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DUELO ANTE EL DIAGNOSTICO DE
FIBROMIALGIA: UNA VIDA CON DOLOR

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

o Difundir informacion sobre la fibromialgia a la sociedad en general, para que deje
de ser una enfermedad poco conocida.

o Fomentar el conocimiento de este padecimiento en los pacientes y familiares a
través de la informacion, para que mediante la comprension de éste se mejore la
calidad de vida.

o Exhortar al paciente a recibir ayuda tanatolégica, para superar el proceso de

duelo que enfrenta ante la pérdida de la salud.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ En que beneficia recibir apoyo tanatologico ante el diagndstico de fibromialgia?



JUSTIFICACION

No hay persona que no haya pasado por un proceso de pérdida. Desde el dia que
salimos del vientre de nuestra madre, perdimos ese lugar tibio y agradable que nos
protegia. En ese momento empieza nuestra travesia que incluye gran cantidad de
apegos. Al perder eso que creiamos era nuestro, eso que aparentemente
dominabamos, nos enfrentamos al hecho de vivir sin ese algo. Con base en esto, habra
dos tipos de personas. Aquéllos quienes se pregunten: ¢por qué a mi? y se queden
hundidos en el sufrimiento o, por el otro lado, habra individuos sabios y curtidos por el
mismo dolor de la pérdida, que sabran entender que nada es nuestro y, aun asi,
deben seguir en el camino.

Cuando se pierde la salud y la fuerza, el gusto por levantarse cada dia decrece.
Incluso es posible sentir que pierdes tu identidad. Esos son los estragos que produce
padecer una enfermedad crénica. Es algo que no mata, pero que dia a dia acaba con
tus ganas de vivir. Eso es lo que hace la fibromialgia, que ademas de ser cronica, es
poco conocida, tanto para el que la padece como para los propios médicos. Requiere
estar en un vaivén de médicos y diagnosticos, en los que el resultado es el mismo: tu
salud esta bien, no hay ningun problema. Quiza solo estés estresada y necesitas
descanso. La gente a tu alrededor no entiende por qué te quejas; si te ves bien. Hay
dias que un solo paso es un martirio, dias en los que respirar duele....

Es por todo esto que decidimos hacer este trabajo, para proporcionar informacion
til acerca de este padecimiento. Puede ser un aliciente para las personas que padecen
esta enfermedad, asi como una muestra del gran dolor que produce para la gente que
se encuentra alrededor.

El estudio planteado ayudara a informar y dar una mejor calidad de vida al
paciente. Es necesario mejorar las redes de apoyo mediante la aceptacion, credulidad
y paciencia de su entorno. Ademas, exhortara a la poblacién en general a buscar la
ayuda pertinente de la tanatologia para asi comprender y superar el proceso de duelo

ante la pérdida de la salud.



CAPITULO 1
FIBROMIALGIA

La fibromialgia es una enfermedad en la cual hay dolor en la mayor parte del cuerpo.
Su origen especifico aun es desconocido y las causas actualmente siguen siendo
debatidas por médicos e investigadores.

La fibromialgia es una enfermedad compleja muy comun. Se calcula que afecta
de 2 a 4 por ciento de la poblacion en general. La gran mayoria de los afectados (entre
el 80 y 90 por ciento) son mujeres. La variacion de edad de inicio es muy amplia,
abarca desde la preadolescencia hasta la vejez.

Existen dos caracteristicas que definen la enfermedad:

1. Dolor cronico generalizado. A estas personas les duele todo el cuerpo, les duele
mucho y de manera persistente.
2. Sensibilidad exagerada a la presidon en determinadas zonas del cuerpo.

(Martinez, 2008).

Como menciona Martinez (2008), la caracteristica mas importante de este padecimiento
es el dolor, un dolor que puede variar de intensidad y que se presenta en distintas
zonas del cuerpo. Las personas que padecen fibromialgia suelen agotarse facilmente,
tienen trastornos del suefio, y, en ciertos casos, pueden manifestar ansiedad, tristeza o
depresion.

De forma mas precisa, podriamos definir la fibromialgia como un “sindrome que
afecta a los neurotransmisores de los musculos ocasionando un dolor cronico, con

multiples puntos sensibles” (Asociacion Granadina de Fibromialgia, 2011).

Sintomas



Se entiende como sintoma al fenédmeno revelador de una enfermedad o la sefal de
indicio de algo que esta sucediendo o va a suceder. Los sintomas que aquejan a las
personas que padecen fibromialgia son mdultiples. Van desde el dolor generalizado,
hasta problemas emocionales y cognitivos. A continuacion se hace el listado de ellos:

Sintomas fisicos

- Dolores generalizados y dolor en sistemamusculo-esquelético, tendones y
ligamentos. Hay debilitamiento intenso (adinamia) y hasta incapacitante
(astenia).

- Tension muscular 0 espasmos.

- Dolores de pecho, los cuales se conocen como “costocondralgia”. Este dolor se
manifiesta en donde las costillas se unen con el esterndn.

- Dolores de cabeza fuerte o dolor en la cara: los pacientes pueden experimentar
dolores de migrafa, tension muscular. Pueden concentrarse detras de los ojos.

- Dolor asociado a la menstruacion y sindrome premenstrual.

- Sensaciones de entumecimiento o hinchazon (aunque la inflamacién no esté
presente en realidad).

- Disfuncién de articulacion temporomandibular.

- Movimientos periédicos anormales de las extremidades (movimientos
paroxisticos), en especial de las piernas (sindrome de pierna de gatillo).

- Hormigueo en las manos o piernas.

- Colon irritable.

- Urgencia miccional.

- Dolor vaginal.

- Endometriosis

- Enfermedad de Raynaud: manos y pies frios. Es una sensacion inusual de frio
en las extremidades, que puede estar acompafiado por cambios en color,
palidez, parestesia y frialdad en los dedos.

- Fatiga.

- Cansancio prolongado.


http://h2u.connectivhealth.com/healthinfo/103532.xml
http://www.quimica.es/enciclopedia/es/Enfermedad_de_Raynaud/

- Disminucién de la tolerancia al ejercicio.

- Resistencia fisica reducida.

- Dificultad en el movimiento, especialmente al levantarse por la mafiana.

- Rigidez en cabeza, cuello, en la cara o detrés de los ojos.

- Mayor sensibilidad, ya que el paciente puede presentar alergia a sustancias que
antes no lo era, y mucha sensibilidad al ambiente, a la luz, al ruido y a los
olores. Los cambios de temperatura afectan agudamente al paciente.

- Alteraciones inmunoldgicas. Las personas con fibromialgia pueden presentar
diversos tipos de reacciones alérgicas, ya sea en la piel con prurito, resequedad,
manchas y escozor generalizado, o bien, en los o0jos. En algunos casos, puede
haber infecciones periddicas, primordialmente vaginales, por un hongo llamado
candida.

- Alteraciones de la vision (fosfenos) y algunos sintomas neurologicos de
incoordinacion motora.

- Sintomas de sequedad ocular o bucal.

- Desequilibrio: muchos pacientes presentan problemas de vértigo o mareos.

- Zumbidos y campanilleos en los oidos (acufenos).

- Fluctuaciones en el peso.

- Hipotension de origen neurolégico, lo que causa, al ponerse de pie, una
disminucién repentina de la presion arterial y la frecuencia cardiaca, produciendo
mareos, nauseas Yy dificultad para pensar con claridad.

- Los trastornos del suefio son muy frecuentes en pacientes con dicha patologia.
Estos trastornos consisten basicamente en abundantes pesadillas, suefio no
reparador que puede ser el causante de un trastorno conocido como hipersomnia
diurna, y gran cantidad de descargas dolorosas en los muasculos durante el
suefo.

- Los sitios frecuentes en los cuales se presenta la fibromialgia incluyen la region

lumbar (espalda baja), cuello, térax y muslos.

Sintomas emocionales


http://www.quimica.es/enciclopedia/es/Prurito/
http://www.quimica.es/enciclopedia/es/Fosfeno/
http://www.quimica.es/enciclopedia/es/Trastorno_del_sue%C3%B1o/
http://www.quimica.es/enciclopedia/es/Patolog%C3%ADa/
http://www.quimica.es/enciclopedia/es/Trastorno_del_sue%C3%B1o/
http://www.quimica.es/enciclopedia/es/Trastorno_del_sue%C3%B1o/

- Tristeza.

- Inseguridad.

- Cambios de humor y alteracién del estado de animo.

- Depresion o ansiedad: a pesar de que a muchos pacientes se les diagnostica
depresion o desoérdenes de ansiedad, estos a menudo son resultado de los
dolores cronicos y el malestar de la fibromialgia, mas que de ser la causa de

estos sintomas.

Sintomas cognoscitivos

- Problemas de memoria .

- Dificultad para concentrarse, lentitud mental y se tiene la sensacion de
abrumarse facilmente.

- Confusién al hablar o al escribir, existe torpeza.

- Esto puede variar de dia a dia.

Etiologia

El estudio de esta enfermedad ha determinado que las causas aun no son claras, pues
el circulo médico actual sigue debatiéndolas. Sin embargo, el Dr. Martinez Lavin,
médico con gran experiencia en el trato con pacientes afectados por fiboromialgia, afirma
gue en los ultimos afios ha habido avances importantes en el entendimiento de los
mecanismos de este sindrome. Las investigaciones recientes se han enfocado al
estudio del funcionamiento de nuestro sistema principal de regulacion interna y de
adaptaciéon al medio ambiente: el sistema nervioso autbnomo. Propone que la
fiboromialgia es un intento fallido de nuestro sistema principal de adaptacién para
acomodarse a un medio ambiente hostil (Martinez, 2009).

Las personas que padecen dicha enfermedad y, ademas, han sufrido a lo largo
de su vida episodios de violencia grave, sufren procesos de dolor crénico con mayor
frecuencia. Se piensa que ello es debido a la situacion de estrés continuado que

produce.
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Ademas de los dolores fisicos, las personas con fibromialgia sufren de otros tipos
de malestares, como el dolor emocional y psicologico que sobreviene como efecto de
el enfrentamiento cotidiano de temores, dudas, confusion, estrés, tristeza, culpa y
preocupaciones que la limitacién fisica impone. Esto se suma al dafio moral que surge
debido a la falta de un trato digno y sensible de la gente que nos rodea. Con el paso del
tiempo, separar el dolor somatico del dolor emocional, puede llegar a ser imposible
(Institut Ferran de Reumatologia, 2010).

Lo anterior lleva a pensar en la incidencia que tiene el estrés fisico y mental en la
evolucién de ese padecimiento, ya que muchos de los pacientes indican haber estado
en situaciones estresantes antes de que comenzaran a notar el dolor generalizado y la
fatiga. También consideran que ante situaciones habituales de estrés, se rebasan sus
capacidades para afrontarlo constructivamente. Las teorias de la etiologia muestran
gue la aparicion de la enfermedad puede surgir después de un traumatismo fisico, por
ejemplo, un accidente de automovil. En éste puede afectarse la columna vertebral
debido a un latigazo en las vertebras cervicales Otros factores que acentuan el
padecimiento son la exposicion excesiva a humedad o frio, padecer una enfermedad
reumatica o tener patrones de suefio deficientes. Numerosos casos empiezan después
de hechos determinados, como infecciones viricas o bacterianas.

Hay cierta predisposicion genética a desarrollar la fibromialgia, ya que el
padecimiento puede afectar a diferentes miembros de una misma familia. Varios grupos
de investigadores se han concentrado en el estudio de los genes asociados con la
funcidén del sistema nervioso autdbnomo. En particular se estudian las variaciones del
gen que dan origen a la enzima encargada de inactivar la adrenalina, la cual se
denomina catecol-O- metil-transferasa (COMT). Dicho gen se ha estudiado por dos
razones fundamentales: la primera aparentemente muestra que un exceso de
adrenalina juega un papel primordial en el desarrollo de la fibromialgia; la segunda
razon es que dos grupos de investigadores independientes mostraron que ciertas
variaciones especificas en dicho gen producen una enzima “perezosa’ que no degrada
bien la adrenalina y que, al mismo tiempo, hace que las personas perciban los
estimulos dolorosos con mayor intensidad. En otras palabras, las personas que no

desalojan adecuadamente la adrenalina de su cuerpo son mas susceptibles a estar
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persistentemente doloridas.

Con frecuencia, las personas con fibromialgia refieren haber sentido molestias
vagas muchos afos antes del inicio del dolor difuso, como dolor en piernas o en brazos
durante la infancia, las cuales fueron interpretadas como “dolores de crecimiento”. Otras
personas mencionan tendencia al cansancio desde la nifiez.

Se ha comprobado que diversos tipos de infecciones también pueden desatar la
fibromialgia, como la enfermedad de Lyme, producida por una extrafia bacteria llamada
espiroqueta y probablemente por diferentes tipos de infecciones virales todavia no bien
definidas. Otras circunstancias predisponentes son diversos traumatismos emocionales
como el abuso sexual, la muerte de un ser querido o el divorcio. Otro antecedente
factible es el esfuerzo fisico o emocional constante y extenuante, como el que demanda
la practica de un deporte a nivel competitivo o las severas presiones laborales
(Martinez, 2008a)

No se sabe si la depresion y la ansiedad presentadas en el cuadro sintomatico
de esta enfermedad, son los antecedentes o las consecuencias de este padecimiento.
La enfermedad puede estar activa esporadicamente, durando sélo un tiempo breve o
puede ser permanente y empeorar gradualmente con el paso del tiempo.

Las enfermedades cronicas pueden forzar muchos cambios de estilo de vida
potencialmente estresantes como, por ejemplo, dejar de hacer actividades de sumo
agrado, adaptarse a nuevas limitaciones fisicas y necesidades especiales y pagar
medicaciones y servicios de tratamiento costosos.

Incluso la vida diaria puede resultar dificil. Un estudio realizado en pacientes con
dolores de cabeza cronicos causado por tension indicd que experimentaron un menor
desempefio en sus trabajos y en su funcion social, ademas de tener una probabilidad
de tres a quince veces mayor de ser diagnosticados con ansiedad o trastornos del
estado de animo (American Psychological Association, 2010).

Es dificil determinar si los sintomas fisicos tienen una base total o parcialmente
psicologica. Sin embargo, con lo investigado acerca de las posibles causas que
desencadenan la fibromialgia, se puede observar que la parte emocional y psicolégica
puede alterar la parte fisica de la persona debido al estrés. Al tocar este tema siempre

habr& controversia, pues gran mayoria de la poblacion médica, minimiza la importancia
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de las enfermedades con algun agente psicologico.

Determinadas  denominaciones  patologicas, como hipocondriasis Yy
psicosomatizacién, son comunmente utilizadas para afirmar que los sintomas fisicos
son imaginarios. Estos términos se tienen que desechar, cuando no se sabe
especificamente de la enfermedad que se esta tratando. El término actual mas
apropiado para referirse a una enfermedad de la que no se han obtenido hallazgos
fisicos es “sindrome funcional”. De esta denominacion se desprende que existen
anormalidades en el funcionamiento fisico del organismo, pero que éstas no se pueden
explicar a partir de cambios estructurales. (Goldenberg., 2003).

Enfermedades como la fibromialgia, son muchas veces clasificadas como
hipocondriasis, pues las emociones juegan un papel importante en el desarrollo de la
enfermedad. El desconocimiento lleva a poner en tela de juicio el dolor de las personas,
anulando el sufrimiento al que se enfrentan sélo porque no hay una forma de medir su
malestar. Asi como existe en el ambiente médico la idea de que lo psicosomatico es
imaginario, argumentando que las dolencias de un enfermo sélo estan en su mente,
hay también investigadores de mdultiples areas que con su trabajo pueden confirmar la
relevancia que hay entre lo psicolégico y lo fisico, asi como las consecuencias que
ocurren al estar en constante estrés, ya sea mental o corporal.

El psicélogo Albert Ellis, creador de la Terapia Racional-Emotiva sefiala que, de
acuerdo con varias autoridades médicas, muchas de las complicaciones vy
exacerbaciones de las enfermedades proceden de reacciones emocionales a
acontecimientos que se producen en el curso de la vida cotidiana. Segun este punto de
vista, no se trata de saber si la enfermedad de un paciente es organica o funcional, sino
mas bien determinar la influencia que tiene cada ambito. Toda enfermedad es una
combinacién de ambas cosas en proporciones variables. Cuando estan enfermas o
lastimadas, las personas tienden a experimentar simultdaneamente cambios psicolégicos
de diferentes grados de intensidad. Tales cambios son a veces mas importantes que la
propia enfermedad, y, con frecuencia, dan a los pacientes la motivacion primaria para
buscar un tratamiento médico. (Ellis, 2005).

El terapeuta e investigador Roberto Navarro Arias dirige actualmente el Instituto

Mexicano para la Ensefianza e Investigacién en Psicoterapia Psicoenergética. El
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manifiesta que, frecuentemente, el principal foco de los malestares neuréticos es un
dolor agudo de tipo tensional o visceral, que desaparece en cuanto las personas liberan
los conflictos emocionales y experimentan estados de animo mas agradables. Las
investigaciones han demostrado una relacion directa entre el dolor fisico y el nivel de
culpa. Las personas que se sienten culpables padecen dolores crénicos y acuden
continuamente a los médicos. Buscan medicinas, analgésicos o tranquilizantes e
incluso llegan a solicitar operaciones inutiles. No alcanzan a comprender que muchas
veces es imposible distinguir el dolor psicologico del fisico. El sufrimiento causado por
los eventos presionantes y las circunstancias adversas también es quemante,

punzante, lacerante y desgarrador. Ademas, agrega lo siguiente.

El estrés de uno de los problemas sociales, familiares, y personales mas
apremiantes de nuestro tiempo. Los que formamos parte de las actuales
sociedades aglomeradas y competitivas recibimos el impacto continuo de las
presiones economicas, laborales, sociales y familiares de nuestro entorno
particular. Con frecuencia nos sentimos tensos, irritables o angustiados.

El termino estrés provienes del inglés stress, y define a una situaciéon que
exige de la persona un esfuerzo muy superior al normal. Las palabras presion y
tensidn son sus equivalentes en castellano. Se trata de un vocablo de amplio
significado, con dos aspectos principales: en primer lugar, los habitantes de las
ciudades aglomeradas y aceleradas recibimos el impacto continuo de numerosos
agentes estresantes. Estamos sometidos a circunstancias y estimulos externos
gue son desagradables y tensionantes. En segundo lugar, ante las presiones
externas hay respuestas internas del organismo. Cuando éstas llegan a tener la
intensidad suficiente, aparece la reaccibn de alarma. Ademas pueden
presentarse diversos trastornos psicosomaticos.
Selye demostré que cualquier organismo, al enfrentarse al estrés de creciente
intensidad, llega a presentar el sindrome de adaptacién. Los individuos que
estuvieron sometidos a presiones demasiado intensas y prolongadas pasan por
tres etapas sucesivas de desgaste: reaccién de alarma, etapa de resistencia y
etapa de agotamiento.
La persistencia y duracioén de cada una de ellas varia en cada caso en particular.

Eso depende de la intensidad, el nidmero y la permanencia de agentes
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estresantes. Por otra parte, las actitudes personales (optimistas o derrotistas)
gue cada quien adopta frente a sus adversidades son de gran importancia en los
momentos dificiles (Navarro, 2005)

La relacién que hay entre la mente y el cuerpo es innegable. Asi como estar enfermos
fisicamente nos puede provocar un estado de animo bajo o hasta caer en una
depresion, igualmente algunos conflictos de indole psicolégica provocaran algunos
sintomas en el cuerpo. Actualmente, la medicina tradicional maneja el término
somatizacion, afirmando que la persona tiene problemas emocionales, que esta todo en
su mente y s6lo con terapia psicolégica se podra manejar. Olvidan que, como seres
humanos, somos mente y cuerpo. No podemos quedarnos con la idea que una de las
dos partes es mas importante que la otra. Este tipo de problematica se da en el
diagnostico de fibromialgia, pues la mayoria de las personas que la padecen tienen que
acudir con varios médicos sin que se les encuentre nada. Debido al dificil diagndstico
de las enfermedades somaticas y a la falta de tiempo en las consultas para escuchar a
los pacientes, resulta dificil hallar una falla organica. Esto conlleva a que sean
canalizados al psicologo, alegando que todo es una cuestion de “nervios”. Sin
embargo, hoy por hoy la psicologia de la salud, la medicina conductual y otras
especialidades, dan la importancia a estos sucesos estudiando la intrinseca relacion
mente-cuerpo. Tratan al individuo desde una perspectiva mas amplia, no olvidando la
relevancia tanto de los factores fisicos como de los psicologicos y sociales en el

tratamiento de algunas enfermedades.

Diagnostico

La fibromialgia es una de las enfermedades mas dificil de diagnosticar. Actualmente no
existe un método de diagnéstico especifico, debido a que las pruebas médicas mas
comunes que se realizan como analisis de sangre, radiografias y resonancias no
indican valores ni alteraciones importantes. Quiza s6lo muestran ligeras variaciones con
respecto a los valores normales. No existen malformaciones, degeneracion de tejidos,

ni inflamacién de tendones y articulaciones.
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La obtencion de un diagndstico de fibromialgia no es tarea sencilla. Ademas del
dolor, esta enfermedad tiene otros muchos sintomas. Debido al gran numero de
enfermedades que tienen que ser descartadas, es posible que se tarde bastante tiempo
en concretar el diagnéstico de fibromialgia. A menudo, los pacientes y sus médicos
estan preocupados ante la eventualidad de que enfermedades como el lupus, la
esclerosis multiple o el cancer estén pasando desapercibidas. Cuando un sintoma
persiste durante meses 0 afios sin que aparezcan anormalidades fisicas o analiticas, es
poco probable que exista una enfermedad peligrosa que permanezca sin detectar.
Durante todo el periodo de tiempo que el paciente trata de obtener un diagnéstico,
consulta a muchos médicos y se le hacen muchas pruebas. (Goldenberg, 2003).

Al no haber un método de diagnostico especifico, se dificulta a los pacientes con
fibromialgia y a los propios médicos llegar a encontrar la respuesta a tan peculiar
sindrome, ya que los pacientes en su peregrinar de consultorio a consultorio, acuden
con diferentes especialistas, comenzando con el médico general que diagnosticara,
dependiendo la zona del cuerpo que duela mas en ese momento, por ejemplo: cefalea
tensional, lumbalgia o simplemente agotamiento nervioso, recomendando reposo y
algun tratamiento para el sistema nervioso, recetando la ingesta de vitamina B. Los
pacientes, al no ver cesado el malestar, regresaran con el médico una y otra vez,
generando en este la idea que so6lo es algo mental, minimizando desde ahi el
sufrimiento del paciente. Cuando sucede esto, la persona con fibromialgia se percata
gue el médico ya no le da importancia a su dolor. Posteriormente, acuden a un sin fin
de especialistas como son: traumatélogos por posibles problemas en el sistema
esquelético o muscular; internistas porque la enfermedad presenta problemas en
distintos 6rganos y areas del cuerpo, y es esta especialidad la encargada de buscar una
cohesion entre todos los 6rganos y patologias posibles; endocrinélogos por problemas
hormonales, o de sobrepeso, ocasionados por la medicacién; dermatdlogos porque a
veces aparecen problemas en la piel, sobre todo relacionados con la ansiedad o el
estrés; y acuden igualmente a la medicina alternativa, como la acupuntura y la

quiropraxia.
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Tipo de médico que la trata

No existe actualmente una especialidad médica que trate especificamente la
fibromialgia. Al ser una enfermedad en la que que su reconocimiento data de pocos
afos, al tratarse de un padecimiento de dificil diagnéstico y tratamiento y al estar en
continua investigacion, no ha sido aun catalogada dentro de un area concreta de la
medicina.

La fibromialgia es una enfermedad reconocida por todas las organizaciones
médicas internacionales y por la OMS desde 1992. Esta clasificada con el cédigo M79.7
de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10 CM en su ultima revision)
como una enfermedad reumatolégica. Ninguna organizacién internacional niega su
existencia y definicion (Institut Ferran de Reumatologia, 2010).

En la historia de esta enfermedad, los primeros en tratarla fueron los
traumatologos y, posteriormente, los reumatélogos, porque los sintomas son similares a
diferentes enfermedades reumaticas, ya que afecta a tejidos blandos y en ocasiones a
las zonas articulares. Con los avances obtenidos se aconseja una intervencion de
distintos especialistas, que mas que proponer una cura, que por ahora no existe,
ayuden a mitigar los sintomas que la persona pueda padecer. La psiquiatria y la
psicologia son fundamentales debido a que la enfermedad parece presentarse después
de depresiones prolongadas, que necesitan de medicacién y, asimismo, por las teorias
gue consideran que la fibromialgia es una secuela de estados de &animo, que se
manifiestan en el cuerpo en forma de dolor psicosomatico. Los psicologos ayudaran a
aliviar los problemas de depresion, ansiedad, estrés y demas problemas psicoldgicos
relacionados con la enfermedad.

La reumatologia ha sido la especialidad médica que ha contribuido mas a la
investigacion de este padecimiento y, por la experiencia en ello, se recomienda que sea
este tipo de médico el que realice el diagndstico. En primera instancia sometera al
paciente a las pruebas comunes para detectar otras enfermedades con sintomas
similares: artritis, artrosis, osteoporosis, etc. Si todas estas pruebas resultan negativas,

quiere decir que el paciente no sufre de estas enfermedades.
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Descartadas las enfermedades con similitud en sus sintomas, se debe entrevistar al
paciente acerca de sus habitos cotidianos, para detectar si ha habido cambios en los
ultimos meses o afios y de qué forma se han dado. Se prestard atencién para verificar
si existen otras dolencias relacionadas (inflamacion cutanea, palidez en las
extremidades, hiperlaxitud articular y otras referentes a enfermedades reumatoldgicas).
Esta informacion servird al médico para valorar si se trata de fibromialgia o de otra
enfermedad parecida.

Por udltimo, se debe realizar una prueba de los llamados puntos sensibles. Estos
son una serie de puntos repartidos por todo el cuerpo que son especialmente sensibles
en los pacientes de fibromialgia. Se considera necesario que al menos 11 de los 18
puntos resulten dolorosos, que estén presentes en los cuatro cuadrantes del cuerpo y
gue el dolor exista desde al menos 3 meses. La Figura 1 muestra cuales son esos

puntos.

Cervical bajo Suboccipital

Segunda costilla Trapecio

Suprasspinoso

Epicondilens

Gluteo

Trocanter

Fodila

TEMDER POINTS (9 en cada hemicuerpo) descritns por &l ACR
Debe de haber dolor al menos en 11 de los 13 puntos

Fig 1. Puntos sensibles del cuerpo presentados en la fibromialgia (efisioterapia, 2011)

En la fibromialgia es caracteristica la presencia de los llamados “puntos sensibles”.
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Estos puntos sensibles estan situados a lo largo del cuerpo y pueden desarrollarse de
en varias formas, aunque todavia no se comprende exactamente como se originan. El
comité que los selecciond determino en un principio 74 puntos sensibles de los que se
eligieron los 18 mas frecuentes estadisticamente, que corresponden a zonas donde
existe mayor numero de receptores nociceptivos (estimulo capaz de producir la
experiencia de dolor). Un traumatismo, infecciones, inflamaciones, o factores
hereditarios podrian incrementar las sefiales de dolor en los masculos y nervios. En
lugar de sanar o de volver a la normalidad después de cualquiera de estos posibles
dafos, estos nervios sensibilizados causarian cambios en el sistema nervioso central
volviendo mas sensibles y muy excitables a los canales nerviosos, haciendo que los
mismos emitan espontaneamente sefiales dolorosas todo el tiempo (Institut Ferran de

Reumatologia, 2010).

Tratamiento

Frecuentemente, los médicos restringen el tratamiento a prescribir dosis moderadas
de medicamentos antiinflamatorios no esteroideos (AINES), o de analgésicos que
pueden calmar parte del dolor que padecen las personas con fibromialgia. Como no
existe una cura para la fibromialgia sélo se recomiendan tratamientos que aminoren los
sintomas. Cada paciente puede tener trastornos diferentes, asi que el médico valorara
el mejor tratamiento para cada caso en particular. Los medicamentos antiinflamatorios
gue se utilizan para tratar muchas afecciones reumaticas no son Uutiles para las
personas con fibromialgia. La mayoria de los médicos no suele prescribir calmantes de
tipo narcético ni tranquilizantes, excepto en los casos mas severos.

Los medicamentos que facilitan a que se dé un suefio profundo ayudan a
descansar a muchas personas que sufren la enfermedad, ya que los muasculos se
relajan. Con frecuencia se recetaran antidepresivos. Estos farmacos funcionan
elevando el nivel activo de serotonina, noradrenalina, o ambos (hormonas que se
relacionan con el bienestar y el estado de animo) en el cerebro. Los niveles bajos de
serotonina no estan vinculados Uunicamente con la depresion clinica, sino también con

los trastornos del suefio asociados con la fibromialgia. En dosis mas bajas que las
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normales, los antidepresivos parecen aliviar el dolor en las personas con fibromialgia y,
de esta manera, aumentar las posibilidades de lograr una buena noche de descanso.

Histéricamente, se han detectado niveles bajos de algunas sustancias
importantes en la regulacion del dolor (particularmente la serotonina), niveles elevados
de sustancias productoras de dolor en el sistema nervioso (sustancia P), asi como
alteraciones en los receptores NMDA y a nivel medular y cerebral.

La serotonina se encuentra en el cerebro y su mision, entre otras, es regular la
intensidad con que se percibe el dolor. En personas con fibromialgia esta sustancia se
encuentra disminuida. La sustancia P (proviene de pain, que significa dolor en inglés)
se encuentra en la médula espinal actuando de intermediario en la recepcion del dolor
desde la periferia hacia los centros superiores. En el caso de la fibromialgia, el dolor en
diferentes partes del cuerpo que presentan los pacientes podria no siempre ser debido
a una enfermedad en esos Organos, sino a una primaria anormalidad en la percepcion
del dolor por parte del Sistema Nervioso Central (SNC). Se ha visto que las personas
con fibromialgia tienen incrementado su nivel de sustancia P en el liquido que bafia el
cerebro y que en los enfermos de fatiga cronica este valor es normal. (Institut Ferran de
Reumatologia, 2010).

En cualquier caso, se debe tener en cuenta que la ingesta de medicamentos
siempre origina efectos secundarios, que pueden ser leves, moderados o fuertes, por lo
gue es recomendable consultar a un médico antes de tomarlos. Esto es fundamental en

el caso de los antidepresivos, cuyos efectos secundarios pueden ser muy importantes.
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CAPITULO 2
DOLOR

El dolor puede definirse como la sensacion de sufrimiento que se presenta como
respuesta subjetiva a un estimulo que el organismo percibe como nocivo o reductor de
su bienestar. Desde el punto de vista psicolégico, el dolor es una de las tonalidades
emotivas fundamentales que acompafian a la existencia. Desde el punto de vista
fisiologico, el dolor se origina por la excesiva estimulacion de los diferentes receptores
situados tanto en la superficie externa como en el nivel de los tejidos internos del
organismo y transmitidos desde ahi por las vias nerviosas a los centros superiores de la
corteza cerebral. (Galimberti, 2006).

En el proceso del dolor se ven comprometidos fenOmenos psicolégicos y
biologicos, lo que lleva a una experiencia desagradable ya sea emocional o sensorial.
Lo pueden experimentar todos los seres vivos que tengan un sistema nervioso y es una
experiencia asociada a una lesion tisular o expresada como si ésta existiera. En este
caso, todas las personas alguna vez en nuestra vida hemos sentido dolor, pero
extrafiamente hay ocasiones que no nos percatamos de que tisularmente hay una
lesién, ¢ COmo es posible que a veces no nos demos cuenta de eso?

Antes se tenia la creencia que el dolor se comunicaba directamente de la parte
herida del cuerpo al centro del dolor en el cerebro por medio de unas redes de nervios.
Pero los fenomenos de las heridas sin dolor y las extremidades fantasmas dolorosas

motivaron a los investigadores a buscar respuestas.

En 1965 el psicélogo Ronald Melzack y el médico fisiélogo Patrick Wall
propusieron que el dolor consiste en interacciones entre muchas partes del
cerebro que trabajan juntas para provocar la experiencia del dolor. Segun la
Teoria de la Compuerta del Dolor de Melzack y Wall, existe una “puerta” neural

gue usa elementos sensoriales como la atencion, la memoria y la emocion para
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determinar si vale la pena enviar un patrén especifico de impulsos nerviosos a
otra area del cerebro en forma de sefial. De manera que, cuando usted no se
percata de que tiene una magulladura inexplicable en la pierna, su “puerta neural’
pudo haberse cerrado a ese patrén particular de impulsos nerviosos, evitando
gue usted sintiera dolor al golpearse la pierna.

¢, Qué pudo haber cerrado la puerta? Quiz4 estaba emocionado jugando fatbol
cuando ocurrié el golpe y esta distraccion fue mas poderosa que el dolor; al
menos en ese momento, cerré la puerta a las sefialas nerviosas que entraban.
También puede suceder lo contrario. Alguna vez situaciones de mucho estrés,
que desafortunadamente son cada vez mas frecuentes, pueden dejar la “puerta”
abierta, por lo que se siente un dolor, mas intenso de lo normal.

La Teoria del Control de la Compuerta (Gate Control Theory), ha hecho mas que
explicar el camino que puede recorrer el dolor. También es una ayuda para
disefiar maneras de mejorar la calidad de vida de aquellos que sufren de
sindromes de dolor. El dolor crénico puede ser debilitante y alterara seriamente
nuestras vidas. Antes de crearse la Teoria del Control de la Compuerta, los
neurélogos dafiaban quirdrgicamente los nervios, cortaban la médula espinal y
amputaban las extremidades intentando aliviar el sufrimiento inexplicable del
dolor crénico. Estos esfuerzos quirdrgicos para interrumpir la trasmision de los
impulsos nerviosos al cerebro no siempre funcionaban y con frecuencia
resultaban en dolor adicional como las extremidades fantasmas. Ahora las cosas
son diferentes. Hoy, cuando un paciente se queja de un dolor crénico sin causa
fisiologica aparente, se le refiere con frecuencia a un equipo multidisciplinario
especializado en el manejo del dolor. Los médicos de una variedad de
disciplinas trabajan juntos para entender las necesidades de cada paciente y
para crear un régimen personalizado de la terapia contra el dolor (Dominguez,
2005).

Debido a que la percepcion del dolor estd fuertemente influida por situaciones

cotidianas que dejan la “puerta“ abierta, como el estrés laboral, el estrés resultado de

las relaciones humanas, del estrés propio de vivir en un mundo que corre de prisa,

donde las actividades a realizar en una horas rebasan al propio dia, es de suma

importancia recalcar la incidencia que tiene el desequilibrio que en la actualidad existe
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entre lo mental y lo fisico. Nos olvidamos que si estamos conscientes de aliviar

“dolores” psicologicos, podremos asi, prevenir dolores fisicos.

Dolor crénico

El dolor debera ser estudiado partiendo de su etiologia, si existe, de la localizacion, la
intensidad, el tipo, la duracion, la irradiacion, asi como las causas que lo incrementan o
disminuyen y la magnitud con la que se presenta. El dolor puede ser agudo o crénico
dependiendo del tiempo de evolucién (Entorno Médico, 2010).

Existen dos tipos de dolor de acuerdo a su relacién con el tiempo de evolucion.
El dolor agudo puede ser mas o menos intenso, pero con una limitada duracion en el
tiempo ya que es transitorio. El dolor crénico, a diferencia del agudo, tiene una
evolucion en el tiempo mayor a tres meses, es decir, el agudo se puede manejar como
un sintoma de alguna enfermedad y el cronico se puede volver una enfermedad en si
mismo.

El dolor cronico puede durar afios, ocasionando repercusiones en la calidad de
vida de la persona aquejada y una de las grandes desventajas que se tienen en el dolor
cronico es que carece de causa fisica identificable pues en los estudios que se le

realizan al paciente no hay una causa que lo justifique.

Causas del dolor crénico

El dolor crénico puede aparecer después de un traumatismo leve o un procedimiento
quirurgico, pero continua mucho tiempo después de que el paciente “ha sanado” de ese
traumatismo o cirugia.

Existen teorias que dicen que dolor cronico establece un vinculo con un proceso
psicologico de somatizacion, en el que los estados emocionales, como son situaciones
de ansiedad, depresion o malestar emocional, se manifiestan en padecimientos
organicos. Sin importar como surja el dolor crénico, es forzoso recordar que es un
padecimiento que afecta en multiples areas y deteriora la calidad de vida de quien lo

padece. Sus actividades son alteradas, interfiiendo con la parte laboral, social y
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personal, lo cual provoca que el paciente presente sentimientos de desesperanza y
desamparo y, a su vez, incrementa el estrés pudiendo llegar al surgimiento de un
estado depresivo, aislamiento y, en ocasiones, suicidio.

El diagnostico del dolor cronico esta dado principalmente por el tiempo de
evolucion, el cual puede variar de tres a seis meses, y como caracteristica principal el
dolor persiste aun después de que se haya resuelto el problema desencadenante del
mismo. El tratamiento del dolor crénico se interesa mas por analizar el sufrimiento y las
conductas dolorosas, que por saber si la persona en realidad experimenta dolor. Lo que
importa es templar a la persona y ayudar a que combata el dolor en lugar de permitir
gue la incapacite (Davison, 2002).

El tratamiento del dolor cronico debe darse bajo un enfoque integral que incluye
medicamentos, terapias, técnicas de relajacion, quiropractica, motivacion hacia cambios
conductuales, ejercicios fisicos y masajes. EI manejo del dolor cronico debera de ser
multidisciplinario y es obligatorio el manejo psicologico del paciente. El bienestar mental
y emocional resulta igualmente importante, por lo cual las técnicas psicologicas y la
terapia contribuyen a la creacion de la capacidad de resistencia, y ensefian las
destrezas necesarias para el manejo del dolor crénico.

La Asociacion American de psicologia (APA) menciona que: “El dolor crénico es fisica y
psicolégicamente estresante, y su molestia constante puede provocar irritacion y frustracion con
usted mismo y con sus seres queridos. Por definicion, se considera dolor crénico al que se
prolonga durante mas de seis meses, y afecta la forma en que una persona lleva a cabo su vida
cotidiana. Si bien los médicos pueden proporcionar tratamiento para las dimensiones fisicas del
dolor cronico, los psicologos son los Unicos profesionales entrenados para ayudarle a manejar
los aspectos mental y emocional de este trastorno debilitante” (American Psychological
Association, 2010).
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CAPITULO 3

PERDIDAS A LAS QUE SE ENFRENTA UN ENFERMO

DE FIBROMIALGIA

La pérdida es una carencia o privaciéon de lo que se poseia. Los enfermos de cualquier

enfermedad cronica se enfrentan a la pérdida de su salud, de algunas habilidades y

capacidades, debido al cambio al que se enfrenta su organismo. Las personas que

padecen fibromialgia, deben enfrentarse a un estilo de vida diferente al que estaban

acostumbradas. En funcion de esto se puede hablar de que existen diversos tipos de

pérdidas.

Tipos de pérdidas

a)

b)
c)

d)

e)

f)

9)

h)

Pérdida relacional: las separaciones afectivas de la pareja o la muerte de un
ser querido.

Pérdida ambiental: como perder el espacio vital.

Pérdidas de futuro: cuando las expectativas que se tienen sobre los propios
proyectos, no se cumplen como se esperaba.

Pérdidas de habitos: como dejar de fumar o beber, o en los nifios dejar el
chupon.

Pérdidas de actividad: perder el trabajo o dejar la rutina.

Pérdida de una parte del cuerpo: puede ser por la extirpacion de un 6rgano o
perderlo por accidente.

Pérdidas relacionadas con las habilidades: como las que sufren algunos
deportistas y profesionales que ya deben de retirarse de su actividad por haber
perdido algunas capacidades (Rojas, 2007).

Pérdidas de la salud, cuando ya no tienes las mismas capacidades que antes.
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i) Pérdidas de identidad, ya que dejas de ser parte del ente al que siempre habias
pertenecido.

Debido a las caracteristicas de la fibromialgia, se vuelve necesario ahondar mas en

algunas de estas pérdidas.

Pérdida de la salud

Hay diferentes tipos de enfermedades cronicas, desde la diabetes, artritis y el dolor
cronico. A pesar de que la ciencia médica ha logrado progresos en el desarrollo de
tratamientos mas eficaces para las secuelas fisicas de estas enfermedades, muchas
personas siguen enfrentdndolas como un reto para conservar su salud mental y
emocional, ya que la mayoria de estas enfermedades crénicas son permanentes y
empeoran gradualmente con el paso del tiempo. Esto, sin duda, crea incertidumbre al
comienzo del diagnéstico, pues los enfermos deben enfrentarse a la idea de que su
vida no sera como lo era antes de la enfermedad y habra limitaciones ante actividades
gue en el pasado eran faciles de hacer. Para las enfermedades crénicas ampliamente
difundidas, existe mucha informacion acerca del tratamiento que debe seguirse para
tener una buena calidad de vida. La fibromialgia, ademas de afectar la salud, consta de
pacientes que deben lidiar con el desconocimiento y la incomprension de parte de

médicos y de su entorno social.

Pérdidas de actividad.

El dolor generalizado y la fatiga que acompafian a la fibromialgia disminuyen
considerablemente el rendimiento de quien la padece, pues su resistencia fisica es
reducida, lo que afecta en varias areas de la vida de una persona. Si antes de la
enfermedad eran personas activas tendran que enfrentarse a la imposibilidad de
realizar ciertas actividades fisicas a las que estaban acostumbradas. Personas que
realizaban algun deporte, ven que su rendimiento ya no es el mismo, se cansan

facilmente y puede haber dolor al realizar nuevas actividades.
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Pérdida de la identidad

El dolor que acompafia a la fibromialgia, conlleva a una pérdida de identidad,
entendiendo ésta como “el sentido del propio ser continuo a lo largo del tiempo y
diferente, como entidad, de todos los demas” (Galimberti, 2006). La identidad permite a
los individuos sentir que existen como persona en todos sus roles y funciones; involucra
el saberse aceptado y reconocido por su grupo y su cultura. Cuando la fibromialgia
acompania, el sentimiento de existencia, de unicidad y reconocimiento por los demas,
muchas veces desaparece. El dolor en el cuerpo y el sufrimiento del alma, no permiten
a la persona sentirse ella misma. El dolor enajena, provoca la pérdida de seguridad en
uno mismo, pues, de pronto, ya no se sabe quien realmente es. Antes era diferente,
ahora es simplemente un cuerpo mancillado de dolores.

El siguiente relato fue narrado por una persona enferma de fibromialgia y lo
retomamos para poder comprender un poco mas acerca de las pérdidas a las que se

enfrentan estas personas:

Relato de una persona con fibromialgia

Despierto un dia y me doy cuenta que ya no soy yo, que el dolor ha convertido mi
cuerpo en un almacén de incomodidades, que ciertos dias soy torpe, que no coordino
mis movimientos, que mi mente estad en pausa y mi memoria rodeada de una neblina
gue me hace olvidar pequefios detalles, que mi cognicidn esta alterada y me puede
jugar malas bromas, termina siendo devastador.

Hay periodos que pueden durar varios dias en los que no recuerdo la actividad
gue iba a hacer, que olvido palabras o nombres, que confundo al hablar o al escribir,
gue me encuentro en un lugar y no sé como llegué ahi. A veces pueden pasar
segundos en los que no sé dénde estoy, no reconozco el lugar debido a la neblina
mental.

El tener que soportar el dolor ante un saludo con un fuerte apretén de manos o
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una palmada en la espalda, ¢cdémo le explico a esa gente que te lastiman?, ;como les
digo que me duele a un grado que no puedo concebir?, ¢cémo les explico que el dolor
a veces es insoportable a cada paso? Cuén dificil me es soportar un viaje largo en auto
y ni hablar de un transporte publico o aguantar el dolor que a veces me produce la
minima presion que ejercen en mi cuerpo dolorido. ¢ Como explicar que mis cambios de
humor son, la mayor parte de las veces, consecuencia del intenso dolor que aqueja mi
cuerpo? Hay dias en los que s6lo el sonido de una voz puede incrementar mi dolor de
cabeza. Es dificil soportar la frustracion debida que no puedo disfrutar de lo que me
gustaba hacer considerando que aun soy joven. Amaba ir de campamento mochila al
hombro, disfrutando largos trayectos de caminata. Ahora me asusta el frio como para ir
a acampar. En otofio e invierno las molestias se acentiuan. No puedo salir de noche a
disfrutar de una reunién con amigos, pues me da miedo el frio, a pesar de ir preparada
con la vestimenta como para ir a una nevada. El solo pensar en el mes de octubre
provoca mi ansiedad, mi miedo a lo que traera el frio: ese dolor que me paraliza el
cuerpo. Sélo tengo 22 afios y me siento en el cuerpo de una mujer mayor. A veces mis
manos se entumecen tanto por el frio, que ya no puedo realizar pequefios movimientos
como escribir, sea de forma manual o por medio de la computadora. A veces me aterra
conducir mi auto pues me siento torpe. Hay una neblina mental por la falta de suefio
reparador. Odio sentirme tan torpe, que es como estar en un cuerpo que no es mio que
no corresponde a mi animo, a mis ganas de hacer las cosas.

¢, Como hago que la gente que me rodea crea que siento dolor? Les es dificil
creer si te ven aparentemente saludable. La mayor parte del tiempo sonrio y doy una
apariencia de que todo esta bien. A veces creo que ya me acostumbre a vivir con ese
dolor, a veces lo tolero y lo puedo aceptar. Pero hay dias, cuando hace frio, que casi no
me puedo mover, que me frustra no poder realizar las actividades que quiero hacer. Al
percibir que mi cuerpo no responde, es... jhorrible! No encuentro otra palabra para
definirlo.

Veo que hay un mundo afuera de mi ventana y hay dias que precisamente es
eso lo unico que puedo hacer, mirarlo a través de un vidrio, porque las piernas me
duelen para poder salir y caminar un poco. Cémo explicar a las personas mas cercanas

gue a veces no puedo hacer actividades sencillas, que a veces ya no quiero luchar, que
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ansio dormir bien, dormir sin tener que despertarme por los dolores a media noche.

He leido tanto de esta enfermedad, cosas que me alientan a seguir y muchas
mas que me entristecen. Saber que no hay una cura, saber que muchos médicos no
creen en el dolor que experimentamos quienes sufrimos de este tan extrafio mal para
muchos. Los médicos lo dejan al ambito de lo psicosomatico y si es asi sélo es
neurosis, histeria, hipocondria, represiones, una personalidad l4bil, lo separan de lo
bioldgico, lo concreto para ellos. Quisiera que alguien me explicara por qué separan al
ser humano en dos y porqué para muchos no se pueden juntar la mente y el cuerpo.
Entiendo que, quiza, la mayoria de quienes tenemos fibromialgia, hemos padecido
estrés, situaciones desafortunadas, pero... ¢quien no las ha pasado? , muchos médicos
nos catalogan como personas fragiles, vulnerables, que sélo queremos llamar la
atencion. Cada persona tendra su pasado, sus razones, pero el hecho es que hay un
dolor FISICO que nos rebasa, que se apodera de nuestras vidas. Yo intento sanar las
heridas emocionales que puedan existir en mi, no me quedo sin esforzarme por buscar
todo tipo de ayuda, para sanar lo emocional, pero queda el dolor fisico. Entiendo las
teorias en las que me dicen que de tanto estrés mi cuerpo ya no pudo manejarlo y dejo
abierta la puerta al dolor fisico. Los que padecemos esta enfermedad necesitamos que
los familiares y el entorno social, crean que el dolor es real. No sélo esta en la mente,
no es un invento para llamar la atencién. El dolor esta ahi cada dia, es nuestro fiel
compafiero, no se va y quiza nunca lo haga. Quiero que nos ayuden a minimizar las
molestias que conlleva padecer algo “raro” o “extrafio” para muchos, algo que es dificil
de creer, porque no da sefales externas de que existe.

Hace dos afios que me diagnosticaron este padecimiento, pero haciendo el
recuento desde hace mucho lo tengo. Los sintomas que lo determinan estan uno a uno
en mi cuerpo. Cuando supe qué tenia me dio tranquilidad, me dio la tranquilidad de que
no estaba enloqueciendo, ya que mis visitas al médico eran recurrentes por los dolores
y contracturas en todo el cuerpo y sélo recibia como respuesta que era un problema
tensional, debido al estrés de la escuela. Cada vez que salia del consultorio era llorar
de coraje al ver que no podian entenderme. Comencé a investigar de qué se trataba, y
fui comprendiendo que muchas de las molestias las podia empeorar yo misma con el

estrés. Hubo etapas en las que me hubiera gustado tener una etiqueta en la frente
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describiendo mis malestares, para que no me preguntaran qué pasaba, debido a mis
cambios de animo. En algun momento cai en un papel de victima, yo misma me
protegia de todo a mi alrededor, estaba a la defensiva. Con el tiempo he ido
aprendiendo que yo soy yo, no soy una enfermedad, que yo tengo la capacidad de ser
feliz a pesar del dolor. Antes me frustraba padecerlo, ahora sé que es mi inseparable
compafero y ahora lo puedo aceptar y le puedo hasta agradecer por hacerme mejor

persona, pues gracias a €l dia a dia puedo valorar detalles que sé que sin él no podria.
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CAPITULO 4
ETAPAS DEL PROCESO DE DUELO ANTE EL
DIAGNOSTICO DE FIBROMIALGIA

El duelo es el conjunto de sentimientos, pensamientos, estados de animo,
comportamientos y reacciones fisiologicas que experimentamos cuando perdemos algo
importante para nosotros. (Chavez, 2003). El psicélogo argentino Jorge Bucay describe
el duelo como un proceso normal doloroso donde se elabora una pérdida, que tiende a
la adaptacion y armonizacion de nuestra situacion interna y externa frente a una nueva
realidad. Elaborar el duelo significa ponerse en contacto con el vacio que ha dejado la
pérdida de lo que ya no esta, valorar su importancia y soportar el sufrimiento y la
frustracion que va ligado a su ausencia (Bucay, 2003).

La doctora Elisabeth Kibler Ross, quien trabajo a profundidad con enfermos
terminales, es quiza la pionera y quien mas ha aportado al estudio del proceso de duelo
y Sus etapas, las cuales, segun ella, son basicamente cinco:

a) Negacion

b) Ira.

c) Negociacién

d) Dolor o depresion.

e) Aceptacioén o resolucion del duelo (Chavez, 2003).

Para mostrar las etapas de duelo en un paciente con fibromialgia, se ejemplificara la
situacion de acuerdo a la experiencia de una paciente a modo de caso clinico. A

continuacién se describe su situacion.

- Nombre: Elena

31



- Edad: 37 afios
- Se le diagnostica fibromialgia a la edad de 25 afios. En ese momento ella vivia
en Estados Unidos y habia enviudado recientemente.

Cuando a Elena le diagnostican el sindrome de fibromialgia, ella no alcanza a
comprender de qué se trata ese padecimiento, ya que ella creia que el dolor que tenia
en la zona del cuello y la espalda baja eran debidos a una caida que habia tenido
meses atras. El dolor era tan intenso que no le permitia realizar actividades fisicas
sencillas, incluso caminar hacia su trabajo. Durante meses su rutina habia sido caminar
de ida y vuelta por 20 minutos hacia el lugar en que laboraba. En las Gltimas semanas
comenzo a notar que en las mafanas su cuerpo estaba dolorido, y que con cada paso
el dolor se incrementaba en la zona lumbar. Permaneci6 asi varios dias hasta que un
dia no pudo levantarse de la cama debido al dolor tan intenso que sentia en todo el
cuerpo y la cabeza. Acudio con el médico, le dijo sus malestares y en la misma platica
le comenté que hacia 8 meses habia quedado viuda, el médico se centrd6 en ese
comentario y le dijo que todos sus malestares eran emocionales debido a la reciente
pérdida. Le prescribid vitaminicos y le dijo que se tranquilizara.

Elena comenta que, confiada en lo que le habia dicho el doctor, tratd de llevar su
vida normalmente. Pasaron varios meses y el dolor no cedia, de hecho not6 que, en la
temporada invernal, el dolor se habia incrementado. Visit6 a varios meédicos
manifestando lo que el primer médico habia dicho y la mayoria congeniaban con el
primer diagndstico: todo era emocional. Uno de ellos le realizé algunos estudios, los
cuales arrojaron resultados normales, confirmando la idea de que era algo que sélo
estaba en su mente. Siguié buscando ayuda en medicinas alternativas y nada daba
resultado, hasta que un dia una conocida suya le dijo que sus sintomas eran parecidos
a los que ella tenia y le recomendé ir con un reumatélogo. Cuando llegé con el
especialista se quedd sorprendida al escuchar las preguntas que el médico le hacia.
Aquellas preguntas que, al parecer no tenian que ver una con la otra, describian todos
sus malestares, hasta algunos que ella no le habia tomado importancia como:
trastornos del suefio, urgencia miccional, resequedad en boca y 0jos, frialdad en manos

y pies, entre otros. Después de la exploracion de los puntos sensibles, el médico le dice
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que padece un extrafio sindrome llamado fibromialgia y que no hay muchos estudios
aun sobre ese padecimiento por lo que no se conoce la cura. Lo Unico que resto fue
indicar medicamentos para mitigar el dolor y combatir la falta de suefio reparador.
Negacioén

La negacion es la resistencia para aceptar la pérdida, se refiere a la dificultad para
aceptar una realidad que nos duele, que no nos gusta, que quisiéramos que no fuera
asi. Cuando Elena escucha que su malestar no tiene cura, no puede creerlo, pues ella
estaba segura que sus dolencias eran pasajeras y que, tal vez, soélo eran el remanente
del proceso de duelo de la pérdida de su esposo. Ella se niega a creer que durante toda
su vida tendra que vivir con dolor y que tendra que renunciar a las actividades fisicas a
las que estaba acostumbrada. Comenta que quiso ignorar ese diagnostico y siguio

buscando con otros médicos la solucion al dolor generalizado que sentia.

Ira

La ira sustituye la negacion que tiene la persona, los intercambia por sentimientos de
rabia, coraje, y resentimiento; aqui surgen los “jpor qué?”. La ira puede desplazarse
en todas direcciones. En muchas ocasiones se dirige a la gente que esta alrededor,
pues cualquier individuo que simboliza vida o energia es propenso a ser proyectado con
resentimiento y envidia.

Elena alcanza esta etapa cuando dos médicos le repiten el diagndstico de
fiboromialgia. Ella comenta que se enfureci6 al escuchar a los médicos decirle
nuevamente que la fibromialgia no tenia cura. Comienza a preguntar en tono de
reclamo, que por qué a ella si era una persona con buenos habitos. No consumia
alcohol, no fumaba, se habia ejercitado toda su vida hasta antes de que comenzaran
los dolores y sobre todo su reclamo era que por qué le pasaba eso, si ella estaba joven,
pues dice que todos los malestares que sentia los asociaba con personas ancianas.
Estuvo enojada un largo tiempo, pues sabia que, aunque se esforzaba por seguir

adelante, los dolores la aquejaban.
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Negociacion

La razon profunda que nos mueve a negociar es que todavia tenemos expectativas de
gue podemos evitar nuestra pérdida o corregir su rumbo. Menciona Kubler Ross que,
durante sus investigaciones, la mayoria de los pacientes, hacian un pacto con Dios.
Hacemos todos los intentos, hasta que la cruda realidad nos coloca con firmeza: “se
acabd”. Vemos la realidad con claridad, nos damos cuenta de que ya no podemos
cambiar nada: lo que es, es; s6lo nos queda seguir adelante, debemos proseguir.
Chavez, M.A. (2003).

Elena se sentia vulnerable ante el dolor que dice la rebasaba, comenzé a recapitular su
vida y se dio cuenta que desde afios atras habia perdido su fe, ella se consideraba una
persona muy espiritual, pero comenta que no se percato en qué momento habia
perdido su fe. En un arranque de desesperacion ante el dolor le pidié a Dios que la
aliviara, que ella comprendia que ese mal soélo era una prueba, para que ella volviera a

él de nuevo.

Depresion

Después de haber pasado por las fases anteriores, el paciente pasa por una etapa de
depresion, de tristeza profunda y todos los sentimientos anteriores pasan a ser
sustituidos por una sensacién de pérdida. Las grandes pérdidas nos muestran esa
noche oscura, en la cual no encontramos consuelo, no tenemos esperanza, N0 vemos
soluciones, ni respuestas, ni puertas de salida; en la que se estd muriendo una parte
nuestra y esa muerte interior desgarra el cuerpo y el alma. Si sabemos vivir esa noche
oscura, resurgiremos fortalecidos, sabios y luminosos (Chavez, 2003).

Con el transcurso del tiempo, Elena no vio mejoria alguna y comenzé a perder el
gusto por las actividades que antes le proporcionaban bienestar, como ir a visitar a su
familia y amigos. Dice que lleg6 a pensar que su Dios la habia abandonado, ya no tenia
fuerza para reclamar ni para estar enojada, su mundo se habia derrumbado. Debido a
las constantes inasistencias a su trabajo qued6 desempleada y se fue a vivir con una

hermana. Estuvo asi un par de meses. Recibié el apoyo de su familia y amigos, dice
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gue nunca la dejaron sola. Con el pasar de los dias, empez6 a comprender que su vida
no se habia terminado s6lo por un diagndstico y poco a poco empezo a tener &nimos de
salir y buscar un trabajo.

Aceptacion

La aceptacion llega cuando todas las demas emociones se han experimentado. El
enfermo no se sentird desalentado ni irritado por su “destino”. Se acepta la situacion,
cuando se recobra la propia identidad, cuando se sigue siendo uno mismo, solo que
ahora mas sabio, con mas aprendizaje. Habla de la importancia de darse permiso para
sentir, pues muchas personas que no lo hicieron, no llegan a esta fase. “Curar la herida
no significa olvidar. Es un error suponer que al superar algo lo vamos a olvidar. No es
asi, lo recordaremos toda la vida, pero sin carga emocional, sin sufrimiento” (Chavez,
2003).

Elena aceptd su nueva condicion al entender que era un hecho inevitable.
Comenzé a asimilar los cambios que tendria que hacer y empez6 a investigar qué
tratamientos adicionales al alopata, podria llevar para obtener una mejor calidad de
vida. Ella relata que en la actualidad aun tiene que luchar con los estados de animo
bajos. Recibe terapia psicologica y dice que con los afios ha sabido sobrellevar el dolor.
Ahora es mas precavida ante actividades que le pueden intensificar el dolor, lleva una
dieta balanceada y hace ejercicio moderadamente.

En este caso en particular se observa que la persona resolvié su duelo de una
manera sana. Sin embargo, no siempre es asi pues habra personas que se queden
inmersas en una etapa, volviéndose un duelo patolégico. Para que no suceda esto se
debe estar consciente de la nueva realidad que se presenta. Es necesario llegar a la
aceptacion, para que de este modo la misma persona sea un factor de cambio positivo

en su vida.

Uno de los rasgos humanos mas valiosos para el individuo saludable,
enfermos o fisicamente impedido es la plena aceptacion de si mismo. Sin
embargo, aun la persona sana rara vez sabe lo que representa esta clase

aceptacion o como puede lograrla.
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La aceptacion propia — o lo que Carl Rogers llama estimacion positiva
incondicional — representa que uno se acepta a si mismo plenamente, asi
como su existencia, su condiciébn de ser animado, sin requerimientos o
limitaciones de ninguna especie. Pero lo que nosotros por lo comun llamamos
“confianza en si mismo” o “amor propio” es una forma sumamente condicional
de aceptacion. Uno tiene confianza en si mismo o estimacion de su persona
debido a que posee alguna razén especifica para ellos, a que hace algo bien o
con excelencia. Por la tanto, perderd esa confianza o estimacion tan pronto

como comience a funcionar deficientemente (Ellis, 2005).

El dilema principal es enfrentar los conflictos con entereza para que no rebasen la valia

gue cada persona tiene de si misma.

La autentica felicidad no es un estado perfecto y permanente, sino un balance
existencial positivo. Los altibajos, frustraciones, dificultades, sinsabores,
errores, etc., son inevitables y en la mejor de las vidas todo eso asoma en
distintas dosis y circunstancias. En nuestra mano esté el saber encauzar esos
fracasos y aprovecharlos como experiencia de la que se deben sacar
enseflanzas. No debemos dejarnos por el desanimo, incluso en las
circunstancias mas dificiles debemos crecernos ante las dificultades, mirando
hacia adelante con esperanza en el porvenir.

Conocerse a si mismo implica dos cosas: conocer aptitudes y saber
limitaciones. Una y otra envuelven a la persona. Ambas apuntan hacia la
consecucion de un mejor equilibrio psicolégico, en donde la armonia, la
llamada por los clasicos ataraxia, sea un punto de referencia hacia donde
dirigirse. Este es un proceso complejo, alegre y doloroso, de pulir, quitar,
afiadir, mejorar, afinar aspectos, vertientes, aristas y zonas de cada uno para
redondear la personalidad y la vida.

Saber superar las crisis de la vida. La asignatura mas importante es la vida,
gue no es otra cosa que lo que hacemos, aquellos a lo que nos dedicamos y
los amores préximos y lejanos que nos envuelven. Comprendernos a nosotros
mismos, tener capacidad para rectificar, perdonarnos a nosotros mismos y

saber que el tiempo cura casi todas las heridas. Muchas depresiones tienen
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su origen en reacciones a acontecimientos adversos de la vida misma. No

debemos dejar que los problemas nos venzan. Rojas, E. (2006).

CAPITULO 5
PROPUESTA DE TRATAMIENTO INTEGRAL

En vista de lo tratado anteriormente, es evidente que el tratamiento de la fibromialgia no
esta aun bien definido. Debido a esto, se recomienda atencion interdisciplinaria. A

continuacion se recomiendan las areas que deben tratarse.

Tratamiento Reumatoldgico

Los reumatologos suelen ser los especialistas que mayor conocimiento tienen acerca
de la fibromialgia, debido a que varios de los sintomas que aparecen en la fibromialgia
son similares a diferentes enfermedades reumaticas: las molestias generadas afectan a
tejidos blandos y en ocasiones a las zonas articulares. Ellos son los mas capacitados
para descartar enfermedades con sintomatologia similar. La mayoria de las personas
con sindrome de fibromialgia, primero asistira al médico general. Por desgracia, estos
médicos no estan familiarizados con este padecimiento. Al no encontrar irregularidades
en los estudios o pruebas que les practican a los pacientes, creerdn que es un malestar

psicosomatico, reduciéndolo a un problema emocional que ellos no pueden atender.
Tratamiento Nutricional

Hay que tomar en cuenta que gran porcentaje de pacientes sufre de intestino irritable.
Esta condicién debe manejarse como una “fibromialgia del intestino”, ya que se han

demostrado las mismas alteraciones de dolor en el tracto digestivo, hipersensibilidad a
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la presién y disfuncion local del sistema nervioso auténomo (Martinez, 2008).

Algunos médicos podrian recomendar una variacion en los habitos alimenticios
de los pacientes y eliminar de la dieta aquellos alimentos que aumentan el dolor como
son: las grasas, pues Intervienen en procesos de inflamacion celular, los alimentos con
alto contenido de cafeina (refresco de cola, refresco dietético, cerveza, chocolate, café
y té negro) y los productos light pues contienen aspartame, el cual es un potente
endulzante artificial, pero tiene accion a nivel de sistema nervioso. Provoca un estado
de excitacion o alerta y los irritantes-estimulantes-carminativos liberan secreciones
digestivas géstricas.

Los estimulantes son: café, alcohol, tabaco, pimienta roja y negra, pimiento, ajo
molido, clavos, cominos, mole, grasas, aspartame, y glutamato monosdédico. Los
irritantes: paprika, achiote, chile, vinagre, mostaza, aderezos, jitomate, chocolate, chicle
y productos light. Los carminativos: menta y la hierbabuena. (Cadena de Ayuda contra
la Fibromialgia, 2010).

Tratamiento Psicologico

Los factores psicolégicos son muy significativos en la fibromialgia, tanto al comienzo del
proceso de la enfermedad como en su mantenimiento. Las creencias que tenga la
persona acerca del dolor que experimenta, influiran en su percepcion y en el
establecimiento de las estrategias que lo ayudaran a afrontarlo y le brindaran la
capacidad de adaptacion.

Los psicologos que tratan el dolor tienen una funcion muy importante como
miembros de estos equipos, en principio realizando pruebas que ayudan a dirigir el
curso del tratamiento. Debido a que la percepcion del dolor esta fuertemente influida por
situaciones que dejan la “puerta“ abierta, como el estrés del trabajo, la familia, el apoyo
social y la depresion, el tratamiento psicolégico contra el dolor incluye varias técnicas
que ayudan a “cerrar la puerta” y disminuir la sensibilidad al dolor. Estas técnicas
incluyen principalmente la biorretroalimentacion (biofeedback, en ingles), la relajacion y
la hipnosis. Cuando se aplican estas terapias, la necesidad de tomar medicamentos se

reduce o se elimina y la calidad de vida mejora rapidamente. Gracias a la teoria de
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Melzack y Wall, ahora sabemos que el dolor no es un fendmeno estrictamente médico,
sino que incluye tanto al cuerpo como a la mente (Dominguez, 2005).

La terapia cognitivo conductual es eficaz en el manejo de pacientes con
sindrome de fatiga croénica, artritis reumatoide e igualmente se ha visto el beneficio en
la fibromialgia. Esta terapia esta basada en el estudio de la forma de reaccionar del
paciente ante diversos estimulos o experiencias para objetivar las posibles alteraciones
de conducta y modificarlas.

Una intervencion completa deberia incluir tres aspectos:

- Programas de modificacién del comportamiento, para mejorar el nivel funcional
para tareas cotidianas.

- Relajacion. Se recomienda el entrenamiento en relajacion muscular progresiva,
ya que contribuira a la reduccién de la activacion emocional y de la tension
muscular excesiva.

- Terapia cognitiva. Incluyendo técnicas de distraccion y transformacion
imaginativa del dolor y del contexto. Ademas estas técnicas ayudaran a modificar
las atribuciones negativas del dolor.

- Si hubiera un episodio depresivo mayor debe trabajarse en conjunto con el

psiquiatra, para trabajar con la medicacién apropiada.

Actividad fisica

El ejercicio fisico moderado ayuda a mejorar la calidad de vida de las personas
enfermas. Los ejercicios de baja intensidad, tales como estiramientos, gimnasia de
mantenimiento o nataciébn en agua a temperatura alta, suelen ser muy favorables.
También se han encontrado mdultiples beneficios en personas que han comenzado a
practicar tai chi, pues la practica de estos movimientos y los ejercicios respiratorios son
beneficiosos. Estos modulan de manera directa el funcionamiento del sistema nervioso
autobnomo. Es importante realizar los ejercicios de forma suave, profundizando
principalmente en los estiramientos e intentando no fatigarse en exceso.

Otro ejercicio muy conveniente es caminar a un paso propicio para cada persona.
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Importancia del acompafamiento tanatologico

Cerrar un ciclo vital sélo sera posible si capitalizamos las circunstancias y las utilizamos
como hermosos hilos para tejer la compleja trama de nuestra existencia (Steca, 2004).
Cada ser humano que se enfrente ante una pérdida siempre tendrd dos opciones: una
es quedarse en el dolor y la melancolia de lo que ya no esta u otra es tomar esa
experiencia como un aprendizaje de vida. Debemos de estar abiertos y ser creativos
ante las vicisitudes que se nos presenten, pues como sefala Victor Frankl, en su libro
el hombre en busca de sentido, lo que mas importa es la actitud que tomemos hacia el
sufrimiento, encontrdndole un sentido a la vida a través de éste.

No todas las personas cuentan con la fortaleza de superar una pérdida, por lo
gue es importante recibir atencion en un proceso tan dificil. La tanatologia brinda esta
atencion acompafiando a las personas antes, durante y en el momento de su muerte.
Ayuda a bien morir y tiene como mision curar el dolor de la muerte y la desesperanza.
También se trata de acompaniar al doliente cuando tiene una pérdida irreparable y darle
consuelo. Las pérdidas que trata son de todo tipo (materiales, fisicas, por enfermedad o
por muerte), asi que la intervencion del tanatélogo ayuda, con el acompafamiento, a
mitigar las emociones que se dan en el proceso de duelo. La consejeria tanatolégica
ayuda a que la persona, ademas de sentirse acompafado, platique sus sufrimientos y

resuelva los conflictos que lo aquejan.
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CONCLUSIONES

Con la presente investigacion documental se puede responder a la pregunta de
investigacion que se efectud inicialmente: ¢ En que beneficia recibir apoyo tanatoldgico
ante el diagnéstico de fibromialgia? El beneficio estd ligado a la superacion de la
pérdida de la salud. La guia de un profesional contribuira a la comprension del proceso
gue se da en un duelo, sin correr el riesgo que este se quede irresuelto o se vuelva
patologico.

Aunque puede decirse que la enfermedad tiene muchos factores
psicosomaticos, eso no significa que todo sea netamente psiquico. Por supuesto,
también el cuerpo participa. (Ruediger, 2006)

La fibromialgia podra ser catalogada como una enfermedad funcional o
psicosomatica, pero no por ello se anulara la credibilidad de los pacientes ante el dolor
corporal que padecen. No importa que no se pueda medir ni ver un deterioro fisico, se
debe estar plenamente consciente de que las enfermedades cronicas no estan
provocadas por un unico evento fisico o psicolégico.

En cada situacion individual habria que dilucidar cual es el componente de mayor
peso, si el psiquico o el corporal. Un marco de comprension amplio deberia contar
siempre con ambos. El hecho de que algo sea invisible dice poco de su existencia.
Quien afirma que una cosa no existe tan solo porque él no la puede ver, se sitta al nivel
de los nifilos que se tapan los ojos para no ser vistos. Esta actitud caracteriza
desgraciadamente, por ejemplo, a toda nuestra psiquiatria. (Ruediger, 2006).

Los pacientes con fibromialgia deben desempefiar una funcién activa en el
proceso de su tratamiento. Deben ser alentados a adquirir conocimientos, que amplien
su comprension del problema de dolor crénico, y habilidades que aumenten su
posibilidad de ejercer control sobre el dolor. Si las personas se responsabilizan de su

salud pueden hacer mucho por ellas mismas. Es necesario dejar de culpar
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circunstancias externas, para poder responsabilizarse de la propia situacion. ElI no
responsabilizarse, aleja del unico factor de la enfermedad que se puede tener en las
manos: las emociones. Es imposible adaptarse de manera Optima a un padecimiento,
sea cronico o no, si estamos ocupados culpando a los demas de nuestras
adversidades.

Sobrellevar los retos mentales y emocionales provenientes de padecer una
enfermedad crénica requiere de hacerse un planteamiento realista pero también
positivo de la situacion actual. En el comienzo podria parecer imposible la adaptacion
a su condicion o sentirse bien respecto al futuro. Indudablemente, puede lograrse
tomando en cuenta que se pueden desarrollar estrategias adecuadas para confrontar la
enfermedad. Esto, no solo fortalecera su adherencia al tratamiento, sino que ademas
favorecera su autorrealizacion pese a cualquier limitacion fisica.

El paciente de fiboromialgia, ante la pérdida de la salud, puede quedar devastado
emocionalmente, pero con la ayuda profesional adecuada (la terapia psicoldgica y la
consejeria tanatoldgica) puede llegar a ver capitalizada la misma situacion de pérdida.
Centrarse en el aprendizaje que le esta dejando la experiencia, provocara que la
persona sea consciente de todos los recursos que tiene para salir victorioso de esa
situacion. Identificard aquellas caracteristicas que contribuyen a crear, mantener o
empeorar una situacion no deseada, asi como los factores que contribuyen a lograr la
mejoria o el cambio hacia situaciones deseadas. El paciente debe cuidar de si mismo,
poniendo atencién en no permitir que las propias preocupaciones por su salud
interfieran con su vida cotidiana.

Es de suma importancia tener una red de apoyo estable, ya que con ayuda de la
familia y los amigos, cualquier adversidad se minimiza. En eventos, como la pérdida de
la salud, se necesita la ayuda y la comprension de los demas. La familia tiene gran
peso en el apoyo del padecimiento de la fibromialgia ya que gracias sus miembros, el
paciente se sentira aceptado, comprendido y sobre todo amado. Esto ayuda al paciente
a lidiar con la incomprension de algunos médicos y de la sociedad, debido a que no es
un padecimiento conocido y es uno de los mas controversiales. También se puede

buscar la ayuda en grupos de apoyo.
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