lo entiendan. Créeme, los buenos amigos lo entienden mejor de lo que pensamos. Y además no les cuesta ayudar tanto como nosotros, los que padecemos el dolor, creemos.




    Que exige una lucha constante, interna y externa para mantener cualquier trabajo y más aún para tener carrera profesional. Sí, es así. Luchemos. No seamos mártires por esto, luchemos. Otras personas luchan más y por motivos de diversa índole.




    No obstante, por otro lado, esta patología me ha permitido respirar hondo, mirar hacia adelante y sacar de mis entrañas y de lo más profundo de mi corazón, lo mejor de mí:




    Fuerza, al superar pequeños obstáculos cada día, y los grandes a lo largo de la enfermedad,




    Valentía, al afrontar lo desconocido, los diagnósticos y las terapias difíciles,




    Disciplina, cuando el método es tu amigo y la constancia tu aliada,




    Optimismo, que se alimenta cada vez que consigo un pequeño avance el cual se transforma en un logro de gigante,




    Sinceridad para con los demás, y lo más importante, conmigo misma. Yo tengo que saber lo que me pasa, y aceptarlo. La claridad debe ser la música de fondo en este viaje de superación.




    Comunicación y dialogo. Hablemos, lo que haga falta. Y pido ayuda, si es necesario: terapeutas, psicólogos y coaches. Si creo y juzgo necesario que pueden ayudarme, recurro a ello. Eso facilitará saber quién soy, mis miedos, superarlos y la comunicación con mis seres queridos.




    ¿Te has percatado astuto lector de que a la gente no le gusta escuchar enfermedades, cosas desagradables en general y mucho menos de dolor? ¡Eso sí, hablar de las suyas propias, mucho!




    ¿Nunca te ha pasado en tu vida propia la siguiente situación?: Me encuentro a una amiga de una amiga de una amiga de una amiga lejana de mi madre por la calle (esto es, una persona conocida, no cercana):




    La amiga de una amiga de una amiga de mi madre me saluda: “Hola!, ¿qué tal estás? ¿Me han dicho que te han vuelto a operar? ¿Cuántas veces van ya? ¿Diez o veinte operaciones de pies?”




    Yo: “voy mejor, la última operación ha ido muy bien”. La verdad que la última operación había ido muy bien. Yo tenía ganas de contar cosas buenas. Pero la amiga, de la amiga, de la amiga de mi madre me interrumpe y continúa su propia conversación:




    “Pues a mí me duele una uña porque me hicieron mal la pedicura, y he ido al podólogo y no me coge el punto. No le veo buena cara, ¿voy al médico? ¿Me pasas los datos del tuyo? Sí, sí de tu cirujano, ¡¿qué es famoso?! O mejor, ¿llamas y dices que voy de tu parte? “




    De paso, te endosan una tarea que no es tuya: al menos, en mi caso, llevo una agenda de médicos que ni la de un ministro, necesitaría una secretaria. Pero los demás, ven que soy ordenada y suelen pedirme que haga las cosas por ellos. Fallo mío, me gusta ser servicial y consiento. Cuando ya estoy desbordada es cuando me doy cuenta de que no debí hacerlo.




    Esto creo que de una u otra menara, lo hemos vivido todos. Es verdad que he hecho una pequeña caricatura, pero esta situación en la que te preguntan sobre tu salud, no te dejan contestar y empiezan a hablar de la suya propia es habitual. La gente quiere hablar de su propio dolor, por pequeño que nos parezca. Y aunque no nos apetezca oírlo, yo he aprendido a no despreciar el dolor de los demás, sino todo lo contrario, a empatizar y escuchar. No sabemos lo que puede sufrir cada persona.




    Queridísimo lector, te abro la puerta de mi historia para que entiendas y conozcas un mundo nuevo de sentimientos y superación. No obstante, estate tranquilo: ¡Va a ser breve, e incluso divertido! Hagamos divertida la vida, por mucho dolor crónico que tengamos, evitemos el drama, porque la risa y el humor en situaciones de enfermedad, no importa cuán ardua sea la tarea, hacen milagros.


  




  

    
Capítulo 2
ALGO DE TEORÍA





    Que no te digan que no puedes andar


    Que no te digan que no puedes levantarte


    Sigue adelante, no puedes quedarte atrás.


    Que no te digan que no, que no…
Si me pusiera en tu piel
El Pescao




    El dolor constituye un problema de salud de alta prevalencia a nivel mundial. Se estima que el dolor crónico, en su mayoría de origen musculo esquelético, afectaría a un 19% de la población europea. Se presenta con mayor frecuencia en mujeres y adultos mayores, según la Survey of Chronic Pain in Europe: Prevalence. Impact on Daily Life and Treatment.




    Los problemas relacionados con el dolor crónico son que nunca termina realmente y que no siempre responde al tratamiento. Si su origen fue una lesión o enfermedad, como es mi caso, puede persistir más allá de la curación de tejidos, como indican los profesionales sanitarios, debido a ciertos cambios permanentes en el cuerpo.




    El psicólogo australiano Mark Grant, especialista en el manejo de dolor crónico, dice que la idea de que una “lesión física equivale a dolor” es simplista. “Ahora sabemos que el dolor aparece y se mantiene por una combinación de factores físicos, psicológicos y neurológicos”, escribe Grant. Con el dolor crónico, a menudo es imposible precisar una causa física permanente. Siendo un poco más técnica, según la teoría de Neuromatriz del dolor descrita por Melzack y Wall, la experiencia de dolor es multidimensional: con una dimensión sensorial-discriminativa, otra dimensión motivacional-afectiva y una dimensión cognitiva-evaluativa. Es decir, el dolor es mucho más complejo de lo que la mayor parte de personas creen, pues no es sólo físico, sino que tiene una variable emocional y otra mental.
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