

  

	 [image: Imagen de portada]

  




		

			 


			Confesiones de 
la fibromialgia


			Diálogo con una enfermedad


		




		

			Dr. Carlos Uboldi


			Confesiones de 
la fibromialgia


			Diálogo con una enfermedad


			 


			Planeta


		




		

			 


			© 2021, Dr. Carlos Uboldi


			Derechos exclusivos de edición 


			reservados para todos los países del mundo:


			© 2021, Editorial Planeta S.A.


			Cuareim 1647, Montevideo - Uruguay


			ISBN 978-9915-657-62-2


			Primera edición en formato digital: junio de 2021


			Versión: 1.0


			Digitalización: Proyecto 451


			 


			De acuerdo con el artículo 15 de la Ley Nº 17.616: “El que edite, venda, reproduzca o hiciere reproducir por cualquier medio o instrumento –total o parcialmente–; distribuya; almacene con miras a la distribución al público, o ponga a disposición del mismo en cualquier forma o medio, con ánimo de lucro o de causar un perjuicio injustificado, una obra inédita o publicada, una interpretación, un fonograma o emisión, sin la autorización escrita de sus respectivos titulares o causahabientes a cualquier título, o se la atribuyere para sí o a persona distinta del respectivo titular, contraviniendo en cualquier forma lo dispuesto en la presente ley, será castigado con pena de tres meses de prisión a tres años de penitenciaría”, por lo que el editor se reserva el derecho de denunciar ante la justicia Penal competente toda forma de reproducción ilícita.


		




		

			Dedicatoria


			A mi esposa, Graciela.


			A mis cuatro hijas: Adriana, Cintia, Valeria y Luciana.


			A mis tres nietos: Matilde, Josefina y Mateo.


			A todas las pacientes de fibromialgia, que me han enseñado mucho.


			A todos mis pacientes sin fibromialgia.


			A todas las mujeres; gracias a ellas estamos en este hermoso planeta.


		




		

			Prólogo


			Yo soy la señora Fibro Mialgia. Ni más, ni menos. 


			Tengo nombre de mujer. Soy una señora, porque me considero distinguida y respetable. Ya sé que casi nadie me entiende, me desprecian y me discriminan, allá ellos, no es problema mío.


			Tal vez me ignoran porque el 95 % de los que yo afecto son mujeres. 


			Muchos médicos aún dicen que no existo. Y si no existo, entonces, ¿quién soy yo? 


			Porque yo sé que existo y sé quién soy. Y si no, pregúntenle a la enorme cantidad de pacientes, millones, que existen en todo el mundo.


			Nadie está inmune a mi presencia.


			Claro, nadie me ve, por eso dicen que no existo. 


			¿Dónde vivo entonces? En cada uno de los millones de mujeres y hombres que me padecen.


			¿Por qué no me ven? Porque soy energía cuántica, pero sí, los/las pacientes sí que saben que existo y muchas me maldicen, hasta que me entienden y aprenden a deshacerse de mí. Llegué a cada paciente, sin avisar, y me instalé sin pedir ningún permiso. Sé que hago doler y sufrir y formo parte de la vida de los pacientes, además de colmarlos de cansancio y múltiples síntomas.


			Por todas las molestias que causo no es nada fácil vivir conmigo. Casi todas me ven como una enemiga, pero quiero que sepan algo: he aprendido a lo largo de todo este tiempo que ustedes son personas fuertes, que no se dejan vencer…


			Las he visto llorar, gritar, maldecir, quejarse, pero también las he visto levantarse, luchar, reír y disfrutar cuando me aparto un poco.


			No quiero estar con ustedes toda la vida, no se enojen, quiero ser una amiga, pero acéptenme, y les aseguro que las ayudaré a que me vaya totalmente. Traigo un mensaje de paz, quiero que me acepten, he venido a enseñarles a cambiar, a desaprender lo anterior y reaprender lo nuevo, a tener otra actitud frente a la vida, un estilo de vida saludable, a ser maravillosas mujeres y no creer que son la “Mujer Maravilla”.


			¿Por qué yo escribo este prólogo?


			Porque quiero que este libro tenga gran fuerza, porque tengo muchos mensajes para dar, para que me conozcan realmente y derribar el mito de que “no existo”.


			Exijo el respeto que me merezco, como cualquier otra enfermedad.


			¿A qué se deben los síntomas que provoco? ¿A qué enfermedad corresponden?


			Me he comunicado con el Dr. Carlos Uboldi para que me entreviste y me pregunte todo lo que le parece que el público quiera saber sobre mí. Es la primera vez que hago esto. Y creo que ninguna enfermedad ha hecho algo similar. 


			He recurrido al Dr. Carlos Uboldi porque sé que ha trabajado muy duro en conocerme desde hace más de quince años y me ha tenido acorralada muchas veces, y en otras me ha vencido. Ha hecho un buen trabajo clínico, integrando un equipo interdisciplinario en una institución médica, por más de seis años y luego en la actividad privada. Sabe diagnosticarme y tiene una propuesta terapéutica integral y holística muy interesante, que cuando los pacientes la adoptan y cumplen, me destruyen. Hay pacientes curadas, sí, curadas, bien lo sé yo.


		




		

			Introducción


			Hasta que el inconsciente no se haga consciente,


			seguirá dirigiendo tu vida, y tú lo llamarás destino.


			Carl Jung


			Escribir un libro sobre un diálogo con la señora Fibro Mialgia no solo es un gran desafío para mí, sino también es un gran honor, ya que dará mucha luz a todas las tinieblas que existen sobre esta enfermedad.


			¿Será porque tiene nombre de mujer que es discriminada al igual que la mayoría de las pacientes?


			Tal vez o sin tal vez, aún vivimos en una sociedad machista, patriarcal, en donde injustamente la mujer ocupa un lugar secundario. Hay muchos indicadores que respaldan esta aseveración. Esto no debería ser así. 


			Este es el tercer libro que escribo sobre fibromialgia, luego de Dolor de mujer y Lágrimas de mujer. No es nada fácil editar en Uruguay, y menos sobre fibromialgia, en donde no se conoce mucho sobre esta enfermedad, por lo que no despierta mucho interes. Es más fácil escribir sobre cualquier tema banal, superfluo, intrascendente, pero “vendible”. Vivimos en un mundo mercantilizado, donde todo se hace por dinero. Si no hay lucro, no interesa, aunque sea importante.


			Al no recibir una respuesta favorable de parte de la industria editorial, hice una edición de autor de Dolor de mujer. Afortunadamente el público me dio la razón y el libro lleva agotadas cuatro ediciones en Uruguay. Es que casi no hay bibliografía sobre el tema, tanto en Uruguay como en el mundo. 


			Este libro está dirigido a las y los pacientes con fibromialgia, quienes:


			• 	están subdiagnosticadas (y por lo tanto mal diagnosticadas)


			• 	se ven sometidas a múltiples estudios, ingesta de medicamentos inútiles, etc.


			• 	están condenadas a tratamientos incorrectos


			• 	son incomprendidas por médicos, familiares, entre otros, que las califican de “psiquiátricas” o “histéricas”, o simplemente les dicen “no tenés nada”, “dejate de jorobar”, etc.


			• 	son discriminadas por la sociedad: por su enfermedad y, además, por ser mujeres


			• 	se transforman en víctimas de un peregrinaje inútil, generalmente durante años, muchos años;


			• 	están sometidas desde niñas a exceso de responsabilidades, abusos, maltrato o abandono, etc.


			La realidad es que son personas que sufren. Su dolor es real y merecen un trato digno y correcto, como cualquier ser humano que padezca cualquier enfermedad.


			Antes del año 2002, en el consultorio, yo también sentía una gran frustración por no poder apoyar ni ayudar a resolver el problema de las personas que venían a buscar ayuda. Cuando alguien viene a la consulta, es por algo. Viene en búsqueda de una solución o un remedio para su mal, ya sea un dolor, fatiga, alteraciones del sueño, etc. 


			El médico, el buen médico, debe escuchar con atención e interrogar inteligentemente para llegar al verdadero motivo de consulta y a la causa del sufrimiento.


			Atendemos a seres humanos que tienen un dese- quilibrio en su estado de salud, que debemos corregir. Lamentablemente, son muchos los médicos que tratan solamente síntomas; muy pocos, enfermedades; menos aún, enfermos, y todavía muchos menos quienes realizan acciones de prevención y promoción.


			Ya lo dijo Hipócrates cuatrocientos años antes de Cristo: “Es mucho más importante saber qué tipo de paciente tiene la enfermedad, que la enfermedad que tiene el paciente”. Esto apunta a que cada persona transita la enfermedad de forma distinta, y como todas las personas son diferentes debemos conocer a cada una en particular. Solo de esta manera conoceremos quién es, cómo es, qué hace, quiénes fueron sus padres, dónde vive, con quién convive, dónde trabaja, qué cosas le preocupan, qué tipo de vida hace, etc.; de allí, va a surgir por qué contrajo los desarreglos que tiene actualmente y así podremos ayudarla. Hipócrates llegó a esas conclusiones con solamente unas pocas herramientas: su inteligencia, su capacidad de observación y su experiencia.


			No deberíamos tratar a todos los diabéticos o asmáticos por igual: cada uno tiene sus diferencias, que debemos encontrar y abordar.


			Hoy disponemos de muchos medicamentos y de mucha tecnología, pero nos preguntamos: ¿se ofrece mejor asistencia médica? ¿Somos acaso más eficientes? ¿Mejoramos realmente la calidad de vida de nuestros pacientes?


			Las enfermedades crónicas van en aumento: diabetes, hipertensión arterial, etc. Cada vez conocemos más sobre ellas y existen nuevos medicamentos, pero, a pesar de ello, ¿acaso hay menos diabéticos e hipertensos? No; entonces, la falla está en otro lugar.


			Los médicos y el sistema asistencial están equivocando los procedimientos para llegar al paciente, no se utilizan estrategias que motiven a esos padecientes, y como dijimos antes, se tratan síntomas y enfermedades, no enfermos. Aquí es donde hay que hacer los verdaderos cambios, la revolución asistencial.


			El sistema asistencial actual está obsoleto: colabora enormemente en que se trate el síntoma y se vean “muchos enfermos” en poco tiempo. Da igual: se paga por “enfermo” y no se paga por eficiencia, por conocer a las personas, por dedicar más tiempo a los pacientes. Hay que ver de cuatro a seis pacientes por hora, no importa en qué forma. Esto hace que los pacientes se vuelvan crónicos, que es la mejor forma de gastar más en medicamentos y estudios paraclínicos, muchas veces innecesarios, que encarecen el sistema asistencial y no brindan más calidad. Se sustituye la palabra por los estudios paraclínicos con tal de sacarse al paciente de encima y que se vaya contento porque lo están estudiando bien, pero muchas veces se olvida entrevistarlos. Cada vez se examina menos a los pacientes, los médicos permanecen sentados en su silla, como si siempre estuvieran cansados, y luego de breves preguntas, se indica la pastilla salvadora.


			No estoy en contra de la informática, pero al haber digitalizado la historia clínica, el médico actual mira la pantalla y no al paciente. 


			El sistema asistencial actual es una “fábrica” de enfermos, ya que se los rotula y se estimula su consulta, sin resolver su situación de fondo, y no se promueve ni se promociona la salud. Es así que se ha deteriorado la relación médico-paciente, han aumentado los reclamos por mala praxis y se ha llegado a la agresión física a los médicos. Esto ocurre porque los médicos son cómplices o esclavos de un sistema perverso, buscan aumentar sus remuneraciones y no hablan de esta situación.


			El médico y el paciente son rehenes de un sistema asistencial obsoleto y caduco. Debemos perder el orgullo que nos invade: los pacientes nos enseñan, aprendemos de ellos, y si los escucháramos y habláramos más con ellos, aprenderíamos más. La patente de médico no implica saberlo todo, todos somos maestros y discípulos.


			Los pacientes que salen del consultorio insatisfechos con un médico, por el mal trato, o el apuro, o un diagnóstico incierto o no convincente, van a ir a otro médico que los escuche, los examine y les explique lo que tienen.


			Los médicos, como los enfermeros o cualquier funcionario de la salud, deben respetar y ser respetados, trabajar en mejores condiciones y recibir remuneraciones acordes a las responsabilidades que tienen. El objetivo final, a quien nos debemos, es el paciente: sin pacientes no tendríamos trabajo.


			Ahora con la pandemia de covid-19 se jerarquizó a los funcionarios de la salud en general, incluso con el precio de enfermarse y el riesgo de morir. Este virus ha demostrado que es más importante un médico o enfermero que un jugador de fútbol, y que un hospital lo es mucho más que un estadio.


			No podemos perder de vista que el ser humano es un ser biológico, psicológico, social, ecológico, espiritual y cultural. Por lo tanto, para hacer un diagnóstico y luego un tratamiento debemos tener este enfoque integral.


			Se ha pretendido cambiar el sistema de salud por un modelo integrado —que no está mal—, pero no se integran servicios para poder ahorrar, ya que hay muchos servicios superpuestos y —esto es primordial— tampoco se ha cambiado el modelo asistencial, que es obsoleto, cartesiano, lineal, simplista, individualista, mecanicista, orientado al síntoma y no a la causa y a la persona.


			Además, todas las enfermedades crónicas —asma, diabetes, hipertensión arterial, etc.—, que lamentablemente van en aumento, requieren ser abordadas por un equipo interdisciplinario, lo que tampoco existe, salvo excepciones.


			Estoy de acuerdo con la equidad, todos tenemos derecho a la misma asistencia, pero aquí tenemos instituciones públicas y privadas de primera, segunda y tercera categoría. Lo correcto sería que todos tuviéramos derecho a la misma asistencia médica, pero a una asistencia integral, holística, con equipos interdisciplinarios en las enfermedades crónicas; que el médico tuviera tiempo suficiente para dedicar a su paciente, que se racionalicen los recursos abultados que actualmente se gastan y que todas las instituciones de asistencia médica, tanto públicas como privadas, sean de primera categoría. ¿Es mucho pedir?


			El profesor Vladimiro Batista, uno de mis mayores referentes en la profesión, además de un padre científico y amigo —lamentablemente ya no está entre nosotros físicamente, pero sí en nuestro corazón y en nuestro recuerdo—, decía que un buen médico debe poseer tres elementos: algo de científico, algo de sacerdote y algo de chamán. Si bien no le daba mucha importancia a la psicología, ponía el foco en tener conocimientos, pero también proponía conocer las vivencias, los problemas que acucian al paciente, y utilizar recursos personales —no solamente medicamentos— para ayudarlo a encontrar una solución.


			Debemos utilizar la intuición, la percepción, el acercamiento, el consejo franco y sincero, que fomenta la confianza que debe tener el paciente por su médico.


			Todo esto hace a una buena relación médico-paciente, incentiva el respeto mutuo.


			Está demostrado que cuando hay una buena relación médico-paciente y ocurren errores médicos, estos son “perdonados”, porque la medicina es un arte que es falible y el médico, como todo ser humano, es imperfecto.


			El médico debe evolucionar en su conocimiento, pero debe ser crítico de las nuevas corrientes, que no por ser nuevas son mejores. “El médico debe estar en un constante modificarse, y que aquel médico o aquella medicina, o aquella idea o conducta en la Medicina que se queda detenida en el tiempo sin evolucionar, deja de ser medicina”, dijo el profesor Dr. Fernando Herrera Ramos. Fue el padre de la reumatología uruguaya, a quien tuve el enorme placer de conocer.


			La medicina es una profesión hermosa y maravillosa, en el que nuestra labor es transformar esa materia prima perfecta, que es el ser humano —en este caso enfermo—, en un ser sano o saludable. Para ello debemos utilizar todas las herramientas, instrumentos, conocimientos, inteligencia, psicología, sentido común y demás, disponibles a nuestro alcance.


			No es lo mismo un uruguayo que un chino o un australiano: la capacidad de respuesta, el ambiente donde se desarrolla su existencia, son diferentes. ¿Y dónde está la experiencia? ¿Dónde está el poder de la palabra? ¿Dónde está el poder que tiene cada médico, como ser humano diferente, en proporcionar esta medicina a esta persona? ¿Acaso se obtendrá la misma respuesta? Yo creo que no. El ser humano-paciente no es una máquina que siempre puede responder igual, y el médico tampoco.


			Este libro es, pues, el producto de más de cuarenta años de experiencia clínica, luego de haber entrevistado y examinado a más de mil doscientas personas portadoras de fibromialgia (FM). ¿Tengo trayectoria académica o docente? No, pero creo que eso no da la patente de sabelotodo. ¿Tengo formación en medicina integral? Sí, tengo la maestría en Psiconeuroinmunoendocrinología. He trabajado con una historia clínica muy completa e integral y he participado en un equipo interdisciplinario en el abordaje de la FM en una institución de asistencia médica desde 2004 hasta 2010. He sido docente en la Facultad de Psicología en el curso de Psicología Integrativa en la Universidad Católica, dando clases de FM a los alumnos, preferentemente psicólogos y médicos, sobre todo psiquiatras. He sido docente en la Facultad de Medicina del Claeh en Punta del Este en los cursos de PNIE, dando clases de FM a estudiantes de medicina. Hemos presentado la tesis para aprobar el posgrado de PNIE junto a una psicóloga y he presentado este trabajo bajo la forma de póster en el Congreso Uruguayo de Reumatología en el LATU en 2009. Tengo experiencia en grupos de ayuda mutua para pacientes con artritis reumatoidea desde 1993 hasta 2010 en Pando y en grupos para pacientes de FM de 2004 hasta 2010 en Pando y desde 2015 hasta la fecha en Atlántida.


			Todos somos maestros y discípulos. El mayor maestro en medicina es el paciente, por algo cuando nos enseñan medicina, tenemos que aprender con pacientes.


			No tengo un laboratorio disponible para investigar la FM, pero lo hago desde la primera línea, en la trinchera del consultorio, hablando con el paciente, mirándolo a los ojos, escuchándolo, examinándolo, tratando de entender por qué le pasa lo que le pasa. Tampoco trabajo para realizar estudios científicos y luego presentarlos en los congresos. Trabajo para entender por qué la FM es así, y por qué María o Pedro se enfermaron.


			Esta es como una obra de ficción, dialogar con una enfermedad que es invisible. Ya escribí un texto muy completo, luego una novela y este pretende, a través de la entrevista con una enfermedad, dar a conocer todo lo que hay que saber sobre la fibromialgia. El personaje es de ficción, pero todo el contenido es totalmente cierto, de acuerdo a los conocimientos actuales de las neurociencias, de la PNIE, de otras disciplinas y de mi experiencia clínica de más de quince años con la FM.


			Hemos aprendido mucho de los/las pacientes en todos estos años. Y este libro pretende ser un homenaje a ellos que han cargado con esta enfermedad por años. Se lo dedico a los que han sufrido, a los que se han curado y sobre todo a aquellos que todavía ignoran esta enfermedad, y deben aprenderla para poder salir de ella. El libro busca tener un lenguaje accesible para que sea entendido por todo el público lector. 


			No solo trata de una enfermedad, la fibromialgia, sino que además aporta otros conocimientos que le pueden ser útiles a cualquier lector sano o padeciente de otra enfermedad.


			Agradezco enormemente a la señora Fibro Mialgia por haber confiado en mí para que esta obra fuera posible, y así colmar todas sus expectativas.


			“Si luchas por lo que crees, aunque fracases, habrás vencido.” Mao Tse Tung


			Dr. Carlos Uboldi


		




		

			Capítulo 1


			Tú eres tu mejor terapeuta.


			Tu único médico está dentro de ti.


			La curación duradera viene de tu interior.


			Andreas Moritz


			Luego de realizar mi caminata diaria por la hermosa rambla de Atlántida, en un bello día otoñal, llegué a mi casa, me duché y me dispuse a revisar mi correo electrónico, como todas las mañanas.


			Atlántida, para los que no la conocen, es un hermoso balneario de Canelones, a cuarenta y cinco kilómetros de Montevideo, la capital de Uruguay. Es el lugar donde elegí vivir, desde hace quince años, frente al mar.


			Fue grande mi asombro cuando vi que recibí un mail con el nombre “Señora Fibro Mialgia”.


			Ansioso, lo abro para saber de qué se trata, sabiendo de antemano que no debería ser una broma. Me escriben muchos pacientes por consultas, pero no sé por qué descarté que fuera una broma. Tal vez, porque siempre quise comunicarme con ella, conocerla, saber más sobre su existencia, y mi deseo sería tan fuerte que la atraje.


			El contenido del correo decía textualmente: “Estimado Dr. Carlos Uboldi: me es grato comunicarme con usted para que me entreviste y dar a conocer todas las verdades que se deben saber sobre mí. Si realmente está interesado, espero su respuesta, muy atentamente, Sra. Fibro Mialgia”.


			No salí de mi asombro, estaba como perro con dos colas, nunca esperaba recibir un mail de estas características. Lo tuve que leer varias veces, no daba crédito a ese texto.


			Era una oportunidad que no debía dejar pasar, poder dialogar con una de mis pasiones que es la fibromialgia.


			Luego de pensarlo, resolví contestarle inmediatamente; si era una broma de mal gusto, ya me daría cuenta.


			Mi contestación fue la siguiente: “Estimada Señora Fibro Mialgia: he recibido con agrado su mail y estoy sumamente agradecido de poder realizarle una entrevista. Si lo cree oportuno, puede venir a mi casa mañana a las 16 horas. Con mi mayor agrado, Dr. Carlos Uboldi”.


			Su respuesta no se dejó esperar: “Con mucho gusto estaré allí mañana a la hora convenida, y me parece oportuno concurrir a su casa, será un placer. Muy atentamente, Sra. Fibro Mialgia”.


		




		

			Capítulo 2


			La verdadera ignorancia no es la ausencia de conocimientos,


			 sino el hecho de negarse a adquirirlos.


			Karl Popper


			Llegó el día esperado, hoy a las 16 horas vendrá a mi casa la Sra. Fibro Mialgia.


			Estaba un poco ansioso por ese primer encuentro, cómo vendría, cómo se presentaría, ya que no es visible, etc. Deseaba que llegara ese momento tan trascendente.


			Hice mi rutina de ir a clase de pilates, caminar. Luego revisé el correo por si había alguno de la “Sra.”, y no lo había.


			A las 15 y 30 horas preparé mi mate y me dispuse a esperar.


			A la hora 16 en punto suena el timbre del portero eléctrico y acudí a su encuentro, no sabiendo con qué me iba a encontrar. Muy astutamente la Sra. se había puesto una careta de Frida Kahlo para que la viera y pudiera reconocerla. Ella sabe de mi admiración por la pintora mexicana, y la conoció muy bien pues tuvo fibromialgia. Además, traía puesta una toga larga blanca y unas sandalias de color verde.


			Dr.: Buenas tardes, Sra. Fibro Mialgia, mucho gusto. 


			Sra.: Igualmente, buenas tardes, Dr. Carlos Uboldi.


			Dr.: Pase, es muy bien recibida en esta casa, es un enorme placer para mí.


			Sra.: Me alegro mucho, porque son bastantes los que no quieren saber nada de mí.


			Dr.: Pasemos a mi escritorio, para comenzar nuestro trabajo y tener privacidad.


			Sra.: No tengo inconvenientes, donde usted disponga, doctor.


			Luego de estar ubicados, la invité con un mate (aún no había llegado el covid-19).


			Sra.: No tomo ni como nada, me alimento de otras energías, muchas gracias. Conozco el mate, la bombilla y la yerba, sé que tiene muchas bondades, y, además, muchas de mis “víctimas” toman. Es una gran compañía, muchas se alivian, pero otras se ponen ansiosas.


			Dr.: Yo le agradezco enormemente que exista realmente este encuentro. Es para mí un enorme placer y orgullo poder dialogar con usted. Realmente nunca pensé que esto pudiera ocurrir.


			Sra.: No me agradezca nada, soy yo que le debo agradecer, que tomara en serio este evento y así poder difundir mi existencia, y dar a conocer toda la verdad sobre mí. Quiero que grabe todos los diálogos y luego publique un libro.


			Dr.: Sí, con mucho gusto lo haré. ¿Cuál sería el objetivo que persigue?


			Sra.: Quiero aclarar muchas cosas. Primero, que realmente existo. Luego quiero que a través de esto se tome conciencia de mi conocimiento, no solo de que existo, sino por qué existo. 


			Dr.: Se puede saber… ¿por qué existe?


			Sra.: Sí, claro que sí, para eso estoy aquí. Yo sé que las personas a las que afecto sufren mucho, tienen dolores, pasan muy mal, pero, como toda enfermedad, quiero dar el mensaje de que por algo venimos, por algo existimos. Realmente venimos a dar un mensaje de paz interior, que a través de nosotras las personas se tienen que dar cuenta de que les estamos avisando que están transitando un camino muy equivocado, y por eso aparecemos. Nosotras, y hablo en nombre de todas, venimos a ayudarlas a tomar el camino correcto, el camino de la sanación. Queremos que sean personas sanas y felices.


			En el Universo tenemos todo para ser felices, pero unos se enferman y otros no. Los que se enferman tienen que saber que como así se enfermaron, se pueden curar, si logran aprender por qué se enfermaron y si hacen esto, lograrán curarse. En este Universo está todo lo necesario para enfermarse, pero también para curarse. Nuestro objetivo es que cada vez haya menos enfermos, y más sanos y felices. 


			Dr.: ¿Es eso así realmente? Es maravilloso.


			Sra.: Sí, es así realmente. Pregunto, acaso antes de enfermarse, ¿eran felices en plenitud? Creo que no, las enfermedades aparecemos generalmente en la niñez, o antes, ya hablaremos de eso. No queremos que nos maldigan, ni que somos una plaga, ni un designio del demonio. 


			Dr.: Pero ¿por qué me eligió a mí y no a otros colegas respetables, que también hacen bien las cosas con usted? 


			Sra.: Porque he visto en usted un trabajo muy serio, desde hace muchos años, con una respetable escucha a los padecientes, un buen examen físico, trabaja con historias clínicas completas, explica y proporciona un tratamiento integral, que muchas veces me destruye. Veo que está muy cerca de derrotarme por completo. Y quiero ayudarlo a que su propuesta se conozca más para poder aliviar a más personas.


			Dr.: ¿No le interesa que la derroten?


			Sra.: De ninguna manera, vengo a dar un mensaje positivo y cuando me apodero del cuerpo y mente de las personas, es para que aprendan a enfrentarme, no a hacerse las víctimas, quejarse y sentarse a que pase el tiempo, sin hacer nada. A lo sumo, toman pastillas y más pastillas indicadas por los médicos, a veces, automedicadas. Que no producen ningún alivio, sí muchos efectos secundarios. A los únicos que benefician es a las empresas farmacéuticas.


			Dr.: Es muy interesante eso que dice. ¿Cómo define a una enfermedad como usted?


			Sra.: Cualquier enfermedad es la expresión en el cuerpo físico, a través de los síntomas, de que hay un desequilibrio, una disarmonía entre la mente y el cuerpo. 


			Son las emociones subconscientes que se expresan en el cuerpo a través de los síntomas. O sea, que la mente frente a determinado evento traumático psicológico lo deja grabado y lo expresa en cualquier momento, en el cuerpo, mediante determinados síntomas.


			Esta es una definición muy interesante, pero ¿eso se enseña en la Facultad de Medicina? Estoy segura de que no es así. Por eso sus colegas no me entienden y no saben qué hacer conmigo. Deben tomar una buena dosis de humildad, dejar su omnipotencia y aprender cosas nuevas que muchos autores expresan y estoy de acuerdo.


			Dr.: Yo entiendo eso, porque además de leer muchos autores modernos, he hecho un posgrado de Psiconeuroinmunoendocrinología (PNIE) en la Universidad Católica de Montevideo.


			Sra.: Ya lo sé, y eso le ha permitido acercarse mucho más a mí, y se lo agradezco. Sé también que ha dado clases sobre mí en la Universidad Católica y en la Facultad de Medicina del Claeh, de Punta del Este. 


			Dr.: Es realmente cierto y lamentable. Ni siquiera la PNIE es considerada en la Facultad de Medicina. En el Claeh se desmanteló el programa sobre PNIE, llevado adelante por una excelente psiquiatra y amiga, que era magnífico, pero no le daban el número suficiente de horas. Ahora lo recomenzaron, pero no sé cómo funciona. ¿Usted se considera una enfermedad o un síndrome?


			Sra.: Yo soy una ENFERMEDAD, sí, con mayúsculas. Han pretendido denigrarme y decir que soy un síndrome. Tengo nombre propio, características particulares y hasta fui reconocida por el CIE 10 (Clasificación Internacional de Enfermedades), realizada por la Organización Mundial de la Salud. Allí tengo un código, el MG30.01 Dolor crónico generalizado, en donde estoy incluida. 


			Dr.: Un síndrome es un conjunto de síntomas y signos, pero no es una enfermedad.


			Sra.: Me alegro muchísimo, estoy de acuerdo.


			Dr.: En mayo de 2019, la OMS hizo el nuevo CIE 11, que entrará en vigencia el 1/1/2022, siendo la FM un dolor crónico generalizado (MG.30.01). La descripción del dolor crónico generalizado (DCG) es la siguiente: “Es un dolor difuso en al menos 4 de las 5 regiones del cuerpo y se asocia con angustia emocional significativa (ansiedad, ira/frustración o estado de ánimo deprimido) o discapacidad funcional (interferencia en las actividades de la vida diaria y participación reducida en los roles sociales). El DCG es multifactorial: los factores biológicos, psicológicos y sociales contribuyen al síndrome del dolor. El diagnóstico es apropiado cuando el dolor no es directamente atribuible a un proceso nociceptivo en estas regiones y hay características consistentes con el dolor nociplástico y los contribuyentes psicológicos y sociales identificados”.


			Esta nueva clasificación creo que es un gran paso. La FM ya no es un reumatismo de partes blandas, sino que es una forma de dolor particular, crónico y generalizado, influido por factores biológicos, psicológicos y sociales.


			Sra.: Estimado doctor, vamos a dejar por hoy, no puedo estar fuera de mi lugar por más de unas horas, debo atender muchos asuntos importantes. Si no le molesta, nos vemos todos los días a esta misma hora y en este lugar. He pasado muy bien y creo que nos vamos a entender perfectamente.


			Dr.: Estoy de acuerdo, nos vemos mañana, entonces.


			Sra.: Hasta mañana, doctor.


		




		

			Capítulo 3


			Lo único permanente es el cambio.


			Heráclito, siglo V a. C.


			Como el día anterior, a las 16 horas sonó el portero eléctrico de mi casa, y era la Sra. Fibro Mialgia.


			Dr.: Buenas tardes, adelante, pase, ya conoce el camino.


			Sra.: Buenas tardes, doctor, ¿cómo está?


			Dr.: Muy bien, contento, ¿y usted?


			Sra.: Con mucho trabajo, pero lo sobrellevamos con calma, yo no me estreso, se estresan los demás, y por eso tengo mucho trabajo, que cada día es más.


			Dr.: Hoy le quiero preguntar… ¿qué edad tiene usted?


			Sra.: Mire, doctor, yo vivo fuera del espacio y del tiempo. Soy un ser que se rige por los postulados de la física cuántica. El ser humano fue el que inventó el tiempo. En otro momento hablaremos de ello.


			Vamos a hacer un poco de historia. Siempre existí, primero no se me conocía, luego tuve muchos nombres que me los fueron cambiando; existo desde hace más de ciento cincuenta años. Recién en 1976 Kahler Hench fue el primero en ponerme Fibromialgia, porque estaba seguro de que no había elementos inflamatorios. Hasta ese momento me llamaban Fibromiositis.


			En 1990 el Colegio Americano de Reumatología (ACR) organizó una comisión de expertos, y llegaron a la conclusión de que el nombre correcto era Fibromialgia y establecieron los primeros criterios diagnósticos que deberían tener los pacientes para ser diagnosticados de Fibromialgia. Estos criterios, como usted sabe, están basados en los 18 puntos dolorosos, que con 11 presentes el diagnóstico es positivo.


			En 1992, en la declaración de Copenhague, la Organización Mundial de la Salud (OMS) reconoce a la fibromialgia como un diagnóstico diferenciado, y entonces fui codificada.


			En 1994 me reconoce la Asociación Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) y también me clasificaron.


			En mayo de 2010 el Colegio Americano de Reumatología, luego de veinte años, elaboró nuevos criterios, basados en zonas dolorosas; le da importancia no solo al dolor, sino también a la fatiga o cansancio físico, dificultades para dormir y trastornos en la memoria. Y también me asignan 40 síntomas que puedo provocar.


			Y en 2014 surgen otros criterios de Bennet RM y otros, que desarrollaremos más adelante.


			Dr.: Tuvo muchos nombres antes de ser Fibromialgia, ¿verdad?


			Sra.: Sí, reumatismo muscular, reumatismo psicógeno, fibrositis (itis = inflamación), fibromiositis, etc. La lista es muy larga.


			Dr.: ¿Y no le molesta todo ese cambio de nombres?


			Sra.: No, de ninguna manera, yo sé quién soy, y hago lo que hago. Eso es problema de los que me cambian de nombre, y lo único que hacen es confundir más a los médicos y pacientes. Muy pocos saben quién soy, qué soy, por qué estoy, cómo me deberían tratar, etc.


			Usted conoce mucho de esto, pero quiero que sepa todo y que divulgue estos conocimientos, para el bienestar de los padecientes.


			Dr.: Me parece muy bien, y si será importante usted, que tiene su día internacional, el 12 de mayo, establecido por la OMS en 1992.


			Se eligió esa fecha porque coincide con el natalicio de Florence Nightingale, quien se dice que tenía fibromialgia, al igual que Frida Kahlo. Florence fundó la primera escuela de enfermería moderna y luchó por los derechos de los discapacitados en la Guerra de Crimea. Por eso también el 12 de mayo es el Día Internacional de la Enfermera.


			Sra.: Me acuerdo perfectamente de ambas, Frida y Florence. Las conocí muy bien. Ambas tuvieron una vida muy agitada y tormentosa, cargada y sobrecargada de situaciones de estrés psicoemocional, con una personalidad característica, en un momento de la historia de la humanidad en que la mujer era menospreciada, y se decía que era inferior al hombre, lo que le llaman machismo. Pero conmigo no pueden, a pesar de que solo afecto al 5 % de los hombres.


			Dr.: El tema de la personalidad fibromiálgica es muy interesante, no nos olvidaremos de profundizar en otro momento.


			Sra.: De ninguna manera, no nos olvidaremos, ese es un tema muy importante.


			Dr.: ¿Cómo le parece llamar a las personas afectadas de FM? Porque los vamos a mencionar muchas veces.


			Yo les llamaba pacientes. Proviene del latín “patiens” que significa sufriente, sufrido. Y del griego, que su significado es muy parecido. También indica a alguien que “tiene que soportar sin quejas” o relacionada con la paciencia, aludiendo a esa pasividad a la que se ve reducida la persona que lo espera todo, o casi todo, del médico y sus auxiliares, en quienes ha depositado no solo su confianza, sino también su fe.


			Luego les comencé a llamar padecientes, pero no hay diferencias. Por uso y costumbre se impuso “paciente” en nuestra cultura. Quizá influenció en ello la visión cristiana del dolor o de la enfermedad, que enseñaba a soportarlas con paciencia por un lado, y por el otro había que soportar una medicina que poco o nada tenía que aportar a su curación.


			Desde hace un tiempo me puse de acuerdo conmigo y les trato de llamar de otra manera. 


			El concepto de paciente o padeciente nunca me convenció. La persona que concurre a consultar no tiene por qué sufrir, ni tener paciencia, ni ser pasivo.


			El resto de las profesiones no médicas, abogados, escribanos, ingenieros, arquitectos, etc., les llaman clientes. 


			Las instituciones de asistencia médica son empresas, que venden asistencia médica. Los que concurren son usuarios, clientes o consumidores de esos servicios. Si bien se diferencian entre sí, los clientes son “personas que compran habitualmente en la misma empresa”. Y es así, porque el que es socio de X institución, aunque esté disconforme, mañana no puede ir a otra empresa médica. Y esa empresa debe tener una buena gestión y satisfacer a los clientes para lograr su conformidad.


			Sra.: A mí me da lo mismo el nombre, pero coincido con usted en que el nombre correcto sería cliente. Pero la costumbre ha hecho que se los reconozca mejor como pacientes.


			Dr.: De acuerdo, a partir de ahora les llamaremos padecientes o pacientes, aunque no nos guste a ambos.


			Sra.: Doctor, ya me tengo que retirar, nos vemos mañana.


			Dr.: De acuerdo, Sra. Fibro. 


		




		

			Capítulo 4


			Nada se va hasta que nos haya enseñado
 lo que necesitamos saber.


			Pema Chodron 


			Al otro día, ya instalados en mi escritorio, la señora me dice: “qué hermoso lugar es este, frente al mar; usted ha venido a buscar paz aquí, ¿verdad?”.


			Dr.: Sí, es un hermoso lugar, el mar es muy atractivo y aquí hay mucha paz, salvo en los meses de verano.


			Sra.: Me alegro mucho y lo felicito. Es importante vivir en un lugar donde uno siente que hay paz. ¿Qué preguntas me tiene preparadas para hoy, doctor?


			Dr.: Unas cuantas, pero antes le quería plantear que si nos vamos a ver tantas veces, y como ya nos conocemos y hemos entrado en confianza, si nos podemos tutear. Va a ser más sencillo para ambos, me parece.


			Sra.: Tiene razón y no tengo problemas… pregunta, Carlos.


			Dr.: Dime, Fibro, ¿por qué provocas tantos síntomas? Algunos hablan de 40, de 50 y hasta de 100. ¿No sería más fácil que sean menos, para facilitar el diagnóstico?


			Sra.: No importa la cantidad de síntomas. Cada paciente siente solo determinados síntomas o da más importancia a algunos que a otros. Pero nadie tiene los 40 o 50 síntomas. Además, los síntomas responden a que la persona tiene un estrés crónico, y eso repercute en todo el organismo, por lo tanto, se sienten afectados muchos órganos y sistemas.


			Cada paciente da importancia a un síntoma más que a otro, de acuerdo a su sensibilidad, a la jerarquía que le asigne o lo molesto que le resulte.


			Es muy común que consulten en primera instancia a un médico general, o en emergencia o en domicilio. Y la realidad muestra que en este primer encuentro no se realiza el diagnóstico, lamentablemente. Se me desconoce, y no se piensa en mí.


			Yo quisiera que el diagnóstico se realice precozmente para dar más chance a los pacientes de poder comenzar a tratarse más rápido.


			Fíjate, doc, que el tiempo que pasa entre que el paciente comienza a padecerme y el momento en que un doctor le comunica el diagnóstico es de dos a seis años en promedio. Pero hay personas que deben pasar diez o más años antes de que la diagnostiquen. Tus colegas son bastante duros de cabeza. Cómo les cuesta hacerme el diagnóstico. Mientras tanto los siguen estudiando, indicando medicamentos inútiles sin beneficio alguno o muy escaso.


			Un buen doctor, conociéndome como tú, si piensa en mí, debe preguntar determinados síntomas y el diagnóstico probable enseguida surge.


			Dr.: ¿Qué síntomas te parecen más relevantes a la hora de tener un diagnóstico probable?


			Sra.: Tú ya lo sabes, pero hay cuatro síntomas que son claves y que se ven poco en su conjunto en otras enfermedades. Ellos son el dolor difuso y persistente, mayor a tres meses; el cansancio físico o fatiga que no mejora con el reposo; dificultades para poder dormir, y los problemas en la memoria reciente.


			Si cualquier doctor piensa en esto, y si la que consulta es una mujer, luego puede preguntar por otros síntomas, antecedentes personales, y luego un examen físico bien hecho, buscando los puntos dolorosos, se puede tener un diagnóstico en la primera consulta.


			El resto de los síntomas, que más adelante veremos, tienen cierta relevancia, pero son muy inespecíficos y pueden desorientar más que orientar hacia mí.


			Dr.: Estoy totalmente de acuerdo, habría que hacer una difusión de esta situación y priorizar esos síntomas que son claves.


			Si concurre una paciente femenina, con estos cuatro síntomas, más algún detalle que luego analizaremos más adelante, es muy probable que el diagnóstico seas tú.


			Las autoridades sanitarias de este país nunca hablan de ti. Es como si no existieras, lo que aumenta más la ignorancia y desconocimiento sobre ti y que se sigan gastando cifras importantes en estudios y medicamentos innecesarios, que nadie controla.


			Tal vez ni ellos te conocen y por eso no hablan. Porque dada la enorme frecuencia y repercusión que produces, tendrían que tener mayor sensibilidad a promocionarte.


			Le dan más importancia al mosquito Aedes aegypti que a ti. Acá en Uruguay tenemos más de 70.000 pacientes de FM, esperando su atención y la reglamentación de la ley 19.728.


			Sra.: De acuerdo, doc, seguimos mañana.


		




		

			Capítulo 5
 Definición


			Casi todo lo que realices será insignificante,


			pero es muy importante que lo hagas.


			Mahatma Gandhi


			Dr.: Buenas tardes, Sra. Fibro.


			Sra.: Buenas tardes, Carlos, ¿todo bien?


			Dr.: Sí, excelente. ¿Qué te parece si hoy tratamos de definirte como enfermedad?


			Sra.: Me parece muy bien. Todos tienen que conocerme.


			Dr.: Yo empiezo y luego tú me corriges o complementas.


			La palabra fibromialgia significa: fibro (tejido fibroso), mio (músculo), algia (dolor); o sea, dicho de otro modo: dolor en los músculos, tendones y ligamentos.


			Tú eres, entonces, una enfermedad que se expresa clínicamente por dolor, en los músculos, ligamentos y tendones, o, dicho de otro modo, en las partes blandas del esqueleto. 


			Ese dolor es crónico (más de tres meses), que no es inflamatorio, ni articular ni óseo. 


			Eres benigna, curable. 


			Eres una enfermedad con una alteración en la modulación del dolor que produce discapacidad y altera notoriamente la calidad de vida y produce un importante impacto emocional, personal, social, laboral, en el que luego abundaremos.


			Sra.: Que la enfermedad se exprese o se sienta en los músculos no quiere decir que la causa esté allí; muy por el contrario, a la luz de los actuales conocimientos científicos, yo provoco una alteración en las vías del dolor, que más adelante explicaremos.


			Dr.: Los que te sufren consultan asiduamente en los servicios asistenciales: en emergencia, domicilio y policlínica, con visitas a múltiples especialistas, con abundantes estudios realizados, en general normales, por lo que son catalogados de psiquiátricos, simuladores, histéricos, hipocondríacos, o les dicen “no tenés nada”, “dejate de jorobar”, etcétera.


			Yo diría que produces un dolor del alma, como que la vida les duele a las padecientes.


			Te aporto el testimonio de una paciente que reafirma lo que decimos:


			Me llamo Silvia, tengo 31 años, y hace unos 5 años que empecé con dolores en los brazos, en las muñecas; en su momento era tanto el dolor, que perdí la fuerza, no podía cortar la comida, y fui a distintos traumatólogos, fisiatra y lo terminaron tratando como una tendinitis en ambos brazos.


			La realidad es que el dolor nunca se me fue del todo, y a su vez siempre estaba contracturada, me dolían las cervicales, los omóplatos, la espalda baja y después de fisioterapia, onda corta, etc., y mejorar un poquito, terminé aceptando y conviviendo con el dolor.


			Nunca se me fue del todo, de hecho, hay días que me dolían las manos, los brazos, el cuello, las rodillas, nunca logré dormir del todo bien, tenía períodos que dormía de corrido, otros que me levantaba 4-5 veces por noche y terminaba siendo desesperante.


			A mitad del año pasado me empezó además a doler el dedo gordo del pie, un dolor fuerte. 


			A principio de este año me empezaron fuertes dolores en las mandíbulas de ambos lados en la parte de arriba, mi dentista me hizo placas y no tenía nada específico.


			Y entre enero y febrero de este año fue una época donde contados fueron los días en que pude dormir de corrido; por el contrario me levantaba varias veces en la noche, y no lograba dormir bien, además de que me levantaba más cansada. 


			Cansada del dolor y dado que tengo dos hermanos con enfermedades reumatológicas (espondilitis anquilosante, y enfermedad de Crohn), este año decidí ir a ver a una reumatóloga para ver si mis dolores desde hace ya tanto tiempo podían ser debido a que tuviera alguna de las enfermedades de mis hermanos.


			Después de placas, resonancias y análisis de sangre todas las descartó. Y hablando con ella de todos mis dolores, sumado a mi imposibilidad de dormir, hablamos de la fibromialgia y me mandó un medicamento para la misma.


			Había leído sobre la fibromialgia cinco años atrás, pensé que podía ser eso lo que yo tuviera, después me acostumbré a convivir con dolores y este año ya no aguanté más. 


			Y en estos días, tratando de leer más, lo encontré a usted.


			Estoy tomando pregabalina, una dosis mínima, y además estoy tomando varios suplementos de homeopatía que, leyendo, entendí que me podían hacer bien. Entre ellos 5HTP.


			He logrado mejorar el sueño, aún no del todo, días que sí y días que no, y los dolores tengo días que no me duele tanto y otros que sí, sobre todo las cervicales, los brazos y el dedo del pie.


			Sra.: Totalmente de acuerdo, creo que me has definido muy bien. Y el testimonio de esta paciente es clarificante y contundente.


			Dr.: Sí, no hay dudas. Cinco años de evolución sin diagnóstico de FM. Mujer, dolores difusos de más de tres meses, trastornos del sueño, cansancio físico, sobre todo al despertar. Tuvo que ver a un reumatólogo para que le dijera lo que tenía, a pesar de que ella ya intuía que tenía FM. Luego del diagnóstico certero, falló el tratamiento. 


			Dime, Fibro, ¿cuántas FM hay?


			Sra.: ¿Por qué me preguntas eso?


			Dr.: Ya sé que eres única, pero es que como dicen que no se sabe cuál es la causa, periódicamente clínicos e investigadores plantean diferentes hipótesis. Entonces, cómo puede ser que unos dicen una cosa, otros otra. Cuando hablemos de la causa hablaremos de esto.


			Sra.: De acuerdo, doc, hasta mañana.


		




		

			Capítulo 6
 ¿Existe?


			Lo que niegas te somete, lo que aceptas te transforma. 


			Carl Jung


			Dr.: Buenas tardes, Fibro.


			Sra.: Buenas tardes, Carlos.


			Dr.: Hoy te tengo una sorpresa y no quiero que te enojes conmigo. ¿Tú realmente existes?


			Sra.: ¿Tú dudas de que yo existo? Si es así, me levanto y me voy.


			Dr.: Yo sabía que no te iba a gustar esta pregunta. Estoy segurísimo de que existes, este capítulo no debería tener que escribirse. Sin embargo, la realidad nos indica que sí, que efectivamente es necesario hacerlo.


			Contestar la pregunta de si existes es pretender demostrar lo obvio. Ya Colón tuvo que demostrar que la Tierra era redonda. Siempre hubo descreídos y los seguirá habiendo: es propio de la naturaleza humana.


			Y como dice Karl Popper: “La verdadera ignorancia no es la ausencia de conocimientos, sino el hecho de rehusarse a adquirirlos”.


			Sra.: Ahora me dejas más tranquila. Sí, realmente hay colegas tuyos, pacientes convencidos por sus médicos, etc., que siguen sosteniendo que no existo. Por eso es necesario escribir este libro, para que se sepa toda la verdad sobre mí.


			Dr.: Siempre les digo a los padecientes que me cuentan que su médico les dice que la FM no existe, que hagamos lo siguiente: nos juntamos ese médico con la padeciente y yo y que diga, si no es FM, qué es; tienen que tener otro diagnóstico creíble.


			Pero nunca apareció nadie a hacer esta prueba. Y lo digo acá abiertamente, al médico que diga que no existe, lo desafío a que veamos una paciente, y si no existe la FM, que diga qué es, qué diagnóstico aporta, sin ser FM.


			Cada vez que se produce un cambio de paradigma o hay un nuevo conocimiento o teoría, se producen tres etapas:


			1. El desprecio: el descrédito, el rechazo, muchas veces sin analizar en profundidad el tema.


			2. La duda: porque una verdad, cuando es muy evidente y persistente, hace que estas personas descreídas comiencen a dudar: ¿esto nuevo no será cierto y el equivocado seré yo?


			3. La aceptación: o sea, es tan grande la evidencia que no se puede rechazar ni dudar, y entonces se concluye que era cierto y hay que aceptarla.


			Esto es lo que va a pasar contigo, tarde o temprano. Es cuestión de tiempo, ya se va a llegar a la aceptación total, se va a curar la ceguera mental que tienen los descreídos. Sería interesante que los que sostienen que no existe, entrevisten y examinen a todas las pacientes con fibromialgia y den un diagnóstico diferente y sustentable.


			Sra.: Totalmente de acuerdo. Tengo más de ciento cincuenta años de existencia, con diferentes nombres, pero existo desde hace mucho tiempo.


			Dr.: El cuadro clínico de la fibromialgia no es nuevo, como hemos visto. Por el contrario, tiene más de ciento cincuenta años y está descrito en la literatura médica con diferentes nombres.


			A lo largo del tiempo, no solamente ha cambiado de nombre sino también de contenido: se ha centrado en los síntomas del aparato locomotor, se han definido mejor sus características y sus manifestaciones clínicas asociadas y se han excluido otras patologías que en la actualidad pertenecen a otras especialidades médicas.


			Al final, ha quedado como un cuadro clínico de dolor crónico generalizado.


			Actualmente, estaría comprendida dentro de un grupo de enfermedades llamadas de sensibilizacion central, en las que hay una alteración neuroendócrina, que, en la FM, además, presenta una alteración en los mecanismos de la modulación del dolor. 


			Los nuevos estudios funcionales con resonancia magnética funcional muestran resultados incontrovertibles y demuestran que existe realmente una alteración neurológica, que más adelante detallaremos.


			Desde hace más de veinte años el término fibromialgia es el más utilizado.


			Se han elaborado criterios de clasificación, que luego veremos, se la ha reconocido oficialmente como una enfermedad y es objeto de una intensa investigación, con un gran número de artículos publicados. Aun así, muchos colegas siguen dudando de tu existencia o negándola.


			Sra.: El gran inconveniente que tengo, para quienes la niegan, es que no tengo una lesión visible u objetivable. 


			Dr.: Sí, es muy cierto. Hemos aprendido una medicina donde toda enfermedad tiene que tener un sustento lesional orgánico y nos hemos olvidado de que el ser humano es un ser biológico, psicológico, social, ecológico y espiritual. Con ese criterio, negaríamos muchas enfermedades mentales —la depresión, la esquizofrenia— o rechazaríamos la existencia de la electricidad o del átomo, sencillamente porque no los vemos. Sin embargo, accionamos la perilla de la luz y la utilizamos, como también los electrodomésticos.


			¿Dejaríamos de subir a un auto porque no sabemos de mecánica o desconocemos cómo funciona? 


			Sra.: Es por ello que muchos hablan de enfermedad invisible o enfermedad fantasma. 


			Soy invisible, pero me expreso a través de los síntomas que provoco, como cualquier enfermedad. Pero no permito que me digan que soy un fantasma.


			Dr.: En nuestra experiencia, vemos que es más fácil negarla que aceptarla porque eres una enfermedad compleja. Creo que no hay otra igual, con estas características; tiene que ver con la condición de la mujer, es una enfermedad de género.


			Sra.: Muchas gracias por el honor que me otorgas.


			Dr.: Los pacientes son complejos, la relación es frustrante y en general son demandantes, exigentes, porque sufren y quieren, con toda razón, que les resuelvan sus malestares. Y los médicos no están preparados para ello porque hay que tener una visión holística, biopsicosocial, ecológica y espiritual, para la cual la Facultad de Medicina no nos forma. Nos enseña a ver lesiones y explicar enfermedades a través de esas lesiones visibles, pero ¿por qué tiene esas lesiones?, ¿cuáles son sus causas íntimas?


			Sabemos al detalle qué es una úlcera gástrica, la última tecnología para describirla mejor y la última medicación para aliviar sus síntomas, pero ¿por qué se formó esa úlcera?, ¿qué eventos ocurrieron en la vida de esa persona que generó esa úlcera?, ¿y por qué ahora y no el año pasado? Tampoco nos forma para entrevistar a un paciente con problemas psicológicos, depresión, etc., cómo abordarlo, cómo contener la carga de angustia y llanto con que acompaña su relato, qué consejos darle, cómo hacerle entender que sus síntomas son la expresión de su historia, de su biografía, de su pasado, etcétera.


			Sra.: Creo que se confunde mucho la causa con el efecto, pero creo que tú eso lo abordarás en algún momento.


			Dr.: Sí, por supuesto. Tienes razón, una cosa es la causa y otra el efecto que produce.


			Creo que los médicos deberíamos ponernos en el lugar de los pacientes, para poder entenderlos.


			Hasta el 2002 yo te conocía como enfermedad, pero los pacientes nos dejaban una sensación de impotencia, de frustración: escuchábamos sus quejas y no podíamos darles una solución adecuada. Fue entonces que resolvimos, con una psicóloga y un psiquiatra, buscar una solución para estos pacientes diferentes, complejos, que asustan; con quienes nadie quiere saber nada por desconocimiento, y por eso toman distancia.


			Buscamos en la literatura médica, nos pusimos de acuerdo en determinada línea de trabajo, terminología y demás, y diseñamos un programa de tratamiento interdisciplinario, basado en que en el origen estaría implicado el estrés y una personalidad especial, adaptado a nuestro país y a ser realizado en una institución de asistencia médica.


			Desde mayo de 2004 hasta setiembre de 2010 trabajamos en una instiutución de asistencia médica del interior del país con esta modalidad. 


			Sra.: Bien sé yo lo que hicieron. 


			Dr.: Dio buenos resultados: registramos, solamente allí, más de quinientos pacientes. Fue el único lugar del país, público o privado, donde se asistió a pacientes con fibromialgia con enfoques y estrategias diferentes.


			Como decía Gordon Allport: “Si tu única herramienta es un martillo, tratarás a todo el mundo como a un clavo”. Por ello, el médico debe disponer de tiempo y paciencia, debe conocer en profundidad la enfermedad, tener una buena relación con el paciente, aprender a escucharlo, a conocer su biografía, conocer el estrés, aceptar y gustarle la psicología, brindarle apoyo y seguridad…


			Y saber que ese paciente va a seguir viniendo a la consulta hasta que le resolvamos sus dolencias.


			No es un problema de fe, de creer o no en ti; hay muchos argumentos científicos de prestigiosos colegas y organizaciones que la avalan, con demostraciones efectivas.


			Por lo tanto tú, fibromialgia, no solamente existes, sino que eres tratable adecuadamente y con herramientas especiales.


			No hay ninguna organización científica o académica en el mundo que niegue la fibromialgia, son los médicos, en forma aislada, quienes lo hacen y, lamentablemente, aún son bastantes, aunque menos que antes.


			Esa frustración que sentíamos hasta el 2002, de no saber cómo asistir a estos pacientes, ahora se ha convertido en una pasión, en un desafío. Cada vez que viene un paciente con fibromialgia nos alegramos, porque sabemos que lo vamos a entender y ayudar, y vamos a seguir aprendiendo y conociéndolos cada vez más.


			Gracias a nuestra perseverancia, al trabajo en equipo —que es muy alentador— y con la ayuda de los pacientes, que nos han enseñado mucho, sigo adelante con gran entusiasmo, a pesar de que algunos integrantes del equipo no son los mismos y a pesar de la negación de muchos colegas.


			Sra.: Excelente, y no aflojes, debes seguir adelante, la verdad siempre triunfa.


			Dr.: En conclusión, no hay dudas de que tú, Sra. Fibro Mialgia, existes y en el momento actual es más difícil negarla; con los hallazgos recientes, se necesita una gran ceguera mental para decir que no existes.


			Que no les pase a algunos médicos lo que decía Voltaire: “Los médicos son hombres que prescriben medicamentos que conocen poco, para curar enfermedades que conocen aún menos, a seres humanos que no conocen para nada”.


			Sra.: Ahora sí, que se van a enojar tus colegas contigo. Hasta mañana.


			Dr.: No te preocupes, te contesto con esta frase cuyo autor no conozco, pero que viene bien en este momento: “Cuando haces algo, tienes en contra a todos aquellos que hacen lo mismo, tienes en contra a todos aquellos que hacen lo contrario y tienes en contra a todos aquellos que no hacen nada”.


		




		

			Capítulo 7
 Frecuencia


			Conócete, acéptate, supérate.


			San Agustín


			Dr.: Buenas tardes, Fibro.


			Sra.: Buenas tardes, doc.


			Dr.: Hoy me gustaría hablar de la frecuencia tuya en la población.


			Sra.: Yo no sé exactamente, no llevo registro de la cantidad. Solo sé que tengo mucho trabajo, y cada vez más.


			Dr.: Estás como el Ministerio de Salud Pública y las instituciones de asistencia médica. Tampoco saben cuántos pacientes tienen de cada enfermedad. 


			Según cifras internacionales de autores prestigiosos, hay cierta coincidencia en que afectarías a entre 1 % y 5 % de la población. Y esto es una cifra muy importante. En países grandes son millones.


			En Uruguay, que es un país chico, y suponiendo que la frecuencia fuera baja, del 1 %, por ejemplo, de acuerdo a su población, que también es baja, habría más de treinta mil clientes. 


			Considerando esto, yo he visto más de mil pacientes, en mis años de trabajo privado e institucional, pero todos pensamos que su frecuencia en Uruguay es de más de 50.000 y tal vez de 70.000. Por eso pedimos en la ley que se haga un registro de pacientes. Es muy difícil trabajar sin tener claro el número de casos.


			Creo firmemente, sí, que hay muchos pacientes subdiagnosticados y esta es otra característica de ti, de que los pacientes deambulan por los diferentes consultorios y viendo especialistas, por años, luego de múltiples estudios y tomar toda clase de pastillas.


			Tengo algunos casos muy curiosos, solo un par de ellos te contaré, tal vez los recuerdes.


			Un día voy a un programa de televisión con una paciente mujer, y luego de explicar cómo eras tú, una persona del auditorio, al terminar el programa, se me acercó y me dijo que tenía todos tus síntomas. Se agendó para verme en el consultorio y realmente eras tú.


			Otra vez, cuando fui a un gimnasio a clase de pilates, mientras llegaba la profesora, había una señora, la dueña del local, que me dijo que estaba siendo vista por diferentes médicos en una prestigiosa institución desde hacía tiempo y que no sabían lo que tenía. Luego de verla, el diagnóstico eras tú.


			O sea, que hay muchas personas que tienen los síntomas y no saben el diagnóstico, siempre por desconocimiento de los colegas, que no saben diagnosticarte.


			Sra.: Es todo muy cierto lo que dices. Lo lamento por los pacientes que sufren inútilmente y no tienen un diagnóstico a tiempo y pasa el tiempo, que pueden ser años hasta que alguien les diga: “Usted tiene fibromialgia”. Y allí, yo me pongo contenta, porque me reconocen.


			Dr.: Eres la segunda enfermedad reumática más frecuente, luego de la artrosis. Generas el 20 % de las consultas reumatológicas y el 7 % del médico general. Eres la causa más frecuente de dolor crónico. El 20 % de las consultas del médico general son por dolor musculoesquelético.


			El 95 % son mujeres y la edad más frecuente es entre los 40 y los 60 años, pero se puede ver a cualquier edad. Hemos visto varios niños.


			Sra.: Sí, por supuesto que hay niños afectados, me gustaría en su momento hablar de ello.


			Dr.: ¿Por qué con estos datos aún no te dan importancia? Pero además las cifras voluminosas que deben estar gastando en estudiar y medicar a los pacientes, que tampoco lo saben. He visto pacientes con resonancias magnéticas y otros estudios costosos, que algunos son innecesarios.


			Sra.: Cuando no se conoce algo, no se valora. Y si no hay datos no hay forma de evitarlos.


		




		

			Capítulo 8 
¿Por qué se enferman las personas?


			El cerebro hace preguntas, el corazón da respuestas. 


			Alejandro Jodorowsky


			Sra.: Buenas tardes, doc.


			Dr.: Buenas tardes, Fibro.


			Sra.: Hoy te veo muy contento, ¿por qué será?


			Dr.: Fue aprobada por unanimidad la ley sobre fibromialgia, en la Cámara de Diputados primero y luego en la de Senadores. Falta ahora la reglamentación por parte del Ministerio de Salud Pública, de lo que hablaremos en otro capítulo. 


			Sra.: Qué interesante, sería fantástico que existiera esa ley, los padecientes estarían muy agradecidos.


			Dr.: Sí, sería muy importante para los pacientes que eso sucediera. Ya hablaremos de eso más adelante. Hoy quería abordar el tema de por qué se enferman las personas.


			Sra.: Qué profunda pregunta. Muy pocos se la hacen. Primero tendríamos que explicar qué es el ser humano, o sea, la materia prima que se enferma.


			El ser humano es una compleja unidad biológica o física, psicológica, social, cultural, espiritual y ecológica. 


			Dr.: Estos serían los factores que influyen en el ser humano, para que se produzca la salud o la enfermedad.


			Sra.: Exacto. Todos esos factores tienen que ver nada más ni nada menos en que una persona esté sana o enferma.


			Lo biológico o físico lo entendemos, sería el cuerpo físico. Esto es lo que enseñan en la facultad y la mayoría de los médicos estudian y tratan el cuerpo físico, por eso, no les va muy bien en la solución de los pacientes. El cuerpo y la mente están indisolublemente unidos y uno repercute en el otro, pero sobre todo la mente sobre el cuerpo. Lo psicológico está en la mente. Y la mente está permanentemente conectada con el cuerpo, y si percibe peligro, avisa al cuerpo, como después veremos. 


			Lo social es una conducta humana, que permite que una persona se relacione con su familia, con los compañeros de trabajo, vecinos, etc. El aislamiento social es nefasto para la salud, lo vemos en la depresión, por ejemplo. Las personas solteras, hombres y desvinculadas del medio social se enferman más frecuentemente. Ahora con el tema de la pandemia de covid-19, en que las personas tuvieron que tener aislamiento obligatorio o voluntario, se vio este problema del aislamiento social, y sus repercusiones en la salud.


			La cultura condiciona al ser humano, las pautas culturales de un país determinado hacen que su influencia en la salud tenga relación. Por ejemplo, una sociedad machista, los países musulmanes, los japoneses, etc. que tienen determinadas costumbres y hábitos, desde las comidas, la forma de ser y pensar, el estilo de vida, creencias, etc., que pueden influir en la salud-enfermedad.


			La espiritualidad influye en la salud, las personas que cultivan su espíritu tienen mejor salud que el resto de la población. Practican la meditación, las emociones positivas, el darse cuenta de que somos seres espirituales, la lectura, etc.


			La ecología, con todos los efectos que producen las catástrofes como los terremotos, las inundaciones, la sequía, las erupciones volcánicas, los ciclones, los ataques terroristas, etc., tiene una enorme repercusión en el ser humano.


			Hay estudios muy interesantes que se realizaron luego del 11 de setiembre de 2001, en Nueva York, que mostraron que mujeres embarazadas en ese momento y con un seguimiento por años tenían el cortisol bajo, que es una hormona de estrés. No solo ellas, sino los niños. Las madres sufrieron un trastorno por estrés postraumático, que es un estrés agudo pero que se vive como crónico, y debe ser tratado. Las madres transmitieron a sus fetos ese estrés, y ya quedaron condicionados a que en el futuro tengan predisposición a enfermedades por estrés.


			O sea, que antes de nacer, el ser humano puede generar en su cerebro los cambios para que luego del nacimiento sea vulnerable al estrés psicoemocional, y de esta forma ya está condicionado a sufrir enfermedades relacionadas con el estrés, que a otros fetos cuyas madres cursaron un embarazo sano y normal física y psicológicamente no les va a pasar.


			De ahí la importancia de cursar un embarazo deseado, querido, sin contratiempos, sin traumas psicológicos, acompañado por seres queridos que apoyen a la futura mamá.


			Los niños ya nacen con un 50 % de su personalidad heredada de sus padres, que han transmitido genéticamente desde el momento de la concepción.


			Dr.: Vi unas imágenes de ecografía de un feto en que los padres están discutiendo acaloradamente, y la mamá estaba embarazada, y se veía en la ecografía cómo el feto se alteraba, se movía, evidentemente le afectaba, si bien no entendía lo que decían, sí el tono de las palabras, los gritos. Pero yo te he preguntado por qué se enferman las personas…


			Sra.: No te pongas ansioso, como ese pobre feto. Para explicar y entender eso, antes tendrá que pasar mucha agua sobre el río. Te aseguro que tendremos que estar varias tardes conversando de diferentes temas antes de poder entender lo que tú me preguntas. No es una respuesta sencilla y rápida de dar. Por ejemplo, consideramos que formamos parte de un inmenso campo invisible de energía que contiene todas las realidades posibles y que responde a nuestros pensamientos y sentimientos.


			Ningún ser es perfecto. Si notas que algo no te gusta de ti y quieres ser de otra manera, o sea, cambiar, debes primero modificar la imagen que tienes de ti y del mundo para abrirte a nuevos conocimientos y experiencias.


			Los errores del pasado vienen porque no te has comprometido a vivir asumiendo la verdad de que tus pensamientos tienen consecuencias tan importantes que crean tu propia realidad. 


			Todos podemos crear nuestro propio destino, todos cosechamos los beneficios de nuestros esfuerzos constructivos. No tenemos por qué conformarnos con nuestra realidad actual, podemos crear otra nueva cuando queramos. Todos tenemos esa capacidad, porque para bien o para mal nuestros pensamientos influyen en nuestra vida.


			Dr.: Muy interesante… ¿Nuestra mente es materia, energía o qué?


			Sra.: Eso lo seguimos en la próxima, hasta mañana.


			Dr.: Hasta mañana, Fibro.


		




		

			Capítulo 9


			Escucha con tu espíritu más que con tus oídos.


			Confucio


			Dr.: Buenas tardes, Fibro.


			Sra.: Buenas tardes, Carlos.


			Dr.: Llueve torrencialmente. Tú no te mojas, ¿verdad? 


			Sra.: No, no me mojo nunca, soy energía invisible.


			Dr.: Qué bueno eso. No usas paraguas, ni botas, ni impermeable. Los humanos sí que nos mojamos. 


			Quedamos en abordar hoy el tema de la mente, energía, materia.


			Sra.: Sí, de acuerdo. René Descartes, matemático y filósofo del siglo XVII, hizo importantes aportes y teorías para su tiempo, y algunas condicionaron el pensamiento futuro. Fue el defensor del modelo mecanicista del universo: la idea de que el universo está regido por leyes previsibles. Decía que como la mente no estaba sujeta a las leyes del mundo físico objetivo, estaba fuera del alcance de la investigación científica. El estudio de la materia era competencia de la ciencia (la materia, no la mente). En cambio, la mente, al ser el instrumento de Dios, era a la religión a la que le competía estudiarla (la mente y no la materia).


			Descartes inició un sistema de creencias que imponía una dualidad entre los conceptos de mente y materia (mente y cuerpo). Durante siglos esta división se consideró un conocimiento aceptado de la naturaleza de la realidad.


			Dr.: Sí, y esto ha hecho mucho daño a la ciencia. Aun hoy, el conocimiento que se aporta en las facultades es cartesiano, basado en ese dualismo, que ahora la mente la tratan los psiquiatras y, por otra parte, el cuerpo, que es tratado por los médicos, que se lo dividen en cada vez más especialidades. Desde hace unos años los neurocientíficos han dado mucha luz sobre lo que tú dices, pero, por supuesto, apartándose del modelo cartesiano.


			Sra.: Pero esto no quedó aquí. Vino luego Isaac Newton, matemático y científico inglés, que ayudó a perpetuar las ideas cartesianas. Consideraba el concepto del universo como una máquina, y creó una serie de leyes que afirmaban que los seres humanos pueden determinar, calcular y predecir con precisión las formas ordenadas con las que el mundo físico funcionaba. Newton consideraba que todo es sólido. O sea, que la energía se interpretaba como una fuerza que movía los objetos o cambiaba el estado físico de la materia. 


			Pero la energía es el entramado mismo de lo material y responde a la mente.


			Entonces, para Descartes y Newton la realidad estaba gobernada por principios mecanicistas, la humanidad apenas podía influir en los resultados. Toda la realidad estaba predeterminada.


			Muchos consideraron por mucho tiempo que somos víctimas de ese determinismo.


			Luego de aproximadamente doscientos años, aparece en escena Albert Einstein, que, con su famosa ecuación, evidenció que la energía y la materia están inextricablemente ligadas y que son lo mismo. Esto marcó el comienzo de una nueva comprensión del funcionamiento del universo.


			Demostró que el modelo dualista cartesiano/newtoniano era imperfecto a nivel básico: el subatómico (electrones, protones, neutrones, etc.). Los componentes esenciales del mundo físico son tanto ondas (energía) como partículas (materia física), dependiendo de la mente del observador.


			Para entender cómo funciona el mundo, tenemos que analizar sus componentes más diminutos. Así nació el nuevo campo científico, llamado física cuántica.


			Dr.: Sumamente interesante. ¿Cómo es que tú tienes tantos conocimientos?


			Sra.: Porque, como ves, todo es energía, que está en todas partes, hay un conocimiento universal y ancestral al que todos tenemos acceso. Es la conciencia universal, la matriz divina, o como cada uno quiera llamarle.


			El “viejo” átomo no es material. La física cuántica reveló que el átomo se compone principalmente de espacio vacío, energía, y solo 0,01 % de materia.


			Lo que los físicos cuánticos descubrieron es que la persona que está observando las infinitesimales partículas del átomo afecta la conducta de la energía y la materia. Los electrones existen como una infinidad de posibilidades en un campo invisible de energía. Pero solo cuando el observador se fija en cualquier localización de un electrón, es cuando este aparece. O sea, que una partícula no puede manifestarse en la realidad, es decir, en el espacio-tiempo, tal como la conocemos, hasta que es observada (“efecto observador”).


			Con este descubrimiento, la mente y la materia ya no pueden seguir considerándose dos cosas diferentes; están intrínsecamente ligadas, porque la mente subjetiva ejerce cambios perceptibles en el mundo físico objetivo.


			Todo cuanto existe en el universo físico está hecho de partículas subatómicas, como los electrones. Cuando existen como puro potencial, están en estado de onda mientras no son observadas. Potencialmente son “todo” y “nada” hasta que las observan. Existen por todas partes y en ningún lugar hasta que son observadas. Por lo tanto, todo lo que existe en nuestra realidad física existe como puro potencial.
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