Disautonomia: El desafio de vivir con una

condicion que no se ve

¢Te imaginas despertar en un cuerpo que
no reconoces como el tuyo? ¢Te imaginas
como seria dormir durante 8 horas o mas y

despertar como si llevaras un mes sin
dormir? ;Te imaginas querer correr, salir a
trabajar, salir a estudiar, y que tu cuerpo
simplemente no responda? Que decidas ir
con doctores y te digan "Solo estas
estresada", "Es ansiedad", "Todo esta en tu
cabeza", "Es flojera"..

Estas fueron algunas de las frases que nos
repetian los profesionales, pero nosotras
seguiamos sintiendo que algo no estaba
bien, cuando por fin tuvimos un
diagndstico supimos que nuestros
corazones no latian rapido por miedo, que
no era solamente estrés, nuestra
corazonada de que algo estaba mal era
verdad. Nuestro sistema nervioso
autonomo no estaba funcionando como
debia, nos diagnosticaron con
disautonomia.

La disautonomia es wun conjunto de
trastornos del sistema nervioso autonomo,
encargado de regular todas las funciones
involuntarias de nuestro cuerpo como la
frecuencia cardiaca, la presion arterial, la
respiracion, la temperatura corporal, la
digestién y la sudoracién. (1) Cuando este
sistema falla, el organismo pierde la
capacidad de responder de forma
adecuada a situaciones tan simples como
ponerse de pie, caminar unas cuadras o
permanecer bajo el calor,
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y a pesar de generar tantos sintomas
siempre surge el mismo problema, la
disautonomia no se ve, y las personas no
creen en lo que no pueden ver.

Existen al menos 10 tipos diferentes de
disautonomia; a nivel mundial, se estima
que al menos 70,000,000 de personas
viven con un diagnostico de disautonomia.
En México, esta  condicion afecta
aproximadamente a una de cada 10
personas, y es mas comun en mujeres que
en hombres con una media de 10 afios para
encontrar el diagnostico. (2) A pesar de ser
tantos en el mundo, lamentablemente
todos tenemos algo en comun,
continuamos siendo poco conocidos y, con
frecuencia, sub diagnosticados. Creemos
que esto se debe a que la presentacion de
los sintomas es muy variada de persona a
persona y facilmente se confunde con
otros diagnodsticos como la ansiedad,
epilepsia, hipertiroidismo, depresion, entre
muchas enfermedades mas; estamos
seguras de que si mas personas conocen
nuestra condicion, sabran cémo ayudarnos,
acompafarnos, reconocernos, y sobre todo
ser empaticos.

Nosotras  tenemos el  subtipo de
disautonomia Sindrome de Taquicardia
Postural Ortostatica (POTS), y en resumen,
la gravedad y la presion arterial son
nuestras enemigas. Lo que para todos es
normal, para nosotras cambia
completamente;
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ir al super, por mencionar un ejemplo,
resulta una de las actividades mas
extremas; son la falta de aire, la cantidad
de personas dentro de un espacio cerrado,
el ruido, y las luces tan brillantes, lo Unico
que se necesita para perder la poca energia
que tenemos.

A veces, no se necesitan hacer mil cosas
en el dia para desatar una crisis, no son
simples de manejar o predecir; las crisis
pueden incluir un sincope, una taquicardia,
un dolor de cabeza, dolor croénico por el

estancamiento de la sangre, mareo,
dificultad respiratoria, presentar lagunas
mentales, entumecimiento, contracturas,

intolerancia al frio y al calor, entre muchos
otros sintomas mas. Dentro de nuestras
vidas es comun estar en una crisis y tener
sintomas todos los dias.

Estamos aprendiendo a vivir en un cuerpo
que no sigue reglas, que no obedece y que
decide qué hacer por nosotras. Algo que
tenemos que reconocer es que hay muchas
personas que han diseflado estrategias
para ayudarnos a entender la
disautonomia; Christine Miserandino
desarrollé la teoria de las cucharas como
una metafora para explicar la energia que
tiene una persona con una enfermedad
crénica para realizar actividades cotidianas.
(8) Esta teoria se popularizé tanto que ya
es como un mantra para las personas con
nuestra condicién. Habla de como las
personas “normales” tienen una cantidad
de cucharas ilimitadas, en donde las
cucharas representan la cantidad de
energia de la persona; pero nosotros,
tenemos solamente 12 cucharas por dia y
las actividades dentro de tu rutina
consumen ciertas cucharas.

Por ejemplo, para Estefania trasladarse a
cualquier lugar gasta 4 cucharas; para
Andrea bafiarse con agua caliente que
alivia su dolor gasta 4 cucharas; esto nos
deja con 8 cucharadas para hacer el resto
de nuestras actividades: ir al hospital,
comer, estudiar, despertar, vestirse, leer,
hacer tareas, socializar, ir al super, hacer
ejercicio. Por eso la mayoria de las veces
nuestro cuerpo es el que decide si vamos a
ese plan con nuestros amigos o si es mejor
quedarnos en casa a descansar.

Como estudiantes de medicina, esta
experiencia también transformé nuestra
forma de entender la relacion meédico-
paciente. Aprendimos que detras de un
sintoma siempre existe una historia y que
no porque la clinica o estudios iniciales
parezcan normales, signifique que estén

exagerando. La medicina requiere
conocimiento cientifico, pero también
empatia, escucha y disposicion para

considerar diagndsticos menos frecuentes
(Ver figura 3.1.1.).

Para nosotras estudiar medicina ha sido un
desafio; muchas veces nuestros profesores
no nos entendian, muchas otras eramos
nosotras mismas las que no
comprendiamos porgue no podiamos rendir
lo mismo que nuestros compaferos. Cada
dia que nuestro cuerpo nos pedia descanso
nosotras, nos exigiamos mas y mas, con el
pensamiento constante de que si podiamos
lograrlo, de que probablemente estdbamos
exagerando. Después llegaban las crisis, los
dias sin energia, los desmayos, las
migrafas y la decepcidén de no poder seguir
el ritmo; con el tiempo entendimos que
estadbamos presionando demasiado a
nuestro cuerpo (Ver figura 3.1.2.).
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Y la respuesta finalmente llegd a nosotras:
tu cuerpo no esta roto... solo funciona con
reglas diferentes, aprenderlas y
reconocerlas también es parte de sanar.

Después de entenderlo, con mucho
esfuerzo, perseverancia y resiliencia,
estamos aqui, cumpliendo nuestro suefio,
inspirando a las personas que mas lo
necesitan, demostrando que lo imposible
es solo lo que no se intenta.

Hablar de disautonomia es necesario
porque aquello que no se conoce
dificilmente se diagnostica. Cada vez que
un paciente comparte su experiencia,
contribuye a que mas personas pacientes,
estudiantes y profesionales de la salud
reconozcan que esta condicion existe y que
merece ser identificada oportunamente.

Quizd el mayor aprendizaje que nos ha
dejado vivir con disautonomia es que
escuchar al cuerpo nunca es un signo de
debilidad. Durante mucho tiempo
pensamos que debiamos acostumbrarnos a
sentirnos asi.

Figura 3.1.1.

Autoria propia: Andrea participando como
asistente durante una cistoscopia.

Hoy sabemos que conocer nuestro
diagnostico nos permitio entender que
nuestros sintomas tenian una explicacion
médica y que millones de personas viven
una realidad similar.

Vivir con una condicion crénica no significa
renunciar a tus suefos. Quiza el camino
sea diferente y, en ocasiones, mas
desafiante, pero eso no define hasta dénde
puedes llegar. Y si hoy sientes que tu
condicién te esta frenando, recuerda esto:
no eres menos capaz, solo estas
aprendiendo a recorrer el camino de una
manera distinta. Tus tiempos son validos,
tus esfuerzos cuentan y tus metas siguen
siendo tan posibles como el primer dia que
decidiste perseguirlas.

en el Programa Delfin.

Sigue preparandote, aprendiendo vy
creciendo. Porque el mundo necesita
médicos, ingenieros, artistas,

investigadores, maestros, emprendedores y
profesionales de todas las areas que,
ademas de conocimientos, sepan lo que
significa la resiliencia.
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A veces avanzar sera dar un gran paso;
otras veces sera simplemente no rendirse.
Ambas formas son validas. Sabemos que
es dificil, que a veces las emociones
controlan nuestros dias, que lloramos de
frustracion, y que muchas veces nos
dejamos llevar por la sensaciéon de querer
ser como el resto de personas, pero si algo
tenemos para decirte si acabas de recibir
tu diagnostico es que no es imposible, que
puedes hacer todo lo que quieras, tomando
ciertas precauciones. Sobre todo y lo mas
importante que queremos hacerte saber es
que no estas solo en este camino, que esta
condicion esta llena de comunidades y de
personas que te apoyan, te escuchan y
saben que lo que sientes es real y se llama
disautonomia.
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