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FIBROMIALGIA PARA UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS QUE
LA PADECEN
Abstract
El t&eacute;rmino Fibromialgia, es utilizado desde el principio de los 90’s y anteriormente se
HPSOHDURQ YRFDEORV FRPR &Agrave;EURVLWLV HQ R UHXPDWLVPR SVLFRJpQLFR HQ HQ HO FXDO VH GHVWDFy ORV WUDVWRUQRV QHXUyWLFRV /D &Agrave;EURPLDOJLD VHJ~Q HO &amp;RQVHMR
GH OD 6RFLHGDG (VSDxROD GH 5HXPDWRORJtD VH GH&Agrave;QH FRPR XQD HQIHUPHGDG TXH
se caracteriza por dolor cr&oacute;nico generalizado que el paciente localiza entre las
articulaciones y m&uacute;sculos. Se diagnostica localizando m&iacute;nimo 11 de los 18 puntos
dolorosos sensibles al tacto profundo, adem&aacute;s de la presencia de dolor por m&aacute;s de 3
meses y una continua observaci&oacute;n a la evoluci&oacute;n del paciente. Asimismo, se asocian
otros s&iacute;ntomas como, fatiga cr&oacute;nica, insomnio, depresi&oacute;n, ansiedad, y estr&eacute;s. Es
frecuente en mujeres entre 20 y 50 a&ntilde;os, pero puede afectar a ni&ntilde;os, ancianos y
hombres.
(Q OD DFWXDOLGDG OD &Agrave;EURPLDOJLD KD DGTXLULGR PD\RU LPSRUWDQFLD GHELGR D OD DOWD
SUHYDOHQFLD GH OD HQIHUPHGDG HQ OD SREODFLyQ HO LQVX&Agrave;FLHQWH FRQRFLPLHQWR GH ODV
causas, la ausencia de tratamiento curativo y la insatisfacci&oacute;n de los pacientes y los
m&eacute;dicos en el abordaje del tema. Debido a lo complejo de los s&iacute;ntomas y a su dif&iacute;cil
diagn&oacute;stico, casi siempre es confundida con otra enfermedad o se piensa que el
paciente est&aacute; mintiendo.
Se ha demostrado en varias investigaciones que la calidad de vida de los pacientes
disminuye. Adem&aacute;s, genera un fuerte impacto laboral, debido a las repetitivas
ausencias de los trabajadores que padecen la enfermedad. En algunos pa&iacute;ses
como Estados Unidos, Canad&aacute;, Noruega, Suecia, Brasil y Espa&ntilde;a, reconocen a la
&Agrave;EURPLDOJLDFRPRPRWLYRGHLQFDSDFLGDG\WLHQHQXQDOWRSRUFHQWDMHGHSHQVLRQLVWDV
17
En nuestro pa&iacute;s, seg&uacute;n la revista de Reumatolog&iacute;a de la Universidad Nacional Mayor
de San Marcos del a&ntilde;o 1999, se&ntilde;ala que la prevalencia de esta enfermedad en la
consulta se calcula en 22% del total de pacientes reum&aacute;ticos, mientras que otros
estudios reportan una prevalencia en la poblaci&oacute;n general de 3% aproximadamente.
Mientras que el Ministerio de Salud (MINSA), registro en el 2010 una cifra a nivel
nacional de 10.668 personas, la cual es tambi&eacute;n un aproximado, ya que es dif&iacute;cil
poder llegar a cada rinc&oacute;n del pa&iacute;s, adem&aacute;s se ha observado que los hombres tienen
verg&uuml;enza en admitir la enfermedad.
18
El objetivo de este proyecto es el demostrar la importancia que tiene la difusi&oacute;n de
LQIRUPDFLyQVREUH&Agrave;EURPLDOJLDSDUDPHMRUDUODFDOLGDGGHYLGDGHODVSHUVRQDVTXH
la padecen. De este modo, se tratara de comunicar tanto a los enfermos como al
entorno que los rodea, sobre los s&iacute;ntomas, enfermedades asociadas, la forma de
GHWHFFLyQ HWF$VLPLVPR VH EXVFDUi FRQFLHQWL]DU D ODV SHUVRQDV GH TXp VLJQL&Agrave;FD
vivir con esta enfermedad y las consecuencias que trae consigo, para lograr que los
pacientes reciban un mejor trato y comprensi&oacute;n. El proyecto consiste en la creaci&oacute;n
de un video testimonial de car&aacute;cter informativo, el cual contara con la participaci&oacute;n de
aproximadamente 10 pacientes y un m&eacute;dico reumat&oacute;logo. Ser&aacute; colgado en la p&aacute;gina
ZHEGHODRUJDQL]DFLyQSHUXDQDGH&Agrave;EURPLDOJLD$),%523(5&Ocirc;FRQODFXDOVHHVWi
WUDEDMDQGR FRQMXQWDPHQWH DGHPiV HVWDUi HQ &lt;RX7XEH UHGHV VRFLDOHV \ VDODV GH
espera de alguna cl&iacute;nica u hospital. Este video tratar&aacute; de sensibilizar e informar al
p&uacute;blico sobre la enfermedad, asimismo de llevarlos a la p&aacute;gina web de la asociaci&oacute;n
para que complementen la informaci&oacute;n dada.
Introducci&oacute;n
Las enfermedades raras (ER) son poco frecuentes y generalmente resultan siendo
cr&oacute;nicas y complejas, sin embargo, afectan a un grupo importante de personas,
aproximadamente entre el 6% y el 8% de la poblaci&oacute;n mundial. Una enfermedad con
una duraci&oacute;n de tres meses puede considerarse como cr&oacute;nica, siendo un periodo de
sufrimiento largo para el ser humano, adem&aacute;s estas enfermedades representan cada
vez m&aacute;s un porcentaje mayor en la econom&iacute;a mundial. Seg&uacute;n la Uni&oacute;n Europea, se
entiende por Enfermedades Raras todas aquellas que pueden ser mortales o provocar
un debilitamiento cr&oacute;nico, produciendo alto grado de discapacidad y dependencia, por
ende un deterioro de la calidad de vida de los pacientes y que, debido a los escasos
conocimientos, requieren esfuerzos combinados para tratarlas. La Federaci&oacute;n
Espa&ntilde;ola de Enfermedades Raras registra entre 5.000 y 7.000 enfermedades raras
distintas al d&iacute;a de hoy, de las cuales el 65 % son graves e invalidantes. Una de ellas,
ODFXDOHVPDWHULDGHLQYHVWLJDFLyQHQHVWHSUR\HFWRWLHQHFRPRQRPEUH&Agrave;EURPLDOJLD
(FM), m&aacute;s conocida como la enfermedad del dolor y su vez, llamada por sus pacientes
como la enfermedad de la indiferencia.
(QORV~OWLPRVDxRVOD&Agrave;EURPLDOJLDKDLGRDGTXLULHQGRFDGDYH]PD\RULPSRUWDQFLD
hasta convertirse en la actualidad en un problema de salud p&uacute;blica de primer
RUGHQGHELGRDYDULDVUD]RQHVODDOWDSUHYDOHQFLDGHOD&Agrave;EURPLDOJLDHQODSREODFLyQ
JHQHUDODGXOWDHOLQVX&Agrave;FLHQWHFRQRFLPLHQWRGHODVFDXVDV\ORVPHFDQLVPRVTXHOD
producen, la ausencia de tratamiento curativo y la insatisfacci&oacute;n de los pacientes y
los profesionales en el abordaje actual del s&iacute;ndrome. En el Per&uacute;, la prevalencia de
esta enfermedad en la consulta se calcula en 22% del total de pacientes reum&aacute;ticos,
mientras que otros estudios reportan una prevalencia en la poblaci&oacute;n de alrededor
del 3%, seg&uacute;n la revista de Reumatolog&iacute;a de la Universidad Nacional Mayor de San
Marcos del a&ntilde;o 1999.
Descripci&oacute;n del Problema
Seg&uacute;n el Consejo de la Sociedad Espa&ntilde;ola de Reumatolog&iacute;a en una publicaci&oacute;n
D&Agrave;UPD TXH OD &Agrave;EURPLDOJLD HV XQD HQIHUPHGDG GH HWLRORJtD1 desconocida, que se
caracteriza por dolor cr&oacute;nico generalizado que el paciente localiza en el aparato
locomotor2(VWiFODVL&Agrave;FDGDGHQWURGHOUHXPDWLVPRQRDUWLFXODUODFXDOWLHQHTXHWHQHU
XQDGXUDFLyQPD\RUDWUHVPHVHVSDUDVHUFRQVLGHUDFRPR&Agrave;EURPLDOJLD(QODFXDOHO
paciente puede llegar a otros s&iacute;ntomas por causa del dolor, tales como fatiga intensa,
alteraciones del sue&ntilde;o, parestesias3 en extremidades, depresi&oacute;n, ansiedad, rigidez
articular. Estos otros s&iacute;ntomas, en la mayor&iacute;a de casos, hacen de la enfermedad
f&iacute;sica, un problema psicol&oacute;gico, ya que la depresi&oacute;n por causa del dolor puede llegar
a ser muy fuerte, al punto que el paciente llega a no tener inter&eacute;s de vivir.
El criterio de diagn&oacute;stico es diferencial, es decir, un procedimiento por el cual se
LGHQWL&Agrave;FD XQD GHWHUPLQDGD HQIHUPHGDG PHGLDQWH OD H[FOXVLyQ GH RWUDV SRVLEOHV
causas que presenten un cuadro cl&iacute;nico semejante al que el paciente padece.
5HVXOWDVLHQGRVHQFLOOR\DTXHVHWLHQHTXHLGHQWL&Agrave;FDUGHORVSXQWRVGRORURVRV
sensibles al tacto profundo, adem&aacute;s un seguimiento exhaustivo de los s&iacute;ntomas del
1 Parte de la medicina que tiene por objetivo el estudio de las causas de las enfermedades.
2 Est&aacute; formado por el sistema osteoarticular (huesos, articulaciones y ligamentos) y el sistema muscular (m&uacute;sculos y tendones que unen los huesos).
3 Sensaci&oacute;n o conjunto de sensaciones anormales y especialmente el hormigueo, adormecimiento o
calor que se experimenta en la piel producto de algunas enfermedades del sistema nervioso o circulatorio.
19
paciente. Por otro lado resuelta dif&iacute;cil, siendo este uno de los problemas m&aacute;ximos
de la enfermedad, debido a que los m&eacute;dicos pueden dar un mal diagnostico por
IDOWDGHFRQRFLPLHQWRVVREUHOD&Agrave;EURPLDOJLDSRUHOORVHKDQUHSRUWDGRSDFLHQWHVTXH
nunca han llegado a saber que tiene, o que tardan entre 10 a 15 a&ntilde;os en encontrar
un diagn&oacute;stico de este mal. Cabe resaltar que no existe una prueba por medio de
la tecnolog&iacute;a que ayude a su descubrimiento. Otro problema que se presenta en
HVWD HQIHUPHGDG VRQ VXV WUDWDPLHQWRV SRFR H&Agrave;FLHQWHV 'HELGR D TXH QR VH OOHJD
a un consenso sobre su origen, no existe aun la forma precisa de c&oacute;mo tratarlo.
Existen tratamientos farmacol&oacute;gicos, que en su mayor&iacute;a se trata de calmantes, pero
que no necesariamente calman el dolor del paciente. Tambi&eacute;n est&aacute;n los tratamientos
naturales, como hacer ejercicios, que ayudan a un m&iacute;nimo de pacientes; y los
tratamientos psicol&oacute;gicos, que ayudan a los enfermos a controlar el dolor con la
mente por medio de la meditaci&oacute;n.
-XVWL&Agrave;FDFLyQGHOD,QYHVWLJDFLyQ
20
Teniendo en cuenta las situaciones mencionadas y a la falta de fuentes de
informaci&oacute;n, se cree que es de gran importancia que los pacientes y las personas
que los rodean, sepan de qu&eacute; se trata la enfermedad y como se puede vivir con ella,
ya que con m&aacute;s informaci&oacute;n los pacientes tendr&aacute;n mayores herramientas y sabr&aacute;n
manejar mejor su enfermedad, logrando llevar una vida casi normal. El objetivo
principal de este proyecto es dar a conocer testimonios de pacientes, los cuales den
informaci&oacute;n sobre la enfermedad, logrando que la enfermedad sea m&aacute;s conocida,
asimismo conseguir que el p&uacute;blico entre a la p&aacute;gina web de la asociaci&oacute;n peruana
GH &Agrave;EURPLDOJLD $),%52 3(5&Ocirc; SDUD TXH SXHGD FRQRFHU D IRQGR FXDOHV VRQ ORV
s&iacute;ntomas, formas de diagn&oacute;stico, tratamientos, situaci&oacute;n actual de la enfermedad en
el pa&iacute;s, m&aacute;s testimonios de pacientes y familiares experimentados, y sobre todo la
importancia que tiene llevar la enfermedad positivamente.
Conclusiones
Con este proyecto se logra que los pacientes conozcan y reconozcan a fondo que
tiene y sobre todo a como sobrellevar la enfermedad de una forma positiva, haciendo
hincapi&eacute; que cuanto m&aacute;s conozcan su enfermedad, mejor sabr&aacute;n manejarla y as&iacute;
poder mejorar su calidad de vida. Se espera que los familiares y allegados tengan
m&aacute;s paciencia y comprensi&oacute;n con este tipo de enfermos. Que entiendan lo complejo
GHODHQIHUPHGDG\TXHVLJQL&Agrave;FDYLYLUGtDDGtDFRQHOODSDUDTXHGHVSXpVDSUHQGDQ
las formas que existen de ayuda a los pacientes.
Para poder lograr estos objetivos, se plantea la creaci&oacute;n de un video testimonial de
car&aacute;cter informativo. Que ser&aacute; difundido b&aacute;sicamente por internet, en la p&aacute;gina web
GH$),%523(5&Ocirc;FRQODFXDOVHWUDWDEDFRQMXQWDPHQWH$GHPiVHVWDUiSUHVHQWH
HQ&lt;RX7XEH\ODVUHGHVVRFLDOHV3RURWURODGRVHUHSURGXFLUiHQVDODVGHHVSHUDGH
FOtQLFDVXKRVSLWDOHVGHMDQGRD&Agrave;FKHVSDUDUHIRU]DUHOYLGHR
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