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El síndrome de fibromialgia (SFM) es un padecimiento músculo-esquelético doloroso crónico que está entre las causas más frecuentes de búsqueda de atención médica en la actualidad. En términos generales, el SFM afecta, independientemente de la zona geográfica, a 1 de cada 100 personas. Sin embargo, en el grupo de mujeres entre los 18 y los 45 años, es la causa más común de búsqueda de atención reumatológica. Se estima que este subgrupo etario y de género, el SFM puede estar presente entre 6 y 8 de cada 100 personas.

Además del dolor, el SFM impone una gran carga de sufrimiento a las personas afectadas, ya que es capaz de generar una miríada de síntomas, entre ellos la fatiga y la mala calidad de sueño como los más descollantes, lo que resulta en una disminución significativa de la calidad de vida.

Un punto importante del abordaje actual del SFM es la provisión de correcta información y orientación sobre las causas, las manifestaciones, el tipo y los alcances del tratamiento, así como de la nula repercusión funcional y la ausencia de daño estructural (deformidades) que son características del padecimiento. La provisión de este tipo de información, así como la inclusión del paciente a su propio equipo de atención, conduce al empoderamiento de las personas aquejadas. Una serie de estudios han demostrado que la provisión de una información correcta y actualizada sobre todos los aspectos del padecimiento a las personas afectadas con SFM resulta en una disminución no menor al 50% en la demanda de los servicios médicos, el consumo de medicamentos y la calidad de vida en los siguientes años, en comparación con las personas con el padecimiento que no recibieron este tipo exhaustivo de información.

Un aspecto fundamental al respecto es que, aún con las mejores intenciones de provisión de información y orientación para el paciente con FM por parte del médico, el tiempo que se dispone para la atención clínica es insuficiente para transmitir la orientación e información adecuada, dada la cantidad y entorno evolutivo de la información que hay que trasmitir, esto que está aún presente en la práctica privada de la medicina, alcanza niveles críticos en la atención institucional de los pacientes con FM.

Lo anterior resalta entonces, la importancia crítica de las herramientas para provisión de la orientación e información dirigidas a incrementar el nivel de empoderamiento y de afrontamiento activo de las personas aquejadas, adicionales a las que debe proporcionar el médico a cargo de la atención clínica. Entre estas herramientas están los grupos de apoyo, las páginas informáticas patrocinadas por asociaciones de pacientes, y los libros de divulgación sobre el tópico. Sobre este último tipo de herramientas de información y orientación, si bien existen algunas, la mayoría de ellas han sido escritas por médicos con especial interés sobre la enfermedad. El problema fundamental de este último tipo de herramienta es que, aunque son generadas por personas expertas en el tópico desde el punto de vista médico, pueden ser incapaces de transmitir completamente el verdadero sentir, la magnitud del sufrimiento, la afectación de los aspectos íntimos y de las pequeñas grandes cosas que pueden cambiar el impacto real de la enfermedad, ya que en este caso, el contenido es descrito por un observador relativamente ajeno a lo que significa en realidad vivir con el SFM.

El libro “Fibromialgia, un enemigo invisible” es un abordaje íntimo y exhaustivo, generado con un profundo sentido de altruismo sobre lo que realmente significa convivir, día a día y en todo momento con FM, escrito por una persona afectada por el padecimiento y que, como el ave Fénix, ha renacido a través del crecimiento y la realización personal, así como de una preparación profesional de alta calidad y que, mediante el empleo óptimo de esos recursos, ha podido emerger como una persona nueva y realizada, y ha conseguido un afrontamiento activo óptimo para con el padecimiento, lo que le permite tener una calidad de vida satisfactoria.

Con gran sentido de solidaridad, y apoyada por una investigación exhaustiva, Lily Grijalva describe, expone y pone a disposición de las personas con SFM y el público en general, los múltiples aspectos, desde la inigualable perspectiva del paciente, sobre los síntomas, las vivencias, y las pequeñas grandes cosas que son características del padecimiento, y que difícilmente pueden encontrarse en otros escritos dedicados a este relevante tópico. De manera adicional, Lily proporciona una serie de herramientas físicas e intelectuales al alcance de todas las personas, que pueden ser incorporadas como parte del programa de autoayuda terapéutica del paciente con SFM.

En conclusión, la obra “Fibromialgia, un enemigo invisible” es un texto que puede ser fundamental en el importante aspecto del empoderamiento e inclusión de las personas aquejas por SFM a su equipo de atención, y por ende para la mejoría de su calidad de vida. Por todo lo anterior, considero que la lectura de la presente obra de Lily Grijalva debe ser recomendable, si no es que obligatoria, para las personas aquejadas por el SFM, así como para quienes componen sus entornos familiar y fraternal.
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La era de la informática ha beneficiado tremendamente a la humanidad, sin embargo, la otra innegable realidad, acontece al mismo tiempo con el exceso de información, la cual muchas veces se traduce en desinformación.

La autora de “Fibromialgia, un enemigo invisible”, va desentrañando los misterios que esconde esta condición a la que muchos médicos han calificado como “inexistente”. Lily toma de sus memorias y su diario vivir, todas aquellas experiencias que pueden ser un bálsamo ante el dolor, la frustración o el desamparo de quienes la padecen.

De una manera sencilla y accesible, sin complicaciones ni rebuscamientos, la autora traza una ruta de seguimiento hacia el equilibro y la mejoría. Cada aportación que propone ha pasado por el filtro de la propia vivencia, estableciendo de esta forma, una dinámica de comprensión y revalorización; principios tan necesarios en estos tiempos donde abunda el egoísmo.

La presente edición no solo llena un vacío, sino que, además, toma de la mano a sus lectores y lectoras, para guiarles por un sendero que, si bien representa un desafío, es también una oportunidad única para reconciliarse con la salud, la familia y la innegable realidad. Altamente recomendable. Este volumen representa, innegablemente, una propuesta de autoayuda bajo el sello editorial Voz de tinta.
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Tengo Fibromialgia (FM).

Quiero compartir contigo en las siguientes páginas, un poco de mi experiencia al enfrentar esta condición. He vivido cada día, en medio de una gran lucha; sin embargo, ha sido, es y será, muy importante darle voz a quienes en silencio enfrentan esta batalla.

Soy una persona muy activa, siempre ocupada más que preocupada; pero llegó un día en que ya no pude más, comencé a sentirme cansada, me dolía levantarme, tender la ropa, y hacer otras labores dentro de casa. Al final, siempre me sentía sin fuerzas, sumamente agotada.

Esta impotencia la hemos llegado a experimentar todos, antes de sentirnos enfermos. Soy esa clase de persona a la que le gusta hacer un sinfín de actividades, siempre en busca de facilitarles la vida a quienes amo; soy perfeccionista, me gusta hacer las cosas poniendo atención en los detalles, y para colmo, llegué al punto de experimentar cierta frustración al pedir ayuda, ya que todo lo quería hacer yo misma. 

Soy una persona productiva, trabajadora, súper responsable, independiente; también soy alguien que siempre ve cómo resolverlo TODO a mi alrededor, esa es mi naturaleza. Puedo recordar que rara vez me enfermaba, debido a que no tenía tiempo de parar, no me quejé casi nunca por nada, si me dolía la cabeza, tomaba paracetamol y continuaba con normalidad. Realmente me sentía muy fuerte, hasta que sentí que me rompí en mil pedazos... Ahora vivo con una enfermedad incomprendida; como no se ve, nadie cree que algo pasa, que estás agotada, aunque descanses, que la energía que tenías disponible, se te escapa en unas cuantas horas. Así, el día se nos termina a la mitad de la mañana, cuando todos parecen iniciar.

Tengo dolor constantemente y aunque tome medicamentos, el dolor no se va por completo. Me resulta imposible dormir bien, aunque me veas dormida toda la noche, mi cuerpo (nuestro cuerpo) no descansa, se me olvida TODO con suma facilidad. Si te dijera lo que experimento cada día, tal vez no lo creerías, por ello les concedo crédito a los escépticos, pues las dolencias pueden ser interminables.

Lo que sí te puedo asegurar, es que necesitamos de tu compañía, no quiero que entiendas todo lo que nos pasa, pero no nos juzgues, ya que nos encontramos en una agotadora lucha constantemente, y tener que explicarlo, nos roba energía. Solo camina con nosotros, necesitamos de tu apoyo en nuestro diario vivir. Si hay algo que nos rompe el alma, es la indiferencia o la incredulidad de las personas frente a nuestra condición.

Hay algunos días en los que nos sentimos “bien”, con menos dolor, un dolor más soportable que nos permite hacer un poco más de lo que tenemos pendiente; pero después, el cuerpo nos cobra factura con más dolor y agotamiento.

Nuestra manera de vivir definitivamente ha cambiado, ahora debemos hacer todo a nuestro propio ritmo, debemos descansar varias veces al día para no agotar la energía que tenemos. He decidido aceptar esta nueva manera de vivir que muchas veces no alcanzo a comprender del todo. Me ha costado darme cuenta que... ¡¡¡La FM no se cura!!!! Es “controlable”, pero no hay nada que la erradique. Ten paciencia, ayúdanos a tener calidad de vida, haznos sentir tu presencia y compañía. Acepta lo que nos pasa y sé parte de nuestra nueva manera de vivir.

Nuestra lucha es constante con todo lo que sentimos y más con la ignorancia y la falta de comprensión de los que nos rodean. Hoy debemos hacer todo lo posible por evitar el conflicto, comer sano y aceptar nuestra condición.

Gracias por tu comprensión y acompañamiento.
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Es una enfermedad invisible e incomprendida. También conocida como la enfermedad del estrés o de las emociones no expresadas. 

Desde mi testimonio cotidiano y mi diario vivir, te invito a conocer un poco del camino recorrido que lleva al diagnóstico; los síntomas, tropiezos, tip´s y mucho más de lo que tenemos en común.

Quizá logres encontrar algo que te ayude a sobrellevar mejor tu día a día. No estamos solos, nos necesitamos para apoyarnos, nos necesitamos para levantar la voz y que alguien nos escuche.

Bueno, pues te comparto cómo empezó mi búsqueda, mi necesidad de saber qué me estaba pasando a la edad de 36 años. Un día, mi hija se percató que yo tenía muy inflamado el antebrazo, cerca de la muñeca, y me preguntó si me había golpeado, yo no lo había notado. Pero al tocarme, sentí un dolor parecido al que te queda luego de un golpe. Al pasar los días. Me percaté que el dolor no disminuía y la inflamación iba en aumento; otros días bajaba, pero la intensidad aumentaba de pronto, produciéndome algo parecido a las descargas eléctricas cuando me tocaba o sin querer me pegaba. Decidimos ir con un traumatólogo para que me revisara y pudiera darnos un diagnóstico. Me mandó a hacer estudios clínicos, junto con rayos X. Me hizo también un largo cuestionario, y al no encontrar ningún daño físico y ninguna anomalía en los estudios, su diagnóstico fue que yo tenía principios de artritis reumatoide, causada por algunos antecedentes familiares (no inmediatos), y me dio un tratamiento para que intentáramos frenar la enfermedad que empezaba a desarrollarse. Así que nos fuimos a casa y comencé con mi tratamiento para la artritis. Pasaron entre seis y siete meses, la inflamación seguía apareciendo y desapareciendo, mientras, el dolor estaba ya en los dos brazos. De un momento a otro se me empezaron a romper venas muy pequeñas en los dedos de las manos; también me aparecieron moretones en las manos y en los brazos del tamaño de una moneda grande. Fue hasta entonces que el traumatólogo me mandó con un Angiólogo para que me revisara y pudiera decirme qué era lo que me estaba sucediendo. 

Este médico también me hizo varios estudios. Revisó el estado de mis arterias y venas para tratar de entender el porqué de manera repentina sentía ese golpe de dolor, que terminaba con un moretón en la piel. El diagnóstico fue que tenía principios de algo llamado púrpura. Acto seguido, comencé con un tratamiento que me irritaba el estómago, y, sin embargo, el dolor en los brazos seguía. Fue entonces que apareció un cansancio inexplicable, que no me dejaba tener mi vida diaria como normalmente la hacía. En las noches, no podía dormir bien, y por las mañanas, me levantaba con dolor general, no sabía qué era lo que sentía realmente; el tratamiento estaba siendo inútil. Era evidente que cada día estaba peor, sin ganas de levantarme de la cama. Fue así que el Dr. me dijo que consultara con un internista para descubrir de una vez por todas lo que ocurría.

Empezó otra serie de estudios y análisis, y en el camino, encontraron un pequeño nódulo en la tiroides, me hicieron una punción para ver si era maligno: afortunadamente no lo fue, pero ahora el nuevo diagnóstico era hipotiroidismo. Me quitaron la mitad de la tiroides y me dieron un tratamiento, debido a que los síntomas eran los mismos que presentaba el hipotiroidismo. Seguí las indicaciones del doctor, pero lo que yo sentía era un desgano desesperante y no lo entendíamos. Un día me dolía una parte del cuerpo, al otro día otra; no tenía ánimo para hacer nada; moverme me dolía, y estar en cama también me cansaba e incomodaba, al final eso hacía que doliera más. De esta forma transcurrieron cuatro largos años, y yo tenía tres diagnósticos diferentes y una cirugía de tiroides. Aun así, yo me seguía sintiendo cada vez peor. Finalmente llegué por recomendación del Internista con un Reumatólogo, iba acompañada de una carpeta llena de estudios que no indicaban nada. Todo era “normal”, pero yo me sentía fatal.

Mientras aguardaba mi cita en la sala de espera, me encontré con un libro que decía: “Fibromialgia, una enfermedad incomprendida”, y al hojearlo, supe que había encontrado la respuesta a lo que yo estaba buscando; eso era lo que me pasaba. Era como si yo hubiera escrito todo lo que estaba leyendo. Cuando entré con el doctor y se lo comenté, revisó mis estudios y palpó unos puntos que tenemos todos en el cuerpo; cuando los tocaba, yo sentía un dolor agudo que recorría mi cuerpo, eran como toques eléctricos que me provocaban mucho dolor. En ese momento, el doctor me dijo que efectivamente yo tenía FM. A decir verdad, descansé. Un gran peso provocado por la incertidumbre me fue quitado, y sucedió cuando me dijeron que “sí” me pasaba algo, y que los síntomas que tenía eran por causa de la FM. Me di cuenta que no era una depresión, que no estaba loca, y que no estaba inventando todo esto que por años me había tenido de alguna manera postrada...

Sí, yo misma llegué a pensar que me estaba volviendo loca, porque ya habían pasado varios años y todos los días sentía algo diferente, y, además, no sabía cómo explicar lo que estaba sintiendo.

Desde ahí comencé a vivir con dolor
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