
    
      
        


    

  
La historia no contada de Kim

Ed Robinson

––––––––

Traducido por Pablo Crescentini 


“La historia no contada de Kim”

Escrito por Ed Robinson

Copyright © 2014 Ed Robinson

Todos los derechos reservados

Distribuido por Babelcube, Inc. 

www.babelcube.com 

Traducido por Pablo Crescentini

Diseño de portada © 2014 It Girl Designs

“Babelcube Books” y “Babelcube” son marcas registradas de Babelcube Inc.


La historia no contada de Kim

Cómo la medicina moderna estaba matando a mi esposa

“Las fuerzas naturales que se encuentran dentro de nosotros son las que verdaderamente curan las enfermedades”

Hipócrates

En primer lugar, quiero dedicarle este libro a mi esposa, la encantadora Kim. Mi objetivo es traer esperanza a los miles de personas que sufren de dolor crónico y hacer llegar información sobre síndromes de dolor tales como la DSR/SDRC.
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Prefacio

Llegué a casa y encontré a Kim tirada en el suelo de la sala. Estaba en posición fetal, tomándose la pierna que le dolía con ambas manos, llorando. Y no era un simple sollozo, sino un llanto con todas las letras: desesperado, lleno de angustia y de dolor.

Dejé caer lo que llevaba y corrí rápidamente a su lado. Le sostuve la cabeza en el regazo y le acaricié el cabello, sin saber qué más podía hacer. Kim me miró con los ojos llenos de lágrimas y me rogó: “Córtame la pierna. Por favor, haz que se vaya el dolor”.

Así se vive con DSR.


¡Todo por culpa de Joe Biden!

Kim trabajaba en el Hotel y Casino Dover Downs como capitana de banquetes. Estaba muy orgullosa de sus logros y trabajaba muy duro para ser exitosa. Durante el tiempo que trabajó allí, tuvo la oportunidad de conocer a muchas celebridades, cantantes y pilotos de NASCAR. En particular, siempre le había gustado atender a cantantes famosos de música country como Jason Aldean y Jake Owen.

Ese día, debía ser la anfitriona de un acto de recaudación de fondos para el candidato a Vicepresidente Joe Biden. Era el 14 de octubre de 2008 y faltaban pocas semanas para la elección presidencial. Cuando llegó a trabajar, se encontró con que el equipo de seguridad de Biden les estaba prohibiendo la entrada a todos los empleados. Cada uno debía esperar su turno para ser sujetos a un cacheo invasivo, responder un cuestionario de seguridad y pasar por el detector de metales. Se formó una larga fila mientras unos hombres altos vestidos con trajes oscuros decidían si alguien representaba una amenaza.

Habiendo ingresado al edificio más tarde de lo que debían, los empleados se apuraron por ponerse al día. Kim estaba nerviosa por la posibilidad de arruinar el evento más importante de toda su carrera, de manera que ayudó a sus empleados, comenzó a poner las mesas y a preparar café. Incluso su jefe se sumó al esfuerzo de todos. Ya todos habían perdido la noción normal de rutina. Los mozos corrían en todas direcciones y nadie andaba con precaución.

En un momento, cuando Kim se agachó para tomar una jarra extra de café de un estante bajo, su jefe corría por el pasillo llevando un carrito de comida. Estos carritos son grandes y de metal, y están diseñados para llevar docenas de bandejas de comida a la vez. En el apuro, no la vio y chocó a Kim con el carrito, quien cayó en el pasillo. El punto de impacto fue la base de la columna, sobre la nalga izquierda.

Fue un día que Kim jamás olvidaría. Y fue el último día en que trabajaría en Dover Downs.

En el hospital creyeron que tenía fracturado el coxis. Las radiografías, sin embargo, demostraron lo contrario. Mediante una resonancia magnética descubrieron que tenía un desgarro del tendón de la corva y que tenía dañado algo que se llama ‘músculo piriforme’, que corre paralelo al nervio ciático a través de la nalga y se inserta en la parte superior del muslo.

La derivaron a un cirujano ortopédico al que llamaré Dr. Cristiano. Se trataba de un hombre muy agradable que llevaba una gran cruz de oro alrededor del cuello. Parecía muy compasivo y le recetó a Kim fisioterapia leve y masajes. El lugar al que la derivó estaba asociado con su consultorio.

Pasaron algunas semanas de terapia y el dolor empeoraba. Kim decía tener más dolor y molestias ahora que en el momento de la lesión. El Dr. Cristiano no sabía qué pensar. Kim continuó en vano las sesiones diarias de terapia. Resultaba obvio que su situación estaba empeorando.

Sumaron terapia acuática para sus cuidados. Intentaron, en vano, con acupuntura. Incluso pidieron una unidad TENS, que es una maquinita con electrodos que se conectan a la zona de dolor. Mediante estos electrodos se aplican pequeñas corrientes eléctricas o vibraciones que ayudan a bloquear las señales de dolor, romper el tejido cicatrizal y brindar alivio. Pero nada de esto ayudaba a la pobre Kim. El cirujano consideró operarla, como suelen hacer los cirujanos. Los terapistas querían más terapia, como suelen hacer los terapistas. Llamaron a un quiropráctico, pero no lograron ninguna mejoría. Finalmente, le ordenaron hacerse una electromiografía, o EMG, que es un estudio en el cual se insertan varios electrodos en el tejido de los músculos y un neurólogo observa la actividad muscular que se produce cuando se insertan. Es un estudio doloroso. Los electrodos van cargados de una corriente eléctrica que se transmite al músculo. Los resultados de este examen indicaban que Kim tenía una neuropatía o dolor nervioso habitualmente causado por la diabetes. ¿Kim tenía diabetes? Le hicieron más estudios, y los resultados indicaron que no era así.

Luego fue a ver a un neurólogo, al que llamaremos Dr. Apuesto. A Kim le agradó este profesional tan bien parecido. Él estudió los resultados previos y los descartó, diciendo que eran un fraude. No veía ningún signo de neuropatía, pero iba a ordenar una segunda EMG, sólo para estar seguros. A Kim le aguardaba aún más dolor. Tenía miedo de que le hicieran de nuevo este estudio y se resistía. Le recetaron Valium, para prepararse. De todas formas, fue muy doloroso y Kim terminó llorando. Creían que era necesario, pero se lo veía extremadamente invasivo. Causarle dolor a una persona que ya se encontraba sufriendo parecía una decisión muy rara. Luego de recibir los resultados de esta segunda EMG, el Dr. Apuesto declaró que Kim no tenía una neuropatía y que, como neurólogo, no había nada más que pudiera hacer por ella.

Finalmente, el 17 de marzo de 2009 surgió por primera vez la teoría de que Kim podría tener Distrofia Simpática Refleja. El Dr. Cristiano le recomendó a Kim que fuera a casa y que investigara acerca de la DSR por internet, aunque le advirtió que no le gustaría lo que iba a encontrar. Yo en ese momento me encontraba fuera por un viaje de negocios, de manera que Kim pasó una semana leyendo, llorando y preocupándose por su futuro, a solas. Internet estaba lleno de historias terribles. Había sido un muy mal consejo, porque Kim iba a empezar su largo viaje con la mente llena de imágenes de un dolor horrible y sin esperanzas de poder curarse.

Cuando regresé a casa, me encontré con un pronóstico terrible y con una esposa muy deprimida. Kim había podido averiguar que los únicos tratamientos efectivos para la DSR eran los que se usaban luego de un diagnóstico temprano, dentro de los primeros dos o tres meses. Obviamente, ya no contábamos con esa posibilidad, dado que habían pasado cinco meses desde su lesión. Kim estaba muy avanzada en la segunda etapa de la enfermedad, la cual progresaba rápidamente hacia la tercera y última etapa.

Parecía no haber ninguna cura real para quienes no eran diagnosticados de inmediato.


DSR/SDRC

La Distrofia Simpática Refleja, también llamada Síndrome de Dolor Regional Complejo, es una enfermedad crónica (de largo plazo) y progresiva que se caracteriza por un dolor muy fuerte, inflamación y alteraciones en la piel.

Los pacientes suelen describir el dolor que sienten como una sensación de ardor que afecta los brazos, las piernas, las manos o los pies. Se da más comúnmente en mujeres de entre cuarenta y sesenta años.

Suele ocurrir como resultado de alguna lesión leve, como una fractura o una contusión. La gravedad del dolor no es proporcional a la lesión original por motivos que nadie termina de comprender. Según entiendo, la vía original por la que viajan las señales de dolor hacia el cerebro queda abierta. Incluso si la lesión sana, el cerebro sigue recibiendo señales de dolor. También se dan síntomas muy reales. Y Kim sufría con cada uno de ellos.

Cambios en la temperatura de la piel: la piel puede tornarse sudorosa en algunos casos, o fría y pegajosa en otros.

Cambios en el color de la piel: pueden aparecer manchas o rayas en la piel, así como tintes rosas o azules.

Textura de la piel: la piel puede volverse fina y brillante.

Uñas y cabello: las uñas y el cabello pueden crecer a una velocidad inusual.

Articulaciones: las articulaciones que resultan afectadas se endurecen, se inflaman y causan dolor.

Movilidad: a los pacientes puede costarles cada vez más usar la extremidad afectada.

Alodinia: la piel de la zona afectada se vuelve hipersensible al tacto. Incluso la ropa más liviana puede causar dolor.

Con el tiempo, la extremidad afectada puede volverse fría y pálida, sufrir alteraciones en la piel y las uñas, y pueden surgir espasmos y entumecimiento de los músculos. Una vez que ocurren estos cambios, la enfermedad suele ser irreversible.

Históricamente, la DSR se había detectado durante la Guerra Civil en pacientes que habían recibido un disparo que les había dañado el nervio mediano. En 1867, la enfermedad recibió el nombre de causalgia, por la palabra griega que significa ‘dolor ardiente’. Siguen sin ser claras las causas exactas de la DSR. Los pacientes en la última etapa de la DSR presentan una extremidad pálida, fría, dolorosa y atrofiada. En este punto, los pacientes sufren también de osteoporosis. Kim iba a atravesar todas las etapas.

Antes del accidente, Kim era una profesional muy activa. Por las características de su trabajo, debía caminar varios kilómetros por día, habitualmente apresurándose por llegar a una reunión o para atender las necesidades de algún personaje importante. Por lo general, trabajaba setenta horas o más por semana. Durante la semana de carreras del NASCAR, que ocurría dos veces por año, trabajaba más de cien horas y dormía en una sala de espera especial, pocas horas por noche. Era caótico, pero ella estaba muy orgullosa de su trabajo. Tenía las largas piernas bien tonificadas, típicas de una atleta. Se valía de la cafeína para no detenerse y jamás permitía que el estrés le hiciera perder el ritmo.

Después del accidente, quedó atrapada dentro de un cuerpo que no cooperaba con ella. Su pierna izquierda comenzó a marchitarse rápidamente. El dolor la acompañaba de forma constante. Siempre fue una mujer hermosa, y yo adoraba que me vieran con ella en público. No hay nada como llevar del brazo a una rubia alta, esbelta y con una excelente presencia durante un evento especial. Pero comenzamos a notar cambios. Ya no podía llevar ropa sobre las piernas debido a la sensibilidad extrema. Las manchas y las rayas de color en su piel eran muy visibles. Su “piernita”, como ella misma la llamaba, era mucho más delgada que su pierna buena. Las uñas le crecían con malformaciones.

Su piernita estaba cada vez más tiesa y Kim estaba perdiendo la coordinación. El equilibrio se volvió un problema. Llegó a decirme que sentía como si tuviera un tornillo de banco ajustado sobre la pierna que cada día se cerraba un poco más. Y lloraba por la agonía devastadora por la que estaba atravesando.

Mientras tanto, debía ir a terapia todos los días. Yo perdí mucho tiempo de trabajo llevándola a todas las citas que tenía con los médicos. No llegábamos a entender todo lo que le ocurría, pero sí sabíamos que ningún tratamiento estaba ayudando. Ella estaba abatida y yo me sentía inútil. No tenía la menor idea de qué podía hacer.

En ese momento estábamos recién casados. Nuestra vida juntos estaba llena de promesas: ambos teníamos trabajos geniales, buena salud y éramos relativamente jóvenes. Estábamos profundamente enamorados y el futuro nos había parecido infinito. Ahora, una enfermedad que ni siquiera podíamos comprender nos lo estaba arrebatando todo.

Absolutamente nada de lo que nos decían o hacían por nosotros nos brindaba ningún tipo de esperanza.


Los primeros médicos

El Dr. Cristiano ahora estaba convencido de que lo que Kim tenía era DSR. Nos dijo que la única opción sería ver a un especialista en el manejo del dolor. Kim no podría librarse de esta enfermedad y su situación probablemente iba a empeorar. Debíamos tratar de controlar el dolor. Y nos recomendó al Dr. Charlatán, al otro lado de la ciudad.

Ya en la primera visita, el Dr. Charlatán nos dijo que Kim no tenía DSR. Incluso, no estaba convencido de que existiera la DSR. Le examinó brevemente y sin ningún sentido. Kim salió del consultorio con una receta por un analgésico narcótico suave.

Este medicamento no la ayudó en nada con el dolor. Llamamos para pedir una segunda cita, con la esperanza de que le cambiaran o ajustaran la medicación. Kim estaba sentada en la sala de espera para ver al Dr. Charlatán, pero se acercó una enfermera y la acompañó hasta la puerta trasera. El doctor no podría verla ese día. Una vez afuera, vio que las puertas estaban cerradas y que otros pacientes se paseaban por allí, preguntándose qué podría estar pasando. Jamás supimos qué le había ocurrido, y esto hablaba muy mal de la recomendación del Dr. Cristiano.

Nuestro segundo intento con un profesional del manejo del dolor fue con el Dr. Senil. Parecía que este hombre mayor había perdido parte de sus funciones cognitivas superiores. Si bien es cierto que le dio un medicamento más fuerte, no hizo mucho más que eso. Un día tuve una idea. Siendo joven, había sido lanzador de béisbol y había tenido dolor de hombro. Alguien me había dado algo que se llama DMSO (dimetil sulfóxido). El DMSO era un líquido que originalmente se usaba como solvente, para limpiar partes en fábricas. Pero habían descubierto que trabajadores con artritis sentían menos dolor y que sus articulaciones tenían mayor movilidad luego de trabajar con este producto. Había que aplicarlo en la zona del dolor, y con algo de tiempo el dolor cedía y la movilidad mejoraba. A mí me había funcionado de maravilla.

Se lo mencioné a Kim. En este punto, estábamos dispuestos a probar prácticamente cualquier cosa. Kim llamó al Dr. Senil y él le dijo “Claro, ven y te daré una botella”. Manejé durante una hora para ir a recogerla y recordé un efecto secundario bastante curioso. Este líquido, una vez aplicado, te dejaba un fuerte aliento a ajo. Le advertí a Kim acerca de esto, pero ninguno de los dos le dio mayor importancia al asunto.
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