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INTRODUCCION

"M4és vale prevenir que curar; pero para prevenir, primero hay que educar”.
Aforismo meédico.

Un alto y creciente porcentaje de la sociedad (4% de la poblacion mundial
hasta ahora) padece una enfermedad no muy conocida llamada fibromialgia,
misma que a pesar de afectar a miles de personas, no contd con el
reconocimiento de la Organizacion Mundial de la Salud sino hasta el afio de
1993. Esta enfermedad es multisintomatica y se confunde con muchos otros
padecimientos, como consecuencia, es mal diagnosticada y mal tratada.

La falta de conocimiento sobre el padecimiento y su tratamiento, dio origen a la
creacion de la Fundacion Mexicana para la Fibromialgia “Blanca Montafio
Casso Lopez”, cuyos objetivos primordiales son impulsar la investigacion sobre
la enfermedad, brindar apoyo a personas con el padecimiento y difundir
informacion tanto a la comunidad de pacientes con fibromiaigia, como a grupos
medicos, entre otros.

En apoyo a los objetivos de la Fundacién, he tomado la responsabilidad de
desarrollar el material didactico, el cual ha sido dirigido por ia fundadora, quien
padece esta enfermedad, asi como supervisado por meédicos intemistas,
algblogos, especialistas en el dormir, psiquiatras, entre otros especialistas, con
el fin de difundirio a la sociedad de pacientes con fibromialgia y al ambito
medico que esté interesado en el tema.

Este trabajo fue y seguird desarrollandose tomando como base las
experiencias recopiladas de un gran niamero de personas con fibromialgia;
ensefiara al paciente a dominar el dolor a base de terapias y, finalmente, el
curso “Como Dominar la Fibromialgia® les mostraréa que un paciente bien
educado es un paciente bien atendido.




Dado io anterior, las razones por las que elegi elaborar un Informe Académico
de Actividad Profesional son:

= Dar a conocer la importancia de la fibromialgia a la comunidad médica
y a la sociedad en general.

- Difundir a la comunidad de pacientes con fibromialgia, a través del
curso, que si es posible llevar una vida mas digna.

- Demostrar que la labor del pedagogo, ademas de las 4éreas
tradicionales en las que se desarrolla, puede destacar y contribuir en
el area de la salud, logrando con esto que la informacion que existe en
dicho campo sea mas accesible y didactica.

E! presente Informe Académico de Actividad Profesional esta organizado en
tres capitulos, una guia de auto instruccion, valoracidén critica y fuentes
consultadas.

El capituio 1, “Fibromialgia”, muestra la historia de esta enfermedad, su
definicion, etiologia, etimologia y clasificacion. En la parte titulada sindromes
relacionados, habla sobre las enfermedades y sindromes que acompafan a la
fibromialgia. También se encontraran los criterios para su diagnostico vy,
finaimente, el tratamiento sugerido por diversas especialidades para esta
enfermedad.

El capitulo I, lleva por titulo “Marco Laboral”, y consta de tres puntos. En el
punto numero uno se explican las caracteristicas de la Fundacion: sus
origenes, las causas de su creacion, su historia, su misién y objetivos. En el
punto dos se habla sobre su organizacion y las funciones que realizan las
personas que la constituyen. Finalmente, el punto nimero tres, describe la
actividad laboral que he realizado dentro de la Fundacion.



En el capitulo 1, titulado “Cémo Dominar la Fibromialgia”, se exponen
diferentes definiciones que sirven como apoyo Yy justificacion para la creacion
tanto de! curso, como de ia propuesta de guia de auto instruccion. La guia de
auto instrucciéon para el curso “Coémo Dominar la Fibromialgia”, pretende que
sirva como un material didactico de auto aprendizaje, en el que el participante
adquiere el conocimiento de la enfermedad, mediante las evaluaciones
propuestas. Una parte esencial de esta guia es que cuenta con una bibliografia
complementaria para los interesados en conocer mas, acerca de cada bloque
tematico. Con este material, levado a cabo como se expone, el paciente sera
capaz de enfrentar la enfermedad de una manera sabia, mostrando grandes
beneficios en su salud fisica y mental.

En la valoracién critica se da un panorama general de la experiencia
pedagogica dentro del area de la salud, haciendo notar su importancia y valor.



CAPITULO L.
FIBROMIALIGIA

1.1 ANTECEDENTES DE LA FIBROMIALGIA

En la década de los setenta, el Dr. Smythe' (actualmente Director de la Unidad v
de Enfermedades Reumaticas de la Universidad de Toronto) definié los
sintomas de la enfermedad como dolor generalizado y dolor con sensibilidad
local, acompafiado de fatiga, rigidez matutina y un empeoramiento del dolor
con la actividad. También empez6 a proponer causas subyacentes, al tiempo
que estandariz6 criterios para diagnosticar pacientes con fibromialgia.

Los reumatdlogos comenzaron a desarrollar criterios de diagnéstico y
estandarizaron un grupo de sintomas que debian cumplirse para poder liegar al
diagnéstico referido.

Desde principios del siglo XIX ia fibromialgia habia recibido diversos nombres:
reumatismo croénico, sindrome de los puntos bajo presiéon, fibrositis,
miofibrositis, etcétera. Y en 1981 el Dr. Yunus? y sus colaboradores lo
renombraron como “fibromialgia” o sindrome de “fibromialgia”, y dieron aigunos
criterios para el diagnostico.

La fibromialgia, conocida por las siglas «FM», es una condicién cronica y
compleja que causa dolores generalizados, agotamiento profundo, alteraciones
del suefio y ofra variedad de sintomas. Como lo sugiere su nombre, la
fibromialgia principalmente afecta los tejidos blandos del cuerpo. El nombre de
fibromialgia se deriva de «fibro», o tejidos fibrosos (como tendones y
ligamentos), «mios», o musculos, y «algia», que significa dolor. Esto se ve en
grupos de todas las edades, desde nifios y jovenes hasta personas aduitas,
con experiencias de muchos pacientes en los que sus sintomas empezaron a
los 20 y 30 arios.

; Smythe HA,. Contributi to the und ding of the fibrositis’' syndrome. Bull Rheum Dis 1977; 28: 828-931
Yunus, MB, Masi, AT, Calabro, JJ, Miller, KA, and Feigenbaum, SL: Primary fibromyalgia (fibrositis); Clinics! study of
50 patients with matched normal controls. Semin. Arthritis Rheum. 11:151-171, 1981




La mayoria de los pacientes adultos son mujeres, y experimentan esta
condicidn de siete a ocho veces mas que los hombres. En la edad escolar
ninos y nifas son afectados por igual. Los sintomas y tratamiento generalmente
son los mismos en hombres, mujeres y nifios. Debido a otro numero de
sintomas diferentes del! dolor muscular y de la sensibilidad al dolor, se
descubrié que existe como un sindrome, ya que es un conjunto de signos que
afectan varios 6rganos.

La prevalencia del sindrome de fibromialgia en la poblacién general fue
estudiada por el Dr. Fred Wolfe,® y encontré que se aproxima al 5%.

1.2 CRITERIOS PARA EL DIAGNOSTICO

Al final de la década de los ochenta, en la Universidad de Kansas se reuni6é un
grupo de cientificos bajo la denominacién Multicenter Criteria Comittee con el
proposito de definir la fibromialgia, para io cual previamente se efectué un
estudio en el que participéd un grupo de 293 pacientes presumiblemente
afectados por la fibromialgia; éste fue comparado con otro de 265 pacientes
aquejados por ofras enfermedades reumaticas. Ambos grupos fueron
evaluados considerando diversos sintomas, signos y anormalidades,
detectadas mediante pruebas de laboratorio, todo con el objeto de discemir los
factores méas sensibles y especificos para definir la enfermedad. En otras
palabras, los investigadores aspiraban a identificar las caracteristicas
encontradas con mayor frecuencia (factores mas sensibles) que ios auxiliaran a
diferenciar la fibromialgia de otras enfermedades (factores mas especificos).

Los criterios que resultaron de ese estudio fueron adoptados y avaiados por el
American College of Rheumatology (ACR) en 1990. Dichos criterios son los
siguientes:

* Froderick Wolfe, M.D., et al, “The American College of Rheumatology 1980 Criteria for the Cilassification of

Fibromyalgia: Report of a Multicenter Criteria Commitiee,” Arthritis & Rheumetism, Vol. 33, No. 2, February 1990, pp.
160-172.

* Woffe F. Smythe HA, Yunus MB Bennett. RM, Bombardier C. Goldenberg Dl., Tugweli P., Campbel! SM, Abeles M.
Clark P, Fam AG Farber SJ, Fiechtner JJ, Frankiin CM, Gatter RA, Harnaty D, Lessard J Lichtbrown AS, Mast AT,



= Dolor difuso con duracion no menor a tres meses.

= Dolor en los cuatro cuadrantes del cuerpo: arriba y debajo de la cintura,
lado izquierdo y derecho.

= Dolor presente en 11 de 18 puntos especificados como “sensibles®

Los puntos sensibles estan presentes por pares en diversas areas del cuerpo,
por lo cual el dolor generaimente se distribuye igualmente en ambos lados.

En la espalda, los puntos sensibles son:

= En el cuello, a lo largo de la columna, donde la cabeza se une al cuello.

= En el borde superior del hombro, a menos de la mitad de la cabeza
hacia el hombro.

= A tres dedos, a lo ancho, de los puntos anteriores en diagonal hacia la
columna.

= En la espalda, cerca de los hoyuelos arriba de las naigas.

= Debajo de las nalgas, tres dedos antes de llegar al borde de la cadera.

De frente los puntos sensibles son:

= En el cuello, un poco arriba de la linea de la manzana (de la garganta).

= En el pecho, dos dedos por abajo de la clavicula y a cuatro dedos de la
linea central.

= En la parte interna del antebrazo, a tres dedos del doblez del codo.

= En la parte intema de ia rodilla, en el cojincillo adiposo.

McCain GA, Reynolds WJ, Romano, TJ, Russell IJ, Sheon RP: The American College of Rheumatology 1990 criteria for
the classification of ﬁbromyalgla Report of the Multicenter Criteria Committee. ArthRheum. 32 160-172, 1990

5 Son puntos hip: bles que ionan dolor significativo al paciente cuando se le aplica tan sélo una presién leve
moderada.




Puntos sensibles en fibromialgia avalados por el American College of Reumathology’

Los puntos sensibles ocurren normalmente en una disposicion especifica; sin
embargo, se debe considerar que pueden presentarse casi en cualquier parte
del cuerpo. Los criterios del ACR unicamente representan los mas comunes.

L os criterios obligatorios para diagnosticar la FM segun el Dr. Yunus son:

Dolores generalizados o0 rigidez notable, que abarca tres o mas sitios
anatémicos durante, al menos, tres meses. Ausencia de lesidon traumatica,
enfermedad reumatica estructural, artropatia infecciosa, artropatia con relacion
enddcrina y pruebas anormales de laboratorio.

Ld
imagen tomada de Missouri Arthritis Rehabilitation Research and Training Center.



El criterio principal es:
La presencia de tfres o mas puntos dolorosos tipicos y consistentes.

Los criterios obligatorios son:

» Modulacion de los sintomas por actividad fisica.
» Sintomas alterados por cambios en el clima.

= Sintomas agravados por ansiedad o estrés.

= Poco suefio.

» Fatiga o cansancio generales.

* Ansiedad.

= Cefaleas cronicas.

= Sindrome de colon irritable.

= Hinchazoén

=  Entumecimiento.

Para elaborar el diagnoéstico, el médico prepara un expediente minucioso con
los sintomas actuales y los problemas de salud acaecidos en el pasado, solicita
informacion acerca de cuando se iniciaron los sintomas, si hubo alguna lesién o
si una circunstancia estresante precedid el inicio de la dolencia. También
inquirird sobre el patron de suefo, el nimero de vigilias nocturnas, cuanto
tiempo permanecio despierto y cuando experimenta fatiga durante el dia.
Posteriormente, y dependiendo de cada caso, examinara las articulaciones
para determinar si hay artritis. En las personas con fibromialgia que no padecen
otra enfermedad, no hay inflamacion, deformidades o pérdida de movimiento
en las articulaciones. A un médico experimentado ie tomara unos cuantos
minutos el examen de los puntos sensibles. Esta es una herramienta
fundamental para hacer un diagnoéstico y determinar el tratamiento idoneo.



La fibromialgia puede ser clasificada en diferentes tipos:

FIBROMIALGIA PRIMARIA

Es el tipo mas comun y ocurre en ausencia de cualquier enfermedad
reumatologica fundamental, como artritis reumatoide o lupus. Usualmente 11
de los 18 puntos sensibles son positivos en este tipo.

FIBROMIALGIA CONCOMITANTE

Se piensa que ocurre s6lo con otra condicion tal como osteoartritis o escoliosis,

sin alguna relacion ciara.

FIBROMIALGIA SECUNDARIA (O REACTIVA)

Esta categoria tiene dos clases:

a.- La fibromialgia ocurre en la presencia de una enfermedad fundamental,
como artritis reumatoide, lupus, hipotiroidismo o cancer. Este tipo es
usuaimente generalizado con por lo menos de 11 de los 18 puntos sensibles. A
pesar de que los sintomas de la fibromialgia pueden ser mas severos que los
sintomas de la enfermedad fundamental, ésta udltima es considerada la causa
de la fibromialgia y ambas condiciones necesitan ser tratadas.

b.- La fibromialgia post-traumatica es una categoria especial de {a fibromiaigia
secundaria que comunmente se presenta después de un trauma, tal como un
accidente de coche o alguna herida en el trabajo.

FIBROMIALGIA REGIONAL

Esta forma mas localizada de fibromialgia tiene menos de 11 de los 18 puntos
sensibies.

También se ie conoce como sindrome de dolor miofascial, el cual el Dr. Travell
definié como una condicion de sensibilidad y dolor en los musculos, la cual esta



relacionada con los puntos gatillo, que estan algunas veces asociados con una
banda muscular rigida que se puede palpar o sentir con las manos.

Los puntos gatillo son definidos como sensibilidad o dolor en el misculo que
muy comunmente causan el dolor referido. El dolor referido es dolor profundo,
y aumenta cuando se palpa esta anormmalidad en el muasculo, o bien es la banda
que ata, la cual se difunde y se irradia mas alla del area muscular palpada. El
sindrome de dolor miofascial esta limitado comiunmente a cierto grupo o a
algunos grupos de musculos en todo el cuerpo.

¢ Qué produce la fibromialgia?

Se han descrito casos de fibromialgia que comienzan después de procesos
puntuales, como puede ser una infeccion bacteriana o viral, un accidente de
cualquier tipo, la separacion matrimonial o el divorcio, un problema con los
hijos. En otros casos aparece después de que otra enfermedad conocida que
limita la calidad de vida del enfermo (artritis reumatoide, lupus eritematoso,
etc.) Estos agentes desencadenantes no parecen causar la enfermedad, sino
que lo que probablemente hacen es “despertaria” en una persona que ya tiene
una anomalia oculta en la regulacidn de su capacidad de respuesta a
determinados estimulos. Aunque aun no se sabe con certeza, es probable que
una respuesta anormal a los factores que producen estrés desempere un
papel muy importante en esta enfermedad, asi como las alteraciones del
sueno. Los estudios médicos de la fibromialgia se han orientado a analizar si
hay lesiones en los musculos, alteraciones en el sistema inmunolégico,
anomalias psicologicas, problemas hormonales o aiteraciones en los
mecanismos protectores del dolor. En el sistema nervioso de personas con
fibromialgia, se han detectado niveles bajos de algunas sustancias importantes
en la regulacion del dolor (particularmente la serotonina).®

° Interviene en diversas funciones como neurotransmisor del sistermna nervioso central, influyendo en funciones
cerebrales como suefio, funcién cognosdhva. percepcion sensorial, actividad motora, regulacién de la temperatura,

nococepclén. apemo. cond: Yy ion de hormonas; como reguiador de la funcién del musculo fiso en los
D y digestivo; y como regulador de la funcién plaquetaria.

10



Entre los individuos con el sindrome de fibromialgia, se da una variedad de
formas de inicio de los sintomas. Algunos individuos recuerdan un episodio
disparador especifico asociado con el inicio abrupto de los sintomas.

1.2 SINDROMES Y CONDICIONES RELACIONADOS CON LA
FIBROMIALGIA

Los sintomas de la fibromialgia se pueden agrupar en las siguientes categorias:
cerebrales, musculoesqueléticos, dérmicos, gastrointestinales y genitourinarios.

Cerebrales— Fatiga, imitabilidad, nerviosismo, depresién, deterioro de la
memoria y la capacidad de concentracion (esto se conoce como “fibroniebia”),
apatia, vigilias frecuentes durante la noche, suefic no restaurador, visiéon
borrosa, vértigo y cefaleas (frecuentemente llamadas migrafas si son
intensas).

Musculoesqueléticos— Dolor extendido y rigidez en muscuios, tendones y
ligamentos. El dolor puede asumir cuaiquier forma e intensidad: punzante,
ardoroso, agudo y sus combinaciones. El entorpecimiento de los movimientos
de las extremidades o cara, y el hormigueo en cuaiquier parte, comunmente
provienen de estructuras contraidas que oprimen nervios cercanos. iguaimente
otras quejas comunes son el dolor en la articulacién temporomandibular, a
veces con dificultad para la masticacién; dolor facial y cefaleas intolerables que
se originan en el cuello. Con frecuencia se observa que los musculos presentan
contracciones bruscas momentaneas, sindrome de las piemas inquietas,
sensaciones parecidas a descargas eléctricas en los muasculos y una sensacion
de debilidad general.

Dérmicos— Sensacion de calambres, prurito, salpullido (algunas variedades),
sensacion de quemadura y a veces inflamacion de paimas de las manos y
plantas de los pies acomparnada de comezon, areas de granos y sudor de olor
fuerte que imrita la piel.

11



Gastrointestinales— E| sindrome de colon irritable incluye gas, dolor,
abuitamiento del vientre, estrefiimiento alternado con diarrea y, en ocasiones,
nausea o hiperacidez. i

Genitourinarios— La vulvodinia, que incluye vulvitis (labios wvaginales
ardorosos e irritados) y dolor vulvar, espasmos o calambres vaginales,
descarga que produce ardor, aumento en calambres uterinos y menstruales,
coito doloroso (dispareunia), infecciones repetitivas de la vejiga, orina
concentrada y de olor fuerte, y cistitis intersticial cronica.

Miscelaneos— Congestion nasal y mucosidad excesiva, ufias quebradizas,
cabello reseco de mal aspecto, boca seca, escaldada o con sabor metalico,
irmtaciéon de los ojos y visién borrosa con descarga de lagrimas que producen
ardor y zumbido en los oidos u otra clase de sonidos. El marec y el vértigo se
producen en el oido medio. Los pacientes se quejan de un aumento en la
sensibilidad a sonidos, luz brillante, aromas y a ciertas substancias quimicas.”

1.4 TRATAMIENTO

El manejo de la fibromialgia tiene como base un conocimiento limitado de las
causas de la enfermedad, y de lo que parece ayudar a las personas afectadas.
Actualmente el tratamiento farmacolégico trata solo parciaimente los sintomas.
Como no disponemos de una respuesta satisfactoria acerca de lo que causa el
SFM, no es posible corregir totaimente la causa subyacente. El tratamiento se
debe individualizar en cada caso. En el presente parece ser que cada persona
con esta condicion es Unica en términos de factores agravantes y severidad de
la enfermedad, por lo cual cada una requiere de un programa individualizado
de tratamiento en el gue es necesario el manejo compartido del sindrome entre
paciente y médico.

Probablemente el error mas comun consiste en prescribir dosis grandes de
medicamentos sedantes. El resultado puede ser una sobresedacion y efectos

7 st. Amand, Paul; Craig Mamrek, Caludia. What Your Doctor May Not Tel! You About Fibromyalgia, Wamer Books.
New York, 1999.
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secundarios intolerables, lo que ocasiona el rechazo del paciente. Es mejor
reducir la dosis partiendo en cuartos ia tableta y tomar solamente la cuarta
parte de la dosis original. Un problema habitual es la resaca matutina, la que
puede eliminarse tomando la dosis temprano en la tarde o repartiendo la dosis.
La resaca disminuye después de las primeras tres semanas de tratamiento. Se
necesita paciencia durante el proceso de prueba y error para conocer la dosis
apropiada.

Combinacién de medicamentos

Los médicos saben que un medicamento unico es insuficiente para controlar el
dolor, la rigidez muscular y la fatiga. Pueden empezar con un medicamento
para mejorar el sueno y después agregar un segundo medicamento para aliviar
el dolor. Los efectos secundarios se reducen con la combinacién de
medicamentos porque se emplean dosis menores. Otra ventaja de la
combinacién de medicamentos es que uno de ellos alivia la rigidez muscular,
mientras que el otro mejora el suefio.

Medicamentos para la depresion

La alteracion quimica subyacente en el cerebro que se cree origen de la
fibromialgia, también puede causar depresion. Otras causas potenciales de la
depresion puede ser la frustracién ocasionada por e! dolor crénico y por las
limitaciones fisicas que impone la enfermedad. Las dosis de antidepresivos que
se emplean para tratar el dolor y las alteraciones del suefio en la fibromialgia
son generalmente menores que las que se necesitan para tratar la depresion.

Psiquiatria

Los psiquiatras tienen amplia experiencia en la prescripcion de antidepresivos u
otros medicamentos para la depresion y la ansiedad. También son expertos en
terapias que emplean una combinacion de farmacos, y pueden ser de mucha
utilidad para pacientes con fibromialgia. Desafortunadamente, incontables
pacientes han sido referidos a un psiquiatra porque no se encontré un
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diagnostico fisico para sus sintomas. Este enfoque negativo manifiesta la
escasa familiaridad del médico con los hallazgos fisicos y bioguimicos
relacionados con la fibromialgia. También puede presentarse el caso en que
referir al paciente con un psiquiatra no es provechoso, debido a que un buen
numero de psiquiatras no disponen de informacion sobre la FM o tienen poco
interés en manejaria.

Inyecciones en los puntos sensibles

LLos puntos disparadores o nédulos sensibles especificos asociados con los
musculos se pueden beneficiar con una inyecciéon local de un anestésico o con
la combinacién de un anestésico y cortisona. Este tratamiento puede aliviar
localmente el dolor y bloquear dolores referidos en personas con sindrome de
dolor miofascial. El dolor podria empeorar temporaimente después de la
inyeccion y limitar las actividades por un dia o dos. Estas inyecciones ofrecen
solamente alivio temporal.

Terapia fisica

Las personas con fibromialgia se pueden beneficiar con tratamientos de terapia
fisica especiales para aflojar los musculos rigidos, aliviar el dolor, estiramiento
y acondicionamiento muscular. El fisioterapeuta debe trabajar en colaboracion
con el médico para desarrollar un programa personalizado.

Liberacion miofascial®

Los puntos disparadores miofasciales y los néduios musculares los puede
manipular un fisioterapeuta que haya tenido un entrenamiento especial en la
técnica de liberacion miofascial. El terapeuta debe saber escuchar y ser
sensible a! nivel de dolor del paciente. Los tratamientos deberan interrumpirse
si los sintomas se agravan o si la técnica falla en ia reduccion del dolor.

® Técnica desarrollada por John Bames, la liberacién miofascial es una forma suave de ejercicios disefiada para aliviar
limitaciones y rigidez del tejido conectivo (fascia). Cuando se lleva a cabo adecuadamente, disminuye ol tirén del tejido
conectivo sobre los huesos, lo que permite que las fibras musculares Se reiajen y estiren, y que los érganos se
distiendan.

14



Técnica de rocio y estiramiento

Es una técnica de manipulacidon para conseguir el estiramiento de musculos
adoloridos en personas con sindrome de dolor miofascial. Un rocio enfriador
atenda la sensacion dolorosa y el musculo se somete a estiramiento. Reporta
beneficios a las personas con SFM que también padecen de dolor miofascial.

Terapia ocupacional

Los terapeutas ocupacionales pueden aportar soluciones para aliviar el dolor
que se origina por una mala postura. No existe evidencia que sugiera la
aparicién de la fibromialgia como consecuencia de una mala postura, pero
pueden provocarse tensiones en musculos vuinerables y agravamiento del
dolor. Por ejemplo, si el trabajo en la computadora agrava el dolor en hombros
y cuello, el terapeuta puede recomendar modificaciones en el lugar de trabajo
para eliminar la tension postural. La altura de la silla, el escritorio, el teclado, el
monitor, etc., se debera ajustar a las necesidades de cada persona.
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Medicina alternativa en el tratamiento de la fibromialgia

De unos afios a ia fecha 1a medicina altemativa ha experimentado un aumento
en el nimero de estrategias de tratamiento que ofrece a los pacientes con
fibromialgia. La practica de la medicina se divide en convencional o tradicional
y alternativa. Las personas con dolor crénico han encontrado que funciona bien
una mezcla de las dos practicas de la medicina. La medicina convencional
hace énfasis en el diagnostico y el tratamiento farmacologico, todo con
fundamento en investigacion cientifica. La filosofia de este enfoque consiste en
identificar la causa de la enfermedad y tratarla con medicamentos o cirugias
para eliminar la causa; cura al paciente con infecciones bacterianas mediante
el uso de antibidticos, rescata al individuo con apendicitis aguda practicando
una apendectomia, le devuelve la salud a una persona con 6rganos dafados
mediante un transplante, controla la diabetes proporcionando insulina, etcétera.

Sin embargo, la medicina convencional falla cuando el paciente con dolor
cronico no responde a la medicacion y no es candidato a un procedimiento
quirdrgico. Por si fuera poco, el paciente con problemas de dolor cronico,
especialmente fibromialgia, frecuentemente pasa por incontables pruebas de
laboratorio, rayos X y otras evaluaciones que normaimente no producen ningun
diagnoéstico especifico, lo que produce frustraciéon cuando el médico le informa
que no se encontrd nada después de someterio a tantas pruebas.

La medicina aitermativa contempla al paciente como un individuo integral cuya
salud esta relacionada a la interaccion de la mente y el cuerpo. El objetivo
principal es conservar la homeostasia,® la tendencia natural del cuerpo a
mantener un equilibrio bioquimico y estructural de hormonas, enzimas,
musculos y organos, lo cual evitarda enfermedades o propiciara la curacion
cuando ocurre una situacion de estrés. La medicina altemativa contempla
individuos en lugar de sintomas; busca optimizar la homeostasia mediante
estiios de vida, ejercicios, suefio reparador, nutricion adecuada vy
responsabilidad hacia el propio cuerpo.

? Conjunto de fenomenos de autorregulacion, conducentes al mantenimiento de una relativa constancia en la
composicion y las propiedades del medio interno de un organismo.
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La medicina altermativa ha estado en uso desde hace miles de afios, pero en
los ultimos doscientos, desde el establecimiento de la filosofia de la medicina
convencional, ia medicina alternativa ha estado luchando por obtener
credibilidad. Hay mucha investigacion y literatura que tratan sobre la medicina
alternativa, pero como no se considera a la par de los estandares cientificos de
la medicina convencional, se le acusa de carecer del sustento de la ciencia.
Innumerables médicos que se especializan en medicina altemativa invierten
afnos de entrenamiento para convertirse en expertos en su campo, pero
también hay hordas de personas sin preparacion meédica que ejercen la
medicina altemativa sin tener experiencia, entrenamiento o supervision, lo cual
contribuye al descrédito de ésta.

Entre las terapias altemativas para el tratamiento de la fibromialgia estan:
Medicina quiropractica

Es muy eficaz en el tratamiento de problemas de la espalda, cefaleas y otras
afecciones que se manifiestan con dolor, incluyendo la fibromialgia. La clave de
esta forma de terapia es el enfoque holistico de la persona, con énfasis en la
relacién existente entre la columna vertebral, el sistema nervioso y los tejidos
suaves del cuerpo.

Acupuntura

Se origind en China hace miles de afios, es muy eficaz para el alivio del dolor.
Es una altemativa particuiarmente notable para la forma convencional de alivio
del dolor con anaigésicos. Esta forma de terapia se fundamenta en la teoria de
que existen en el cuerpo trayectorias de energia llamadas meridianos, que
enlazan el sistema nervioso con los sistemas del organismo. Existen multiples
sitios de acupuntura a lo largo de los meridianos que pueden ser estimulados
para mejorar el flujo de energia.
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Terapia magnética

Esta terapia recurre al uso de imanes para disminuir el dolor al mejorar el flujo
de energia y sangre en el cuerpo. Los magnetoterapeutas trabajan con los
mismos principios de la acupuntura, pero sin usar agujas. Parte del supuesto
de que nos rodean campos magneéticos generados por mecanismos naturales
como la rotacion del planeta, cambios climaticos, pero también por el hombre,
como en el caso de los cables conductores y los dispositivos eléctricos. Esos
campos magneticos pueden afectar las funciones corporales de forma positiva

o negativa al influir en el metabolismo y la disponibilidad de oxigeno a nivel
celular.

Biorrealimentacion

Esta es una técnica especifica para el manejo del doior, en la que el individuo
aprende a controlar las respuestas de su cuerpo para conseguir la relajacion y
el alivio del dolor. Las funciones corporales inconscientes como la palpitacién
del corazon, la digestidn, la presion de la sangre, las ondas cerebrales y la
actividad muscular pueden ser conscientemente controladas incrementando la
percepcion consciente de las funciones del sistema nervioso auténomo. Un
profesional experto debera ser quien entrene en el uso de un dispositivo para
biorrealimentacion a la persona con fibromialgia. Los dispositivos miden la
respuesta corporal al estrés y reflejan la actividad nerviosa autbnoma. Los
aparatos también dan una sefal auditiva o visual a la que la persona debera
estar atenta. Luego se le dan instrucciones al paciente sobre técnicas para
relajarse y observar las respuestas deseadas en el aparato, asi el paciente
puede lograr la respuesta deseada.

Masoterapia
E! masaje terapéutico se ha usado durante miles de afos para tratar diversos

problemas musculo esqueléticos que causan dolor y espasmos musculares. El
masaje terapéeutico, ademas de calmar el dolor y los espasmos, contribuye a
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disminuir la inflamaciéon y a mejorar el rango de movimiento y la circulacion de
la sangre.

Terapia nutricional

Se ha realizado una importante investigacion de los aspectos nutricionales y
bioquimicos de la fiboromialgia. Esta interesante area tiene el potencial de ser
un nuevo frente de curacion en ia investigacion de la fibromialgia.

La medicina convencional ha reconocido la importancia de la dieta en
enfermedades como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, la gota y
la osteoporosis. Cada vez tiene mas aceptacion en el gremio meédico la
importancia del papel que juega la dieta y la nutricion en el estado general de
la salud de una persona.

Para entender la estrategia nutricional, se debe suponer que no se absorbe
todo lo que consume una persona. El! concepto de biodisponibilidad, la
capacidad de una sustancia particular para ser absorbida y usada por el
organismo, es importante en los productos nutricionales.

Ha habido una explosion de productos nutricionales en el mercado, que no
estan sujetos al estricto control de las autoridades sanitarias, lo que puede
tener aspectos adversos para el consumidor.

Aunque no existen alimentos magicos que curen la fibromialgia, la investigacion
ha demostrado que se puede recurrir a ciertas medidas nutricionales positivas
que se pueden acometer para sanar el cuerpo. Mantener la salud y sentirse
bien se complican cuando uno sufre de enfermedades crénicas como la
fibromiaigia. La buena salud tiene mas que ver con equilibrio preciso entre
mente, espiritu y cuerpo, que con la ausencia de enfermedad. Existen enlaces
especiales entre el cerebro, el sistema hormonal y el sistema inmunolégico. En
el ambito de tal equilibrio, esos enlaces hacen que la sensacidén de sentimos
bien sea una experiencia total. Asumiendo la vigilancia de areas de la salud
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que uno puede controlar, es posible optimizar la manera en que uno se siente,
aun en medio de los dolores y la fatiga de la fibromialgia.

Comer para estar bien es una de las areas de tratamiento sobre las que se
tiene o se puede tener control. Sabiendo que se esta haciendo todo lo que se
puede para comer sanamente, se adquiere la sensacion de poder mantener las
necesidades fisicas que ayudan al paciente a contender con las tensiones
cotidianas y las propias de la fibromialgia.

Antioxidantes

Los antioxidantes son nutrientes esenciales que ayudan a proteger el cuerpo
contra los agentes estresantes. Los antioxidantes estan presentes en alimentos
ricos en beta caroteno, y en las vitaminas C y E. Se piensa que juegan un
papel en el sistema de proteccion celular del organismo y que interfieren con el
proceso de envejecimiento y en el desarrolio de enfermedades por la
neutralizacion de unas moléculas sumamente reactivas e inestables conocidas
como radicales libres que produce el cuerpo. Se ha demostrado que los
antioxidantes atrapan los radicales libres, asi neutralizan su nociva actividad,
con o que es probable que se reduzca el riesgo de contraer un nimero de
enfermedades cronicas, y aun desacelerar el proceso de envejecimiento.
Comer para estar bien requiere de una dieta rica en antioxidantes.

El zinc tiene efecto antioxidante. Es vital para la resistencia del cuerpo contra
las enfermedades y para la reparacion de los tejidos. Se ha determinado un
nimero de enfermedades asociadas a la deficiencia de zinc, como algunos
tipos de cancer, enfermedades de los rifiones, infecciones cronicas, traumas y
cirrosis del higado. Se sabe que hay medicamentos cuya accion interfiere con
la absorcién intestinal y desencadena una deficiencia en zinc.

Comer frecuentemente para aumentar la energia

Cada vez son mas los pacientes con fibromialgia que descubren que comer
frecuentemente porciones pequefas, les ayuda para mantener niveles de
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energia mas altos y un peso normmal. Para reforzar lo anterior, también hay
estudios que demuestran que comiendo frecuentemente durante el dia en lugar
de hacer tres comidas fuertes, el metabolismo y la productividad se afectan
positivamente. En esos estudios también se demuestra que las personas que
hacen dos comidas o menos al dia, tienen un ritmo metabdlico lento (la
velocidad a la que el cuerpo quema calorias) en comparacion con las que
estan sometidas a un régimen de tres o mas comidas al dia. Comiendo
frecuentemente también se mantiene constante la glucosa sanguinea, de
manera que uno no se sienta irritable o hambriento.

Una manera sencilla de ajustarse a estas mini comidas consiste en repartir la
cantidad diaria en cinco o seis porciones que se deberan comer con espacios
de tres o cuatro horas entre cada una. Cada mini comida tendra un contenido
caldrico de unas doscientas o trescientas calorias. También se puede ajustar
esto, dependiendo de la meta cal6rica total de cada quien.

Alimentos que incrementan la energia y el estado de alerta

|_os alimentos ricos en proteina como el pavo, el atun o el pollo son abundantes
en un aminoacido llamado tirosina.’” La tirosina incrementa los niveles de los
neurotransmisores dopamina’’ y norepinefrina.’? Los neurotransmisores son
sustancias quimicas que transmiten mensajes de célula a ceélula. Una
investigacion compleja realizada por la Dra. Judith Norman, del Massachusetts
Insititute of Technology revelé que una persona estd mas alerta cuando el
cerebro produce dopamina y norepinefrina. Estos neurotransmisores se
producen por el consumo de proteina.

Suplementos vitaminicos
Se han sugerido diversas vitaminas y minerales como tratamiento efectivo para

el dolor muscular cronico. Si se toman vitaminas para reforzar el sistema
inmunolégico, se puede empezar con un multivitaminico sin minerales, pero es

' Aminoécido que actiia como neurotransmisor y que puede ser muy Gtil en el tratamiento de Ia depresion.
" Sustancia neurotransmisora que participa en el control del movimiento voluntario.
2 Hormona y neurotransmisor producida por la glandula adrenal.
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necesario comentar con el meédico la situacion, lo mismo que cualquier asunto
que se relacione con ia salud, aparte de lo relacionado con la fibromialgia.

Dieta para la fibromialgia

Algunas personas con fibromialgia han descubierto que los alimentos muy
acidos como los citricos, los productos vegetales que se producen con mucho
follaje (tomate, papa, berenjena, chile, tabaco, etc.), las cames rojas, los
productos hechos con harina refinada y no refinada, los alimentos con
contenido de azucar, el café, el chocolate y la miel, disparan el dolor muscular.
La eliminacién de estos alimentos para reducir el dolor es una decision
personal y se debe hacer analizando cada caso.

Existen también otra clase de tratamientos, ademas de los aiternativos y son
llamados:

Tratamientos de vanguardia

Es necesario dejar constancia de la existencia de algunos meédicos que han
tratado a pacientes con terapias que se pueden describir como experimentales.
Estos tratamientos no se han sujetado a estudios cientificos o actualmente
estan en ese proceso. La Fundacidon Mexicana para la Fibromiaigia consigna
los que han allegado beneficios a los pacientes con SFM; sin embargo, no
recomienda ninguno ni pretende proporcionar toda la informacién necesaria
para tales tratamientos. La intencibn mas bien consiste en dar una vision
general de los principales aspectos de cada uno. Las personas interesadas en
someterse a uno de ellos deberan adquirir el libro del médico que administra el
tratamiento, o establecer contacto personal con é! si necesitan tener el
protocolo completo.



Tratamiento con oxitocina,’ DHEA y nitroglicerina

Esta terapia la administran los meédicos Jorge Flechas de Hendersonville, NC,
Jay Goldstein de la Universidad de lllinois, en Chicago y Jacob Teitelbaum,
Director del Centro de investigaciones de Annapolis para las Terapias Efectivas
para el Sindrome de Fibromialgia y Fatiga Cronica, y parten del reconocimiento
del bajo nivel de dehidroepiandrosterona (DHEA) en pacientes con FM. EI Dr.
Flechas determind que ia hormmona oxitocina complementada con DHEA
contribuye a suavizar algunos sintomas manifestados por el paciente. Primero
se corre una prueba de sangre para determinar el nivel basico de DHEA, luego
se prescribe el supiemento para elevar ese nivel al valor que se debe tener a la
edad de 30 afios. Una vez que la DHEA alcanza el nivel 6ptimo, el Dr. Flechas
trata al paciente con una inyeccidén de oxitocina. La mejoria en el paciente con
fibromialgia tomara aproximadamente dos semanas para producirse, y
recomienda tomar suplementos de colina e inositol para incrementar la eficacia
de la oxitocina. La nitroglicerina es el medicamento que afiade a su régimen
con el fin de aliviar el dolor.

Atenolol y Florinef con aumento de la ingesta de sal y agua

Si una persona se encuentra aquejada por mareos y desmayos, el cardiélogo
probablemente realice la prueba de la mesa inclinada: lo normal es que cuando
una persona se incorpora a partir de la posicién de estar sentada, el cerebro
envia sefiales al mecanismo que regula la presion arterial, a fin de que se
desempefie adecuadamente cuando los pies tocan el piso. Los investigadores
han descubierto que algunos pacientes con SFM presentan alteraciones en la
regulacion de este sistema, lo que da por resultado una caida en la presion
sanguinea y una irrigacion inadecuada de sangre al cerebro. Este mal
funcionamiento produce una sensacion de fatiga y otros sintomas relacionados
con el SFM. Estos estudios se realizaron originalmente en la Universidad John
Hopkins en Baltimore, Maryland y después los duplicé el Dr. Daniel Clauw, de

3 Hormona involucrada en las contracciones musculares y sensibilidad nefviosa. La produccién de oxitocina es
estimulada por la dopamina.

* Hormona esteroidea que se sintetiza en las glandulas suprar
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la Universidad de Georgetown en Washington, DC. E! tratamiento se
complementa con el aumento de la ingestion de sal, acompafiada de un buen
consumo de agua. -

Guaifenesin

EL Dr. St. Amand, de Marina del Rey, California, prescribe este tratamiento que
se fundamenta en la guaifenesina, ingrediente de algunos medicamentos para
la tos. El Dr. St. Amand sostiene la teoria de que los pacientes con SFM tienen
un defecto genético relacionado con la excrecidn de fosfatos; descubrié que la
guaifenesina pura funciona a nivel de los rifiones incrementando la eliminacién
de fosfatos a través de la orina. Ha tratado cerca de 5000 pacientes y
manifiesta haber tenido buenos resultados. Actuaimente el protocolo ideado por
el Dr. St. Amand se esta sometiendo a investigacion cientifica.

Tratamientos antilevadura

Existen medicos y practicantes de la medicina holistica convencidos de la
presencia de un problema de levaduras que subyace en el SFM. Creen que la
levadura candida albicans es la responsable. También se conoce que es dificil
encontrar un meédico que trate problemas de levaduras. L.os médicos holisticos
tratan la candida, io mismo que nutricionistas y médicos especializados en
medicina china. Los nutricionistas no pueden prescribir medicamentos
antifungales, pero recurren a las hierbas, supiementos vitaminicos vy
modificaciones en la dieta para impedir la sobrepoblaciébn de levaduras. De
manera natural, dentro del cuerpo coexisten las levaduras en armonia con las
bacterias benéficas, pero hay circunstancias como las que ocurren después de
repetidos tratamientos con antibidticos, en que la poblacion de levaduras
rebasa la de las bacterias y se produce una invasion. Las levaduras dependen
de los aztcares y de alimentos con alto contenido de levadura, como el queso,
el pan y el vino, por lo que el tratamiento indicado para controlar la poblacion
de levaduras consiste en eliminar temporalmente de la dieta estos alimentos.
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Descompresion de la estenosis craneo vertebral

En la Universidad de Alabama, el Dr. Michael J. Rosner descubridé que algunos
pacientes con SFM sufren de compresidén craneo vertebral. Los sintomas que
se asocian a este padecimiento son similares a ios del SFM. La compresion de
la meédula espinal puede originarse por una estenosis cervical congénita, un
accidente en el que el cuello se vea sometido a una distension mas o menos
severa o0 por una infeccion viral. El Dr. Rosner demostrd que varios pacientes
con SFM respondieron favorablemente a la cirugia de descompresidn craneo
vertebral.

Oftro punto importante dentro del tratamiento de la fibromialgia es el ejercicio.

Ejercicios

Hay numerosas razones que hacen que los musculos, tendones, ligamentos y
tejido suave sean dificiles de someter a estiramientos y ejercicios. La
fibromialgia hace que los musculos estén apretados, rigidos y con espasmos
constantes. Los musculos fibromialgicos no usan bien el oxigeno y presentan
disminucion de los compuestos energéticos (ATP); en consecuencia estan
adoloridos, rigidos, se fatigan faciimente y la respuesta es un aumento del
dolor. Las experiencias de dolor dan por resultado la disminucion de la
motivacion para ejercitarse. Asi se inicia un circulo de rigidez muscular,
espasmos y dolor que sume al paciente en un estado de falta de condicién
fisica.

Los pacientes con fibromialgia pueden superar el circulo vicioso estrés => dolor

=> fatiga con un programa de estiramientos y ejercicios. Un programa completo
contempla lo siguiente:
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1.

Postura higiénica
Modalidades del ejercicio
Estiramiento

Masaje
Acondicionamiento suave

NS S

Ejercicios de relajamiento

Existe una forma de hacer cualquier cosa en la vida cotidiana del paciente

con fibromiaigia, ya sea en casa o en cualquier parte. Una vez que se
practican las técnicas, se vuelven automaticas y no hay que estar pensando
en ellas todo el tiempo.

Una modalidad es una forma de aplicacién de la terapia fisica. Entre las
modalidades de terapia fisica estan el calor proveniente de una manta
eléctrica, de un chaleco para microondas, ultrasonido, hidromasaje caliente,
etc. El hidromasaje combina terapia por calor y masaje. Desde un punto de
vista practico, el calor es de acceso facil, casi a cualquier hora del dia: en la
mafnana una manta eléctrica en la cama, el bafo caliente, el chaleco para
microondas, pomada generadora de calor que se puede aplicar antes del
ejercicio, otra ducha caliente en la tarde o noche. Como muchos pacientes
con fibromialgia se quejan de tener la piel y las extremidades frias, el calor
es una modalidad para calentar esas partes, mejorar el flujo de sangre y
ayudar al relajamiento muscular y disminuir e! dolor.

El estiramiento es una forma de ejercicio y componente vital de un
programa para la persona con fibromialgia. Ademas esta disponible a
cualquier hora del dia. Se requiere de estiramientos frecuentes durante el
dia, desde que el paciente se levanta hasta que vuelve a la cama, en la
noche. Hay varias estrategias utiles para realizar los ejercicios de
estiramiento.

a) Usar ropa y zapatos coémodos cuando se hace ejercicio.



b) Moverse lentamente cuando se practica el estiramiento para que no haya
movimientos bruscos de los musculos. Liegar al punto maximo de estiramiento,
pero comodo.

c) Practicar ejercicios de respiracién profunda cuando se hacen los estiramientos.

4. El masaje constituye una magnifica manera de disminuir el dolor, relajar los
musculos, mejorar la circulacion de la sangre y someterse a estiramientos
pasivos. Tiene efectos fisiologicos incuestionables, entre los que citamos el
efecto reflejo que se produce en la piel por estimulacion de los nervios
receptores, que provocan relajacion muscular y un aumento del flujo de
sangre, todo o cual da por resultado un efecto sedante. Es una combinacién
de arte y ciencia. Existen diversos estilos de masaje eficaces, dependiendo
de ia habilidad del terapeuta, pero basicamente se agrupan en: frotamiento,
compresion y percusion.

La masoterapia casi en ningin caso es agresiva para el musculo aunque el
paciente sea sensible a la manipulacién y presion en la piel. Los primeros
tratamientos frecuentemente ocasionan dolor muscular; en tal caso habra
que usar hielo, calor, crema o algun medicamento, pero una vez que los
musculos se acostumbran a esta técnica, la respuesta es de una relajacion y
disminucién del dolor considerables.

5. Las personas con fibromialgia por regla general no toleran el ejercicio, pero
un poco de éste siempre es necesario. Un programa de acondicionamiento
suave significa hacer ejercicio suficiente para estimular el sistema
cardiovascular y reforzar los muasculos sin llegar a excesos ¢ a estados de
agotamiento que podrian ocasionar aumento del dolor. Un programa de
acondicionamiento ligero no se debe iniciar cuando la persona con
fibromialgia esté habituada y comoda con su programa de estiramiento
diario. Si una persona ha llevado una vida sedentaria por largo tiempo,
debera practicar su programa de estiramientos cuando menos durante un
mes antes de empezar con el acondicionamiento. Es conveniente practicar
este acondicionamiento por 1o menos tres veces a la semana, un dia si y
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otro dia no, para permitir que el organismo se recupere, y dedicar 20 a 30
minutos por sesion. También en este caso se aplica la regla del inicio
gradual. -

El acondicionamiento ligero no significa necesariamente actividad aerobica
intensa durante los 30 minutos. Mas bien debe contemplar periodos cortos
de estiramiento, reforzamiento, relajacion y acondicionamiento. Esta
estrategia altemada funciona muy bien para los musculos fibromialgicos, que
no gustan de hacer la misma cosa durante largo tiempo.

La caminata es una forma muy eficaz de acondicionamiento ligero, y habra
que hacerse usando zapatos deportivos adecuados. Es mejor haceria con un
amigo porque el paciente se motiva y compromete consigo mismo. Cuando
se inicia este ejercicio, se pueden alternar 5 minutcs de caminata vigorosa
con 5 de caminata mas relajada, y repetir el ciclo. Aqui la meta es mantener
el paso vigoroso de 20 a 30 minutos, tres veces a la semana.

6. Otra forma de acondicionamiento corresponde a los ejercicios acuaticos;
ofrecen la oportunidad de hacer estiramiento reforzamiento vy
acondicionamiento al mismo tiempo. El agua soporta la columna y las
extremidades. Las personas que tienen dificuitad para mantener ios brazos
extendidos al frente, en el agua pueden hacerio faciimente y realizar
ejercicios que exijan esa posicion. De la misma manera que otro tipo de
ejercicios, los acuaticos primero deben probarse para saber si reportan
utiidad a cada persona en particular. Hay personas que no toleran la
sensacion de frio en el agua, o las corrientes de aire cuando salen de la
piscina, pero se puede resolver la situacién si se usan camisas de manga
larga o se tienen a la mano varias toallas secas.

Los ejercicios aerbbicos no son muy bien tolerados por personas con
fibromialgia porque implican mucha actividad con los brazos extendidos y
levantados, permanecer de pie largo tiempo, y ejercicios de alto impacto. Los
ejercicios de bajo impacto se toleran mejor.
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Hay numerosos ejercicios que se pueden hacer. La clave es hacer algo. Se
puede conseguir asesoria profesional para encontrar un programa adecuado,
pero la responsabilidad de hacer algo es del propio paciente. La activaciéon
muscular puede ser dolorosa al principio, pero de ninguna manera es dafina,
entonces vale la pena pasar por esa fase inicial. El paciente también debe
estar preparado para tener crisis temporales de sintomas cuando inicia un
programa de ejercicios, pero con asesoria médica adecuada podra superar
las dificultades iniciales. Una vez que el programa de ejercicios esta en
marcha, pocas veces se le podran atribuir las crisis subsecuentes; mas bien
seran debidas a otras causas; sin embargo, el programa se debera modificar
durante las crisis mencionadas. Si se interrumpen totaimente los ejercicios,
los musculos perderan condicién, se volveran débiles y faltos de energia. En
tal caso sera dificil reactivar los musculos. Debe tomarse en consideracion
que aun los musculos afectados directamente por la crisis necesitan
ejercitarse para mantenerios flexibles y en buena condicién aunque duelan
mas.
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CAPITULO .
MARCO LABORAL .

2.1 CARACTERISTICAS GENERALES DE LA FUNDACION

La Fundacién Mexicana para la Fibromialgia “Blanca Montaio Casso Loépez”,
A. C., es una fundacion de autoayuda ubicada en Moctezuma 26, Col. José
Toriello Guerra, en la delegacion Tlalpan; C.P. 14050. La formacion de esta
Fundacién se debié a una realidad insoslayable que actualmente se vive en
nuestro pais: la falta del conocimiento acerca del sindrome de fibromialgia.

Fue fundada por una mujer afectada por el sindrome, la Sra. Pilar Covarrubias
de Cervantes, quien la dedicé a la memoria de su madre, la que por
desconocimiento médico asi como de la propia familia, vivié afectada por este
sindrome sin ninguna atencién médica y aquejada por dolores indescriptibles;
se encontraba en medio del rechazo y la incomprensién, lo que la condent a
una vida de reclusion, sometimiento y a una total desolacion.

A pesar de su enfermedad, la Sra. Pilar tuvo siempre la idea de conformar una
asociacion de esta naturaleza; consigui6é cristalizarla ante el panorama de
devastacién que se le presentaba como consecuencia de la preocupacion
hacia las personas afectadas y faltas de atencién, que por desconocimiento de
este multifacético padecimiento pasan por innumerables diagnosticos médicos
equivocos, tratando el problema como si fuera de naturaleza psiquiatrica. En la
mayoria de las ocasiones reciben tratamientos inadecuados con efectos
colaterales significativos, todo lo cual se suma al gran desconocimiento y a la
falta de aceptaciéon de la enfermef:lad dentro de la comunidad médica. Una vez
que el problema se detecta, el tratamiento es meramente empirico, ya gue no
existe un tratamiento especifico, razéon por la que se recufre, en la generalidad
de. los casos, a tratamientos con drogas poderosas que causan efectos
colaterales irreversibles. Transcurrieron cincuenta afos de la vida de la
fundadora en que recibid diagnosticos médicos incorrectos de naturaleza muy
diversa, desde tratamientos farmacolégicos hasta tratamientos psiquiatricos
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inatites y agresivos de efectos iatrogénicos' en ocasiones, que llegaron a
provocar mayores problemas de salud que se agregaban a los propios del
padecimiento. Ademas de cirugias que probablemente nunca necesito, sufrié
indiscriminadamente el rechazo de personas que la rodeaban, incluyendo
médicos; fue calificada como neurasténica e hipocondriaca'® y, en algunos
casos, los comentarios liegaron hasta la palabra “locura”.

El lapso entre la concepcion de la idea de formar una fundacién y el inicio de
los trabajos, lo empled en establecer contactos con los innumerables médicos
que consultd a lo largo de su camino, tanto en México como en el extranjero,
en busca de alivio. Se repetia constantemente que algo pasaba en su
organismo, en todo su cuerpo, y que mientras su mente estuviera ltcida,
lucharia para encontrar io que le decian que existia s6lo en su cabeza. Ningun
comentario negativo la desanimé a seguir adelante, al contrario, la alentaba a
seguir en la busqueda de mejorar su calidad de vida. No desistié y viajé
durante los ultimos dos afios con el apoyo de su esposo para continuar la
busqueda de una solucion. Finaimente, en la ciudad de Portland, en los
Estados Unidos, encontré respuesta a muchas de sus preguntas. Ahora
sabemos que ia fibromialgia es una enfermedad sistémica, que afecta al
sistema inmunoitgico y que viene acompafnada de incontables sintomas.
Encontré que en cada estado de la Uniébn Americana existen diversas
fundaciones para el tratamiento y el bienestar de las personas afectadas con
fibromialgia y clinicas especiales para la atencion de este sindrome.

Hace cuatro afios, un médico reumatdlogo del Hospital inglés de la ciudad de
Méexico, fue el dnico, entre tantos que la trataron, que emitidé el diagnédstico de
fibrositis, como antes se denominaba al sindrome. El le explicé con detalle,
como ningun otro médico, todo lo relacionado con esta enfermedad. Asi fue co
la fundadora empezé a hacer sus propias indagaciones. A cada uno de los
médicos que visitaba le proponia interesarse en el problema, involucrarse e

'S Produccién de efectos nocivos debidos a la actuacién médica, sea en la sobremedicacién o en el mal diagnéstico y
mai tratamiento.

'® | a neurastenia es una debilidad nerviosa que produce una depresién de las fi itales, y la hi \dria es una
depresiéon morbosa del dnimo caracterizada por una preocupacidon obsesiva por la propia salud que lieva a la creencia
errénea de padecer una enfermedad.
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investigar, lo que la enfrenté a reacciones de muy distinta naturaleza: desde
sorpresa, comentarios, desaprobacion, indiferencia, hasta agresién. En algunos
casos hubo entusiasmo, y en otros franca reprobacién; sin embargo, encontré
hombres y mujeres bien dispuestos entre médicos y amigos. Incluso entre
personas con el mismo padecimiento que le ofrecieron su apoyo. Ninguna de
las opiniones extemnas a la Fundacion lograron que desistiera o que deseara
integrar mas deprisa el trabajo que ya estaba madurando; de todas estas
opiniones realiz6é lo que considerd necesario para disponerse a trabajar en su
proyecto.

Formalmente la Fundacion inicié sus operaciones en diciemnbre de 1998 y se
constituy6 de conformidad con la reglamentacion del pais, el 11 de mayo de
1999, exactamente un dia antes del Dia Internacional del Conocimiento para el
Sindrome de Fibromialgia (SFM), Sindrome de Fatiga Cronica, Sindrome de
Sensibilidad Quimica Multiple y el Sindrome del Golfo Pérsico, enfermedades
que afectan al sistema inmunolégico. Por su naturaleza, fue preciso que en los
estatutos de la constitucion de la sociedad se incluyera el relacionado con la
operacidén no lucrativa —situacion que ya fue autorizada por las autoridades
hacendarias mexicanas— para poder trabajar y recibir aportaciones de personas
e instituciones dispuestas a apoyar a la Fundacion.

En lo que se refiere a recursos econdémicos, el inicio de la Fundacién fue muy
dificil, ya que hasta la fecha no se cuenta con recursos extemos. Esta es la
unica organizacion dedicada a la investigacion y difusion de la fibromialgia que
existe en la Repiblica Mexicana.

Cuando la Fundacién se inicié, surgieron polémicas que dejaron ver que se
estaban afectando intereses de grupos a los cuales les interesa la fibromialgia.
Una fundacién nacida para ayudar, atender y entender a las personas
afectadas por este sindrome no afectara los intereses de los pacientes ni de los
medicos interesados en el sindrome. Su (nico objetivo consistira en el
enriguecimiento de la salud de cada una de las personas afectadas. Una de las
metas de la Fundacién consiste en que las personas afectadas sean
diagnosticadas a tiempo, que no tengan que someterse a un interminable
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peregrinar de un médico a otro. Otro de los objetivos de la Fundaciéon consiste
en ensefiar al paciente a dominar ia fibromialgia, a controlar el dolor, a
acondicionar los misculos, a tener una vida de mayor calidad y de mayor
plenitud a pesar de la enfermedad. Se les dice que si se puede; se les ensefa
que el dolor fisico se puede controlar sin tantos farmacos.

La misibn de la Fundacién Mexicana para la Fibromialgia es “cimentar la
conciencia publica, la educacion y comprension de la fibromialgia, y en
consecuencia mejorar la calidad de vida de las personas afectadas”

Desde la perspectiva de la Fundaciéon, se necesitan recursos de diversa
naturaleza para la educacion del paciente, que incluyen matenal escrito y
audiovisual asi como cursos y grupos de apoyo.
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2.2 ORGANIZACION DE LA FUNDACION

En sus inicios, la Fundacion estaba conformada por un presidente fundador, un
comité cientifico, una direccidn administrativa, una direccidon médica, una
direccion de investigacion cientifica y un instructor especialista.

El presidente fundador se encontraba en el area de direccidén / administracion y
le reportaban: la direccibn administrativa, la direccién de investigacion
cientifica, la direccion médica y el comité cientifico -situacion que hoy en dia ha
cambiado. En la actualidad, la mision que tiene el presidente es asegurar el
cumplimiento de los objetivos y metas de su direccidn, a través de la promocion
y mantenimiento de los productos de la Fundacion y la administracion de sus
servicios y recursos de acuerdo a los estandares de calidad establecidos, asi
como sentar los lineamientos para el desarrolio de la Fundacién, creacion de
politicas y metodologias para el cumpilimiento de metas, tanto en el area de ia
investigacion como la supervisiéon en la parte administrativa. (Ver organigrama)

El presidente tiene como funciones:

= Formular, dirigir e instrumentar la planeacion estratégica de la direccion
a su cargo.

= Planear la utilizacion de las tecnologias del servicio, garantizando
niveles de calidad y continuidad en la operacion.

= Lograr la captacién de nuevos afiliados y patrocinadores.

= Negociar y autorizar los estandares para los contratos de los servicios
con los clientes, gque son los que ofrecen a la Fundacién los productos
que ésta utiliza para proporcionar a los pacientes, instrumentar
estrategias y mecanismos para el incremento de la productividad,
eficiencia y control en el desempefio de las actividades de su direccion.

= Revisar y autorizar los programas de capacitacion.

» Autorizar las requisiciones y contrataciones de personal.

= Autorizar las requisiciones y adquisicion de recursos materiales.

= Autorizar la contratacion de proveedores de servicios (subcontratistas).
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FUNDACION MEXICANA PARA LA FIBROMIALIGIA
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Revisar y analizar mensualmente la informacion relativa a los proyectos
vigentes y tomar las decisiones conducentes para la mejora continua.
Autorizar los planes de desarrollo del personal asignado a su centro de
responsabilidad; asegurar la productividad operativa y de gestion para
que se desarrollen de acuerdo a los estandares de rentabilidad
establecidos.

Evaluar, a través de indicadores de gestion, la productividad, eficienciay
rentabilidad del personal a su cargo contra las metas establecidas.

La misién de la direccion de investigacion cientifica, direccidon médica, direccion
administrativa, son las siguientes:

Direccién de Investigacién Cientifica: asegurar el cumplimiento de los
objetivos y metas del area de investigacion cientifica, ensefianza,
asesoria y capacitacién sobre la fibromialgia. Seguir los lineamientos
para el desarrollo de la Fundacién, asi como para la introduccion de la
misma en los medios de investigacidén, publicitarios, médicos y del
publico en general.

Direccion Médica: asegurar el cumplimiento de la calidad y eficiencia de
las publicaciones, videograbaciones y videocintas. Lograr que se cubran
las expectativas latinoamericanas del conocimiento y comprension de
las investigaciones realizadas sobre fibromialgia. Ser instructor
especializado en el area de capacitacion. Brindar apoyo logistico en las
presentaciones de los medios de comunicacion.

Direccion Administrativa: asegurar el cumplimiento de la calidad,
productividad y eficiencia del area adminisirativa a su cargo.
Estandarizar los procedimientos de reclutamiento y seleccion de
personal, de planes de crecimiento y desarrollo del personal. Supervisar
el area contable en lo referente a néminas del personal.
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2.3 DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD LABORAL

Para obtener el puesto de instructor especialista fue necesario cubrir ias
expectativas del perfil psicométrico requenido por la Fundacién, como son
poseer un alto porcentaje en el area de comunicaciéon oral, creatividad, manejo
de equipos de trabajo y orientacién a resuitados, asi como seguridad en si
mismo, facilidad para las relaciones interpersonaies, trabajar bajo presion,
liderazgo, iniciativa y honestidad.

Para conocer mi perfil psicométrico me aplicaron las siguientes pruebas:
Cleaver, Bender, Figura humana y Moss.

La misidén del puesto consiste en:

Asegurar el cumplimiento de la calidad, productividad y eficiencia del area
educativa, estandarizar los procedimientos de capacitacion de personal vy
lograr la ensefanza y aprendizaje de los participantes del curso.

En los inicios de la Fundacion de 1998 a 1999, mi labor consistia en ser
promotora de la Fundacién, garantizar el buen funcionamiento del puesto a mi
cargo, apoyar la productividad y eficiencia del area de capacitacion, asegurar
que se cubran las expectativas de los participantes y el temario del curso,
evaluar el aprendizaje, haciendo un comparativo de los conocimientos
obtenidos antes y después de la imparticidn del curso y llevar un registro de los
asistentes al mismo y darles seguimiento para eventos posteriores.

Una de las propuestas de la fundadora, ia Sra. Maria del Pilar C. Cervantes,
fue la de realizar un curso como medio para introducir y familiarizar tanto a los
meédicos como a los pacientes acerca del sindrome de fibromialgia.

Se decidi®é que eran necesarios conocimientos pedagégicos para darle el

sustento didactico al curso. Asi fue como me fue asignada la realizacion del
curso “Como Dominar la Fibromiaigia”.
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Al iniciar el curso me encontré con algunos obstaculos, el principal: mi
desconocimiento acerca del tema, y fue aqui donde mi labor como pedagoga
comenz6, puesto que era necesario recopilar informacion de libros acerca de {a
FM, de especialistas en el tema, de intemet y los de la propia experiencia de la
fundadora y reunirios de una manera coherente para facilitar el aprendizaje a
los pacientes.

No se realizé un diagnostico de necesidades, ya que se trataba de una
necesidad manifiesta, porque tanto la comunidad de pacientes con fibromialgia
como la de medicos interesados requerian un material que los orientara en el
conocimiento acerca del sindrome de fibromialgia, debido a que en la
Republica Mexicana no contamos con este tipo de informacion.

Consciente de la importancia que tiene la educacion para sobrellevar esta
condicion y por la falta de conocimiento que existe en la comunidad en general,
la seleccion de los temas para el curso “Como Dominar la Fibromialgia” se hizo
con base en coémo lograr que el paciente pueda tener una mejor calidad de
vida, educandose acerca de la enfermedad que o aqueja; esto es, conociendo
la etiologia, los sintomas, ejercicios, tratamientos, etcétera, ya que mientras
mas personas y profesionales de la salud estén conscientes de la existencia de
este sindrome, mayor es la oportunidad que tienen los que sufren de él para
ser diagnosticados y tratados correctamente. Es imprescindible crear una
mayor conciencia para lograr que se realicen mas investigaciones que
conduzcan a tratamientos mas eficaces.

Tomé la decision de realizar el curso en Power Point ya que es un programa
muy sencillo y que se presta para hacer las modificaciones que sean
necesarias sin que el resto del contenido sufra cambios, ademas de que es un
programa compatible con todas las versiones de la paqueteria Office. Y a pesar
de que con esto No se garantiza que llegue a toda la poblacion con fibromialgia,
fue la manera mas facil de poder ordenar los contenidos.
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Debido a la dificultad del tema fue necesario realizar un manual para el
instructor del curso asi como un manual para el paciente con fibromialgia, en el
cual se enfatiza nuestro deseo por darle los conocimientos que necesita para
buscar y encontrar el tratamiento adecuado y personalizado, que Io ayudara a
manejar de la mejor forma sus sintomas de fibromialgia.

El curso en sus inicios se disefid para cubrirse en seis sesiones de 2 horas
cada una, una vez a la semana, —considerando que las personas con
fibromialgia (PCF’s) no pueden permanecer sentadas por mucho tiempo-y con
un cupo de 25 personas por grupos.

La difusiébn que se hizo del curso, se realiz6 por medio de los médicos del
Comité Cientifico; ellos la exhibian en su consultorio y asi las personas
enfermas se enteraban que existia la Fundacién. Ei contenido de la
propaganda es muy claro y estd dirigido a personas que ya han sido
diagnosticadas con el sindrome o a aquellas personas que tienen todos los
sintomas pero no han sido diagnosticadas. La informacion que se difundié con
el fin de dar a conocer el curso fue la siguiente:

¢.DOLOR CRONICO?

(Lo tienes en varias partes del cuerpo?
¢ Te sientes cansado y fatigado?
¢ Tu sueiio es deficiente?
¢ Tienes problemas gastrointestinales?
¢ Presentas sensaciones molestas en manos y pies?
LTus andlisis de laboratorio son normales?

PROBABLEMENTE TIENES FIBROMIALGIA
Infbrmate, comunicate con nosotros. Te ofrecemos el curso

COMO DOMINAR LA FIBROMIALGIA

FUNDACION MEXICANA PARA LA FIBROMIALGIA
“BLANCA MONTANO CASSO LOPEZ", A. C.

INFORMES E INSCRIPCIONES
TEL. 565-28-25-95 FAX 55-28-298-59
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De acuerdo con nuestra primera experiencia de la instrumentacion del curso,
pudimos darmmos cuenta que en 12 horas no era posible cubrir un curso con un
tema tan novedoso, ademas de que éste fue aumentando de tamafo al grado
de ser casi imposible ofrecerio en nuestras instalaciones; asi fue como
decidimos que lo convertiriamos en un CD-Rom para tener un mejor manejo de
él, y que funcionara como un material de autoinstruccion, el cual pudiera ser
consultado varias veces por las personas interesadas sin la necesidad de
transportarse o la de contar con un instructor especializado.

Dentro de las funciones que realicé para enriquecer el curso, traduje el libro:
What your doctor may not tell you about fibromyalgia del Dr. Paul St
Amand, de Marina del Rey, Califomia. La informacién de este libro era
imprescindible, por dos razones. En primer lugar, es un libro que no contaba
con una traduccién; en segundo, es el unico texto en el que habla del
tratamiento de la fibromialgia con el guaifenesin, un medicamento alopata que
revierte los sintomas de la enfermedad y que el doctor St. Amand ofrece como
un tratamiento para las personas con fibromialgia. Gran parte del curso esta
basado en este libro.

En el curso hacemos mencién de medicina y terapias alternativas, ya que es lo
que la Fundacion recomienda para lograr un tratamiento holistico; entonces fue
necesario recabar toda la informacion posible acerca de estos temas para tener
un compendio de las terapias a las que las personas con fibromialgia pueden
tener acceso. Dicha informacion se sustrajo de intemet, pues hubiera sido
imposible tener acceso a tanta informaciéon por otros medios.

Para hacer el curso mas accesible, se le acompaioé un glosario de terminologia
meédica en donde el usuario coloca el cursor en el término en negritas dentro
del texto y, automaticamente, aparece un cuadro con la definicion.
Pedagégicamente, sirve como apoyo para la comprension total del texto, al
tiempo que permite una lectura sin interrupciones.
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Debido a que la bibliografia y articulos acerca de fibromialgia se encuentran en
ingles, también fue necesario hacer algunas traducciones de articulos como
Fibromyalgia, Syndrome Of The 90°s, de Mary Anne Dunkin.

Uno de los problemas que mas aguejan a las personas con fibromialgia es el
nivel bajo de azticar en la sangre, por ese motivo hubo la necesidad de traducir
el libro Low Blood Sugar, del Dr. Martin Budd, y asi utilizar 1a informacién para
apoyar el curso. Era tal la cantidad de informacion de este libro, que se adapto
a un curso en formato Power Point llamado Hipoglucemia, el cual se utilizara
mas adelante para enriquecer los medios de apoyo a personas con esta
enfermedad.

Dentro del proceso exhaustivo de investigacion sobre la fibromialgia
descubrimos, sin proponémosio, que existia una lampara suiza de luz visible
incoherente polarizada, llamada “Bioptron”, cuya exposicion a enfermos con
fibromialgia produce efectos notables en la mejoria de los pacientes. Porestay
otras razones se decidi6 hacer el curso “Luz Visible Incoherente Polarizada
Bioptron”, asi como el de “Cromoterapia Bioptron”. La cromoterapia es una
terapia de color que actua de forma positiva y suave sobre el sistermna bioldgico,
apoya los poderes autocurativos del organismo, lo alivia e inicia procesos
regenerativos a nivel celular.

Para dar a conocer la lampara y la cromoterapia se disefié un triptico
informativo acerca de la “Luz Visible Incoherente Polarizada” Bioptron, en el
que se especifican todos los beneficios y modo de uso.

Estas actividades se realizaron como apoyo al enriquecimiento del curso:

“Cémo Dominar la Fibromialgia”, debido a la importancia que tiene la medicina
alternativa en el tratamiento de la enfermedad.
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CAPITULO 1.
“COMO DOMINAR LA FIBROMIALGIA”

3.1 MARCO DE REFERENCIA

Las estadisticas estadounidenses sefialan que el 4% de la poblacion sufre el
sindrome de fibromialgia (SFM). En México no existen estadisticas al respecto,
pero dentro de la Fundacion se cree que el porcentaje es similar. Ante esta
situacion, la idea de Ja Fundacion fue referir a los pacientes sospechosos de
tener SFM, a médicos familiarizados con el sindrome, pero se encontraron con
el probiema de que en México no abundan medicos que lo conozcan. De ahi
surgid la necesidad de crear un material que fuera Util, tanto para personas con
fibromialgia, como para meédicos interesados en conocer o reforzar sus
conocimientos en el tema. Asi surgié el curso “Como Dominar la Fibromialgia”,
con el cual se busca orientar a los interesados en la fibromiaigia a un camino
para lograr una mejor calidad de vida.

La salud es concebida como un "estado de equilibrio fisico, psicoldgico y social,
que caracteriza a la persona que se halla en perfecta armonia con su yo interno
y con su medio y, por consiguiente, ha alcanzado un grado 6ptimo de elevacion
espiritual".®

Con base en estos presupuestos conceptuales, se define a la educacion para
la salud como un campo de las ciencias médicas, psicolégicas y pedagégicas,
que tiene por objeto la imparticion sistematica de conocimientos teorico-
practicos, asi como el desarrollo consecuente de actitudes y habitos correctos
que la poblacion debe asimilar, interiorizar y, por uitimo, incorporar gradual y
progresivamente a su estilo de vida, como requisito para preservar en 6ptimas
condiciones su estado de salud.'”

* Duefias Becerra J. "Educacién para la salud: teoria y practica™. En: Castanedo Vildes R. Duefias Becerra J, Toledo
Curbelo G. Temas escogidos de Higiene y Epidemiologia. La Habana: Facultad de Medicina “10 de Octubre” 1996.
7 Rodriguez Dominguez J. Educacién para |a salud. Psicol Salud 1988,
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Para materializar en la practica social este proyecto educativo, es necesaria la
colaboracién -entre otras- de la ciencia pedagoégica.'®

La Pedagogia no estd compuesta de teorias que solamente hacen
recomendaciones empiricas, sino de teorias y métodos cientificos que explican
y se aplican a las diversas realidades educativas, con el fin de transformarias y
orientarlas hacia un mejoramiento constante. Es una ciencia que estudia,
reflexiona, critica y orienta, en lo general y particular, los diversos fenbmenos,
aspectos y procesos educativos. La pedagogia tiene un caracter interdisciplinar
ya que no solo se limita al ambito de su objeto de estudio, la educacién y su
tratamiento, sino que se relaciona con ofros estudios y actividades que la
apoyan y complementan y con base en éstos se produce el saber cientifico
pedagodgico; es asi como trasciende al ambito empirico y artistico.

Mientras que la Didactica®® es la rama de la Pedagogia que se ocupa de los
metodos, medios y procedimientos sobre los que se organiza la actividad
docente-educativa, y cuya funcién basica es responder las preguntas ;qué y
como ensefiar?

La Didactica®® se nutre de un sistema de principios, que desde los puntos de
vista filoséfico-ideologico y cientifico-pedagogico, norman o regulan el
desarrollo consecuente del proceso docente-educativo.

Mi papel como pedagoga al realizar el curso “Como Dominar la Fibromialgia”
es: “Transmitir, intercambiar y promover opciones saludables de vida,
facilitando y construyendo herramientas que puedan producir cambios en pos
de una vida mas digna”, mediante estrategias educativas de criterios y
acciones preventivas en salud, ya que una buena salud es un recurso de
primera importancia para el progreso social, econémico e individual.

® Alvarez Manilla JM. La contribucién de diversas ciencias a la atencién primaria en salud. Psicol Salud 1989.
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Esto se lograra por medio del intento de acercar a los participantes a la fuente
del conocimiento, en este caso los materiales didacticos: Curso “Cémo
Dominar la Fibromialgia” y la Guia de autoinstruccion.

Los materiales didacticos seglin Daniel Trilnick, Jefe de la Divisidon para el
Exterior, de la Open University of Israel, son tacticas que estan al servicio de
estrategias y, como tales, deben existir dos criterios para su eleccion,

preparacion y evaluacion:

1. Las necesidades curriculares y
2. Las posibilidades y las necesidades del alumno real y potencial.

Una guia didactica debera indicarle al alumno qué tiene que aprender, como
puede aprenderio y cuando io habra aprendido.

Las guias didacticas contienen toda la informacion relevante para guiar el
proceso de aprendizaje del alumno: presentacion del curso, metas y objetivos,
temporalizacion y orientaciones de estudio, ejercicios y actividades, lecturas
complementarias y otros recursos, criterios de evaluacion.



3.2 PROPUESTA DE GUIA DE AUTOINSTRUCCION PARA EL CURSO
“COMO DOMINAR LA FIBROMIALGIA”.

Debido a que el curso “Como Dominar la Fibromiaigia® consta
aproximadamente de 400 diapositivas, vi la necesidad de crear un material de
apoyo con el que pretendo suplir la funcion formativa y orientadora del
instructor convencional. Es una guia que pretende motivar, orientar el
aprendizaje, aclarar dudas y evaluar los resultados de las personas que
cuentan con el curso de “Cémo Dominar la Fibromialgia®. Este material es el
mejor medio para transmitir contenidos, ya que es facil de usar, no requiere de
un equipamiento especial ni de instalaciones especificas, no requiere
habilidades particulares en los participantes, permite una facil revisién de las
secciones dificiles y problematicas, y tiene la comodidad de que es
transportable.

El material consta de introduccién, presentacién del curso, evaluacién
diagnostica, los objetivos de cada tema como son los aspectos principales de la
fibromialgia, la clasificacion de la fibromialgia, el sistema nervioso central y el
ejercicio en las personas con FM, actividades, lecturas complementarias y
criterios de evaluacion.

La introduccién contiene informacién basica sobre los aspectos generales del
curso: “Cémo Dominar la Fibromialgia®. Ya que la persona que cuente con este
material, desde el punto de vista educativo, le resultara util en la medida en que
funciona como organizador entre la informacién que se va a aprender y los

conocimientos previos de las personas. Las funciones que pretendo lograr con
la introduccién son:

* Permitir una vision global de lo que se va a aprender.

* Ayudar a organizar la informacion.

= Ofrecer un marco conceptual donde se pueden ubicar los nuevos
aprendizajes.

La evaluacion diagnostica ayudara a determinar la situacion de los
participantes antes de comenzar el curso, los conocimientos adquiridos
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previamente y permite, a su vez, dar a conocer los propositos que tendra el
curso.

Contiene un objetivo general, el cual expresa el resultado que el participante
alcanzara como resultado del aprendizaje, adquiriendo las metas perseguidas
por la Fundacién Mexicana para la Fibromialgia de una manera sistematica.

Los objetivos especificos poseen caracteristicas similares, aunque con un
mayor grado de concrecidon de los conocimientos, habilidades o destrezas y
actitudes que se obtendran en cada bloque tematico.

Los objetivos proporcionaran al participante una vision de o.onjunto acerca del
tema de la fibromialgia y la oportunidad de evaluar la relevancia del curso, asi
como para reducir, en la medida de lo posible, las incertidumbres y
ambigledades.

Lo que se pretende con los objetivos es que sean comprensibles, motivantes,
orientados al resultado y que con elios se puedan comprobar conocimientos,
habilidades y actitudes.

Para la realizacién de los objetivos me basé en la taxonomia de Bloom, ya que
relaciona los distintos procesos cognitivos, con la pretension de que los
participantes los apliquen en el proceso de aprendizaje con una serie de verbos
de accién que sirven para expresarlos. Con esto se logra que los objetivos
vayan de acuerdo a lo que se pretende del participante.

La informacion que se ofrece al participante esta dividida en parrafos, los
cuales expresan una idea principal que se desarrolla mediante una serie de
ideas secundarias.

Los textos que utilizo de manera expositiva son faciles de comprender; guian al
participante en el proceso de comprension y sirven muy bien para informar, ya
que proporcionan datos acerca de conceptos o relaciones abstractas. Es
necesario que este tipo de textos sean claros, objetivos y explicitos.
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Dentro de la guia también utilizo textos que causan expectacion y despiertan la
atencién del participante, asi como textos que inicio con una interrogacion, lo
que genera la necesidad de proporcionar una respuesta; si ésta no se conoce,
el participante debera seguir leyendo para saberia. De lo contrario, puede
aceptar con mayor facilidad ese punto de vista.

La evaluacion esta estrechamente relacionada con los objetivos que se han
marcado y tendra que ver con los contenidos que se han practicado mediante
la informacién proporcionada con el tema de la fibromialgia.

La evaluacion pretende ejercer una fuerte influencia en como y qué han
comprendido los participantes. Mi responsabilidad como evaluadora es
asegurarme de que los objetivos claves son los que van a ser evaluados y, a su
vez, relacionar los contenidos y sus resultados.

La retroalimentacién debe ofrecer los resultados de la evaluacion, puesto que
sus efectos, con respecto a la consecucion de objetivos, son inversamente
proporcionales al tiempo transcurrido entre los procedimientos de evaiuacion y
la recepcién de la informacion al respecto. En otras palabras, el alumno se
beneficia mas en su aprendizaje cuanto antes recibe los comentarios sobre su
produccion.

Por otro lado, pretendo que la informacion que se ofrezca sea significativa para
el participante, en el sentido de que los datos suministrados se puedan utilizar
para reafirmar su aprendizaje. También intento que los comentarios resulten
motivadores y significativos sobre las tareas realizadas, y que la persona que
esta siendo evaluada valore positivamente los comentarios para que le animen
a avanzar en su aprendizaje.
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Guia de Autoinstruccion para el Curso:

“Como Dominar la Fibromialgia”
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INTRODUCCION

Este curso esta disefiado para emprender el camino hacia una vida de
salud y bienestar tanto fisico como mental; si sigues las sencillas pautas
aqui descritas podras esclarecer tus dudas y tendras las respuestas que
buscas. Se realizd especialmente para ti, que padeces fibromialgia - PCF
(persona con fibromialgia), y para médicos que desconozcan su existencia
y estén interesados en hacerlo; también para los médicos que ya la
conocen y deseen contribuir al enriquecimiento de este curso en beneficio
de la comunidad fibromialgica que vive con dolor lacerante y fatigada, ya
que nos ayudaran a evitar tanto sufrimiento. Esta disehado para que
encuentres el camino que te llevara a la libertad en la salud y enfrentar el
problema con sabiduria.

Si te educas con constancia y adecuadamente en el manejo de la FM,
mejoraras tu salud y tu propio bienestar considerablemente. Encontraras
actividades diarias para saber como vivir con FM, técnicas para reduccién
de estrés, informacién de auto ayuda, libros, y un sinfin de terapias
alternativas que te haran sentir tan bien, que pronto viviras libre y
saludable.

Estos descubrimientos te daran la oportunidad de escoger las estrategias
que seleccionaras para ti, y aprenderas como manejarte en el mundo de la
FM y en vez de lamentarte por la severidad de la enfermedad, pronto veras
que ti mismo crearas un mundo diferente con todo lo que tienes, ya que

la esfera de la practica convencional médica te limita la mayoria de la
veces.

No mas ansiedad, no mas depresion, eso lo dejaras atras, porque cuando
tl conozcas qué es la FM y conozcas que no solamente existe, sino que es
una condicion crénica y permanente, descubriras que quien no te cree, no
es porgue no te quiera, sino porque lo ignora y no lo entiende. Dejaras de
sufrir y le ensefaras a quien vive contigo, si te ama, a ayudarte, a
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comprenderte y a respetarte, y muy pronto podras recuperarte casi por
completo.

Cuando ti sepas qué es lo que pasa contigo, empezaras a ser tu propia
guia, seras quien decida qué hacer y decidirdas cdmo manejar tu vida.
Seleccionaras tus libros, qué medicinas tomar o no tomar, ya sea con la
ayuda de algtin médico especializado en FM, o sélo con tu criterio, pero td
ya tendras el conocimiento de qué es lo que pasa en tu interior y tendras el
conocimiento exacto de qué medicamentos te recetan los médicos y los
efectos colaterales que éstos provocan a la larga.

Ademas, educandote acerca de este sindrome, que es la piedra angular
para reencontrar tu salud, tendras el beneficio de evitar la peregrinacion
de médico en médico. Todo es posible hasta que se pruebe que es
imposible. Y alin entonces lo imposible puede serlo sélo por ahora.

En resumen, este curso te llevara al mundo de la fibromialgia,
incursionando en un verdadero viaje donde encontraris un mejor lugar
gue construiras Unicamente para ti. Ta seras tu propio sastre y tendras
una vida sin dolor y sin fatiga a la medida, hecha por ti. Encontraras una
vida como la que tenias, como la que estds buscando y como la que
quieres y mereces tener. Y si nunca la has experimentado ahora sera el
momento de reconocerla.
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Esta guia esta disefada como un material de auto instruccion. De ti
depende qué tan rapido quieres conocer acerca de la fibromialgia, pero
recuerda que es un curso largo en el que la paciencia es necesaria, ya que
seria casi imposible abarcarlo todo en una sola sesion; tdmate tu tiempo,
pero una vez que hayas dominado el contenido y el uso de esta guia, sera
muy facil acostumbrarse a conocer los objetivos.

Esta guia de auto instruccién pretende ofrecer una visién de la fibromialgia
desde diferentes enfoques, como son el socio—econémico, el clinico y el de
la rehabilitaciéon, con la confianza de que sirva de una forma positiva para
afrontar el reto diario de mejorar la calidad de vida.

Servira de ayuda como un elemento de consulta tanto para las personas
con fibromialgia como para sus familiares y médicos que estén interesados
en el tema, deseando siempre que se haga un buen uso de la informacion
y recordando siempre que hay que tener presente que las consultas de
caracter personal se deben atender absolutamente por un médico.

En este curso encontraras informacion util para saber que si tienes algo
que tiene nombre y se llama fibromialgia; empezaras a aceptar que la FM

es una enfermedad crénica y permanente, pero que puedes manejarla y
vivir con ella.

Uno de los propositos es que conozcas como puedes fortalecer tus
musculos, encontrando los ejercicios de estiramiento muscular adecuados
para la FM; aprenderas a ahorrar energia para recuperar poco a poco lo
que has perdido y tener nuevamente fuerza, para dejar en el olvido la
fatiga y el dolor. Dejaras atras las preocupaciones, tensiones o
pensamientos negativos innecesarios, porque asimilaras en este curso que
eso te dafa y te agudiza los sintomas de la FM.
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Dormiras llevando una buena higiene del dormir, te alimentaras mejor
modificando tus habitos alimenticios, aprenderas a controlar el dolor con
técnicas de relajacién y con terapias de calor; no tomaras tantas drogas ni
medicamentos que no conozcas, aprenderds a ser tu propio guia y te
cuidaras mas de los médicos que no sean especialistas en el tema de la FM
o que no la conozcan.

Por otro lado, el curso esta organizado por temas, los cuales te llevan de la
mano en el camino para el conocimiento de la fibromialgia. Por favor, no
te desesperes cuando no comprendas algin tema; recuerda que puedes
consultar varias veces la informacién. Para tu comodidad, las palabras que
estan subrayadas las puedes encontrar en el glosario que forma parte del
curso, de esta manera no tendras dudas acerca de las definiciones de
ciertas palabras con las que no tienes mucha relacién.

Encontraras el objetivo particular de cada tema, donde se indican los
conocimientos y habilidades que deberas adquirir y desarrollar con la
informacion que se presenta. Después de la informacién de las
diapositivas vas a encontrar una evaluaciéon del tema, la cual te ayudara a
reforzar tus conocimientos y, en la retroalimentacion, podras corroborar si
retuviste la informacién.

No te preocupes si ho tienes conocimientos previos acerca dei tema,
seguramente la informacién que aqui te presentamos es nueva para ti, y
de eso se trata, que en este curso encuentres las respuestas a tus dudas.

Te recomendamos que elijas un entorno de trabajo que te resulte
agradable, sin elementos que te distraigan. Convierte esta experiencia en
algo activo: lee en voz alta, toma notas, elabora esquemas y mapas
conceptuales, graba resimenes y, sobre todo, aseglirate de que entiendes

Y que eres capaz de aplicar lo gque estas aprendiendo antes de pasar
adelante.

Si se te presenta algin problema o duda, por favor escribenos un e-mail a
la Fundacidn, con gusto te ayudaremos... Recuerda, jcuentas con nosotros!
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OBJETIVO GENERAL

Al finalizar el curso, el participante aplicara la
informacion adquirida para mejorar su calidad

de vida.
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m ASPECTOS PRINCIPALES DE LA FIBROMIALGIA

OBJETIVOS PARTICULARES

El participante, al concluir el primer bloque tematico,
definira el concepto de fibromialgia e identificara los
aspectos principales de la fibromialgia.

CONTENIDOS

-~ Definicion del concepto de fibromialgia.
~ Caracteristicas clinicas de la fibromialgia.
-~ Etimologia de la palabra fibromialgia.

5 Aspectos principales de la fibromialgia.
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DIAPOSITIVA 1

La-fibromialgia no esta clasificada como una enfermedad, pero si como un
sindrome. Una enfermedad implica un proceso destructivo, irreversible,
progresivo y anormal que causa alteracion de los tejidos del cuerpo y
ilede ser aislado y muchas veces tratado. Un sindrome es usualmente un

1en una sola anormalidad patolégica.

fibromialgia es una enfermedad crénica que ocasiona, a quien la

"paaéce, dolor en multiples localizaciones del cuerpo y un cansancio
generalizado.

reas localizadas de sensibilidad en lugares especificos llamados
untos sensibles” son hallazgos caracteristicos. El dolor muscular fluctia
" con frecuencia agravado por varios factores fisicos, ambientales y
mocionales. En adicion al dolor, la fibromialgia causa rigidez, fatiga,
entumecimiento, sensacion de debilidad, inflamacién, intolerancia al frio,
ir deficiente y ojos secos, asi como otros sintomas. Segun las
fsticas se inicia entre los 20 y los 30 anos, puede desencadenarse con
un trauma emocional o fisico. Y es mas comuin en un 80% en mujeres.
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DIAPOSITIVA 4

La mayor parte del tiempo, no existe una razén clara de porqué hay dolor.
E 'doj,_zbr puede difundirse en diferentes lugares. Estos sintomas pueden ser
muy ﬁfﬁstrantes. Los muisculos no son las Unicas areas de dolor, pero otros
tejiddé blandos como ligamentos, tendones y bursa pueden presentar
dolor. También existe dolor articular y rigidez.

La piel es extremadamente sensible y dolorosa en muchas personas con
iﬂﬁftiﬁ'iialgia. Puede haber comezdén, entumecimiento o sensaciones de
calor.y frio en la fibromialgia. Estas sensaciones anormales son llamadas
) yarestesia. El dolor y las parestesias pueden llegar a otros lugares. Por
ejemplo, areas musculares dolorosas en la espalda alta pueden causar que

razos se vuelvan dolorosos y con hormigueo, aunque no exista
problema, en si, en los brazos.

DIAPOSITIVA 5
;iDe donde se deriva la palabra fibromialgia?

El nombre se deriva de “fibro”, que se refiere a los tejidos fibrosos tales
endones y ligamentos, “mios”, que es la raiz griega que designa a
“dosimusculos, y “algia” que significa dolor. El dolor de la FM se produce no
.en las:articulaciones sino en los tejidos blandos que rodean las mismas, la
1y diversos érganos del cuerpo.

fibromialgia se le ha nombrado “la enfermedad invisible”, porque los
ulos aparentemente son normales. Los musculos fibromialgicos
eden verse bien desde afuera, pero definitivamente duelen por dentro.
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SIAPOSITIVA 6
;La fibromialgia es una enfermedad conocida?

La fibromialgia ha estado cerca desde hace tiempo, aunque recientemente
hayamos empezado a entender y diagnosticar esta condicién. Al principio
se pé’ﬁ;saba gue en la fibromialgia habia areas inflamadas en los tejidos
fibrosos o la fascia que cubre al musculo y los junta. La fascia es como un
gluante que cubre la mano. La mano es el musculo, y el guante es la fascia.
Subsecuentemente, se realizaron estudios microscopicos sofisticados y
“reportaron que no habia inflamacién en los misculos o en el tejido
onectivo.

iLa fibromialgia es una enfermedad conocida?

Det dog a que la teoria original de que existia inflamacidn era incorrecta,
muchos médicos concluyeron con falsedad que la fibromialgia no era una
condicién legitima. Estos médicos sugirieron que los sintomas “estaban en
a‘cabeza”. De hecho, muchos doctores usaron el término “reumatismo

psicogénico” para describir la fibromialgia.

£studios rutinarios de laboratorio, rayos X y EMG s seran normales en esta
ondicién. No se encuentra enfermedad en los huesos o nervios. Debido a
os estudios son normales no significa que la fibromialgia no exista, o
que todas las pruebas puedan ser normales. Estudios del dormir, estudios
“m copicos de electrones, pruebas de oxigenacion muscular y otros
sofisticados estudios se han considerado anormales en personas con

algia. Estos estudios especiales son muy costosos y estan
, bles sélo en algunos centros médicos. Por lo tanto, estos estudios
'~no»:son considerados parte de las pruebas de rutina para las personas con
do uscular, aunque serian anormales si la persona tiene fibromialgia.
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Sol por que no hay anormalidades, y los Gnicos indicadores observables
reales:de la fibromialgia son los “puntos sensibles”, no significa que no
existan problemas. Los puntos sensibles y estudios normales de
Vi':._'#__nbo torio son exactamente lo que esperamos encontrar con la
fibror_malgia. Para un examinador experimentado, los puntos sensibles son
la cai%acteristica de la fibromialgia.

58



1. Define qué es la fibromialgia.

2. Escribe una razon por la cual se piensa que la fibromialgia no es
real.
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RETROALIMENTACION

Si en tu definicion de fibromialgia incluiste que es una
enfermedad crénica que ocasiona a quien la padece dolor en
multiples localizaciones del cuerpo y un cansancio generalizado, que
el dolor muscular fluctia y es con frecuencia agravado por varios
factores fisicos, ambientales y emocionales; ademas, que la
fibromialgia causa rigidez, fatiga, entumecimiento, sensacidon de
debilidad, inflamacidn, intolerancia al frio, dormir deficiente, y ojos
secos, asi como otros sintomas.

Has definido correctamente qué es la fibromialgia, jfelicidades!

Si tu definicion no incluyé por los menos dos caracteristicas, por
favor vuelve a leer las diapositivas 1, 2, 3 y 4.

Si tu razon para expresar por lo que se dice que la fibromialgia
no es real es que los estudios rutinarios de laboratorio, rayos X y
EMG s son normales en esta condicion.

iMuy bien!, esa es larazon porla que se piensa que la FM no es real.

Si tu respuesta no fue esa, por favor vuelve a las diapositivas 6 y 7,
para aclarar /a duda.

Si tus respuestas a este primer bloque tematico fueron
correctas, te invitamos a que continizes con
el segundo bloque.
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CLASIFICACION DE LA FIBROMIALGIA

OBJETIVO PARTICULAR

El participante, al concluir el segundo bloque
tematico, identificara los diferentes tipos de
fibromialgia.

CONTENIDOS

~ Fibromialgia regional o sindrome
miofascial doloroso especifico.

«» Fibromialgia primaria.

« Fibromialgia secundaria o reactiva.

- Fibromialgia post-traumatica.

- Fibromialgia concomitante.
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DIAPOSITIVA 8 y 9

ZQué es la fibromialgia regional o
sindrome miofascial doloroso especifico (SMD)?

Se caracteriza por dolor regional acompafnado de contracturas musculares
las que se localiza un punto o puntos gatillo, cuya presion a la
-palpacnon desencadena un dolor intenso tanto local como irradiado.

pueden actuar como desencadenantes del inicio de la enfermedad, pero
mngu"o de ellos se ha demostrado como causa de la fibromialgia
primaria. Los estudios estan mostrando ahora que la disminucién del
umbral de dolor experimentada por los pacientes con fibromialgia puede
estar‘asociada con cambios en el proceso de percepciéon del dolor por el
organismo; las causas no se comprenden todavia.
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DIAPOSITIVA 11

;Qué es la fibromialgia secundaria o reactiva?

La causa de la fibromialgia secundaria son las alteraciones especificas, que
incluyen lesiones, espondilitis anquilosante o cirugia. En un estudio, la
ﬂbrorhialgia secundaria se desarrolld en mas del 20% de pacientes con
lesiones en el cuello.

Los sintomas son idénticos a los de la fibromialgia primaria, pero son mas
dificiles de tratar. De acuerdo con un estudio, por ejemplo, entre el 10 y el

pacientes con enfermedad de Lyme desarrollan una

DIAPOSITIVA 12

iCoémo se origina la fibromialgia postraumatica?

M postraumatica cae en la categoria de la FM secundaria y
nmente se desarrolia después de un trauma fisico, psicoldégico, una
iida, una violacién, un accidente automovilistico, un sentén, etc. Se
¢ -adena dolor cervical agudo y lumbar, tensién muscular, dolor en la
espalda baja y alteraciones posturales, posterior a traumatismo y dolores
gen eralizados acompafiados de fatiga.

herida de latigazo es una de las causas mas comunes en la FM
ostraumatica; la cabeza (actuando como un objeto independiente) se
‘en la misma posicidén, pero relativo hacia el cuerpo y abruptamente
se tlronea la espalda.

Después del trauma se presentan cambios bioquimicos y neuroldgicos,
primero en los musculos y después en el sistema nervioso central (en la
espina dorsal y el cerebro), y es cuando se desarrolla el dolor que ya nunca
desaparece. Esta es la segunda causa mas comun de FM.
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Fibromialgia concomitante

La FM’ concomitante va de la mano con otra condicién, como la
stecartritis o escoliosis, artrosis, lupus, sindrome_de Sjégren, u otras
enfermedades. Esto quiere decir que puedes tener sindrome de FM
con_jumamente con otras condiciones, por lo que no hay que confundir la
' tologia de una enfermedad a otra, para asi evitar diagnosticos
cados. Este tipo de FM es muy fuerte debido a que, aparte de tener
“casi toda la sintomatologia de la enfermedad, se traslapa con otras

nfermedades, lo cual hace dificil el diagnéstico.
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1. Describe las diferencias entre la fibromialgia concomitante y la
fibromialgia postraumatica.

66



RETROALIMENTACION

Si en tu descripcibn de las diferencias entre la FM
concomitante y al FM postrumatica incluiste que: La FM
concomitante va de la mano con otra condicion como la osteoartritis
o escoliosis, artrosis, lupus, sindrome de Sj6gren u otras
enfermedades. Este tipo de FM es muy fuerte debido a que aparte de
tener toda o casi toda la sintomatologia de la enfermedad, se
traslapa con otras enfermedades, lo cual hace dificil el diagnéstico, y
la FM postraumatica cominmente se desarrolla después de un
trauma fisico, psicolégico, una caida, violacibn, un accidente
automouvilistico, un sentén, etc. Se desencadena dolor cervical agudo
y lumbar, tensién muscular, dolor en la espalda baja y alteraciones
posturales, posterior a traumatismo y dolores generalizados
acompaifados de fatiga.

iFelicidades! te quedo muy clara la diferencia entre estos

dos tipos de fibromialgia.

Si en tu respuesta no incluiste estas definiciones, repasa de nuevo
las diapositivas 13 y 14, ahi encontrards las respuestas.

Si tus respuestas a este segundo bloque tematico fueron
correctas, te invitamos a que continies con
el tercer bloque.
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EL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL

OBJETIVO PARTICULAR

El participante, al concluir el tercer bloque tematico,
identificara las principales disfunciones en el Sistema
Nervioso Central en personas con fibromialgia.

-5 El Sistema Nervioso como responsable de la FM.
s Disfunciones del Sistema Nervioso Central.

-~ Serotonina.

-~ Substancia P.

- Hormona del crecimiento.

- Causas de los niveles bajos de serotonina.
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DIAPOSITIVA 14

ZEl Sistema Nervioso Central es el responsable?

Las personas con fibromialgia tienen un mecanismo neurolégico alterado
que contribuye a una gran parte de su dolor. Probablemente, existe en los
dos ‘mecanismos periféricos: cambios entre fos nervios y los musculos, y
los mecanismos centrales o cambios entre el cerebro y el cordén espinal
que llevan a dolores en la fibromialgia. El umbral del dolor es menor en
‘fibromialgia, particularmente en las areas mas débiles, y esto puede
conducir a una hipersensibilidad del sistema nervioso central a responder
al.dolor.

DIAPOSITIVA 15

Disfunciones del SNC

Algunas de las disfunciones del Sistema Nervioso Central son los

6vimientos musculares, el humor, la rigidez matutina, debilidad,
cambios en la temperatura corporal, sed, alteraciones del dormir, en el
apetito, en las emociones, en la memoria y dolor.

E! Sistema Nervioso Central puede ser hiperactivo y sensible a sonidos

fuertes, olores, medicamentos, drogas, luces brillantes, substancias
qguimicas y alimentos.
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'DIAPOSITIVA 16

Serotonina

Los médicamentos que contienen serotonina se han utilizado con éxito en
““al'tratamiento para la fibromialgia. Este tipo de medicamento es llamado
inhibidor de serotonina. La serotonina es un tipo de proteina llamado
neuro’fransmisor, que es envuelto en la regulacion cerebral del dolor y del
fz;svueﬁc)'i';'Una deficiencia o disminucién puede jugar un papel importante
""dé'ﬁfi'b-:de la patologia de la fibromialgia.

DIAPOSITIVA 17

Substancia P

a‘substancia P es un neuropéptido, considerado algbégeno, que interviene
" ‘en la transmisién del dolor desde el sistema nervioso periférico al central,
¥ su .concentracién en el liquido cefalorraquideo de la FM es el triple de los
controles sanos; su funciéon es modulada por la serotonina. El Dr. Rusell ha
enconprado que la substancia P es significativamente alta en personas con
'FM"SQéSto significa que el mal funcionamiento de la substancia P en la FM
}_anula el buen funcionamiento. Tiene varios propdsitos, uno de ellos es la

:transmlswn de senales de dolor y también ayuda a blogquear las senales
del mismo.
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 DIAPOSITIVA 18

Hormona del crecimiento

-,_-:__Reciehtes estudios han demostrado que un producto de la hormona del
v""crec':imﬁento llamado somatomedina C, se encuentra en menor cantidad en
persohés con fibromialgia. Debido a que la hormona del crecimiento se
‘produce durante el momento del suefo profundo, que es un defecto en las

- personas con fibromialgia, puede ser una llave para poder entender la
fibromialgia.

DIAPOSITIVA 19
iQué es lo que causa el nivel bajo de serotonina?

Cuando la serotonina es baja y conectada a las terminales nerviosas
““‘causa: depresidn, falta de suefio, ansiedad, musculos rigidos y, sobre
todo, dolor.




1. Enlista tres aspectos en los que el SNC sea hiperactivo y sensible.

2. Define qué es la serotonina y ;qué es lo que causa que se encuentre
en niveles bajos?
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RETROALIMENTACION

Si enlistaste los siguientes aspectos: sonidos fuertes, olores,
medicamentos, drogas, luces brillantes, substancias quimicas, y

alimentos a los que el Sistema Nervioso Central es hiperactivo y
sensible.

iMuy bien!, esos son los principales aspectos en los que el SNC

es hiperactivo y sensible.

Si no incluiste alguno de estos aspectos, no te preocupes, puedes
revisar nuevamente la informacion.

Si definiste la serotonina como un tipo de proteina llamado
neurotransmisor que esta involucrado en la regulacién cerebral del
dolor y del suefio y que las causas de que se encuentre en niveles

bajos son depresion, falta de suefio, ansiedad, musculos rigidos y
sobre todo dolor.

Has definido correctamente la serotonina, jfelicidades!

Si no la definiste de esta manera puedes regresar a las diapositivas
16y 7189

Si tus respuestas a este tercer bloque tematico fueron
correctas, te invitamos a que continites con el cuarte bioque.
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EL EJERCICIO EN LAS PERSONAS CON FM

OBJETIVO PARTICULAR

El participante, al concluir el cuarto bloque tematico,
identificara los ejercicios adecuados para las
personas con fibromialgia.

CONTENIDOS

- Tolerancia de las personas con fibromialgia al
esfuerzo fisico.

~ Los musculos antes del ejercicio.

< Consejos para comenzar un programa de
ejercicios.

< Consejos para después de un programa de
ejercicios.

- Ejercicios benéficos para el SFM.

s Ejercicios de estiramientos, de relajacion y de
terapia ocupacional.
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DIAPOSITIVA 20

_ ¢lLas personas con fibromialgia toleran el esfuerzo fisico?

No lo toleramos, ya gque nos sentimos como si nos dieran una paliza.
.Cualquier ejercicio de intensidad moderada nos produce dolor, vy
“‘automaticamente lo evitamos. Al no hacer ejercicio, la consecuencia es que
la masa muscular se empobrece y el nivel de tolerancia al ejercicio

desciende auin mas.

DIAPOSITIVA 21

iComo se encuentran los misculos antes del ejercicio?

Los musculos estan rigidos.

~Existen constantes espasmos localizados.

Los musculos no estan bien oxigenados, no utilizan bien el oxigeno.
‘Disminucién de las substancias energéticas (ATP), por lo que viene la
fatiga y acaba en problemas psicolégicos.

‘ejercicio fisico es mas efectivo en el alivio de los sintomas de la

fibromialgia que la medicacién u otros tratamientos alternativos, segin un
estudio que se publica en la revista Arthritis Care & Research.

El coordinador del trabajo, Reino Poyhia, del Hospital Central de la
~l'ilni§:/>e'rsidad de Helsinki, en Finlandia, ha explicado que se evaluaron
~anualmente, durante 3 afios, a 59 mujeres que padecian fibromialgia, una
: -'-Bai'blo'gia que afecta en una relacién de 9 a 1 al sexo femenino.

"'.':"Ei‘ dolor medio fue valorado siguiendo una escala visual y una valoracién
~ de los puntos mas afectados del cuerpo. La reduccién mas significativa del
_dolor ‘'se produjo tras el primer afio de evaluacién. Las pacientes tendieron
a..reducir el uso de farmacos e incrementaron el uso de terapias
alternativas en el segundo y tercer ano.
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_ DIAPOSITIVA 22

Antes de comenzar tu programa de ejercicios,
debes tomar en cuenta que:

‘Especialmente, si no se estid en forma, conviene empezar con sélo 3 o 5
minutos de ejercicio e ir aumentando el tiempo seglin se vaya tolerando,
con la finalidad de llegar hasta los veinte o treinta minutos.

..+ Hay que dedicar un minuto a hacer estiramientos, luego empezar

Ientamente para liegar al ritmo maximo en un minuto o dos. Después, hay
.que “volver a bajar el ritmo durante los dos ultimos minutos y repetir los
‘estiramientos.

Se recomlendan cinco estiramientos cada uno de ellos durante 20

~en.un arbol o poste para mantenerse durante 3 6 5 segundos:

Encoger los hombros en un movimiento circular.

Pasar un brazo sobre la cabeza y doblarse hacia el lado opuesto.
Doblarse hacia adelante con las piernas rectas.

Pegar un pie al gliiteo, mientras nos mantenemos sobre el otro.
Con los pies asentados en el suelo y uno delante del otro,
inclinarse hacia adelante, doblando solamente la rodilia
delantera.

B __bﬁ_lAPQ_smVA 23

Después del programa de ejercicios, observa que:

zLos pei ientes que intenten hacer mucho ejercicio demasiado pronto y los
‘que’i‘hagan ejercicios de tipo equivocado empeoraran su salud
temporalmente. Los que no inicien un régimen de ejercicio aerébico diario

no notaran mucha mejoria.
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:..El -ejercicio aerdbico es definido como aquel que eleva el ritmo cardiaco
'hasta un determinado nivel durante el tiempo que se esta practicando. El
lrltmo cardlaco se mide en pulsaciones por minuto. Resulta suficientemente
preciso para nuestro proposito tomarnos el pulso durante seis segundos y
multlpllcar el resultado por diez. El ritmo cardiaco a alcanzar se calcula
“con’la sngunente férmula:

(220 - Edad - RCR) x 6 + RCR

e la edad se mide en afios y el ritmo cardiaco en reposo (RCR) se
vbﬂt_iéne midiendo el pulso al despertarse, antes de levantarse de la cama.
in Bjj"en sitio para tomarse el pulso es en la mufeca, con la palma hacia
cerca del hueso largo junto al pulgar al final del antebrazo. Si se
esta a endo ejercicio suficientemente fuerte, se debe ser capaz de sentir
6l latido del corazén y contarlo sin mas.

DIAPOSITIVA 24
Ejercicios que son benéficos para el SFM

Estlramientos Los ejercicios de estiramiento son muy importantes en FM
-:fpara' evitar espasmos musculares vy ayudar a aliviar la tensién y
espastucndad de los musculos. El tipo de estiramiento debe de ser como el
que se realiza en yoga o antes de una clase de ejercicio aerébico.

' Ccaminar: Empieza despacio, caminando por 5 minutos en el primer dia. Al
.dia siguiente, afiade 1 minuto a este total. Sigue agregandole minutos
"”v"c'ada'di;ia'_;hasta llegar a 60 minutos cada dia. Cuando llegues a este nivel,
camina;:;_")'or lo menos 1 hora, 3 o 4 veces a la semana. Si notas que estas
'"'teriie'ﬂdoz-dificultad al caminar los 60 minutos, regresa a la cantidad de
tiempo .en que te sentias comodo, y camina esa cantidad por varios dias.

&
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Continla aumentando los minutos otra vez hasta que llegues a tu meta de
.. 60:minutos.

Caminar/trotar: Cuando empieces a sentirte comodo caminando 4 veces a
la ' semana por 60 minutos, puedes alternar el caminar con el trotar o

“por 1 cuadra, y asi sucesivamente. Haz esto las veces que te sientas
cémodo y extiende tus periodos de tiempo haciendo ejercicio, de acuerdo
~_a tu comodidad.

Bicicleta: Las bicicletas estacionarias (bicicletas de ejercicio) ofrecen los
eneficios de poder hacer el ejercicio adentro, no en la intemperie. Mantén
un:millaje o imponte una meta que te tome 60 minutos.

DIAPOSITIVA 25

~¢Por qué realizar ejercicios de estiramiento, de relajacién y de terapia
. ocupacional?

Reducen el dolor en los puntos disparadores.

= Producen bienestar por la liberacién de endorfinas.
Ayudan a dormir por el cansancio fisico.

Activan el sistema inmunolégico.

Incrementan los niveles de serotonina.

Mejoran la autoestima.

Relajan los musculos.

Reducen la depresion.

Mejoran la circulacion de la sangre y la circulaciéon limbica, y estiran
Jos musculos pasivamente.

Reducen el estrés.

- .Si:te.interesa nuestro curso de estiramientos, consulta nuestra pagina.
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1. Enlista porqué son benéficos los ejercicios para las personas con
fibromialgia.

2. Enlista 3 ejercicios que sean benéficos para la fibromialgia.
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RETROALIMENTACION

Si incluiste lo siguiente: porque reducen el dolor en los puntos
disparadores, producen bienestar por la liberacién de endorfinas,
ayudan a dormir, activan el sistema inmunoldgico, incrementan los
niveles de serotonina, mejoran la autoestima, relajan los muscuios,
reducen la depresiébn, mejoran la circulacién de la sangre y la
circulacién limbica, y estiran los musculos pasivamente, reducen el
estrés, y relajan los musculos.

iFelicidades!, esas son las razones por las que los ejercicios

benéficos para la personas con FM.

Si no te quedaron claros porqué son benéficos los ejercicios en /a
fibromiialgia, por favor vuelve a repasar /la diapositiva 25 para reforzar
este conocimiento.

Si enlistaste los estiramientos, la caminata, trotar y la bicicleta.

iMuy bien, te ha quedado claro cuales son los ejercicios

benéficos para la fibromialgia.

S/ no enlistaste estos ejercicios te sugerimos volver a revisar la
diapositiva 24.

Si tus respuestas a este cuarto bloque tematico fueron
correctas, te invitamos a que continues con el quinto bloque.
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VALORACION CRITICA

Elaborar un curso y una guia de autoinstruccidén sobre la fibromialgia no fue
una tarea facil. Ya que son pocos los estudios que existen al respecto y la
mayoria de escritos no ofrecen soluciones reales para las personas que sufren
este padecimiento, ademas de que la mayoria de la bibliografia se encuentra
escrita en inglés, portugués, francés, etc., haciendo mas dificil la obtencién de
informacién. Fue un proceso largo y exhaustivo, en el que tuve gque
involucrarme como profesionista pero sobre todo como persona;
ya que la comprension del dolor ajenoc me illevdé a entender ese complejo
mundo de relaciones entre los aspectos psicologicos y fisicos de la fibromialgia,
que van desde la necesidad de asumir su enfermedad y sus limitaciones, hasta
su estado de animo, pasando por la capacidad de afrontar las situaciones
problematicas, el manejo de situaciones familiares, sociales y laborales y, en
general, su calidad de vida.

La Fundacién Mexicana para la Fibromiaigia tiene una gran importancia dentro
del ambito social por que inicia en el estudio del sindrome de fibromialgia a las
personas que lo padecen, ya que sin el conocimiento sobre el manejo del
mismo y sin la constancia que se necesita para estudiario y comprenderio,
cualquier intento en tratar de enfrentarlo y de mejorar, fallara.

Lograr que las personas con fibromialgia asuman de una manera responsable
su propia salud no es sencillo, porque hay una serie de factores que lo
dificultan:

= la falta de informacion;

= las dificultades para la comprension acerca del tema;

= jos obstaculos personales para una decodificacion y significacion
adecuada de la informacion;

= la falta de confianza en la informacion recibida;

= |a falta de disponibiiidad para el cambio de habitos.



Por esto, para las personas con fibromialgia es importante entender bien la
naturaleza de su enfermedad, porque este conocimiento especial les abrira las
puertas del camino a una vida mas plena, saludable y feliz. Esto sera favorable
para todos, pues si ios médicos, cientificos, pedagogos, interesados, etc. lo
asimilan, los mas beneficiados seran los pacientes que padecen este sindrome,
quienes son los mas importantes. Ellos necesitan de nuestra ayuda y, en
primera instancia, es por ellos que necesitamos una comprension total de la
ﬁbrdmialgia. Si conocemos y desarrollamos una verdadera asimilacion de la FM
nos convértiremos en unos excelentes aprendices y guias. Si los pacientes se
adiestran en las practicas detalladas en el curso y en la guia, lograran superar
sobremanera todas las adversidades que habian experimentado.

Tanto el curso como la guia no intentan en ningun sentido ser de
autodiagnéstico o de automedicacion, o ser un substituto del tratamiento
meédico apropiado. La meta principal es la de educar a las personas con
fibromialgia para que sean capaces de tomar decisiones en el manejo fisico y
mental de la enfermedad, y lograr el maximo nivel de funcionamiento y calidad
de vida con la menor cantidad de dolor.

El curso esta disefiado para dar informacién a aquellos que quieran entender la
fibromiaigia y como altermativa a la falta de informacién sobre este sindrome.

Estos materiales de autoinstruccion se hicieron pensando en las personas con
fibromiaigia (PCF’s) ya que sabemos que no pueden permanecer mucho
tiempo sentadas, que les resulta dificil transportarse de un lugar a otro, que
tienen la necesidad de contar con la informacién a la mano en caso de una
recaida, etc. Ademas de que las personas que no viven en la Ciudad de México
puedan tener acceso a este material.
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Si los que padecen el sindrome creen en lo que estan haciendo y io aprecian,
reconoceran la importancia de asegurar su salud, bienestar y felicidad futuros,
y emplearan su vida en hacer los preparativos necesarios para ello. De esta
manera evitaran desperdiciar su preciosa existencia en vez de generar estados
de depresion, enojo, soledad, rechazo y resignacion.

Al principio esto no es facil de entender, pero si se hace con paciencia,
esfuerzo, concentracion y sabiduria habra cambios notables a nivel fisico y
mental. Aunque todos los seres estamos propensos a las enfermedades y las
experimentamos, la mayoria poseemos un entendimiento muy vago de sus
causas, su naturaleza, etc. Es aqui donde la pedagogia funciona de manera
efectiva como ciencia de la educacion, con respecto a esta area, funciona
desde la Optica cientifico-metodologica.

Esto no es mas que el reconocimiento del vinculo que tiene la pedagogia con
diversas areas del conocimiento; lo que viene a romper con la falsa creencia de
gue esta ciencia solamente esta vinculada con la educacion para nifios. ¢ Por
qué es importante comprender esto? Porque tanto los que tratan e investigan la
fibromialgia como los pacientes, necesitan de un proceso educativo que les
proporcione el conocimiento intelectual y directo de esta enfermedad, pues el
problema se presenta cuando no se sabe reaccionar de manera constructiva.

Es aqui donde la Universidad tiene entre sus propositos formar profesionales
capacitados para mejorar las condiciones de vida del ser humano dando
respuesta a las necesidades de los individuos y proponer acciones futuras que
den cuenta de los cambios continuos. Esto se logra con el conocimiento que se
tenga de la condicion del humano y su entomo.

La recomendacion que le hago al Colegio de Pedagogia para poder contar con
profesionales que ademas de cubrir las necesidades y exigencias del
momento, respondan creativamente con propuestas que generen los cambios
que requiere un sociedad en constante evolucion, es orientar los esfuerzos
académicos especialmente a la formacidon en la educacidbn para la salud,
dejando la informacion al esfuerzo individual del alumno, como algo
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complementario, bajo su responsabilidad y vocacion. Si esto se logra, el
estudiante que haya obtenido los conocimientos esenciales podria seleccionar
un area de su gusto y profundizar en ella, teniendo claro el supuesto de que es
completamente imposible el manejo adecuado de todas las areas y es util la

seleccion de una de ellas para mejorar la competencia en el ejercicio de la
profesion.

El disefio de las actividades instruccionales debe ser cada vez mas parecido a
la realidad; la participacion del estudiante debe semejar la funcidn que
desempenara en su futuro profesional, la capacidad de resolver los problemas
y la actitud critica y propositiva, deben estimularse desde el principio.

En los ultimos afos, parece que el conocimiento y control sobre las
enfermedades ha aumentado considerablemente y, como resultado, parece
que hemos presenciado un notable progreso en el campo cientifico. Sin
embargo, la salud y la felicidad del ser humano no se ha incrementado del
mismo modo., Hoy en dia no hay menos sufrimientos, infortunios y
enfermedades en el mundo, incluso se podria decir que ahora experimentamos
estas adversidades mas que nunca. Por lo tanto, es necesario que
comencemos desde una correcta educaciéon y aprendizaje para que seamos
capaces de conocer las causas, la naturaleza y las funciones de todo aquello

que nos aqueja y sentar las bases para una verdadera felicidad ulterior.

No basta con tener un buen entendimiento, sino que ademas debemos poner
este conocimiento en practica con mucho esfuerzo si deseamos una mejor
calidad de vida. Entonces, cuando esto ha quedado claro, ya podemos hacer
nuestras propias condiciones, nuestro propio destino y, como resultado,
nuestra propia vida, hasta el final.
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