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G ENTREVISTA. KAREN SILVA, presidenta de la Agrupacion Fibromialgia Los Rios-Valdivia:

“Todavia hay personas que no creen
en el dolor que sentimos los pacientes”

orcanzacion. L dirigenta entrego
detalles de su experiencia
personal con esta enfermedad
cronicay revelo los principales
desafios que mantiene la
recién creada agrupacion.

Oscar Gallardo Rios

oscargallardo@australvaldivia.cl

I reciente 12 de mayo

se conmemoro alre-

dedor del mundo el

Dia Internacional de
la Fibromialgia, enfermedad
crénica caracterizada por el
dolor generalizado en diferen-
tes puntos del cuerpo, y que
pese a los avances cientificos
atn esde origen desconocido y
de dificil diagnéstico.

A nivel local, en enero de
este afo se constituy6 formal-
mente la Agrupacion Fibro-
mialgia Los Rios-Valdivia, orga-
nizacion que a la fecha cuenta
con 25 socias activas, y que es
presidida por Karen del Car-
men Silva Herndndez.

La dirigenta tiene 50 ainos
deedady naci6el 5 de enerode
1973 en Valdivia. Tiene cinco hi-
jos llamados Angélica (34), Ma-
ra (29), Danna (19), Constanza
(13), y Andrés (11).

Pese a trabajar por muchos
afos como jefa de casino enun
vivero, y también como mani-
puladora de alimentos en dife-
rentes colegios y jardines infan-
tiles de Valdivia, en la actuali-
dad Karen Silva se dedicaa la-
bores de duena de casa. Laen-
fermedad que carga por casi
tres décadas hoy le impide de-
sempefiarse laboralmente.

En sus palabras y dada su expe-
riencia, ¢qué es lafibromialgia?

- La fibromialgia es vivir con do-
lor todos los dias en tu cuerpo.
Es un dolor generalizado que
viene con otras complicaciones
asociadas, y que pocoa pocote
van complicando tu dia a dia.
Cuando hay crisis de dolor, to-
do es atin peor.

¢A qué edad comenzo asentir los
primeros dolores?

-Yo sentia dolores desde muy
pequena, pero se empezé a
agudizar cuando teniacercade
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25arios y estaba ya trabajando.
Senti el dolor mas intenso de
toda mi vida, que fue en la par-
te de awrds del hombro. En ese
momentoyo lo asumi comoun
dolor asociado al trabajo, qui-
zas por algiin movimiento re-
petitivo. En AChS, el médico
que me atendi6é me dijo inme-
diatamente que era fibromial-
gia, por lo que en mi caso el
diagnéstico no fue dificil. Sin
embargo, el camino al trata-
mientosifue muy complicado.

KAREN SILVA HERNANDEZ REVELO QUE LLEVA CASI TRES DECADAS SUFRIENDO DE INTENSOS DOLORES CRONICOS.

&Como describiria los dolores?
-Como decia, cuando todo em-
pezo fue en el hombro, pero
luego siguié en el brazo dere-
cho. Ese mismo dolor luego se
paso al lado izquierdo, y des-
puésapartealtaybajadelaes-
palda, lo que en su momento
me impidi6 caminar.

Es un dolor inexplicable,
un dolor que te quema, son do-
lores punzantes. Para explicar
lo que yossiento, digo que es co-
mo pasarte una hoja de gillette
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por todo tu cuerpo, y eso te ar-
de, te quema, duele, punza. Es
undolor muy frustrante. Cuan-
do hay crisis de dolor, eso au-
menta mucho mas y te deja
practicamente botado en una
cama. De a poco vas perdiendo
la capacidad de movimiento, y
tuvida ya no es lo mismo.

ZQué paso tras ese primer diag-
néstico de fibromialgia?

- El doctor me dijo que debia
atenderme por el consultorio,

Ta

“Ya no podemos
permitir que se nos
siga cuestionando”

@ Consultada por la reciente-
mente promulgada Ley de Fi-
bromialgia, Karen Silva comen-
t6 que “sin duda que nos sirve,
porque nosotros podemos am-
pararnos en lo que dice laley y
que hacerelacion al trato digno.
No podemos seguir permitien-
do que cuando vamos al médi-
€0, sigan cuestionando si tene-
mos un dolor real o no. Estono
es inventado, y necesitamos
que nos traten con dignidad. La
fibromialgia generaresequedad
bucal y ocular, provoca memo-
ria a corto plazo, a veces nos
perdemos en espacio y tiempo,
sufrimos rigidez matutina, los
periodos menstruales son ho-
rribles, tenemos el colon irrita-
ble, y todo eso no es inventado
y lo vivimos todos los dias”.

“Esperamos también que las le-
yes laborales sean respetadas
para las personas con fibro-
mialgia, que no se rechacen sus
licencias médicas. Muchos se
han visto obligados a dejar de
trabajar, por lo quela fibromial-
gia debe ser reconocida como
enfermedad invalidante”, com-
plementéla dirigenta. 3

pero yo no le hice caso porque
después el dolor bajé un poco,
pero después cuando empezo
por el otro lado del hombro me
empecé a preocupar mas. La-
mentablemente, en ese tiempo
la fibromialgia no eratema, era
una enfermedad invisible, con-
siderada précticamente como
mental, supuestamente algo
psicolégico, éramos considera-
das personas hipocondriacas o
exageradas. La verdad es que
ahorasigue pasando lo mismo,
pero ya se esta tomando mas
en serio esta enfermedad.
Entonces fui al consultorio,
expliqué lo que me habia pasa-
do, y me dijeron que no tenia
nada, que el dolor se iba a pasar,
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que podia ser por el trabajo o
por cansancio. Entonces yo de-
jé deir al consultorio pregun-
tando por el tema, y me aguan-
te los dolores por muchos
afos. A medida que fue pasan-
do el tiempo estos dolores fue-
ron aumentando, fueron mas
intensos y en otras partes del
cuerpo, como en las piernas,
los tobillos, las manos, y mu-
cho dolor de cabeza.

<&Cuando finalmente logré iniciar
untratamiento?

-En 2016, yo fui con mucho do-
lor al médico, para que por fa-
vor me diera algo, para que me
ayudara. El me hizo una inter-
consulta al hospital, y me deri-
varon a una reumatéloga, fue
la primera vez que vi a una es-
pecialista. La doctora me solici-
t6 muchos examenes para ir
descartando otras enfermeda-
des, hasta que me mandé a ha-
cer un examen a Santiago, y
con eso efectivamente me diag-
nostico fibromialgia.

2Como es el tratamiento para es-
taenfermedad?

- Paraalgunas en bueno, y para
otras es pésimo. Te recetan
pregabalina, ketiapina, peroyo
los llamo medicamentos place-
bo, porque en realidad son far-
macos que le recetan a las per-
sonas con artrosis, artritis, in-
cluso con lupus, no es un trata-
miento farmacoldgico que te
vaasolucionar el problema. Te
puede ayudar en determinado
momento, perosi los dejas de
tomar entras en dolor mas in-
tenso. En mi caso, lo tinico que
me provocaron esos medica-
mentos fue muchodolorde es-
témago. Entonces, tuve que
optar por no tomarlos, y seguir
viviendo con el dolor, aguan-

tando, aprender a vivir asi.

¢Habuscado algtin tratamiento
alternativo?

- He buscado, pero para peor a
mime dio una trombosis veno-
sa profunda, lo que me generd
una insuficiencia cardiaca. A
raiz de esta trombosis, yo tam-
poco puedo tomar algunos me-
dicamentos, y debo ser muy ri-
gurosa en eso. Entonces, debo
tener cuidado también con al-
gunos tratamientos alternati-
vos como la acupuntura, tam-
poco acudir a un quiropracti-
o, lo que en todo caso tampo-
codaresultado.

Ahora con laagrupacion es-
tamos en busca de alternativas,
y hemos realizado talleres que
han ayudado mucho a las chi-
cas, como la sonoterapia.

AGRUPACION
<Cémosurge la Agrupacion Fibro-
mialgia Los Rios-Valdivia?
-Era una inquietud de muchos
afos atras, porque tuve la
oportunidad de conocer a
otras personas con fibromial-
giay que pasaban por lo mismo
que yo, que recibian malos tra-
tos en los consultorios porque
todavia hay personas que no
creen en el dolor que sentimos.

Yo estaba participando en
otras organizaciones de nivel
nacional, y me interesé en
crear una organizacion similar
en Valdivia, con el objetivo ini-
cial de poder juntarnos, contar
loque nos pasa, y entendernos
entre nosotros. Logré reunir
personas, se inscribieron va-
rias, pero vino el estallido so-
cial, luego la pandemia, y todo
quedd en la nada misma.

El aiio pasado estaba con
dolores horribles, con depre-
sion, sentia un vacio muy gran-
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LA FIBROMIALGIA LA OBLIGO A DEJAR DE TRABAJAR HACE CASI 10 ANOS.

de, me sentia muy desespera-
da. Entonces, tomé nuevamen-
te la iniciativa, recibi apoyo, y
finalmente nos constituimos el
23 de enero de este afio.

Tenemos 25 socias, todas
mujeres, a pesar de que tam-
bién hay hombres que sufren
fibromialgia, pero lamentable-
mente la sociedad es muy cas-
tigadora, y en este caso lo es
con ellos ya que optan por no
quejarse demasiado de los do-
lores que sufren. Muchos estan
viviendosin tener un trato dig-
no, sin ser comprendidos ni si-
quiera en su entorno familiar y
menos en la sociedad.

ZPor qué decidié asumir la presi-
dencia dela agrupacion?

- Que quede claro que no fue
una autoproclamacién, sino

que las demas socias me pro-
clamaron como presidenta (ri-
sas). Cuando se tomé la deci-
sion de elegir la directiva para
constituir la agrupacion, ellas
decidieron que yo asuma. La
directiva esta compuesta tam-
bién por Claudia Martinez co-
mo tesorera, y el cargo de se-
cretaria estd vacante hasta la
proxima reunion.

&Cudles son en general los objeti-
vos de laagrupacion?
- Antes que todo, el primer ob-
jetivo fue la contencién, que
nos podamos escuchar, que
podamos entender a la otra, y
sentir que aqui tenemos un lu-
gar seguro donde podemos ex-
presar loque nos esta pasando
y sin que nos cuestionen.
También queremos visibili-

zar, que en Valdivia y la region
se sepa que hay gente que sufre
de fibromialgia, y que es una
enfermedadreal. Ademas que-
remos concientizar, para que
las personas aprendan sobre
esta enfermedad y puedan en-
tender un poco mas a sus fami-
liares y a sus seres queridos.
Asimismo, buscamos las
herramientas para que las per-
sonas con fibromialgia tengan
una mejorar calidad de vida.

<Como describiria la experiencia

- Por un lado ha sido muy ago-
tador, en el sentido de que he-
mos tenido que tocar muchas
puertas. Hemos llegado a mé-
dicos que incluso no saben c6-
mo hablar de la fibromialgia, y
que necesitan actualizarse.
También hemos estado en bus-
cade recursos paraque laagru-
pacion y personas con fibro-
mialgia podamos tener un es-
pacioen lasociedad, donde po-
damos reunirnos, y disfrutar
de una terapia de relajacion,
que son muy necesarias.

Luego de tocar muchas
puertas, hemos logrado tener
buenos resultados y de hecho
hace poco tuvimos nuestro pri-
mer conversatorio.

&Como hasido la experienciade
conocerse entre las socias?
- Ha costado, porque lamenta-
blemente sélo nos podemos re-
unir una vezal mes. Sin embar-
£, las personas que hemos es-
tado en sonoterapia nos hemos
podido contener un poco mas,
nos estamos afiatando, esta-
mos generando un grupo hu-
mano fuerte, y hemos aprendi-
doaentendernos, a querernos
y acontenernos.

En la actualidad tenemos

socias desde los 19 hasta los 72
afos, por lo que tenemos un
grupo de edad muy variado.

<Como llegaron a lasonoterapia?
¢Cuanto les haservido?

- De tanto tocar puertas, enun
momento llegamos a la Oficina
Municipal de la Discapacidad.
Ahinos comentan sobre los ta-
lleres y que nos iban adar la po-
sibilidad de acceder a ellos. En
este momento vamos en el se-
gundo ciclo del taller de sono-
terapia. Al principio no sabia-
mos de qué se trataba, y luego
entendimos que se trata de un
momento de relajacion a través
del sonido. Se utilizan cuencos,
campanas y otros materiales,
quenos hanayudado muchoa
relajarnos. Ha sido maravillo-
s0,amuchas nos haayudado a
canalizar emociones y com-
prender. Incluso tratamos de
replicar esa experiencia en
nuestras casas.

¢Cudles son sus desafios mas a
medianoy largo plazo?
- Nuestros desafios es poder ge-
nerar mesas de trabajo con to-
das las instancias existentes en
materia de atencion de salud,
para poder trabajar en generar
un trato digno para los pacien-
tes con fibromialgia.
Queremos trabajar tam-
bién con las universidades, con
el areade las cienciasy la inves-
tigacion. Nos gustaria mucho
saber por qué se produce esta
enfermedad, qué eslo que la
gatilla, ya que hay muchas teo-
rias, pero nada concreto. Que-
remos saber de donde viene.
Ademas queremos llegar a
comunas, porque no sélo en
Valdivia hay personas con fi-
bromialgia, y muchas de ellas
deben estar sin diagnostico. &3
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