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Apreciados/as lectores/as.

En esta nueva revista que lleva por titulo IN-
FOAVAFI, vamos a hablar del tratamiento multi-
disciplinar en relacién a la Fibromialgia y el Sin-
drome de Fatiga Cronica.

Es muy importante manejar estas enfermeda-
des desde distintas especialidades, por ello es tan
necesario tener un buen tratamiento multidisci-
plinar, con el se consiguen mejoras significativas
en la intensidad de los sintomas, la capacidad fun-
cional y la calidad de vida.

En esta revista os mostramos algunos articulos
de médicos y especialistas que han colaborado y lo
siguen haciendo con nuestra asociacién y que nos
explican muy bien, cada uno en su area, como hay
que llevar y tratar estas enfermedades.

Hemos escogido las especialidades que estan
mas relacionadas con la fibromialgia y el sindrome
de fatiga crénica, como la reumatologia, la psico-
logia, la fisioterapia, el trabajo social, la nutricién,
las terapias complementarias, la farmacologia, y
por qué no, otras alternativas como el mindfun-
less, la balneoterapia... aunque seguro y sin ningu-
na duda hay muchas mas.

*Quiero dar las gracias al compafiero Andoni,
Presidente de la Asociacién de Divulgacién de Fi-
bromialgia, de Vitoria Gasteiz, que nos sugirio el
nombre para esta revista.

Deseo que todo el contenido sirva para enten-
der un poco mas estas enfermedades.

Dria. Minerva Morales Rodriguez

Presidenta
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La Fibromialgia Z

FIBROMIALGIA

1992: LA O.M.S. LA RECONOCE COMO EN-
FERMEDAD

(Cddigo M79.0 en la Clasificacién Internacio-
nal de Enfermedades

SINDROME O ESTADO DOLOROSO, NO
ARTICULAR, QUE AFECTA SOBRE TODO A
LOS MUSCULOS Y CON GRAN SENSIBILIDAD
EN UNA SERIE DE PUNTOS PERFECTAMEN-
TE DEFINIDOS.

SE ASOCIA TIPICAMENTE A FATIGA PER-
SISTENTE, SUENO NO REPARADOR Y A MUL-
TIPLES SINTOMAS” (Consensus Document on
Fibromyalgia. 1993)

Aun no ha conseguido el reconocimiento nece-
sario

— Sanitario: GRAN MEJORIA, pero es necesa-
rio un mejor conocimiento de estas enfermedades
entre los individuos con sintomas de la enferme-
dad y entre los médicos.

- Social: Aun hay que convencer que se trata
de enfermedades fisioldgicas verdaderas. No son
formas de depresion o de hipocondria

— Laboral: De dificil conciliacién derechos del
afectado/deberes del empresario

- Judicial : Cada vez hay mas sentencias que
aceptan el dolor/fatiga como hecho incapacitante

CRITERIOS DIAGNOSTICOS (ACR 1990)
+ Dolor crénico y difuso de > 3 meses evoluciéon

+ Dolor ala presioén en al menos 11 de los 18 pun-
tos “sensibles”

Dr. Javier Calvo Catald.
Servicio de Reumatologia y Metabolismo Oseo.
Hospital General Universitario. Valencia

MANIFESTACIONES CLINICAS
Triada:

Dolor generalizado

Fatiga

Alteracion del Suenio

Otros sintomas médicamente “inexplicables”
« Capacidad de concentracion ¢

. Memoria¢

« Mareos / inestabilidad

« Dolor de cabeza

« Hormigueos, acorchamiento de extremidades
o Alteraciones esfera sexual

o Alteraciones miccionales

« Alteraciones digestivas: dispepsia,

o Colon irritable, dolor abdominal

MANIFESTACIONES CLINICAS

Triada:

- Dolor generalizado

- Fatiga

- Alteracign del Suefio
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TRATAMIENTO:

Objetivos: Tratamiento del dolor y sintomas
anadidos

dolor// cansancio// alteraciones del suefio. no
reparador/ sensacién hinchazén// parestesias//
ansiedad. depresiéon// enfermedades asociadas:
colopatia, raynaud, sintomas genitourinarios, sint.
respiratorios, neurolégicos, etc

+ Diagnostico de la enfermedad
« Informacién al paciente

« Tratamiento no farmacoldgico
+ Tratamiento farmacolégico

+ Tratamiento multidisciplinar

e Medicina alternativa

El diagnostico de la FM es eminentemente cli-
nico, no precisando especiales pruebas comple-
mentarias

El Médico Asistencia Primaria realizara los
controles sucesivos de los pacientes

Ante posibles comorbilidades o dudas de diag-
nostico diferencial:

Remitir a especialista oportuno:
- Reumatologia

- Otras especialidades

Mientras no dispongamos de
un farmaco eficaz,
usaremos el arsenal

de que disponemos,
recordando que el

tratamiento de la FM

es comparable a un

taburete de tres ™™ nervencsn o
patas:

TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO

« EDUCACION DEL PACIENTE: informar,
pautas de vida, evitar estrés, problemas familiares
o laborales, mejorar el sueno, dieta....

« TRATAMIENTO PSICOLOGICO: Muchos
pacientes presentan trastornos psiquicos (30 %),
que no son la causa de la enfermedad, aunque de-
ben ser diagnosticados y tratados ya que el dolor
tiene siempre un componente subjetivo que incide
en la severidad de su vivencia. psicoterapia, terapia
cognitiva

« EJERCICIO FISICO
« TECNICAS DE FISIOTERAPIA

« TRATAMIENTO PROBLEMA MEDICO
LEGAL ANADIDO

MATERIAL INFORMATIVO:
www.reuma-ostoporosis.com

www.svreumatologia.com

UNA REFLEXION

Serenidad, para aceptar las cosas que no puedo
cambiar

Valor, para cambiar aquellas que puedo modifi-
car

y..

Sabiduria, para reconocer la diferencia. ]. Bald

TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO

g N DEL PACIEN

PSICORTER
cIcIO Fisico
«TECMICAS DE FISIOTERAPIA.

'TRATAMIENTO PROBLEMA MEDICO ~ LEGAL ANADIDO,
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Sindrome de
Fatiga Cronica

DEFINICION

El SFC es una enfermedad compleja crénica
no articular de etiologia desconocida, que se ca-
racteriza por: Fatiga intensa (fisica y mental) No
disminuye con el reposo y empeora con el ejerci-
cio y limita la capacidad funcional del paciente,
Alteracién de la concentracién o de la memoria
recientes, Odinofagia con Adenopatias Cervica-
les, Dolor muscular, Artralgias, Cefaleas, Trastor-
nos del suefio y afectivos (Ansiedad y Depresion).

Clasificaciéon Internacional de Enfermedades
(CIE 10) con el codigo: G 93.3

Desde 2015 se considera el SFC = Enfermedad
Sistémica de Intolerancia al Esfuerzo / Ejercicio
(ESIE) a estudiar por M.I / Neurologia (Medicina
Interna/Neurologia)

FATIGA CAUSADA POR ENFERMEDAD

FATIGA CAUSADA POR déficit de Hierro,
Magnesio, Vitaminas del grupo B

SFC / EM / ESIE: CUADRO CLINICO

La sintomatologia es muy variable en cuanto a
su grado de severidad

- Anormal fatiga prolongada con diversos sin-
tomas de apariencia gripal

[7]

Dr. Rafael Belenguer Prieto

Doctor en Medicina.
REUMATOLOGO. Unidad de
Fibromialgia. Hospital 9 de Octubre
de Valencia.

- Enfermedad crénica muy severa con multitud

de sintomas que pueden llegar a una completa
incapacidad de realizar actividad alguna du-
rante anos.

OTROS SINTOMAS:

Agotamiento profundo, sensacién de debili-
dad al menor esfuerzo fisico o mental.

Dolores generalizados

Insomnio, pesadillas, suefio no reparador, des-
pertar con frio, sudoracion, tiritonas,

Intolerancia al frio y al calor, a los cambios de
tiempo atmosférico o del grado de humedad, a
la sequedad

Hipersensibilidad a alimentos previamente to-
lerados, a olores fuertes, a perfumes, a vapores
quimicos como gasolina y disolventes, a aro-
mas artificiales, a medicamentos

Migrana, Vértigo, Sensaciéon de Mareo perma-
nente,

NAauseas, diarreas, Sindrome del intestino irri-
table,

Inflamacién de vejiga, prostata, infecciones y
molestias urinarias, genitales,
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- Infecciones respiratorias, de senos, rinitis croni-
cas,

- Alteraciones hepaticas frecuentes

- Dispepsia, problemas de digestion de las
grasas y los hidratos de carbono,

- Taquicardias, sintomas y signos de Fatiga
Cardiaca,

- Empeoramiento severo al hacer ejercicio
intenso

- Incapacidad de permanecer de pie, o de ca-
minar durante periodos cada vez mas cor-
tos,(intolerancia ortostatica) con sensacién
de sincope, asfixia o taquicardia,

- Normalmente a causa del fallo en el siste-
ma nervioso autbnomo que estos pacientes
suelen presentar (disautonomia), normal-
mente confirmado en pruebas de mesa bas-
culante

- Los sintomas cognitivos, mentales y emo-
cionales pueden ser muy variados también:

- Pueden presentar importantes déficits en la
capacidad de concentracion, la atencion, el
aprendizaje, las habilidades matematicas.

- Pueden perder sus capacidades en Pruebas
Psicotécnicas y mostrar un cociente de inte-
ligencia muy inferior al que tenian antes de
enfermar.

- Sintomas Emocionales:

- Deprimidos, angustiados, experimentando

gran ansiedad y a veces crisis de angustia al
sentirse incomprendidos.

DIAGNOSTICO Y CO-MORBILIDAD

NO HAY NINGUNA PRUEBA DIAGNOSTI-
CA CONCLUYENTE !!!

- DESCARTAR CO-MORBILIDADES mas fre-

cuentes:

Fibromialgia, Sindrome de Ehlers-Danlos Sin-
drome del intestino irritable, Sindrome de Sjo-
gren, Sensibilidad quimica multiple

Depresion (50% de pacientes con SFC).
Criterios Clinicos:

- anormal Fatiga prolongada con multitud de
sintomas

Sintomas Cognitivos y Sintomas Emocionales

(Depresién, Ansiedad)

(8]

PRUEBAS A REALIZAR:
- Historia Clinica y Examen Clinico detallado

- Analitica de Orina y de Sangre amplia que
incluya: Hierro, Magnesio, CPK, LDH, TSH,
PCR, FR, ANA, Anticuerpos Antiendomisio y
Anti-Transglutaminasa tipo IgA etc

- En intolerancia ortostatica con sensacién de
sincope, revisién Cardiolégica

En Deprimidos, angustiados, Revisién Psicolé-

gica/Psiquiatrica.

TRATAMIENTO

El tratamiento del Sindrome de Fatiga Crénica
se centra inicialmente en la identificacién y Tra-
tamiento de las enfermedades asociadas o subya-
centes y el alivio de los sintomas, entre los cuales
los més comunes son: Trastornos del suefio, De-
presion y Dolor.

CO-MORBILIDADES mais frecuentes:

Fibromialgia, Sindrome de Ehlers-Danlos Sin-
drome del intestino irritable, Sindrome de Sjo6-
gren, Sensibilidad quimica multiple. Depresion
(50% de pacientes con SFC).

Tratamiento:

I.- Terapia Cognitivo-Conductual (Psic6logo):
Reduccién de sintomas, mejora de la Funcién y de

la Calidad de Vida

2.- Ejercicio Fisico gradual: sobreesfuerzo
puede empeorar la evolucion del SFC!!

3.- Tratamiento Farmacolégico sintomaético:
Suefio, Depresiéon y Dolor

4.- Alimentacién: Eliminar Gluten (Celia-
quia),

Valorar Intolerancias Alimentarias (Lacteos,
Trigo)

5.- Antioxidantes: estrés oxidativo en SFC?
(Glutatién, Acido Lipoico, Ginkgo biloba y Vac-
cinium myrtillus (Arandano)??...Faltan Ensayos
Clinicos!!!
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Fibromialgia,
optimizar el
tratamiento

farmacologico

FIBROMIALGIA
Sindrome croénico.

Dolor prolongado en todo el cuerpo y sensibilidad
anormal a la presidn en distintas partes, que con-
dicionan una alteracién persistente del sistema de
autorregulacion y control del dolor y del estrés en
el Sistema Nervioso Central.

Se relaciona con fatiga, problemas de sueno, dolo-
res de cabeza, depresién y ansiedad.

Objetivo terapéutico

e Disminuir la intensidad de los sintomas do-
lor, fatiga, depresion, insomnio y

» Mejorar la capacidad funcional y la calidad
de vida de los pacientes.

Este abordaje es complejo y obliga a utilizar estra-
tegias multiples en las que se combinan el trata-
miento farmacoldgico y no farmacoldgico

Para hacer un buen uso de la medicacién y aumen-
tar la adherencia terapéutica es muy importante la
informacién y la formacién

;QUE FARMACOS UTILIZAMOS PARA EL
TRATAMIENTO DEL DOLOR?

Si hay dolor... lo més légico seria empezar por un
analgésico

Sin embargo, no hay evidencia de que los AINE
sean eficaces en el control del dolor de la fibro-
mialgia

[9]

Dra. Lucrecia Moreno Royo-
Catedridtica de Farmacologia

Universidad CEU Cardenal
Herrera- Valencia

TRATAMIENTO DE LA FIBROMIALGIA

Los AINE han resultado ineficaces, sin embargo,
son los medicamentos més empleados para tratar
el dolor en medicina general, particularmente el
naproxeno y el ibuprofeno.

AINES

Ibuprofeno, naproxeno, aspirina, indometacina, diclo-
fenaco, ketorolaco

Los AINE no deberian emplearse de forma gene-
ralizada en el tratamiento de esta enfermedad, de-
bido a su peor perfil de seguridad

ANALGESICOS

Paracetamol como analgésico inicial, aceptable
balance beneficio/riesgo y porque es el primer es-
calén analgésico recomendado en la mayoria de
sindromes dolorosos

Tramadol, efecto analgésico moderado tanto en
monoterapia como asociado a paracetamol

Reacciones adversas : Mareos, cefaleas,
confusidén, somnolencia, nauseas, vOmitos,
estrefiimiento, sequedad bucal, sudoracion,
fatiga

Sobredosificacion: depresion respiratoria
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;QUE FARMACOS HAN DEMOSTRADO EFI-
CACIA EN EL TRATAMIENTO DE LA FIBRO-
MIALGIA?

+ No existe ningiin medicamento aprobado
por la Agencia Espanola del Medicamento
con indicacion especifica para la fibromial-
gia

e Ministerio de Sanidad, Politica Social e

Igualdad

http://www.msps.es/profesionales/prestacionesSa-
nitarias/publicaciones/Fibromialgia.htm

FARMACOS COADYUVANTES EN EL TRATA-
MIENTO DEL DOLOR

Diversos grupos de medicamentos desarrollados
para el tratamiento de diferentes enfermedades
no relacionadas con el dolor son empleados en
ocasiones, y con buenos resultados, en ciertos sin-
dromes de dolor crénico.

antidepresivos, anticonvulsivantes, neurolépticos, an-
sioliticos, corticoides, bifosfonatos, capsaicina y otros

Farmacos actualmente prescritos
o Amitriptilina

* Pregabalina 30% de efectividad reduciendo
el dolor

o Duloxetina

Antidepresivos

Amitriptilina, Fluoxetina, Duloxetina Triptizol®, Depe-
lio®, Nobritol®, Prozac® Adofen®, Prozac®, Reneuron®,
Cimbalta® Ariclaim®, Yentreve

+ Pueden precisar entre 2 y 4 semanas para
alcanzar una respuesta clinica significativa.

+ No dejar de tomarla sibitamente por sinto-
mas de abstinencia

« Evitar el consumo de alcohol

+ Puede alterar la capacidad de conduccién

Inhibidores duales de la recaptacién serotoni-
na-noradrenalina (IRSN)

+ Venlafaxina, que actia como un Inhibidor
Selectivo de la Serotonina a dosis inferior
a 150 mg/dia y, actuando como un farma-
co dual sobre Serotonina y Noradrenalina
cuando se utiliza en dosis superiores a 225
mg/dia.

[10]

o Duloxetina. El grado de tolerabilidad del far-
maco es aceptable, siendo su principal efec-
to adverso las nauseas y, en algunos casos,
el insomnio. Se recomienda iniciar a dosis
bajas e ir progresando, suministrandolo por
la mafiana durante el desayuno.

Antiepilépticos para el dolor neuropatico

Los pacientes que no respondan a analgésicos, re-
lajantes musculares o antidepresivos pueden ser
tratados, como alternativa, con Gabapentina o Pre-
gabalina

- Reacciones adversas: Mareo, somno-len-
cia, alteracién en la concentracidn, deterio-
ro de memoria, aumento del apetito; eufo-
ria, confusidn, visién borrosa, disminucién
de la libido, aumento de peso....

TRATAMIENTO DEL SUENO
Ansioliticos: Benzodiazepinas

Aneurol, Valium, Vincosedan, Tranxilium, Orfidal,
Idalprem

+ Respuesta inmediata.

+ Mejoria a corto plazo en la calidad del sue-
fo, pero sin eficacia analgésica.

+ Uso crénico produce Tolerancia
—» Dependencia fisica y psicoldgica

—» Autoconsumo

Suspensién brusca del tratamiento

« Sindrome de abstinencia: insomnio, ansie-
dad, irritacién, agitacion, efecto rebote, hipe-
rexcitabilidad, ansiedad, confusion amne-sia,
disturbios afectivos y sonambulismo.

+ Puede aparecer hasta 3 semanas tras la
retirada de la BZP

« Si el paciente se autoadministra la BZP su-
prime totalmente el cuadro de abstinencia 'y
produce

SINDROME DE REFORZAMIENTO
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RECOMENDACIONES
« Utilizar la minima dosis eficaz.

o Administrar el tratamiento de forma inter-
mitente.

+ Prescribir medicacion a corto plazo (no
debe superar 3-4 meses contando el tiempo
de retirada).

¢ Interrumpir el tratamiento de forma gra-

dual.

« Vigilar la posible aparicién de insomnio re-
bote tras la suspension del tratamiento

« El tratamiento del paciente con fibromialgia
debe ser individualizado

+ Inicialmente paracetamol como analgésico.
En caso de no resultar efectivo, amitriptilina
a dosis de 25-50 mg al acostarse es el farma-
co de eleccion. Si no es efectiva en unas po-
cas semanas, no debe insistirse en su uso.

Dolory
N EIES ]

Cansancio
y estrés

Ansiedad y
depresion

Problemas
@ para dormir

+ En pacientes con dolor generalizado como
unico sintoma, puede ser eficaz el tramadol.

+ La falta de respuesta a un medicamento in-
dica la necesidad de probar o anadir otro.

+ Dado que la respuesta terapéutica no suele
ser duradera, el tratamiento farmacoldgico
de la fibromialgia requiere una revisién pe-
riédica y una posible rotaciéon de farmacos.

« Por otra parte, aunque no hay evidencia a
favor de las asociaciones, la mayoria de los
pacientes presentan numerosos sintomas y
precisaran de tratamiento simultineo con
varios medicamentos.

La fibromialgia es una enfermedad invisible, NO ima-
ginaria

Una enfermedad que no ves pero es REAL

#'..
* No existe ninglin medicamento aprobado por la
Agencia Espafiola del Medicamento con indicacién
especificapara la fibromialgia

» Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad

Escalera Analgésica de Ia
OMS

(1]



AN &

Dra. Pilar Luna Calatayud

Jefa del Servicio de Nutricién y
Dietética.

Hospital Universitario de la Ribera,
Alzira (Valencia)

El paso 13 de mayo 2019, dia de la fibromialgia, tuve
el honor de ser una de las ponentes en la jornada
organizada por AVAFI.

Tener un dia asignado: “el dia de...”,es una mala se-
nal y suele indicar, que los que lo celebran, atin no
reciben la atencién o cuidados que precisan. Por
eso se festeja ese dia, para poner el foco de aten-
cién y ayudar a solucionar la problematica que en-
trafia. S6lo hay una cosa peor que tener “un dia”, y
esno tenerlo, cuando todavia los cuidados y aten-
ciones son insuficientes.

“Empoderdndonos de
nuestra salud, a través
de saber comer. Factores
a tener en cuenta en

la alimentacion y
fibromialgia”.

Este articulo es el resumen de la ponencia pre-
sentada, para recordar lo importante de una ali-
mentacion saludable en nuestra salud, al mismo
tiempo que sefialar los aspectos mas relevantes en
la fibromialgia

Dice la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
que la salud esta determinada sobre todo por
nuestro estilo de vida, mas que por nuestra biolo-
gia, el medio ambiente o el sistema sanitario, aun-
que este sea el que consume mas del 95% del pre-
supuesto en salud, es sin embargo el que menos
condiciona la salud como indica la figura 1.

Determinantes para la salud

ia Humana Madic Ambionte

Importancia del facior

an la salud

Estilo da Vida Sistoma Sanitario
Gasto piblico en cada
facior

Figura 1. Determinantes de Salud de la OMS

[12]
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De alguna manera, esto es una buena noticia. Sig-
nifica, que en gran medida, nuestra salud esta en
nuestras manosy podemos hacer mucho por me-
jorarla.

El estilo de vida saludable incluye las cosas que
debemos hacer: comer de forma saludable tener
una vida diaria actividad fisica que incluya hacer
ejercicio fisico , gestionar bien las emociones y el
estrés. Por otro lado a cosas que no debemos hacer
como: consumo de tabaco, alcohol, drogas, ritmo
acelerado y estresante, etc.

Por muy buen coche que uno tenga, sin la gasolina
adecuada, no funcionari correctamente. Comer
de forma adecuada es fundamental para nuestra
salud. Pese a ello. El reciente estudio publicado

por el European Journal of Epidemiology (1) de-
muestra que un total de 44.617 espafioles murieron
en 2016 por causas cardiovasculares derivadas de

una mala nutricién,

En estos momentos, en Espana el 30% de los adul-
tos presenta sobrepeso v el 22% obesidad v esta

se asocia a més de 50 enfermedades y a un au-
mento de mortalidad.

El 90% de las diabetes tipo 2, el 80% de las en-
fermedades cardiovascularesy el 30% de las neo-
plasias se podrian prevenir siguiendo habitos de
vida saludables (1). Es decir, nuestra forma actual
de alimentarnos, nos estd enfermando. La magni-
tud del problema, relacionado con la forma actual

de alimentarnos debe hacernos reflexionar y mo-
vernos hacia el cambio.

El mismo informe, nos habla de las soluciones:
“Dentro de los patrones de dieta saludable, “la
Dieta Mediterranea” es la que mayor nivel de
evidencia ha demostrado, reduciendo la morbi-
mortalidad por enfermedades no transmisibles
y es una de las que deberia recomendarse (evi-
dencia alta, recomendacién fuerte a favor).

Pero ;sabemos los sanitarios y los pacientes a qué
corresponde el nombre de la tan afamada dieta
mediterranea? Angel Keys, que fue quien la puso
en valor la define ast:

‘La esencia de la dieta mediterranea es casi una
dieta vegetariana: pasta, guisada de diferentes ma-
neras, verduras alinadas con aceite de oliva, toda
clase de vegetales de temporada, a menudo queso
y finalizando con frutas, todo ello frecuentemente
regada con vino’ (2)

Desde que él la puso en valor, hasta ahora, ha
llovido mucho y desde los annos 60, no hemos he-
cho més que perder nuestra dieta, aumentando
las grasas, el sodio y los aziicares y como conse-

cuencia también nuestras enfermedades. Hemos
pasado de comer 9 kg de azticar antes de los 60 a
comer mas de 32-36 kg en estos dias. Igualmente
hemos disminuido el consumo de las legumbres,
y el pan, y hemos aumentado las grasas no visibles
asociadas a quesos o carnes, aumentando las en-
fermedades vasculares al igual que la obesidad.
En resumen: comemos mucho més de lo que co-
miamos, no tanto en volumen de alimento, pero
si en calorias y nos movemos mucho menos de lo
que nos moviamos: “coche-ascensor-mando a dis-
tancia”

De las 10 causas de mortalidad més frecuentes, 5
se relacionan con el patron de alimentacion actual
y reducen la esperanza de vida en 10 anos. Su tra-
tamiento supone ademas el 7% del coste sanitario
actual, es decir mas de 3.000 millones de Euros al
ano.

Pese a todas estas evidencias, la atencién Nutricio-
nal en el Sistema Publico de Salud, es casi inexis-
tente. Se pueden encontrar muchos mas Dietis-
tas-Nutricionistas en la Redes sociales o en los
medios, que dentro de las Instituciones sanitarias.
Dentro de estos medios, sus voces no son siempre
las mas escuchadas y al ptblico en general, o a los
pacientes, les cuesta orientarse sobre qué mensaje
seguir. Por eso conviene recordad las palabras de
la Dra. Margaret Chan, Directora General de la
OMS hasta junio de 2017:

“Existe una tendencia bien documentada al res-
pecto de las injerencias de cierta industria ali-
mentaria en la formulacion de politicas de salud
publica. Hemos de tener por seguro que cuando
esto sucede aquellas medidas més eficaces en esa
materia seran o bien minimizadas o bien aparta-
das en su totalidad”.

Poder solucionar este problema de salud, requiere
un cambio de paradigma (4) y pasar del modelo
asistencial individual al concepto de social: hemos
de tratar el conjunto de la poblacién, para poder
frenar esta creciente epidemia, transformando el
entorno y las pautas sociales obesogénicas, como
también indica el articulo publicado este afio por
The Lancet, en relacién al tema de la Obesidad y el
cambio climatico.

Factores que influyen en el entorno obeso-génico:

« Factores politicos y comerciales (acuerdos comerciales,
politicas fiscales y agricolas y sistemas alimentarios),

« El entorno construido (disponibilidad de alimentos
sanos, infraestructura y oportunidades para la actividad
fisica en el barrio)

o Normas sociales

[13]
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Fibromialgia y Nutriciéon

En Mayo de 2019, realizando una btisqueda biblio-
grafica sobre los estudios cientificos de los se en-
contraban en PubMed 121 estudios sobre el tema
con las palabras “Fibromyalgia diet” (5), 47 de ellos
realizados en los ultimos 5 afos, algunos de ellos
con la recomendacién de profundizar en el tema,
con datos poco concluyentes o no generalizables.
Las indicaciones que se obtiene de ellos son:

1° La adherencia a la dieta Mediterranea, desem-
pefa un papel determinante en la salud 6sea en
mujeres con Sindrome de Fibromialgia, previnien-
do también la osteoporosis en esta enfermedad (6)

2° Debemos mejorar las pautas Nutricionales y dar
dietas personalizadas, acompanadas de pautas de
actividad fisica, lo que mejora la calidad de vida de
pacientes con Fibromialgia y fatiga crénica (7)

3° La guia dietética es fundamental para que los
pacientes con FM los ayuden a corregir una ingesta
de nutrientes esenciales sub-6ptima o deficiente.
Cuando se alcanzan niveles 6ptimos de nutricién,
los niveles de dolor generalmente disminuyen. Se
recomienda la investigacion adicional en el campo
de la FM y la nutricién para revelar otras posibles
relaciones (8)

Espero que en proximas ocasiones, podamos tra-
bajar en mejorar la informacién y la formacién en
la nutricién adecuada, hecho que como bien indi-
can los articulos, debe realizarse de forma perso-
nalizada, para evitar errores.

Solo me queda agradecer a Minerva y a Karmeta,
presidenta y secretaria de AVAFI todo el interés
que pusieron, para que este acto fuera posible y
agradecer a todos los asistentes su interés y aten-
cion.

[14]
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Los estiramientos
y el ejercicio aerdbico

Los musculos son una agrupacién de fibras que
forman un tejido aunando estructuras Oseas
permitiendo los movimientos que realizamos,
dando estabilidad a las articulaciones y mante-
niendo nuestra postura.

El musculo es el 6rgano de mayor adaptabilidad.
Se modifica méas que ningln otro érgano, tanto
su contenido como su forma. De una atrofia
severa puede volver a reforzarse en poco tiempo
gracias al entrenamiento, al igual que con el
desuso se atrofia, conduciendo al musculo a una
disminucién de tamario y fuerza.

Los estiramientos musculares buscan como
fin la relajacion y la distensién de ellos y de la
liberacion de las articulaciones que sostienen.

En caso de que el musculo sufra un acortamiento,
al cabo de poco tiempo se adapta a su nueva
longitud, requiriendo entrenamiento a base de
estiramientos para volver a su longitud original.

Un acortamiento muscular puede venir producido
por: lesiones musculares, contracturas, debilidad
y atrofia de éste. En el caso de la FM y el SFC los
musculos se ven claramente involucrados en este
circulo vicioso de: La debilidad—acortamiento
y pérdida de masa muscular—atrofia—dolor—
menor capacidad de movimiento—mayor
debilidad.

[15]

Driia. Maria Marti Puertes

Diplomada en Fisioterapia.
Especialista en suelo pélvico y
posturologia.

Es fisioterapeuta de Avafi

El tratamiento més efectivo para restablecer la
normalidad y cortar ese circulo vicioso es tratar el
musculo, estirarlo y fortalecerlo.

En el caso de la FM y SFC el tratamiento debe
ser controlado de una manera gradual segtn la
capacidad y la resistencia del paciente.

Debe seradaptadoy controlado por un profesional,
pero lo mas importante es que los primeros que
deben controlarlo son ellos mismos. Lo que yo
intento ensefiar a mis pacientes es que aprendan
a “escuchar a su cuerpo y a sus musculos”, que
aprendan a estirarse sin lesionarse y sin pasarse,
cada uno a su ritmo y la frase que mas les repito
es: “Pensad que aqui...Menos es Mds” y no por mas
estirarse van a sentirse mejor.

Aunque lo més aconsejable es que los realicen bajo
la supervisién de un fisioterapeuta, yo les insisto
en que si practican, poco a poco podran llegar a
escucharse y corregirse ellos mismos.

Es por lo que Avafi edit6 una guia cuya finalidad
es que ayude a las personas que sufren estas
enfermedades y tengan una herramienta para
poder auto aliviarse ellas mismas a diario.

Para ello en la guia se muestran algunos de los
estiramientos que realizamos durante las clases en
la asociacion.
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Las primeras pautas que les doy a las personas
afectadas que vienen la primera vez a las clases
son:

e La segunda: Inspirando y espirando
aguantando la posicion del estiramiento.

o La respiracion: La respiracion es una ayu-
da que tenemos para centrar nuestra aten-
cién y despistar el dolor. Les aconsejo que
sigan la respiracion que pauto, pero que si
no se aclaran, que las primeras veces lo ha-
gan a su manera y con la practica ya iran
perfeccionando y la haran automaética-
mente sin pensar en ella.

Les aconsejo hacer 3 respiraciones com-
pletas (incluyendo inspiracién y espira-
cién)

o La primera: Inspirando y soltando el aire a
la vez que van a la posicion del estiramiento.

Sin tensionar e intentando relajar el resto
del cuerpo. (Aproximadamente 10/12 se-
gundos)

La Tercera: Inspirando y al soltar el aire
volver lentamente a la posicion inicial, re-
lajando el cuerpo.

Conocer sus limites: No por mas estirar
vas a encontrarte mejor, les explico que en
los musculos acortados hay “barreras” a la
hora de estirarse. Que vayan gradualmente
y si pasan unos segundos y rebaja el dolor
del estiramiento, ahi pueden insistir en el
movimiento hasta notar la siguiente barre-
ra motriz.

TALLER DE ESTIRAMIENTOS EN AVAFI

[16]
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EL EJERCICIO AEROBICO

Es un tipo de ejercicio fisico en el cual se necesi-
ta implicitamente el papel de la respiracion para
poder realizarse.

Para obtener la energia necesaria que supone rea-
lizar este tipo de ejercicio, es preciso quemar hi-
dratos y grasas con ayuda de oxigeno. Por lo que su
practica habitual, dota al cuerpo de mayor resis-
tencia y previene la obesidad.

Los ejercicios aerdbicos incluyen cualquier tipo de
ejercicio que se practique a niveles moderados de
intensidad durante periodos de tiempo extensos,
lo que hace mantener una frecuencia cardiaca mas
elevada. En tal tipo de ejercicios se usa el oxigeno
para “quemar” grasas y azucar.

Uno de los beneficios del ejercicio aerdbico ade-
mas de mejorar la capacidad pulmonar y el siste-
ma cardiovascular, es mejorar la resistencia mus-
cular.

En los casos de FM y SFC estos beneficios contri-
buirian en la reduccidon de la fatiga y la mejoria de
los sintomas, ademas de generar endorfinas y me-
jorar a su vez el estado de dnimo.

El ejercicio aerdbico que se decida a realizar, debe
hacerse de una manera gradual, intensificando la
duracion y frecuencia del ejercicio progresivamente.

El tipo de ejercicio que se decida realizar es muy
personalizable. Todo ejercicio que suponga un au-
mento de la resistencia muscular y se realice con
respiracion, aumentando la capacidad pulmonar,
lo es.

Por ejemplo: caminar, nadar, correr, ciclismo, cla-
ses colectivas de ejercicio aerdbico, baile, etc. Son
muchas las modalidades, pero lo aconsejable es
practicar una al menos dos dias por semana.

Para que un paciente con FM o SFC note la dife-
rencia, debe hacer un seguimiento durante al me-
nos de 2 a 6 semanas seguidas, de manera gradual
y controlada.

Lo mas facil suele ser controlarse el tiempo duran-
te la actividad. Es acosejable ir de menor a mayor
intensidad sin llegar a fatigarse de un modo extre-
mo.

Empezar con 10 minutos de ejercicio y ver como
nos encontramos, si nuestro cuerpo nos permite
seguir, ir avanzando gradualmente y muy impor-
tante, estirar un poco al finalizar el ejercicio.

Los altimos estudios revelan en sus resultados que
para lograr beneficios deberian realizarse al me-
nos 20 minutos por semana, en 2 dias separados.

Hay que tener en cuenta que este debe ser reali-
zado fuera de nuestra rutina habitual. No valen
ejemplos como:

- “Yo salgo todos los dias a comprar y cami-
no 20/30 minutos”.

Es mejor eso que nada, pero los beneficios de este
tipo de ejercicio se notan cuando uno lo adapta a
su vida diaria de una manera constante y consigue
incluirlo en su rutina, ya que le aportara beneficios
en su calidad de vida.

Es muy aconsejable y les invito a que lo prueben.
Si lo hacen y se encuentran peor, al principio sera
lo normal. Deben darse tiempo, es un proceso de
adaptacién que tiene una merecida recompensa.

Maria

[17]
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D. Nestor Alejandro Santacruz Carmona.

Meédico director del Balneario de la
Concepcion

La fibromialgia (FM) y la fatiga crénica (SFC) son
dos enfermedades caracterizadas por dolor, fatiga
y trastornos del suefio, en ambas patologias, tanto
la etiologia como los mecanismos que desencade-
nan la enfermedad son hoy por hoy desconocidos.

La fibromialgia es una enfermedad reumatica no
articular de etiologia desconocida, caracterizada
por dolor crénico musculo esquelético generali-
zado, rigidez matutina, fatiga intensa, depresion,
cefaleas y trastornos del suefio. Segun el estudio
EPISER, de la sociedad Espanola de reumatologia
en el 2000, en la poblacion espafiola se estima que
la prevalencia de FMS es del 2,73% de la pobla-
cién siendo un 4,2% para el sexo femenino y un
0,2% para el masculino, siendo mas prevalente en
las edades media de la vida, aunque puede afectar
a pacientes en cualquier edad, es una de las causas
mas frecuentes de dolor créonico musculo esquelé-
tico difuso, y es uno de los motivos que mas bajas
laborales produce.

Por qué se produce la enfermedad? Hoy en dia
se piensa que la FMS se produce por una altera-
cién de los neurotransmisores del sistema nervio-
so, las sustancias encargadas de la comunicacién
entre unas neuronas y otras, cuando se produce un
desequilibrio en estas sustancias se desencadenan
una serie de alteraciones que explica la multitud
de manifestaciones clinicas que pueden darse en
la enfermedad.

[18]

Fibromialgia, fatiga
cronica y tramiento
hidrotermal

Como se diagnostica? El diagnostico es basica-
mente clinico en funcién de la exploracién y la co-
existencia de diferentes sintomas (dolor, rigidez,
trastornos del sueno...) no existe ninguna prueba
de laboratorio o de imagen que sirva para hacer el
diagnostico de esta enfermedad.

Como se trata? No existe un solo tratamiento
ideal, el tratamiento es sintomatico e incluye un
amplio rango de intervenciones terapéuticas, se
enfatiza en recomendaciones no farmacoldgicas
en conjunto con intervenciones farmacoldgicas
de forma individual, en estrategias de autoges-
tidn, ejemplo ejercicios, terapias psicoldgicas que
impliquen la participacién activa del paciente de
forma integral.

En este contexto la balneoterapia y la hidrote-
rapia ofrecen una alternativa de tratamiento. La
medicina hidrotermal es una opcién efectiva de
tratamiento en pacientes con FMS y fatiga crénica,
alivia los sintomas y posiblemente influye en los
mediadores de la inflamacion.




AN &

El uso de terapias en piscina con aguas minero
medicinales, la aplicacion de lodos alivia los sin-
tomas, se cree que los sintomas pueden ser ali-
viados por la presion hidrostatica, la temperatura
del agua, sus efectos sobre las terminales nervio-
sas, a si como la relajacién muscular, a demas se
ha demostrado que los banos con lodos termales
aumentan en el plasma los niveles de beta endor-
finas, por ende su efecto anti- espatico que es muy
importante en el paciente con FMS, también los
efectos beneficiosos de los tratamientos hidrotera-
picos probablemente se deban a una combinacion
de efectos especificos como flotabilidad, resis-
tencia, calor y los elementos minero-medicinales
que las aguas contienen, en conjunto con efectos
inespecificos , como cambio de ambiente, entorno,
paisajes y el interactuar con otras personas. Las
terapias hidrotermales son una opcién efectiva
de tratamiento para lo paciente con FMS vy fatiga
croénica ya que alivia sus sintomas, posiblemente
influye en los mediadores inflamatorios.
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Doctores Bixquert, Calvo, Ldinez, Martinez Lavin
Psic. Alejandra. T. S. M@ José Cervantes. Fisiot. Maria

D. MIGUEL BIXQUERT JIMENEZ: (digestivo)

No se ha demostrado que la ozonoterapia tenga
efecto beneficioso.

La acupuntura (en manos expertas) un efecto par-
cial sobre contractura y fatiga; menos en el dolor.

Se ha senialado cierto beneficio de la dieta exenta
de gluten, pero sélo en uno de cada 5 pacientes, un
solo grupo investigador, a lo largo de cuatro meses.

NO EXISTEN EN MEDICINA PRODUCTOS MI-
LAGROSOS.

Consejos finales para mejorar la calidad de vida
en pacientes con sindrome de fibromialgia, y fa-
tiga cronica, e intestino irritable... la experien-
cia de cuarenta anos de profesiéon médica.

Son las doce “R”:
 Respiracion relajada, pero no superficial.

 Relajacién muscular (individual y por gru-
pos). Si hay dolor crénico (de espalda, ten-
dinitis, etc.) coincidente, tratarlo adecua-
damente.

o Retomar actividades abandonadas, que
sean gratificantes.

o Rechazar pensamientos negativos (j;y con-
tacto con gente toxicall)

o Reconstruir la comunicacién con amigos
verdaderos y la relaciéon de pareja, siempre
que sea equilibrada y gratificante.

o Repasar lo hecho (fomenta la autoestima),
porque ayuda a...

e Recordar (lo por hacer), Reordenar (lo ya
hecho) y Repetir (lo conveniente).

[20]

Terapias
Complementarias

o Reevaluaciéon con Regularidad, Racionali-
zando, los farmacos que se toman: pueden
alterar la memoria, la concentracién, pro-
ducir cansancio, dar inestabilidad, mareo
u ortostatismo. De farmacos no saben los
familiares, amigos ni conocidos. Tampoco
lo que se anuncia por radio o TV es valido,
habitualmente.

D. JAVIER CALVO CATALA: (reumatologia)

No es aconsejable recurrir a medicinas alternati-
vas que nos ocasionen gasto, ya que con los datos
de que disponemos, no podemos recomendar con
evidencias cientificas ninguna de estas técnicas.

Algunos pacientes pueden mejorar, como con
cualquier otra opcidn, pero insistimos, sin eviden-
cias cientificas.

Sobre todo deben rechazarse si se precisa realizar
un importante gasto. Cuidado en este sentido con las
pdgina Web que nos brinden soluciones con costo eco-
némico.

D. JOSE MIGUEL LAINEZ ANDRES:
(neurologia)
Medicinas y Técnicas Alternativas:

Globalmente existen pocos datos cientificos que
las soporten, si bien individualmente hay pacien-
tes que se sienten mejorados con algunas de estas
técnicas:

» Acupuntura: no hay evidencia para su reco-
mendacién o no, aunque ha habido algin
estudio que ha mostrado datos positivos. Si
el paciente nota mejoria no hay razén para
que no lo utilice.
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» Homeopatia: tampoco hay suficiente evi-
dencia para recomendarla debido a las im-
portantes limitaciones de los ensayos clini-
Cos.

» Balneoterapia: Existe una evidencia limi-
tada en la efectividad de los bafos, ya que
parece que su efecto puede durar hasta 6
meses, lo cual es una limitacién en una pa-
tologia cronica.

» Masaje: Aunque diversos estudios muestran
un efecto favorable del masaje a corto plazo,
hay limitada evidencia para recomendar el
de forma sistematizada el masaje en los pa-
cientes con fibromialgia

DR. MANUEL MARTINEZ-LAVIN:
(reumatologia y cardiologia)

En el tratamiento de muchas enfermedades con-
vencionales, el paciente juega un papel pasivo
como consumidor de medicamentos o receptor
de intervenciones quirdrgicas. El régimen de la
fibromialgia es totalmente diferente. Para aliviar
esta enfermedad, la paciente y sus allegados deben de
tomar una postura activa y propositiva. El elemento
mas importante para un tratamiento exitoso es,
primero, entender, para después poder afrontar al
padecimiento. En el proceso terapéutico, es funda-
mental la participacion de personas allegadas a la
paciente. Tales individuos generalmente pertene-
cen a la familia.

El tratamiento debe ser individualizado y holistico.

Individualizado, porque dos pacientes pueden
responder de manera diferente, y hasta contraria,
a un mismo tratamiento; por lo tanto, es preciso
elaborar una prescripcidon que se ajuste a las parti-
cularidades de cada persona.

Holistico, porque hay que entender a cada persona
como una unidad biopsicosocial

Ma JOSE CERVANTES MUNOZ:
(Trabajo Social)

— La familia tendra que evitar actitudes sobre-
protectoras o bien hacer suposiciones sobre lo
mas conveniente para el paciente. Siempre que
sea posible, el enfermo tendra que implicarse
y participar activamente en las decisiones y
proyectos familiares.

— El funcionamiento interno de la familia tiene
que flexibilizarse al maximo. Sera necesario
una redistribucién de roles, el asumir nuevas
obligaciones y creatividad para buscar solucio-
nes frente a situaciones conflictivas.

MARIA MARTI PUERTES: (Fisioterapia)
Tratamiento Fisioterapico Complementario:
o Tratamiento localizado:

Electroacupuntura, crioterapia (terapia con
frio), TENS (corrientes analgésicas), termo-
terapia (terapia con calor), terapia manual en
puntos gatillo y masoterapia con estiramien-
tos.

o Tratamiento globalizado:

La balneoterapia, el masaje relajante, hidrote-
rapia (terapia fisica en piscina), cinesiterapia
(terapia de la movilidad articular), higiene
postural y la relajacion en agua.

¢ Tratamiento fascial:

Movilizacion del sistema fascial (cubre la mus-
culatura) mediante terapia manual y masaje.

ALEJANDRA MARTIN FERNANDEZ:
(psicologia)

El tratamiento psicoldgico de corte cognitivo-con-
ductual (aquel que incide en las conductas y pen-

samientos del paciente) ha demostrado ser eficaz
para el tratamiento de la fibromialgia.

Existen tratamientos pasivos (farmacos, masajes,
acupuntura, etc.) en los que el sujeto no tiene que
hacer nada, esos tratamientos pueden tener efec-
tos beneficiosos a corto plazo, pero a largo plazo
pierden efectividad. En la terapia psicologica el
sujeto es activo (tiene que ser él quien modifique
sus hébitos, sus conductas, sus emociones, etc.), y
aunque los cambios son lentos a corto plazo; a lar-
go plazo son duraderos y fortalecen la autoestima
del sujeto. El paciente adquiere unas conductas de
afrontamiento que formaran parte de su reperto-
rio y en cualquier momento podra utilizarlas, sin-
tiéndose mas autoeficaz para hacer frente al dolor
y asus consecuencias negativas.

AUTORES:

» Dr. Bixquert Jimenez Miguel Angel. Medicina
Digestiva.

* Dr. Calvo Catala Javier. Reumatologia.
» Dr. Lainez Andrés José Miguel.Neurologia.

» Dr. Martinez.Lavin Manuel.Reumatologia.
Instituto Nacional de Cardiologia de México.

= Cervantes Munoz Dha.M? José. Trabajo So-
cial.

= Marti Puertes Diha.Maria. Fisioterapia.

= Martin Fernandez Diia.Alejandra. Psicologia.
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Dria. Alejandra Martin Ferndndez.
Psicéloga Clinica y mdster en
Terapia de Conducta

PREGUNTAS SOBRE EL DOLOR

“Que produce el dolor?”

El organismo tiene mecanismos que nos protegen
del dolor, si no fuera asi sentiriamos constante-
mente nuestros musculos y articulaciones, se cree
que en la Fibromialgia estos mecanismos no fun-
cionan bien, por lo cual percibimos mas el dolor

“Coémo es el dolor en la Fibromialgia?”

El umbral del dolor se encuentra reducido en la
fibromialgia, esto significa que todo duele mas, in-
cluso los estimulos no dolorosos, como por ej. las
caricias (alodinia). Existe ademas una hiperalge-
sia, es decir, que duele més cualquier estimulo, por
ejemplo un pellizco puede resultar mas doloroso
del normal.

El dolor puede ser profundo, se origina en los te-
jidos mas profundos (articulaciones, visceras, liga-
mentos, tendones y musculos), es un dolor sordo y
difuso, que se complica si va acompafiado de con-
tractura. Aunque también puede ser superficial, se
encuentra en zonas mas externas de la epidermis y
se activa con un simple rozamiento.

sPor qué si tengo mucho de dolor tengo que ir al
psicologo, estoy loca?”

Los trastornos de dolor crénico producen sinto-
mas psicoldgicos como la ansiedad o la depresion,
porque vivir dia en dia con el trastorno hace que
nuestra vida se vuelva mas complicada y que mu-
chas veces nos supere.

[22]

El dolor cronico

Tenemos que recordar que el dolor es una de las si-
tuaciones mas aversivas que existen y ademas hay
que anadir sus molestos sintomas secundarios.

El psicologo te va a ensefiar como mejorar tu es-
tado animico, como disminuir tu ansiedad y equi-
librar la actividad y el descanso y de manera in-
directa, mejorar tu dolor. Ademas el tratamiento
psicologico te ayudara a aceptar lo que te ocurre y
que aprendas a vivir con el dolor.

“Por qué dicen que el dolor se somatitza, que es
psicologico? Yo tengo mucho de dolor y es real.

El dolor siempre es una experiencia subjetiva,
dos personas llevaran el mismo dolor de diferente
manera, incluso la misma persona en una ocasion
puede soportar un dolor que en otro momento
le invalida totalmente. La mente (el psicologico)
y el cuerpo (somatico) tienen mucha relacion. Si
tu cuerpo estd mal por un dolor cronico estas mal
psicologicamente y a la inversa.

Los factores psicoldgicos (tu estado de dnimo, tu
nivel de ansiedad, la irritabilidad, etc) modulan el
dolor, pero todo tipo de dolor, un dolor agudo (ej.
Un dolor de muelas) y un dolor crénico como la
Fibromialgia. Imagina un dolor muy fuerte de ca-
beza, lo llevaras peor si vas al hospital a visitar un
enfermo que si es el dia de tu cumpleafios. Que el
dolor sea psicolédgico no significa que sea simulado




TERAPIA PSICOLOGICA PARA HACER FREN-
TE AL DOLOR

Sobre de la importancia del tratamiento psicologi-
co en el tratamiento de la FM y el papel de la per-
sona afectada, Alejandra nos dice:

“Los sintomas psicologicos (ansiedad y depresion)
forman parte de los sintomas secundarios de la
fibromialgia. Son comunes a un gran ntimero de
afectados y cronifican y agravan el cuadro. Por ese
motivo su tratamiento es fundamental para el fun-
cionamiento global del paciente y para su adhe-
rencia a otros tratamientos (por ejemplo., farma-
cologicos).

La vida de una persona que sufre fibromialgia
cambia con la dolencia. Todas las areas vitales del
sujeto: familia, trabajo, pareja, amigos, etc., se ven
afectadas. Por este motivo la labor del psicélogo
es hacer que el paciente encuentre su camino, que
entienda lo que le ocurre y que sepa como cambiar
su vida.

En la terapia psicolédgica el sujeto es Activo (tiene

[

que ser él quien modifique sus habitos, sus con-
ductas, sus emociones, etc.), y aunque los cambios
son lentos a corto plazo; a largo plazo son durade-
ros y fortalecen la autoestima del sujeto.

Cuando aparece un trastorno crénico el afectado
puede pasar por distintas fases:

- La negacién:“esto no me puede ocurrir a mi”
- La rabia: “no es justo”
- La tristeza: “es terrible no podré vivir asi”

- Y finalmente la aceptacion: “tengo que
aprender a vivir con la fibromialgia”

SOCIAL
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Psicéloga de Avafi

Alejandra, nos sugiere estas 28 pautas, 28 pasos
para que nos sintamos mejor. No es necesario co-
rrer, pero paso a paso, llegaremos.

28 PASOS PARA ESTAR MEJOR.

I.

Ve despacio, respira y sonrie.

Toémate las cosas con mas sentido del humor,
incluso riete de ti mismo de vez en cuando.

Conoce tu enfermedad y asi evitaras el catas-
trofismo o la resignacion.

Asdciate, estaras apoyando a tu colectivo y en-
contraras un sitio en el que sentirte comprendi-
do y aprender cosas de tu trastorno.

Trata de ser mas independiente y ...

...pide ayuda cuando lo necesites, sin sentirte

culpable.

Realiza al menos una cosa que te guste al dia,
por pequefa y tonta que parezca: mira una re-
vista, pon la radio, cose algo, auto-regélate, etc.

Reinvéntate, cambia algo, lo que sea, tu peina-
do, tus muebles, etc., pero lucha contra la ruti-
nay el aburrimiento.

Sé mas asertivo y defiende tus derechos y nece-
sidades sin pisar los del otro ni dejarte pisar.

[24]

10.

1I.

12.

3.

4.

15.

16.

17.

18.

Fibromialgia: 28 pasos
para estar mejor

Planifica tus tareas de forma escalonada y por
pequenos objetivos, pero siendo muy flexible
(si un dia no puedes hacerlo no pasa nada).

Centra tu atencion lo maximo posible en lo que
haces en cada momento, aunque sea barrer. Y
no hagas varias cosas a la vez.

Se menos perfeccionista, sigue la maxima:
“Hago lo que puedo sin llegar a extremos”.

Se maés positivo, fijate en las cosas buenas que
te ocurren o en lo que haces en el diaynoenlo
que te queda por hacer.

No te desesperes con los altibajos, son norma-
les en un trastorno de dolor crénico.

Sé empatico con los demas y no estés tan cen-
trado en tu dolor.

No te compares con el que eras: “Soy el que soy,
no el que era o el que seré”

Mirate al espejo a menudo y cuida tu aspecto
personal.

Busca el apoyo social: llama a un amigo, queda
a tomar un café, chatea por internet, etc., re-
cuerda que somos animales sociales que nece-
sitamos sentirnos queridos e integrados en un
grupo y la fibromialgia nos puede hacer sentir
aislados.




19. Mejora tu sueno, revisa y cambia los habitos de
higiene del suefio que puedan ser perjudicia-
les: acuéstate y levantate cada dia a la misma
hora, practica relajacion, etc.

20.Reduce tus farmacos en la medida de lo posi-
ble, o toma las dosis adecuadas, no te autome-
diques ni los suprimas de golpe, siempre con el

asesoramiento de un médico.

21. Practica la relajacion a diario notaras como au-
tomaticamente tus muasculos dejaran de tensar-
se y contracturarse y ademas podrés controlar

tu ansiedad mejor.

22. Practica ejercicio de forma moderada y recuer-
da que con la fibromialgia no es “a mas mejor”,
sirve cualquier tipo de ejercicio: caminar, na-
dar, etc., pero pon en marcha tu cuerpo o senti-

ras que se atrofia y pierdes masa muscular.

Controla tu ira, no te dejes llevar por la rabia,
ya que eso aumentara tu dolor y te alejara de
los que més quieres. Si te notas alterado, respira
y cuenta hasta diez antes de decir las cosas, o
sal fuera de la habitacién (tiempo fuera) para
calmarte y poner un poco de distancia.

23.

——

~>—El OPTIMISTA espera que cambie
EI REALISTA ajusta las velas.

Willlam Gaarge Ward

S

[

24.Cambia tu alimentacién, disminuye el exceso
de peso y toma alimentos adecuados para con-
trolar el dolor y la inflamacién.

25. Explica lo que te ocurre y no te avergiiences de
tu enfermedad.

26. Haz frente a tus problemas de forma activa, rea-
liza los cambios en tu vida que sean necesarios
(familia, trabajo, amigos, etc.) sin miedo, y paso
a paso.

27. Acepta la fibromialgia, no luches contra ella, no
es tu enemigo, haz que forme parte de tu vida,
escucha a tu cuerpo y cuidalo.

28. No olvides nunca que eres un ser inico y mara-
villoso, que nadie te haga sentir pequefio. Quié-
rete, condcete y acéptate tal y como eres.

Si no sabes como hacerlo consulta con tu psicélogo/a,
él/ella te dard las pautas a sequir

VIVIR, a pesar de la
FIBROMIALGIA

el

[25]
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sQué es el mindfulness? Beneficios en
pacientes afectados de fibromialgia

El término mindfulness resulta cada vez mas fa-
miliar. Quizé lo hayamos oido en el ambito de la
salud, para el tratamiento de la ansiedad, depre-
sidn, dolor, problemas de sueno... o quiza como
una herramienta para la prevencion del burnout,
en prevencion de riesgos laborales, o en el ambi-
to de la educacion, para ninos, adolescentes. En
todos estos contextos, es un instrumento utiliza-
do para gestionar mejor el estrés, o un recurso
para aumentar el bienestar psicolégico o mejo-
rar la calidad de vida de la poblacién en general
o simplemente para entrenar nuestra atencion,
aquello que nos conecta con el entorno, fisico y
social.

En pocos anos, mindfulness ha pasado de ser una
practica marginal, asociada a contextos espiri-
tuales, a estar presente en las mejores revistas
cientificas y congresos del mundo, generando
un impacto social dificil de pronosticar hace un
par de décadas.

Segun Cebolla y Campos (2016), esta revolucién
se debe a varios factores. En primer lugar, las in-
vestigaciones han mostrado que puede ser una
terapia altamente eficaz. Por ejemplo, en 2015 la
prestigiosa revista The Lancet, publicaba un es-
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tudio demostrando la eficacia de la MBCT (Te-
rapia Cognitiva Basada en Mindfulness; Kuyken
etal., 2015) para la prevencién de recaidas en de-
presion. El segundo factor se debe ala demanda
social, en un mundo cada vez més tecnoldgico,
multitarea, en el que se busca la inmediatez; en-
contramos mas personas que buscan con urgen-
cia espacios de calma, serenidad y autocuida-
do. Este hecho, ha favorecido un acercamiento
hacia practicas de tipo contemplativo. El tercer
factor, tiene que ver con la revolucion pedagdgi-
ca, sobre como transmitir y adaptar protocolos
y ensenanzas.

;Qué es realmente mindfulness?

El término mindfulness se traduce como <<atencion
plena>>, <<consciencia plena>> o <<estar atento>>
y, como indican Garcia Campayo y Demarzo (2018)
tendria, al menos, dos significados:

I. Un estado de la mente: El significado mas
habitual de mindfulness como estado, implica
la consciencia que emerge al prestar atencién
de forma deliberada al momento presente y
sin juicio (Kabat-Zinn, 2009). En este caso, las
actitudes son un elemento caracteristico, des-
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tacando la curiosidad, la apertura y la acepta-
cion hacia el objeto de observacion. Se halla
presente en todos los individuos, en mayor o
menor intensidad,y aparece en la poblacion
siguiendo una distribucién normal de U in-
vertida.

Respecto a mindfulness como rasgo, se refiere a
una capacidad relativamente estable, y que se
puede entrenar. Describe al individuo cuya per-
sonalidad suele adoptar una actitud de acep-
tacion, centrada en el presente hacia la propia
experiencia (Baer et al., 2008).Actualmente, se
suele hablar mas de rasgos como la observacién,
la descripcién, la aceptacién, la tendencia a ac-
tuar con consciencia o la no-reaccion en vez del
mas general “mindfulness”.

En este sentido, los individuos que tienen mas
desarrollada la habilidad de mindfulness, se cen-
tran con més facilidad en lo que estan realizan-
do, disfrutan de lo que estan viendo, haciendo
o experimentando en el momento presente,
sin que su mente divague en exceso, pensando
acerca del pasado o del futuro. Un ejemplo se-
ria comer mientras prestamos atencién a todas
las sensaciones relacionadas con la experiencia
directa de comer (olor, sabor, movimientos y so-
nidos al masticar) o comer de manera rapida y
automatica sin ser consciente de estas sensacio-
nes, incluso, distraidos viendo la television.

2. La técnica psicolégica que permite desa-
rrollar mindfulness: mindfulness es una psi-
coterapia de tercera generacién. Aunque
algunos de sus términos y técnicas provie-
nen de las tradiciones religiosas orientales,
especificamente del budismo, en el mundo
cientifico mindfulness es una técnica secu-
lar, y posee una sélida base empirica.

Uno de los sucesos mas importantes para el de-
sarrollo de mindfulness en occidente fue en 1979,
el desarrollo del programa de reduccién de es-
trés basado en atencién plena [MBSR] (Mind-
fulness-Based Stress Reduction) (Kabat Zinn,
1982). Posteriormente se han desarrollado otras
técnicas y protocolos terapéuticos basados en
mindfulness del que cabe destacar la Terapia
cognitiva para la depresiéon basada en mindful-
ness [MBCT] (Mindfulness BasedCognitiveThe-
rapy) por su relevancia clinica, siendo uno de
los protocolos con mayor evidencia empirica en
el tratamiento psicoldgico de la depresién.

:Como funciona mindfulness?

Para describir como funciona la practica de mind-
fulness Holzel et al. (2o11) identificaron cinco me-
canismos de actuacién: (1) control atencional, (2)
conciencia corporal, (3) regulacién emocional, (4)
revalorizacion y exposicion, y (5) un cambio en la
perspectiva del self.

El primero de los mecanismos es el control aten-
cional. Este es el primer nivel de interaccion al
iniciar la practica (cuando llevamos la atencién
al aire entrando o saliendo de la nariz) y, supone
la primera dificultad (por ejemplo, para retener la
atencion en un punto elegido, divagacion mental).
Mediante las tareas experimentales, la atencién
mejora de manera clara tras un entrenamiento
protocolizado de mindfulness (Tang, Holzel, & Pos-
ner, 2015) y, de hecho, el esfuerzo atencional es
muy alto al inicio del entrenamiento, reduciéndo-
se conforme aumenta el nimero de horas de prac-
tica (Tang, Yang, Leve, & Harold, 2012).

En esta primera fase, la instruccion bésica que
guia las distintas practicas hace énfasis en llevar
la atencion a la respiracion o al cuerpo y mante-
nerla hasta que, inevitablemente, se aleje, y es en-
tonces cuando se trabaja en conseguir que regrese
el foco de atencidn a la practica (por ejemplo, a la
respiracion o al cuerpo) con una actitud de amabi-
lidad. Este “ir y venir” supone el punto de partida
y el ntcleo de la practica en los entrenamientos de
mindfulness.

El segundo mecanismo es el de conciencia corpo-
ral, un proceso dinamico e interactivo por el que se
perciben los estados, procesos y acciones que suce-
den en el cuerpo tanto a nivel interoceptivo como
propioceptivo (por ejemplo, sentir los latidos del
corazén o el contacto de los pies con el suelo), que
pueden ser observados por uno mismo (Mehling
et al., 2005).

El cuerpo en mindfulness es un espacio de observa-
cién de la experiencia. La observacion momento a
momento se hace sobre la experiencia que surge
en el cuerpoy, tanto la respiracién como las distin-
tas sensaciones que aparecen, se utilizan como an-
claje de la atencién para regresar al aqui y ahora.
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El tercer y cuarto mecanismo son la revaloriza-
cién y exposicion, dos formas de la regulacion
emocional, entendida como un conjunto de pro-
cesos mediante los que influimos en nuestras
emociones y en como las experimentamos y ex-
presamos (Gross, 1998). Concretamente desde las
terapias basadas en mindfulness se proponen dos
estrategias de regulacién emocional, la revaloriza-
cion y la exposicion.

La revalorizacién hace referencia al proceso de
adaptacion a través del cual los eventos estresan-
tes son reconstruidos como beneficiosos, significa-
tivos o benignos (por ejemplo, pensar que uno va
a aprender algo de una situacién dificil; Garland,
Gaylord, & Fredrickson, 2011). Ademas, durante
la meditacidon nos exponemos a todo lo que esta
presente en el campo de la conciencia, incluyen-
do estimulos externos, sensaciones corporales y
experiencias emocionales, observando estas ex-
periencias sin alterarlas o reaccionar a ellas, en
eso consiste la exposicion. Por tanto, atender a
las emociones o sensaciones desagradables desde
esta actitud genera a largo plazo una mayor capa-
cidad de regularlas.

En este punto del aprendizaje las instrucciones
bésicas radicaran en facilitar estas dos estrategias
de regulacion. Para la revalorizacién nos centra-
remos en generar nuevas formas de reaccionar a
las emociones a través de “no juzgar” y aceptar la
experiencia, mientras que para facilitar la exposi-
cidn, extincion y reconsolidaciéon fomentaremos el
tomar distancia de las experiencias que sucedan
en la consciencia, observando sin reaccionar a la
experiencia interna.

En quinto lugar, se profundiza en los cambios en
la perspectiva del self. Cuando aumenta la con-
ciencia interna a través del entrenamiento, los
meditadores informan de una mayor capacidad
y claridad para observar los procesos mentales
(MacLean et al., 2010), que facilita la observaciéon
de como los procesos mentales aparecen y desa-
parecen, consolidando la idea de que el contenido
mental es transitorio y estd en constante cambio
(Holzel et al., 2011), permitiendo el desapego o
desidentificacién de los contenidos de la concien-
cia. Es lo que algunos autores, llaman “repercep-
cion” o “descentramiento” (Carmody, Baer, Lykins,
&Olendzki, 2009; Fresco et al., 2007; Shapiro, Car-
Ison, Astin, & Freedman, 2006).

Estos mecanismos siguen un orden y cada uno es
esencial para explicar los otros. El control atencio-
nal se lleva a cabo sobre todo sobre la conciencia
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corporal y es observando esta conciencia cuando
surgen las emociones y el trabajo de regulacion de
las mismas a través de la atencion y el cuerpo lleva
a modificar la perspectiva del yo, generando una
perspectiva metacognitiva y descentrada.

;Coémo practicar?

Segin Demarzo y Cebolla (2015), en el ambito
cientifico, se divide la forma de practicar mindful-
ness en dos tipos, la practica formal, basada en téc-
nicas de meditacion, y la practica informal, basada
en llevar esa cualidad de atencion al presente en
actividades cotidianas.

Respecto a la primera, conviene aclarar que a pe-
sar de que frecuentemente se confunde mindful-
ness con meditacidon, no son exactamente lo mis-
mo. La meditacién incluye muchas practicas, pero
no todas tienen como objetivo aumentar o entre-
nar la capacidad de mindfulness o atencién plena.

Por tanto, mindfulness no es lo mismo que medi-
tacion, es decir, que se puede meditar sin hacer
mindfulness, y se puede hacer mindfulness sin ha-
cer meditacién formal. La meditacion, por tanto,
se entiende como una técnica idénea que ayuda a
entrenar la capacidad y habilidad de mindfulness,
pero el objetivo de un entrenamiento en mindful-
ness no es la propia meditacioén per se, ni conver-
tir a los participantes en meditadores de por vida,
sino el incremento de la capacidad o habilidad de
esta cualidad de la atencién.

La practica formal, normalmente, se inicia toman-
do una postura comoda en un cojin (zafu), senta-
dos en unasilla, en un banco de meditacién o tum-
bados, y llevando la atencién a la sensacién fisica
del aire entrando por la nariz, al abdomen elevan-
dose, al cuerpo o a cualquier objeto o fenémeno
que suceda en el presente (anclajes de la atencién),
las sensaciones fisicas (respiracién o cuerpo) sue-
len ser el terreno idéneo donde empezar a llevar
la atencién.

Por otro lado, las técnicas informales se refieren
a un proceso muy similar al de las formales, solo
que, en lugar de hacerlo sentados en un cojin de
meditar, se llevan a cabo sobre eventos cotidianos
(lavarse las manos, pasear, comer, etcétera). Es
decir, simples ejercicios de toma de conciencia,
observacién de los sentidos y atencién a lo que
sucede en el presente mientras realizamos estas
actividades. Desde el punto de vista clinico, el ob-
jetivo real de toda intervencién que se basa en el
entrenamiento de mindfulness es el asentamiento
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de la practica informal en los usuarios, y para esto
se utiliza la practica formal.

Contextos de aplicacién

Mindfulness es una herramienta que se puede
utilizar, al menos, en tres contextos de ense-
nanza diferentes: (i) el clinico, dirigido a per-
sonas que presentan un diagndéstico médico o
psiquiatrico y que quieren curar o mejorar una
enfermedad especifica (depresién, ansiedad,
dolor crénico). (ii) contexto psicoeducativo (en-
torno escolar, organizacional o de crecimiento
personal), la practica va dirigida a la poblacion
general. Son personas que no tienen ningun
diagnéstico clinico y que buscan mejorar su sa-
lud y su bienestar psicolégico (disminuir rumia-
ciones, afrontar mejor las situaciones adversas
o regular mejor las emociones). (iii) contexto
espiritual, la practica va dirigida a personas,
sanas, o no, que persiguen el desarrollo espiri-
tual. Tradicionalmente es el tinico contexto de
ensefianzay con pedagogias basadas en las dife-
rentes tradiciones religiosas, generalmente del
entorno budista e hinduista. En este nivel sue-
le trabajarse aplicando el mindfulness no sélo el
contenido de la mente, sino el propio funciona-
miento de la mente.

Beneficios en salud general

Se ha demostrado que las intervenciones ba-
sadas en mindfulness son efectivas en el trata-
miento de la ansiedad (Green &Bieling, 2012;
Hofmann, Sawyer, Witt, & Oh, 2010; Khoury et
al., 2013), riesgo de recaida en depresiéon (Ku-
yken et al., 2008; Teasdale et al., 2000), sintomas
depresivos actuales (Strauss, Cavanagh, Oliver,
&Pettman, 2014), estrés (Chiesa &Serretti, 2009),
dolor crénico (Grossman, Tiefenthaler-Gilmer,
Raysz, &Kesper, 2007), mejora de la calidad de
vida (Godfrin& van Heeringen, 2010; Kuyken et
al., 2008), sintomas psicol6gicos en pacientes
con cancer (Ledesma &Kumano, 2009), mejora
del bienestar psicolégico (Chiesa and Serretti,
2009; Gu et al., 2015; Khoury et al., 2013; Visted
et al., 2015).No obstante, algunos estudios han
encontrado efectos adversos, tales como incre-
mento en la ansiedad o emocionalidad negativa
en las fases iniciales de la practica.

Beneficios en fibromialgia

Existen cada vez mas evidencias de que las inter-
venciones basadas en mindfulness son efectivas
para tratar el dolor, la depresién y problemas de
salud en adultos como la fibromialgia y otras con-
diciones de dolor crénico (Bawa et al.,2015; Brooks
et al.,, 2015, Grossman et al., 2004; Pleman et al.,
2019, Sephton et al., 2007; Song et al., 2014).

De manera mas especifica, en fibromialgia se han
descrito diversos beneficios de las intervenciones
basadas en mindfulness (MBIs). En concreto, los
niveles altos de mindfulness se asocian con menor
interferencia del dolor, menor impacto de la fibro-
mialgia y mejor salud psicoldgica, asi como con
mejores habilidades de afrontamiento y mayor
calidad de vida relacionada con la salud mental
(Pleman et al., 2019; Bawa et al., 2015). En general,
actuaria como factor protector contra los efectos
negativos del estrés y la depresién (Brooks et al.,
2015).

En conclusion, actualmente la practica de mindful-
ness, aparece como una herramienta util y bene-
ficiosa tanto en poblacién general como personas
con diversas patologias, mejorando la calidad de
vida y actuando como un factor de proteccién y
bienestar.

Para saber mas:

Garcia-Campayo, J., &Demarzo, M. (2018). ;Qué
sabemos del mindfulness?. Editorial Kairos.

Kabat-Zinn, . (2016). Vivir con plenitud las crisis (Ed.
revisada y actualizada): Cémo utilizar la sabiduria

del cuerpo y de la mente para enfrentarnos al estrés, el
dolor y la enfermedad. Editorial Kairds.

Segal, Z. V., Williams, J. M. G., & Teasdale, J. D.
(2015). Terapia cognitiva basada en el mindfulness
para la depresion. Kairos.
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Dria. M José Cervantes Mutioz
Diplomada en Trabajo Social
Trabajadora Social de Avafl.

“El doctor estd entrenado para que en sus estudios mé-
dicos pueda concentrarse en un campo restringido y
estudiado minuciosamente. El Trabajador Social, estd
entrenado para mantener los ojos abiertos en cada as-
pecto de la vida”

Dr. Richard C. Cabot, 1915

;Qué es lo primero que viene a la mente cuando
pensamos en el trabajo social?. AYUDA.

Eso es exactamente lo que Coque, trabajadora So-
cial de Avafi, ofrece todos los dias para los pacien-
tes y sus familias y asi nos lo cuenta:

Si hay una profesiéon dentro de las Ciencias So-
ciales con un campo de actuacién amplio esa es el
Trabajo Social. Ademas de ser practicamente ili-
mitada, en el campo social es dificil de definir o
discernir qué es lo que entra en él y qué no.

Coque nos dice:

«No obstante, lo que pretendo dentro de Avafi,
es ayudar a la persona a desarrollar sus capacida-
des para que puedan resolver sus problemas dia-
rios, movilizar recursos sociales y personales para
provocar un cambio positivo en la situacién plan-
teada; lo primero a romper es la idea de entrar en
la Asociacién para solucionar o para que le solu-
cionen una situacién que de momento no cuenta
con soluciones puras.

[30]

Papel del trabajador
social en el abordaje de
la fibromialgia

Se trata de ser lo més real posible con la persona
(tanto con el enfermo como con el familiar) que
llega hasta AVAFL., y sobre todo se pide la colabo-
racién de esa persona, tratando de romper el vi-
cio de que “bastante cruz tengo ya y alguien tiene
que solucionarme el problema”. Sin el trabajo y la
colaboracién del interesado poco o nada se puede
hacer.

La atencién individual, va dirigida a conocer a la
persona afectada para identificar sus necesidades,
asi mismo, analizo y valoro su situacién personal
y ofrezco apoyo emocional, asi como un refuerzo
de la autoestima, Del mismo modo, informo sobre
diversos aspectos que ayuden a la mejora de la ca-
lidad de vida del afectado, en diversas actividades
culturales, de ocio, deportivas, asi como también
facilitar tramites laborales, sociales (discapacidad)
y juridicos.

En cuanto a la atencion a las familias, intento ofre-
cer apoyo a sus necesidades, asi como facilitar el
dialogo.

Mi posicion, en la Asociacion, es la de ser el enla-
ce entre la situacion planteada y la realidad social.
Entrando en contacto constante con ambas, se tra-
ta de apoyarlas para la bisqueda conjunta de so-
luciones o de cambios positivos de las situaciones
planteadas.
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La funcién de concienciacién social sobre la pro-
blematica que la enfermedad genera, es otro de los
objetivos a cumplir desde este servicio. Se trata de
contactar con los diversos medios de Comunica-
cién Social y de romper poco a poco con el miedo
que generalmente, por desconocimiento, produce
la enfermedad primeramente en la familia y en
consecuencia en la sociedad.»

El abordaje de la fibromialgia, requiere de una
intervencion interdisciplinar de los profesionales
para poder afrontar adecuadamente el abanico de
situaciones que pueden surgir.

El trabajador social debe ayudar a las personas a
desarrollar sus capacidades de manera que pue-
dan resolver los problemas de la vida cotidiana,
debe proporcionar apoyo al o a la paciente, a la fa-
milia y al equipo de atencion primaria.

El papel del trabajador/a social con respecto a la
atencion individual debe ir dirigido a:

« Conocer de manera directa a la persona afec-
tada de fibromialgia.

« Identificar sus necesidades.
« Facilitar la expresion de sus sentimientos.
+ Analizar y valorar su situacion personal.

 Ofrecer apoyo emocional, refuerzo y poten-
ciar la autoestima.

o Informar y orientar sobre diversos aspectos
que ayuden a la mejora de su calidad de vida
(actividades culturales, de ocio, deportivas,
etc.)

o Informar sobre la existencia de diferentes
asociaciones de FM y SFC.

« Facilitar recursos y tramites (laborales, socia-
les, juridicos, etc.).

+ Apoyar aquellos aspectos de educacién sani-
taria que el médico de familia y el profesional
de enfermeria hayan establecido como pauta.

[31]

En cuanto a la atencion a las familias, el papel del
trabajador/a social debe dirigirse a:

 Ofrecer apoyo a sus necesidades.
« Facilitar el didlogo intrafamiliar.

 Proporcionar informacién y orientaciéon so-
bre los diferentes aspectos que puedan faci-
litar la relacién y convivencia con personas
afectadas por estas enfermedades.

« Apoyar aquellos aspectos de educacién sani-
taria que el médico de familia y el profesional
de enfermeria hayan establecido como pauta.

Una de las grandes causas de crisis en una fami-
lia, es el hecho de que alguno de sus miembros
padezca una enfermedad crénica o incapacitante
que implique limitaciones y requiera ser cuidado.
Las dificultades seran diferentes dependiendo de
cual sea la persona afectada, de sus funciones en la
familia y del tipo de enfermedad. Las dificultades
en su evaluacion, tratamiento y su falta de enten-
dimiento, determinan sin duda, un elevado sufri-
miento individual y familiar.

Hay problemaéticas importantes - las que si no son
tenidas en cuenta se agravan- que requieren de la
atencién conjunta del grupo familiar, para ase-
sorarlo, ayudarlo y que tenga una mas adecuada
percepcién del problema, implemente los proce-
sos de cambio necesarios, y acceda a una mejor or-
ganizacion para alcanzar sus objetivos, uno de los
cuales es la salud.

Parece también evidente que la familia es una im-
portante fuente de recursos para dar respuesta a
las problematicas que presenta la salud y para el
mejoramiento de la calidad de vida en general: tie-
ne la capacidad de ser, para los individuos que la
conforman, un “centro asistencial” permanente
y gratuito.

Las relaciones interpersonales (las del enfermo
con su familia y consigo mismo) pueden afectar
significativamente la evolucién de las enfermeda-
des, su recuperacion, la forma de percepcion y ma-
nejo del dolor. Los patrones de interaccién pueden
favorecer o entorpecer el correcto cumplimiento
de los tratamientos médicos.
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Los pacientes siempre van a consulta “con” su fa-
milia. Es decir que, aunque vayan solos, llevan a
cuestas los procesos interpersonales en los que
estan inmersos, a los cuales se va a incorporar la
indicacion médica.

A menudo la enfermedad de un miembro de una
familia, implica un significativo cambio de habitos,
una importante reorganizacién de la vida personal
y familiar, y una gran angustia acompana este pro-
ceso, la que dificulta la necesaria reorganizacion.

Hay que dejar de lado la vieja, pero atn vigente di-
visién: cuerpo/ mente/ familia, y reemplazarla por
un modelo bio-psico-social.

Recomendaciones para el paciente:

+ Es bueno hablar sobre la enfermedad; fingir
que no estd pasando nada, no ayuda a en-
frentarse con la crisis. Es importante discutir
la enfermedad y sus efectos sobre la familia y
sobre cada miembro en particular.

« Cada uno tiene que aceptar como valido la
forma de sentir y de pensar de los demas inte-
grantes, aunque no esté de acuerdo con lo que
supuestamente espera la mayoria.

« Es necesario asegurarse que todos los inte-
grantes de la familia comprenden bien en que
consiste la enfermedad, incluyendo los mas
pequenos, TODOS! De esta manera, habra
mas unioén y comprension.

« El paciente tiene que estar abierto a la ex-
presion y discusion de sus necesidades y li-
mitaciones, sin caer en el error de evitar ex-
ponerlas creyendo que de esta forma ahorra
dificultades y sufrimientos a su familia.

Permita que su familia sepa lo importante que
es para usted cada uno de ellos. Compartir es-
tos sentimientos, puede crear nuevas fuerzas
para acompanar el proceso de esta enferme-
dad.

« Si su vida sexual también se ha resentido, ha-
ble sinceramente con su pareja sobre el pro-
blema, sobre las limitaciones de su energia y
de las alternativas. Permita que sepa lo que
significa para usted la atencién fisica: las cari-
cias, abrazos y besos, son recuerdos tranquili-
zadores para su pareja.

[32]

Recomendaciones a los familiares:

+ Sera muy beneficioso para el paciente, al igual
que para la familia, poder expresar los senti-
mientos y emociones abiertamente, no sola-
mente a través de las palabras sino también
con actitudes. No piense que los demés saben
cuanto les quiere, demuéstreselo con gestos
de afecto. Comunique sus emociones y expre-
se esperanza.

« La familia tiene que otorgar las mismas opor-
tunidades de expresion a todos y cada uno de
sus miembros. Mantener el canal de comuni-
cacion abierto puede ayudar a evitar conflic-
tos eventuales.

« Tendran que ser comprendidas y respeta-
das las emociones y necesidades de todos los
miembros de la familia y no solamente los del
paciente. Para poder cuidar al miembro enfer-
mo de la familia, cada uno tiene que conside-
rar prioritario su bienestar personal en armo-
nia.

+ La familia tendra que evitar actitudes sobre-
protectoras o bien hacer suposiciones sobre
lo mas conveniente para el paciente. Siempre
que sea posible, el enfermo tendra que impli-
carse y participar activamente en las decisio-
nes y proyectos familiares.

« El funcionamiento interno de la familia tiene
que flexibilizarse al maximo. Sera necesario
una redistribucion de roles, el asumir nuevas
obligaciones y creatividad para buscar solu-
ciones frente a situaciones conflictivas.

Conclusion

«He intentado hablar un poco de la familia y la en-
fermedad crénica, como lo es, por el momento, la
Fibromialgia. Para finalizar me gustaria puntualizar
que las familias son normalmente sanas y utilizan
sus recursos propios para adaptarse a situaciones de
estrés como la enfermedad crénica en un miembro
de la misma, y es todo el sistema familiar el que se
moviliza en busqueda de una adaptacion funcional
en términos de salud. Ocasionalmente, el paciente
y la familia pueden tener dificultades en encontrar
los recursos que tienen, para realizar los cambios
necesarios para una nueva situacion, y puede ser
necesaria la ayuda de un profesional para reencon-
trar los mismos y entrar de nuevo en una situacién
de equilibrio bioldgico, psiquico y social»

Coque
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La Asociacion.
AVAFI

Avafi es la Asociacién Valenciana de Afectados de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica y cuyo
ambito de actuacién abarca la Comunidad Valen-
ciana.

Podran formar parte de Avafi todas las personas fisi-
cas y juridicas que, libre y voluntariamente, tengan
interés en el desarrollo de los fines de la asociacion
con arreglo a los principios que constan en los esta-
tutos: (articulo 6)

Hay socios/as que padecen una o ambas enferme-
dades y también que no las padecen, pero que son
personas asociadas voluntarias, colaboradoras.

Todas las personas asociadas, tengan o no las en-
fermedades gozan de los mismos servicios, dere-
chosy deberes

Asi mismo pueden ser personas voluntarias en la
asociacion aquellas personas asociadas que mani-
fiesten su deseo de serlo y que pasen un curso de
preparacion.
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DIA MUNDIAL DE LP FISROMIALGIAL

LA SINDOM: D1 FATIGA CRONICR.
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Asociacion Valenciana de
Afectados de Fibromialgia
DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

En Avafi se trabaja, no solo por concienciar de nues-
tras necesidades a los colectivos médico, politico y
social y reivindicar los derechos que como personas
y enfermos tenemos, sino también proporcionar a
las personas afectadas medios y herramientas para
encarar el dia con la fibromialgia y/o el sindrome
de fatiga crénica todo ello llevado a cabo, volunta-
riamente, por personas afectadas de una o ambas
enfermedades, por lo tanto recuerda... “Avafi somos
todas las personas que padecemos fm y/o sfc o que
sin padecerlas estan asociadas”

Los socios/as colaboran, voluntariamente, en todos
los estudios de investigacién sobre estas enferme-
dades, que nos proponen.

En la web www.avafi.es esta recogida toda la infor-
macién que puede ser util

La informacion de la web, www.avafi.es, no re-
emplaza la relacién médico/a-paciente, la com-
plementa.

Insistimos en NO AUTOMEDICARSE, aunque
aparezcan escritos o testimonios que nombren me-
dicinas
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;QUE HACER SI QUIERES ASOCIARTE?

Llama por teléfono, pide cita y en una reunion, sin
compromiso ni coste alguno, se te informara de las
dudas que plantees y cuya respuesta tengamos

Tfno 963 9597 94

Asi pues, aqui esta la informacién que os puede
interesar para asociarse.

Servicios de los que pueden hacer uso las perso-
nas asociadas.

- Psicéloga - Fisioterapeuta - Trabajadora Social

- Servicio de informacién, orientacién y aseso-
ramiento: sobre recursos sociales, incapaci-

dad, discapacidad.
- Servicio de atencidn psicologica.
- Ejercicios fisicos adaptados a la Fibromialgia
- Grupo de voluntariado

- Programas de ocio y tiempo libre. (Balnearios
con cuota especial para Avafi, son para la per-
sona asociada y quien la acompaiie, mismo
precio y misma condiciones para ambas)

- Servicio de asesoramiento legal (gabinetes de
abogados que colaboran)

- Talleres

- Biblioteca

En Avafi, trabajamos de manera multidiscipli-
nar, para intentar mejorar la calidad de vida con
nuestros talleres Psicoldgicos, Fisicos y Atencién
Social. Y actividades diversas en forma de talleres
mensuales (teatro, relajacion con mandalas, dibu-
jo, mimica, cuentos, manualidades)

[34]

NO OBSTANTE, SI YA TIENES CLARO TU DE-
SEO DE ASOCIARTE, SIN NINGUNA CITA PRE-
VIA, SOLO TIENES QUE:

Acudir a la Asociacién, en horario de atencidon
con los siguientes documentos, (NO NECESITAS
CITA PREVIA)

— Fotocopia D.N.I

— Fotocopia diagnoéstico de Fibromialgia y/o o
Sindrome de Fatiga Cronica
— Fotocopia de la 12 hoja de la libreta del banco

donde se le cargara la cuota al afio siguiente
de asociarse.

- Si tiene concedida discapacidad o incapa-
ci-dad, fotocopia del documento que lo indi-
que, (discapacidad siempre que sea 33% o su-
perior)

- 2 fotografias tamano carnet

— Resguardo del ingreso en cuenta del primer
pago para asociarse.

« NUMERO DE CUENTA EN LA QUE
REALIZAR EL INGRESO DEL PRIMER
PAGO:

BANKIA: ES36 — 2038 — 6229 — 04 — 6000022208

(La cuota anual en la declaraciéon de Hacienda
devuelven el 75% por ser Entidad de Utilidad Pu-
blica)

HORARIO DE ATENCION:

Estamos en Avenida Reino, 66 — 2° 32

Horario.
Lunes a Jueves de 9 a 14 horas.

Lunes y Miércoles de 17 a 19 horas.

Datos de contacto:
Teléf. 963 959 794 - 963 332 946 - 676 059 829

e-mail:
avafivalencia@hotmail.com

avafi.secretaria@hotmail.com




TALLERES .

Taller de Teatro Avafi

[35]
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