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			Palabras de la editora

			Estamos entrando a la tercera década del siglo veintiuno y afortunadamente se han publicado numerosos libros y artículos sobre la condición de fibromialgia. ¿Puede este libro que está ahora en sus manos ofrecer algo nuevo aún? Nosotros creemos que sí. Y por nosotros me refiero a los autores y autoras que en esta obra damos a conocer los frutos de más de tres años de trabajo divulgando a la comunidad nacional los conocimientos que hemos construido en el Diplomado en Fibromialgia de la Universidad de Santiago de Chile. 

			Con el fin de darle contexto a esta obra, quiero relatar algo de la historia que tiene su desenlace en ella. En abril de 2016, se realizó en Puerto Montt un seminario de fibromialgia, organizado por la Fundación Fibromialgia en Acción de Los Lagos, y aunque poco había investigado entonces sobre esta condición, fui invitada a exponer sobre la relación entre fibromialgia y género, asunto que me tenía embarcada desde mi experiencia académica con el Grupo de Estudios Sociales y de Género sobre Corporalidad, Subjetividad y Sufrimiento Evitable —LIS—, de la Universidad Autónoma de Barcelona, que ya llevaba una vasta trayectoria de investigación cualitativa en fibromialgia. Cuál fue mi sorpresa cuando llegué al lugar a presentar mi ponencia y me encontré con una audiencia de más de 450 personas en un inmenso teatro en el centro de la ciudad. El seminario tuvo una calidad de contenido increíble, expusieron profesionales de múltiples disciplinas y la participación del público fue notable. Entonces me di cuenta de que la fibromialgia era un fenómeno importante y un tremendo desafío para la comunidad científica, tanto de las ciencias médicas como para las humanidades y ciencias sociales, y también para el sistema de salud, la política pública y los servicios sanitarios. Además, en ese seminario conocí al reumatólogo Juan Ignacio Vargas, y sin saberlo, se estaba empezando a conformar el equipo profesional cuyo trabajo usted va a conocer a continuación. 

			Ese mismo año, pocos meses después, y con el apoyo de la Subdirección de la Escuela de Medicina, repliqué el seminario en la Universidad de Santiago a través del Primer Simposio de Fibromialgia, invitando a varios expertos, entre ellos al psicólogo Mauricio Gateño y a Juan Ignacio Vargas, quienes expusieron sobre su experiencia profesional con esta condición. Aunque la audiencia no fue de la magnitud alcanzada en el Teatro Diego Rivera de Puerto Montt, tuvimos la asistencia de la Fundación Fibromialgia en Acción y de otras asociaciones locales, pacientes junto a sus familias, estudiantes y profesionales de la salud. 

			Entusiasmada con el desafío de llenar el vacío de conocimiento que evidenciaba el fenómeno de la fibromialgia, comencé a formar un equipo para desarrollar un proyecto interdisciplinario de docencia e investigación. Así, al poco tiempo se incorporaban la kinesióloga María Jesús Muñoz de la Fundación Rehabilitar y los médicos Gabriel Pérez y Gonzalo Rojas, interesados en contribuir al proyecto. En marzo de 2017, ya sumábamos un grupo multidisciplinario de seis profesionales, con motivación y disposición a crear el Diplomado en Fibromialgia: construyendo un modelo de salud biopsicosocial e interdisciplinario, cuyo nombre completo representa el propósito de nuestra labor docente.

			Al alero del Departamento de Educación Continua de la Facultad de Ciencias Médicas, a la fecha el Diplomado ha formado alrededor de 30 profesionales de la salud para el trabajo interdisciplinario, con enfoque biopsicosocial y perspectiva de género, para el abordaje de personas con fibromialgia. Se ha desarrollado en las aulas de la Facultad, que han sido testigo de intensas jornadas de reflexión, debate y construcción colaborativa de ideas transformadoras entre docentes, estudiantes y también pacientes, que buscan impulsar un modelo de salud integrativo, humanista y ético, que pueda hacerse cargo de los problemas de salud que aquejan a la sociedad actual, y no sólo la fibromialgia.

			Hablo en representación de las y los docentes del Diplomado en Fibromialgia, autores y autoras de este libro, al afirmar que este nos ha permitido profundizar en nuestros conocimientos a través de la investigación de la evidencia disponible, participando en investigaciones colaborativas, compartiendo distintas visiones y descubrimientos desde distintas disciplinas para finalmente ir cimentando todo esto de la mejor manera que el ser humano tiene para aprender: enseñando. Luego de esta vivencia epistemológica, nutrida además por años de experiencia de quienes desarrollan una labor clínica y terapéutica, con la motivación esencial de contribuir a la mejoría de la calidad de vida de las personas afectadas de fibromialgia, y con el convencimiento de que la colaboración de las diversas especialidades del conocimiento en las áreas de las humanidades, la medicina y la biología es el mejor camino para entender y acompañar a las personas que la sufren, hemos querido plasmar todo en esta obra, que quiere ser un aporte a la comunidad académica, y también a profesionales que sin trabajar necesariamente en el área de la salud tienen vocación para comprender y ayudar a todas las personas que sufren. Esperamos sinceramente que luego de leer estas páginas, el lector y la lectora compartan la idea de que la sociedad entera tiene responsabilidad en la generación de las condiciones que creemos son el origen de la fibromialgia, y en la salud de la población en general, y por este motivo, la respuesta social a la condición de la fibromialgia es una cuestión ética y política.

			No podemos dejar de agradecer a todos y a todas quienes durante este camino han contribuido a nuestra labor: docentes que se han integrado en el proceso, profesionales que han participado en los conversatorios, pacientes que han acudido a dar sus testimonios, sus familiares que los han acompañado, estudiantes comprometidos con sus propios procesos de aprendizaje y que también han hecho un tremendo aporte a la enseñanza, cuestionando, creando, buscado y encontrando respuestas; particularmente agradecemos a la Fundación Fibromialgia en Acción que ha estado presente y dispuesta en todos los procesos y ha participado de los hitos relevantes, alineada con el fin último de ayudar.

			Andrea Lizama Lefno

		


		
			Introducción

			El libro que presentamos a continuación es una recopilación de capítulos escritos por distintas personas que, durante años de trabajo individual y colectivo, han reflexionado, investigado y construido conocimiento nuevo en torno al fenómeno de la fibromialgia, en adelante FM; una propuesta teórico/práctica enraizada en el estudio de la literatura científica y en el dato empírico que aportan profesionales clínicos y terapeutas que han atendido a cientos de pacientes con FM durante su trayectoria. Esta labor ha sido sostenida por la retroalimentación que hemos tenido de parte de pacientes, familiares y organizaciones sociales que han participado de la reflexión creativa.

			La fuerza que ha impulsado este trabajo es el deseo de ayudar a quienes tienen esta condición, y más ampliamente, a cualquier ser humano que sufra. Queremos que el foco del libro esté puesto no en la FM sino en las personas con diagnóstico de FM. Para realzar la importancia que tiene esta perspectiva que pone en el centro al sujeto, se incluyen en varios capítulos casos clínicos, citas y testimonios de pacientes. 

			El contenido de este libro se estructura en dos partes, de la misma manera y bajo la misma lógica del programa académico del Diplomado en Fibromialgia. La primera parte presenta elementos conceptuales y contextuales del fenómeno, comienza con una definición de esta condición, sus manifestaciones e historia, desde la mirada de la medicina; continúa con un relato descriptivo y reflexivo de la trayectoria tipo de una persona con FM, en el que comienza a brotar la tonalidad crítica que marca la impronta de esta obra; en el capítulo tres emerge con fuerza la perspectiva crítica a la hegemonía biomédica en el abordaje de la salud humana, plasmada en un análisis epistemológico y ético del concepto de Dolor. El capítulo cuatro presenta la propuesta teórica para el abordaje de la FM, dando cuenta del enfoque biopsicosocial que la sostiene y la perspectiva de género que la distingue. A continuación, en el quinto capítulo, el argumento que consolida al género como un determinante social de la salud en cuanto dispositivo de poder que impacta en los cuerpos y en las subjetividades, y que permite comprender la FM como un problema antropológico y sociológico. En el capítulo seis hay un retorno a la mirada de la biología, como un acto reivindicativo, una mirada al asunto del origen que logra explicar eruditamente el vínculo de lo biológico con lo social, avanzando hacia el esclarecimiento de uno de los mayores problemas de la FM. 

			Con esto, se da paso a la segunda parte del libro, que avanza hacia la propuesta práctica y plantea desde ahí la invitación a la interdisciplinariedad. ¿Cómo ayudamos a las personas que padecen actualmente FM? Los capítulos sucesivos intentan dar respuesta a esta pregunta. El capítulo siete posee un gran valor pragmático en cuanto aporta una mirada clínica del diagnóstico y tratamiento de la FM, desde la medicina; el capítulo ocho presenta los fundamentos para un abordaje psicoterapéutico que se distingue al producir un quiebre con el sesgo psicomédico que arrastra la aproximación cognitivo-conductual, a la vez que intenta integrarla en un abordaje que engloba la biografía del sujeto, sus experiencias adversas, emociones y su corporeidad. Finalmente, el capítulo nueve presenta una de las aristas fundamentales del tratamiento de la FM, la rehabilitación física, que como cierre de una propuesta biopsicosocial, no puede sino reflejar la integración del cuerpo, su biología, la mente y el rol clave del aprendizaje, corroborando así la importancia de la integración de lo cognitivo en el trabajo corporal, psíquico y emocional.

			Con todo, este libro pretende ser una herramienta útil para profesionales que trabajan en salud y sienten la necesidad de ampliar sus conocimientos y posibilidades de ayudar a las personas que padecen FM y otros Síndromes de Sensibilización Central. También para quienes intuyen que existen límites que romper desde el punto de vista teórico-epistemológico, y especialmente para quienes tienen la intención genuina de contribuir a mejorar los actuales sistemas de salud. El propósito global de esta obra es impulsar la reflexión, la creatividad y el diálogo en torno a la manera cómo la sociedad responde organizadamente a los problemas de salud hoy. Esperamos también que este libro sirva como fundamento para la enseñanza universitaria, que despierte la inquietud de estudiantes y docentes, el cuestionamiento y la capacidad crítica, y contribuya de esa manera a la transformación de nuestra sociedad. 

		
		


 	Parte I
 La fibromialgia, un fenómeno multidimensional


		
			Capítulo 1
  Fibromialgia, sus manifestaciones, historia y prevalencia

			Juan Ignacio Vargas Ruiz-Tagle

			Frases escogidas de pacientes reales:

			Tenía muchas ganas de vivir y se me han ido.

			Cada vez más cansada, sin fuerzas, sin energía.

			El dolor empezó a pasearse por mi cuerpo.

			
				
					
				
				
					
							
							Paula se define como una persona muy activa a sus cuarenta años. Desde la adolescencia recuerda haber tenido dolores musculares y los asociaba a su práctica de deportes como el vóleibol. Después comenzó con dolores al pecho y tuvo que acudir a un cardiólogo. No encontraron nada y asumieron que la causa era su preocupación por los exámenes en la universidad. Frecuentemente tenía dolor abdominal cólico y su gastroenterólogo le diagnosticó colon irritable. Notaba que era muy sensible a algunos olores en la cocina o a perfumes que nadie más sentía, pero lo que más le molestaba era la sensación de amanecer apaleada como si no hubiera descansado en la noche: “sentía que un camión me había pasado por encima”. Se ha acostumbrado a tener dolor muscular, le molesta el frío, siente hormigueos en el cuerpo, frecuentemente tiene mareos, palpitaciones y fatiga. Lo peor vino luego de su primer embarazo: el dolor se hizo insoportable, y su entorno familiar, especialmente su pareja no la entendían, como si no le creyeran. 

						
					

				
			

			Si consideramos estudios de prevalencia de otros países, la historia de Paula podría estar repitiéndose, con algunas variaciones, en casi un 3% de la población adulta chilena.

			¿Recuerda las clases de biología en que nos enseñaban que teníamos solo cinco sentidos? Pues tenemos muchos más que cinco sentidos y no me refiero a ese sexto sentido de la intuición. Somos seres fundamentalmente visuales que se apoyan mucho en la audición y muy poco en el olfato y el tacto, aunque están íntimamente ligados (Rolls, 2019; Olofsson & Freiherr, 2019), olvidando también que existe el sentido de la propiocepción en todas las articulaciones, que nos permite conocer la posición y el grado de elongación de nuestros tendones y músculos (Delhaye et al., 2018). También tenemos sensores de presión (mecanoreceptores) y temperatura (termoreceptores para frío y para calor). ¿Quién no ha experimentado con el sentido del equilibrio que radica en el oído medio, cerebelo y otros sensores más? No debemos olvidar el sentido del dolor, de los cuales hay muchos tipos según el órgano afectado (víscera hueca o sólida). Por último, hay que tener en cuenta el sentido de la fatiga, el del hambre, el del sueño. Este sistema es el llamado de interocepción (Craig, 2002). Cada uno tiene sus sensores, por ejemplo, en el líquido cefalorraquídeo, y se gatillan dadas ciertas condiciones o acumulación de sustancias. Se ha descubierto, por ejemplo, una superfamilia de sensores llamados Receptores de Potencial Transitorio o TRP, que tiene roles fundamentales en las sensaciones fisiológicas contribuyendo en la visión, gusto, olfato, oído, tacto, temperatura y osmosis. Además, tienen funciones dentro de las células permitiendo que sientan su ambiente. Se activan con temperaturas de más de 43 grados Celsius, con los endocannabinoides, el alcanfor, la piperina (pimienta negra), alicina (ajo) y muy interesantemente con la acidosis o PH bajo. Esto finalmente hace que un tejido dañado active su receptor a temperatura ambiente. Estos cambios en el umbral de activación también pueden ser facilitados por alcohol, nicotina y citokinas proinflamatorias (Venkatachalam & Montell, 2007).

			Bien, ahora piense qué puede pasar si por algún motivo todo el sistema de los sentidos empieza a funcionar mal, ya sea que transmita excesivamente, o que no transmita, o que al transmitir lo haga en forma errónea. Eso que está pensando es el Síndrome de Hipersensibilización Central que conocemos como fibromialgia (Yunus, 2015).

			1. ¿Qué es la fibromialgia?

			“Fibros” viene de tejidos fibrosos como tendones y ligamentos, “mios” viene de músculo y “algia” viene de dolor. Para entenderla debemos comenzar con su historia.

			Esta condición no es nueva y desde el siglo XIX ha llevado numerosos nombres como Reumatismo Muscular, Fibrositis Intersticial, Miofascitis o Dolor Miofascial. El médico internista canadiense William Osler incluía el Síndrome de Fatiga Crónica en los manuales de medicina para sus estudiantes (Osler, 1875). En 1850, Froriep reportaba pacientes con reumatismo con puntos duros musculares muy sensibles a la palpación en los cuales probaba el electromagnetismo como cura (Froriep, 1850). En 1904, el neurólogo británico Sir William Gowers, quien padecía dolor lumbar crónico, acuña el término Fibrositis, y describió síndromes de dolor regional que además tenían sensación dolorosa al tacto asociado a un trastorno del sueño y fatiga pero que no tenían signos de inflamación local o sistémica (Gowers, 1904). El reumatólogo canadiense Wallace Graham fue el primer norteamericano en usar el término Fibrositis en 1940, editando el capítulo de Fibrositis en un conocido libro de reumatología.

			Durante gran parte del siglo XX, se consideró una manifestación de “tensión nerviosa” o “reumatismo sicogénico”. Hugh Smythe, de la Universidad de Toronto, continuó editando el capítulo del libro que hacía Graham, luego que falleciera, e inicia una serie de fascinantes estudios con su colega Harvey Moldofsky. Entre 1975 y 1977 introducen el concepto de Síndrome de Fibrositis (Moldofsky et al., 1975). Describieron en los pacientes patrones alterados en la etapa 4 del sueño asociados a puntos dolorosos similares a los que se ven en epicondilitis (codo del tenista), esternocondritis (dolor en parrilla costal) y dolor cervical crónico. Interesantemente, estos dolores se podían reproducir cuando a voluntarios sanos se les alteraba el sueño (Moldofsky, 1989). Posteriormente, Kahler Hench acuña el término de Fibromialgia, argumentando en sus conferencias que no había evidencia de inflamación. Este término fue adoptado por Muhammad Yunus de la Escuela de Medicina de Peoria en Illinois con su trabajo fundacional de 1981, donde caracteriza los signos y síntomas clínicos sugiriendo criterios de diagnóstico. Posteriormente, a mediados de los años ochenta, Don Goldenberg de la Escuela de Medicina de Tufts relaciona el síndrome de Fatiga Crónica, Síndrome Miasténico y la Neurastenia Epidémica como parte de un síndrome de Sensibilización Central. El esfuerzo de todos estos autores culmina en un artículo y una editorial de la revista de la Asociación Americana Médica, sentando los fundamentos del concepto de Fibromialgia en la medicina (Dan Goldenberg y Robert Bennet) formándose un comité del Colegio de Reumatólogos de Estados Unidos (ACR) que definiría los primeros criterios oficiales de FM. La Organización Mundial de la Salud (OMS) validó el concepto recién con la Declaración de Copenhage de 1992. En las últimas décadas se han vuelto a mirar a grandes personajes de la historia a la luz de que podrían haber tenido el síndrome: Clara Schumann, Alfred Nobel, Charles Darwin, Florence Nightingale, Frida Kahlo (Yunus et al., 1981; Wallace, 2005). Mas recientemente, figuras públicas y del espectáculo han reconocido padecer FM. En 2017, Don Goldenberg, analiza el documental que da a conocer la lucha de parte de la cantante pop Lady Gaga para superar esta condición, sus antecedentes familiares y sus secuelas (Goldenberg, 2017). La cantante, quien fue diagnosticada en 2017 y que relaciona su condición con un episodio de violación repetida que sufrió a los 19 años por parte de alguien que trabaja en la industria del espectáculo, en 2020, al lanzar su nuevo álbum Chromatica, reconoce que la motivó el beneficio que ha logrado con sus sonidos y el baile en el manejo de su dolor crónico (Betancourt, 2020; Moran, 2020).

			Un grupo de distinguidos médicos líderes de opinión, entre ellos incluso reumatólogos, han publicado artículos y editoriales argumentando que la FM no es una entidad definida y que es simplemente un síndrome de origen desconocido que, en definitiva, no existe. Ninguno de estos autores ha llevado a cabo estudios epidemiológicos o estudios basados en evidencia para demostrar esta opinión. Por supuesto, podemos compartir el argumento de que se ha llevado en exceso a estigmatizar, medicamentar y a incurrir en gastos sanitarios, previsionales y legales a estos pacientes, pero esto no anula la validez de los síntomas y sus padecimientos (Yunus, 2005).

			El término fibromialgia no es ideal, pero al menos no implica una causa definida y describe su síntoma más frecuente: el dolor. Debido a que en los últimos años hemos adquirido nuevos conocimientos sobre el origen de esta condición, se prefiere ahora utilizar el término Síndromes de Sensibilización Central (Latremoliere & Woolf, 2009). 

			Esta condición causa dolores generalizados y cansancio profundo, principalmente en mujeres desde la adolescencia hasta la tercera edad. A diferencia de la artritis reumatoide, no hay hinchazón de articulaciones (aunque hay sensación de hinchazón en manos, por ejemplo). El dolor se describe en ocasiones como ardor o molestias que van de pies a cabeza llegando a interferir con la vida diaria, porque afecta a músculos y tendones que se usan frecuentemente como los hombros, brazos y cuello (Wolfe et al. 1995).

			Sabemos que las condiciones reumatológicas se asocian a los peores puntajes en escalas de calidad de vida, especialmente en los aspectos de funcionalidad física, limitación de roles por el dolor corporal y que estos son incluso peores que en los desórdenes gastrointestinales, urogenitales, siquiátricos, respiratorios crónicos, condiciones neurológicas y cardiovasculares. Dentro de las condiciones reumatológicas es la artritis reumatoide la que tiene el peor impacto en la calidad de vida a nivel individual, pero la sigue muy de cerca la FM, antes que la osteoporosis con fractura vertebral, artrosis de cadera o esclerosis sistémica (Salaffi et al., 2019). Aun así, los pacientes con artritis reumatoide que padecen FM tienen peor pronóstico sanitario y sociodemográfico (Wolfe & Michaud, 2004).

			La FM es una condición devastadora a nivel individual, y estudios recientes de buena calidad han determinado una asociación con trastornos psiquiátricos en un 65%, siendo los principales la Depresión Mayor (43,6%) y el Trastorno Bipolar (21,1%) (Carta et al., 2018). En Chile, un estudio realizado con 544 mujeres diagnosticadas de FM, a quienes se les realizó una encuesta, muestra que la comorbilidad más frecuente es la depresión. Un 70% de las entrevistadas declaró tener dicho diagnóstico además de la FM; un 11,8% declaró tener un trastorno de personalidad y un 13,3% otro diagnóstico de salud mental (Lizama Lefno y Rojas Contreras, 2019). Esto incide en empeorar la calidad de vida de estos pacientes probablemente por la extrema vulnerabilidad al estrés crónico.

			Como veremos, esta condición también afecta a hombres y a escolares encontrándonos con la sensibilización central en diferentes formas. En niños y niñas, estas pueden ser molestias con las costuras de la ropa, cefalea, dolores nocturnos de extremidades inferiores: los llamados dolores de crecimiento y dolor abdominal recurrente de origen desconocido (Romano, 1991). En personas adultas vemos varias formas de presentación de la FM. En una de ellas, la fatiga es el síntoma predominante, y en otra puede ser el dolor muscular generalizado mientras que en una tercera forma lo son la cefalea, el colon o vejiga irritable. Estas últimas afecciones son parte integral del síndrome de fibromialgia, junto con el trastorno del sueño. Se ha llegado a una clasificación de la FM según estas formas de presentación, con números de 1 al 4, estableciéndose que dentro del continuo del síndrome hay una progresión de una clase a otra (Davis et al, 2018).

			Conocer esta condición ayuda a explicar cómo muchos individuos con dolor crónico no responden a terapias clásicas para dolor periférico como los opioides, los antiinflamatorios, cirugías o infiltraciones con corticoides. Si bien, en general, nos vemos enfrentados a una de las causas más frecuentes de atención médica como es el dolor, no olvidemos que el motivo de consulta puede ser la fatiga o parestesias (hormigueo), cistitis inexplicadas, vértigo, etc. Vemos que el trastorno del sueño de base se asocia a una constelación de otros síntomas. Por ejemplo, un gastroenterólogo se verá enfrentado a un desorden gastrointestinal funcional de causa desconocida como el colon irritable (Petersen et al., 2020), un neurólogo tendrá que lidiar con síndrome de piernas inquietas (Viola-Saltzman et al., 2010) o migraña, mientras que un ginecólogo estudiará dolores menstruales intensos (la dismenorrea) o vulvodinias (dolores genitales). También el urólogo tendrá que investigar la vejiga irritable o cistitis inespecíficas mientras que los dentistas trataran pacientes con bruxismo o síndromes de articulación temporo-mandibular. Incluso, hay manifestaciones laríngeas y disfonías asociadas como analizó Piersala et al. (2020) en la revista JAMA.

			2. ¿Cuántas personas tienen Fibromialgia?

			No son fáciles los estudios de prevalencia que evalúan la presencia de FM en la población general ya que el dolor es un síntoma muy frecuente. Si tomamos como ejemplo el dolor crónico en una región del cuerpo su prevalencia es de entre 20 a 25% mientras que el dolor generalizado (dolor en ambos hemicuerpos, sobre y bajo la cintura incluyendo la columna) lo encontramos en un 5 a 15% de la población (Mansfield et al. 2016). 

			Los estudios recientes revelan que la prevalencia es algo mayor en mujeres, aunque esta diferencia es menor de lo que se pensaba anteriormente. Según un metaanálisis reciente que identificó 65 estudios de buena calidad involucrando a 3.500.756 personas, un 1,78% de la población general está padeciendo la condición de FM mostrando una prevalencia distinta según los distintos subgrupos. Mientras que los pacientes referidos a una clínica reumatológica tenían FM en un 15,2%, los pacientes con diagnóstico de colon irritable la tenían en un 6,3%, los pacientes en hemodiálisis en un 14,8% y los diabéticos no insulino dependientes tenían FM en un 14,8%. La prevalencia general en mujeres es de 3,98%, con diferencias importantes entre los estudios. La prevalencia en hombres fue reportada en 0,01% con siete estudios que presentaron números tan variables como 0 a 4,8% (Heidari et al., 2017). Un consenso al que se ha llegado, analizando 27 estudios (en metaanalisis), es de una prevalencia global en hombres de 2,7%. Si no utilizamos los puntos dolorosos como criterio, la proporción de mujeres a hombres con esta condición es 3:1. Concluyen que la condición sería más prevalente en mujeres, mayores de 50 años, de menor nivel educativo y económico y de lugares rurales (Queiroz, 2013).

			Una explicación a esta diferencia aparente sería que los hombres identifican menos los síntomas y, por lo tanto, tienden a ser menos diagnosticados (Vincent et al., 2013). Esta diferencia de prevalencia de FM en hombres y mujeres parece estar atada al estigma social asociado al diagnóstico (Paulson, Danielson, Söderberg, 2002). Los investigadores han reportado que los hombres con FM experimentan más estrés afectivo que sus contrapartes femeninas por el estigma de tener una “enfermedad femenina” (Miró et al., 2015). Los estudios de Paulson et al. (2002) reportaron que hombres con FM creían que los funcionarios de la salud no tomaban sus síntomas en cuenta y frecuentemente se sentían abandonados por el sistema de salud. Muchas sociedades colocan al hombre en posición de proveedor principal para sus familias, y esto empeora las ya de por sí negativas consecuencias de la FM en su salud mental (Muraleetharan et al., 2018). Estos resultados son elocuentes en cuanto a la relevancia del género a la hora de analizar y afrontar la condición de FM.

			La gran mayoría de los diagnósticos se hacen entre los 20 y 55 años, pero también lo padecen niños, niñas y adultos mayores. En escolares hay estadísticas internacionales de prevalencia: Israel (6,2%) y México (1,3%). La mayoría de los casos se presenta entre los 13 y 15 años e incluso en una clínica reumatológica se reportó que el 60% de pacientes con artritis crónica juvenil en realidad tenían Fibromialgia Juvenil y estaba mal hecho el diagnóstico (Buskila et al., 1993; De Sanctis et al., 2019; Kashikar-Zuck, Graham, Huenefeld, Powers, 2000).

			En Chile hay pocos estudios, y recientemente el médico Norberto Bilbeny ha hecho un buen resumen de la situación del Dolor Crónico, utilizando, entre otros datos, la Encuesta Nacional de Salud del Ministerio de Salud (ENS). La prevalencia del Dolor Crónico en Chile es de 32% en la población general, siendo el más frecuente el osteomuscular con un 65%. Un 30% de los afectados refiere que su tratamiento del dolor es malo. Concluye que hay un alto impacto en la calidad de vida y ausentismo laboral en el grupo de edad con mayor actividad, siendo el lumbago crónico la primera carga de enfermedad en Chile, superando a la cardiopatía hipertensiva y a la depresión. El costo final del Dolor Crónico Osteomuscular para el país es alto y equivale al 0,42% del Producto Geográfico Bruto (Bilbeny, 2019). Es interesante destacar, según datos del Instituto de Salud Pública de Chile, la cantidad de dosis de fármacos comprados en este país para el dolor, entre 2015 y 2016: casi 17 millones de antiinflamatorios y casi 6 millones de compuestos con paracetamol (Emol, 2016). Finalmente, es notable que los pacientes acudan frecuentemente a la medicina no tradicional o naturista porque no encuentran una respuesta satisfactoria en su sistema de salud. 

			3. Algunos antecedentes sobre las causas

			La FM fue inicialmente considerada como una enfermedad muscular por dolor inflamatorio, y cuando se descartó esto último pasó a ser incluida dentro de los reumatismos de partes blandas. Sin embargo, nuestro entendimiento actual la coloca dentro de los desórdenes del sistema nervioso central como una disfunción del sistema del dolor o un Síndrome de Hipersensibilización Central (Yunus, 2015).

			No ahondaré en el análisis sobre las causas porque es un tema en el que se profundizará en capítulos posteriores, sin embargo, para dar un impulso al abordaje interdisciplinario de la FM quiero aportar algunos antecedentes relevantes.

			En los últimos cuarenta años, se han publicado numerosas investigaciones que relacionan la aparición de Dolor Crónico Generalizado (DCG) y la FM con infecciones o con las vacunas (Cassisi et al. 2011). También la FM se ha detectado en pacientes con enfermedades autoinmunes como la Artritis Reumatoide (21,1%), Lupus Eritematoso Sistémico (36,7% a 45%) y en pacientes con artrosis (16,8%) (Wolfe et al., 2011). Hay también un componente importante de agregación familiar de esta condición. Los familiares de primer grado de un individuo con FM tienen un riesgo de ocho veces la población general de desarrollarlo, y de hecho, en general, ya tienen un umbral bajo para el dolor. Estos familiares suelen tener con más frecuencia colon irritable, bruxismo y cefalea crónica (Arnold et al., 2004). Un área que ha avanzado mucho en la última década y nos ha dado luces sobre el origen de esta condición es la neurociencia. Hemos aprendido sobre neurotransmisores y neuroplasticidad, y cómo nuestro cerebro tiene un crecimiento explosivo en el primer año de edad. Después de ese crecimiento tiene lugar un proceso de conexión de todas esas neuronas, formando verdaderos caminos neuronales y podando las conexiones poco usadas, todo según nuestras experiencias acumuladas. Este proceso es el llamado neuroplasticidad y podría ser todo un capítulo aparte de este libro. Esta habilidad de reorganización funcional y estructural está presente toda nuestra vida con consecuencias conductuales beneficiosas o mal adaptativas. Tienen, por supuesto, una base genética distinta en cada individuo, pero claramente son guiadas para bien o para mal posteriormente por nuestras experiencias (Jäncke, 2009; May, 2011).

			Es en el periodo de la niñez donde toman importancia las Experiencias Adversas de la Infancia (EAI o ACE en inglés). Cuando suceden sin el apoyo y contención emocional por parte de un adulto afecta el desarrollo cerebral en forma permanente y repercute en el sistema inmune (cáncer), cardiovascular (infartos cardiacos y cerebrovasculares) y metabólico (diabetes, osteoporosis). Esto se manifiesta de cuatro maneras: conductuales (abusos de sustancias, trastornos alimentarios, conductas suicidas y sexuales de riesgo, tabaquismo y trastornos del sueño), sociales (la pandemia del abuso infantil con consecuencia de personalidades evitativas o intrusivas, la revictimización), cognitiva (creencias y actitudes, la percepción de la salud propia) y emocionales (depresión y estrés post-traumático).

			Tabla 1 Consecuencias de las Experiencias Adversas de la Infancia
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			Fuente: elaboración propia.

			Las diez principales experiencias adversas se pueden dividir en personales y familiares. Las cinco EAI personales son: abuso físico, verbal, sexual, abandono físico y abandono emocional; las cinco EAI familiares son: abuso de sustancias de uno de los padres, violencia intrafamiliar contra la madre, familiar en la cárcel, familiar con enfermedad mental, falta de un progenitor por divorcio, muerte o abandono. Mientras más de estas experiencias se acumulen (al menos cuatro, con la menos influyente siendo la separación matrimonial), más es la probabilidad de consecuencias permanentes para la salud incluyendo también asma, enfisema, riesgo de alcoholismo, abuso de drogas, depresión o intento de suicidio (Kendall-Tackett, 2002; Dong et al., 2004; Hughes et al., 2017). El estudio en salud finlandés (HeSSup) con más de 64 mil pacientes ha mostrado una asociación significativa de las EAI con el desarrollo de la FM, como también una relación con el bullying escolar intenso sobre todo en mujeres (Varinen et al., 2019; Varinen et al., 2017). Confirmamos también la relación entre EAI y la aparición posterior de FM en un estudio de Israel en que compararon pacientes con FM y pacientes con artritis reumatoide no siendo significativo en estos últimos (Hellou et al., 2017). 

			Tabla 2 Las Experiencias Adversas de la Infancia
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			Fuente: elaboración propia.

			Chile tiene mucho que avanzar en la prevención de estas situaciones y no hay consciencia de sus consecuencias a largo plazo. La Corporación por los Derechos Sexuales y Reproductivos (Miles), con datos obtenidos de la Fiscalía por Ley de Transparencia, dio a conocer que más de doce mil niños, niñas y adolescentes chilenos sufrieron delitos sexuales entre 2012 y 2016. En 2016, hubo 4883 delitos de violación en Chile de los cuales 2470 fueron en menores de 14 años (Dodds, 2018).

			El abuso sexual como EAI es más frecuente en pacientes con FM jóvenes (promedio de edad 23,4 años) quienes tienen una tendencia significativamente mayor a desarrollar enfermedades psiquiátricas como el trastorno bipolar, crisis de pánico y ansiedad. También tienden a utilizar más los recursos del sistema de salud como fármacos y psicoterapia. En este estudio no se controló por sexo, la mayoría de las personas analizadas eran mujeres blancas (Nelson et al., 2017). Un reciente estudio epidemiológico en Taiwan, que incluyo 95.150 pacientes con FM, encontró un leve a moderado riesgo de suicidio cuando se sumaban estas comorbilidades, por lo que se recomienda que a estos pacientes jóvenes se les haga una evaluación psiquiátrica y una encuesta estructurada para prevenir suicidio (Lan et al., 2016). El estrés social presente modula el dolor también y su efecto se exploró en mujeres sanas, con artritis reumatoide y con FM mediante un juego de realidad virtual llamado Cyberball. En las pacientes con FM que fueron incluidas positivamente al juego hubo mayor sensibilidad al dolor que las que se les aisló socialmente durante el juego (Canaipa et al., 2017).

			Uno de los grandes desafíos en FM es intentar explicar por qué esta parece ser más frecuente en mujeres, dependiendo del contexto en que se estudia, los criterios de clasificación empleados (1990 o 2016) y los subgrupos estudiados (clínicas de especialidad o atención primaria), y esta explicación no será posible si no se considera el componente sociocultural. La incorporación de la relación entre la EAI y la FM es una contribución desde lo biológico a los análisis de género. En general, cuando hablamos de las causas de la FM es ineludible analizar las cuestiones sociales que están involucradas, sobre todo el género como determinante social de la salud. Por ejemplo, los estudios que confirman la relación de la violencia sexual como EAI con la ocurrencia de FM no controlan por sexo y quienes responden las encuestas son principalmente mujeres (Olivieri et al., 2012; Borsini et al., 2014). Por otro lado, estudios que demuestran que las mujeres sobrevivientes de violencia intrafamiliar tienen el doble de posibilidades de desarrollar FM se enfocan también en las víctimas mujeres (Chandan et al., 2019). No sabemos por qué ocurre esta tendencia a estudiar población femenina en investigaciones sobre FM, pero es clara la pertinencia de un enfoque de género en la comprensión de esta condición, que implica como elemento base una adecuada distribución según sexo. Lo anterior puede llevar a mejores estudios que finalmente signifiquen una mejor calidad de atención con mejores resultados en estas personas.

			¿Cómo podemos explicar que experiencias tan tempranas en nuestra vida puedan ser tan perjudiciales posteriormente? Se abordará la respuesta a esta pregunta en algunos capítulos más adelante. 

			Sabemos que uno de los trastornos principales en la FM es el del sueño con alteración de los ciclos circadianos y de las vías inhibidoras del dolor (Choy, 2015). La duración total y de onda lenta de su sueño son menores, la latencia para sueño persistente es mayor y los despertares son más frecuentes y cortos en comparación a controles sanos (Roth et al., 2016). Además, el sueño no restaurador de mujeres pre-menopáusicas con FM afecta significativamente su función sexual (Amasyali et al., 2016). La activación del sistema del estrés y el de la inflamación son una causa importante del trastorno del sueño en esta y otras condiciones por lo que se debe aproximar este trastorno con una mirada trans diagnóstica lo cual tiene grandes implicancias también en el tratamiento (Palagini et al., 2016).
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