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foro cientifico de las profesiones sanitarias y lugar de
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Es un hecho que la fibromialgia tiene una elevada
prevalencia, estimada en la poblacién espafiola en
un 2,4%(4,3% en mujeres y 0,8 % en hombres).
La fibromialgia y la fatiga crénica han pasado del
desconocimiento hace unas décadas a un mayor
reconocimiento hoy en dia. Los mas de 40.000

de forma que contribuya a mejorar el entendimiento y
la tolerancia ante la fibromialgia en mayor nimero de
personas.

Villarrobledo, mayo de 2017

NILS OVE ANDERSSON SILVA

Vicepresidente COFICAM
Presidente del Comité Organizador

Puedes descargarte estas ilustraciones
en alta calidad mediante el uso del
cddigo QR que lleva cada una de ellas.
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EUGENIA RAMIREZ MARTINEZ

Presidenta de AFIBROVI y asesora de |os
pacientes de INIDRESS-MADRID

Yo soy una mujer alegre, con ganas de hacer siempre
cosas, me gusta bailar: tango, salsa, merengue, bachata,
cumbia, vals... practicar cualquier baile de salén desde
gue mi padre me ensefié a hacerlo, siendo nifia, subida
encima de sus propios pies. La lectura, es otra de mis
aficiones: libros que han llenado mi tiempo, con los que
me he sentido identificada y que he compartido con mis
seres queridos.

Me casé muy joven, tengo tres hijos que son mi debilidad.
Me dediqué a ellos en cuerpo y alma; mi juventud pasé
entre baberos y juguetes en el suelo, algo de lo que nunca
me he arrepentido, y que he disfrutado como se disfrutan
las cosas: como los nifios pequefios hacen. He jugado
mucho con ellos y todas la noches les lefa cuentos. Les
ensefiaba canciones infantiles a la hora de la merienda

y, aun hoy, afios después, ellos son los que las cantany
recuerdan con carifio para mi.

Asi transcurrieron los afios y pasaron de nifios a
adolescentes, se fueron de casa a otro lugar para poder
estudiar, se sacaron sus respectivas carreras y lograron
qgue me sintiera y me sienta muy orqgullosa de sus logros.

Mi marido, mis hijos y yo. El nicleo de la familia estaba
completo. Hasta que ella llegé para ser una mas, sin
haberla llamado, sin necesitarla, sélo para hacernos dafio
a todos; a cada uno de una forma. Primero, y sobre todo,
me atacé a mi. Nadie la conocia; de hecho la gente que
sabe de estas cosas tardé en reconocerla, en darme su
nombre y apellidos.

Ese nombre que tanto me ha costado pronunciar. Y me
agredio sin motivos. O al menos eso parecio al principio.
Todavia hoy nadie puede decirme claramente por

qué llegd a mi vida: ¢EI trauma fisico y mental de una
operacion de matriz, que hizo que mi cuerpo no estuviera
preparado para para hacerle frente? {Enfermedades
como el lupus que pueden desencadenar un terremoto
inmenso en nuestro organismo? éUn componente
genético? éUna vida llena de estrés y de trabajo? En
realidad, poco importaba: lo que se hacia evidente era que
ella estaba aqui y que habia llegado para quedarse.

Al principio ella aparecia de vez en cuando, sin avisar,
silenciosa, agazapada. A mi no me apetecia su compafiia,



FIBROMIALGIA

pero ella siempre se salia con la suya: me dejaba débil,
dolorida y me impedia hacer cosas gue antes hacia sin
dificultad. Cada pocos dias venia con un nuevo dolor,
distinto siempre, intenso, variable, tratando de imponer
sus reglas, invadiendo mis pensamientos, mis acciones, mi
forma de comportarme y de relacionarme con los demas;
ocupando, al fin y al cabo, mi vida. Y aunque yo no queria
tenerla cerca, al final consiguié su propdsito: hacer de mi
una persona que necesita de otras para sobrevivir.

Muchas veces pienso en lo egoista y lo caprichosa que es,
en cémo lo ha organizado todo. Machacona, dejé notar al
poco su presencia todos los dias, como un elefante en una
cacharreria: haciendo mucho ruido, rompiéndolo todo.
Por dentro y por fuera.

Menos mal que tengo a mi lado a mi marido, que hace por
mi lo que no puedo. El me abrocha los botones de la blusa
cada mafiana; me acompafia en cada visita médica; se
encarga de partir las verduras o las carnes para cocinar;
pasa la aspiradora y mopa por los pasillos de nuestra
casa; hace la compra. Me pinta las ufias y, a veces, hasta
los ojos, para ponerme guapa y amedrentarla, con una
nueva cara cada dia con la que poder hacerle frente. Y,
asi, un sinfin de cosas mas.

Ella nos deja poco espacio para nosotros dos, y ha
querido frenar hasta el crecimiento de nuestra relacién de
pareja. Ella, insiste y posesiva, impide que mi marido y yo
podamos tener relaciones sexuales con la normalidad que
reclama el amor de dos personas que se quieren. Ya se
encarga ella de que el dolor sea cada vez mas severo, de
inutilizar mi deseo y devolvérmelo deshecho. Me duelen
las caricias....COmo es posible que duelan las caricias?
Pero si, duelen. Yo bien lo sé.

Y cémo duele la carne, para el amor y para los paseos,
para la diversion y para las obligaciones. Cuanto dolor
puede llegar ella a concentrar en un cuerpo humano para
todo lo cotidiano; cudnto cansancio provoca. Me fallan
las piernas y me ha quitado la fuerza de las manos; me
ha dejado los ojos secos y el suefio lleno de sobresaltos

y pesadillas; la boca sin saliva y los movimientos
desmayados.

Nadie se puede imaginar lo mal gue me ha llegado a
hacer sentir, porque son, y han sido, muy pocas las veces

en las que he podido hacer lo que yo queria hacer. Y ha
consequido, en ocasiones, que yo misma, llena de negrura,
me despreciara con una retahila de pensamientos mas
negros aun: soy incapaz de hacer ésto y lo otro, que inutil;
no valgo para nada.

Nos han hecho dafio a todos: mis hijos han sufrido

por no reconocer lo que sucedia a su alrededor, por

no saber cémo ayudarme. Han tenido que aprender, al
mismo tiempo que yo, cdmo funciona la nueva inquilina
de nuestro hogar, reconocer sus gestos, los anuncios
de crisis, convivir con ella. Soportarla con paciencia,
acostumbrarse a sus desaires, cogerle las vueltas.

Se instalé en mi. Y me hace pensar, mucho, aun lo sigue
haciendo; me hace sentir culpable, porque por su causa
algunas veces me atormenta no ser buena madre, buena
esposa, hija, hermana, amiga; no estar a la altura de

las situaciones y de los demds, y me hiere saber qué
poco queda de lo que yo era antes, y que ha querido
convertirme sélo en un titere en sus manos.

He tratado de hacerme amiga suya, a ver si asi todo podia
estar mejor, pero ni por esas... Cuando a ella le apetece,
vuelve con mas fuerza que la vez anterior. Y asi pasan los
dias, siempre marcando ella las pautas, haciéndome cada
vez mas dependiente. Aungue hay algo que no ha podido
deshacer en mi: la esperanza de gue, algin dia no muy
lejano, descubran algo que me pueda curar.

Por ahora sélo existen calmantes, rehabilitacién, ayuda
psicoldgica y poco mas, aparte de grandes dosis de
paciencia y mucho animo, para que no falte la alegria y
evitar que se instale la tristeza, y poder plantarle cara.
Para que cuando ella estd por todo lo alto, yo tenga la
energia suficiente para poder cerrarle la puerta todas
las veces posibles, porque ella entra con el mds minimo
descuido.

A pesar de que ella cree que ha podido conmigo, esta
equivocada y mucho. Estoy fuerte y no me voy a dejar
vencer. Puede hacerme dafio, pero no todo el que se
ha propuesto. Hay una parte de mi que, gracias a la
gente que me quiere y a la que, en todo este tiempo,
ha caminado a mi lado y que ella no podido tocar: las
ganas de vivir. Por ahora no puedo librarme de su peso,
no puedo ser totalmente libre, pero con lo que ella no
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contaba es que yo acabaria adaptdndome a la situacién
para sacarle el mejor partido posible en mi beneficio y
mantenerla a raya. Que, a base de observarla, acabaria
conociéndola mejor que nadie. Y eso la hace débil ahora:
tiene la fuerza del berrinche, del cabreo inicial, pero sus
brios topan de Ileno con mi certeza de que yo soy la que
llevo las riendas de mi vida. Ella estd aqui, pero yo decido
cuanto margen tiene para actuar. Yo marco los tiempos,
yo gestiono los dias buenos vy, sobre todo los malos dias,
y acabo consiguiendo que sean menos malos de lo que
eran.

Conocerla, conocerme y reconocerme en mi Cuerpo nuevo
saturado de dolor, aceptarme y recuperar todo lo bueno
gue yo tenia, saber que soy la misma de antes, sélo que
con mds experiencia construida a base de experiencias
dolorosas; mas limitada en lo cotidiano y lo inmediato,
pero mds sabia y generosa conmigo misma y con los
demas, todo eso ha hecho que a mis ojos, la fuerte sea

yo, y ella la que no vale para nada. Porque hacer dafio no
sirve de nada.

Pero todo eso sélo se ha podido construir con tesén, con
medicinas, con ejercicio, con pensamientos positivos. Y
todo eso, a su vez, ha llegado, como dije antes, de la mano
del apoyo y el amor. Por eso, desde aqui, quiero agradecer
a todos los que, de una manera u otra, han estado con
nosotras dos en este arduo camino.

A mi familia quiero darles las gracias por todo lo que
hacen por miy hacer que mi vida sea mas facil, por
creerme, escucharme y quererme.

Madre, a ti te debo el coraje de mujer luchadora.
Hermanos, a vosotros, porque, a pesar de ser yo la mayor
de los tres, me cuidais como si fuese la pequefia, y por
acompafiarme en todo lo que hago.

A mis hijos, gue estan siempre cerca; por ellos me levanto

cada dia, me esfuerzo porque no desaparezca nunca la
sonrisa de mis labios, por querer parecerme a la mama
de cuando eran pequefios. Gracias porque, a pesar de
todo, me veis como la mejor de las madres, icudnta suerte
tengol.

A mi marido... a ti... ¢Qué te voy a decir?... Cuantas veces
me pregunto gue seria de mi si no te tuviese a mi lado...
eres mi bastéon, aguantas mis lagrimas, el silencio, la rabia
y la impotencia que a veces sale, y que tu también sientes
por no saber cémo hacer para que yo esté mejor.

Gracias a todos los profesionales y cientificos que

han creido en nosotros a pesar de tanta aridez e
incomprension como existe, no sélo en su campo, sino en
la sociedad en general.

Y a ti, padre, por ensefiarme a gestionar la paciencia, que
tanto me ha servido para sobrevivir y gue me mostraste al
tiempo que me ensefiabas a bailar subida en tus pies.

Tengo esperanza, repito, y espero que alguin dia yo pueda
imponerme a ella.

Ella, aunque le pese ya mas casi que a mi, es mi
compaifiera, se llama “Fibromialgia y Fatiga Crénica”

AFIBROVI

EUGENIA RAMIREZ MARTINEZ

PRESIDENTA AFIBROVI Presidenta de AFIBROVI y
asesora de los pacientes de INIDRESS-MADRID
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Narcis Gusi

Catedrético de Universidad
en Actividad Fisica, Salud y
Calidad de Vida

Universidad de Extremadura

“El ejercicio fisico es una herramienta o tecnologia de
salud integral porque de forma motivadora, estimula el
mantenimiento de la musculatura”

5Qué le empujé a centrar sus estudios sobre
la fibromialgia?

Mi madre padecia dolores cada vez que la
abrazaba vy, aunque ella queria trabajar, cada vez
le costaba mas poder trabajar, dormir y realizar
gjercicio. En aquellos afios no se la creian mucho
0 no se sabia casi nada de una patologia llamada
fibromialgia.

Por lo tanto orienté recursos del laboratorio para
realizar las valoraciones neuromotoras funcionales
objetivas para tribunales y asesorar a los
pacientes para preservar la autonomia y calidad de
vida de las personas con fibromialgia.

5Qué ventajas/papel posee el ejercicio fisico
para las personas con fibromialgia?

El ejercicio fisico es una herramienta o tecnologia
de salud integral porque de forma motivadoray
en ambiente social estimula el mantenimiento

o mejora la funcién la musculaturay de
determinadas glandulas como la pineal en el
cerebro que ayuda a dormir y descansar que
luego permiten recuperar la capacidad de fuerzay
resistencia para realizar las actividades cotidianas.

Segun su experiencia, zcudles son las claves
en el tratamiento de la fibromialgia?

Esto sélo se consigue con una actuaciéon
interdisciplinar: autoconfianza y manejo, mejor

condicién fisica y coordinacién motora, paliativos
sanitarios cuando sea necesario.

Preparar a la paciente para que se mantenga o
vuelva a sentirse persona en su vida cotidiana,
laboral y social. Es decir, recuperar una capacidad
fisica razonable para controlar o manejar la vida
cotidiana de acuerdo a sus posibilidades y sentirse
lo mas normal posible.

3Qué repercusién cree que pueden tener
estas jornadas en la poblacién?

Que la fibromialgia es una patologia real con
efectos medibles objetiva- mente, y cada vez
conocemos mas técnicas para mejorar su calidad
de vida. La combinacién adecuada dependera de
los medios y caracteristicas de cada paciente.

“LAS CLAVES EN EL ‘ ‘
TRATAMIENTO DE LA
FIBROMIALGIA SON ENTRE

OTRAS, PREPARAR AL PACIENTE

PARA QUE SE MANTENGA O
VUELVA A SENTIRSE PERSONA
EN SU VIDA COTIDIANA,
LABORAL Y SOCIAL”
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PONENCIA

“EFECTOS Y COSTE-EFECTIVIDAD COMPARATIVA
ENTRE DIFERENTES TIPOS DE EJERCICIO FISICO EN
PERSONAS CON FIBROMIALGIA”

El propdsito de la ponencia fue presentar los
efectos de diferentes programas de ejercicio fisico
gue ha realizado y publicado nuestro grupo de
investigacién. Concretamente, se mostrarony
compararon los efectos sobre la salud relacionada
con la calidad de vida, la condicion fisica, de
ejercicio fisico en sala deportiva, en agua caliente,
plataforma vibratoria y realidad virtual con
exergames (Xbox). Asimismo, se comentaron

los efectos sobre el dolor, el suefio y el patrén
motor y 6seo. Cada tipo de ejercicio presentd
diferencias y complementariedades entre ellos
que nos permitieron debatir sobre los mecanismos
y necesidades de las personas con fibromialgia.

De forma resumida, se observd que las pacientes
con fibromialgia requieren de una progresion

de las cargas de trabajo mds pausada a lo largo

de los meses que las personas sanas debido a
determinados aspectos como la reeducacion
postural y los problemas de suefio que
progresivamente se van superando o estabilizando
con el tiempo (al menos 3 meses).

El trabajo en agua caliente fue el mas eficaz

para mejorar la condicién fisica y la calidad de
vida dado que el calor del agua permitia trabajar
con mas intensidad pero también el mas caro. El
trabajo en sala deportiva fue menos eficaz pero
mas barato que el anterior. El mas coste-efectivo

fue el trabajo con plataforma vibratoria oscilante
(requiere menos tiempo y es muy barato de
autoadministrar) pero su eficacia es limitada al
equilibrio en fases iniciales con pacientes con gran
riesgo de caida, mejora de masa ésea y fuerza
basica para iniciar la movilidad en pacientes con
problemas de levantarse y sentarse. Por o que

se recomiendan las terapias vibratorias como
complementarias a otros programas de ejercicio
mas completos.

También se presentaron los efectos de programas
a distancia (skype) y virtuales (Xbox) con énfasis
en la reeducacidn postural y adaptacion cerebral.
Estos programas son coste-efectivos y utiles,

y pueden ser mas coste-efectivos comparados
con los anteriores especialmente para pacientes
con problemas importantes en su biomecanica
(por ejemplo, alteraciones de la marcha, subir
escaleras, etc.), en determinadas infraestructuras
y personas que viven en zonas alejadas de las
grandes ciudades o de especialistas.

A lo largo de la ponencia se relatan los programas
aplicados, especialmente disefiados para investigar
determinados mecanismos para mejorar la

calidad de vida de las pacientes con fibromialgia,

y cdémo los adaptariamos a una prdctica habitual
para potenciar sus ventajas y complementar sus
limitaciones respecto a otros ejercicios.
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NCASO REAL

JOSE R. GARCIA-FILOSO LARA

Paciente de Fibromialgia

sDesde cuando estds enfermo?

Eso es muy dificil de saber, puesto que desde hace
muchos afios, yo ya tenia sintomas, que nadie me sabia
aclarar o diagnosticar.

3Cuando te dieron el diagnostico?

Tardaron bastante en darme un diagnostico claro, pero
creo que la primera vez que me la diagnosticaron fue en
el afio 1998.

3Cémo llevas las limitaciones y el dolor
provocado por la Fibromialgia?

Con el tiempo he aprendido a vivir con las limitaciones
de mi enfermedad, pero la verdad es que nunca se lleva
bien el dolor y con los afios no te queda mds remedio que
aprender a sobrevivir con este compafiero, el dolor.

Pero lo mds duro y dificil es llevar esta carga fisica y
sobre todo psicolégica, de saber que las cosas nunca irdn

a mejor, que esto es degenerativo y aunque me cueste
creerlo, el dia pasado es mejor que el dia gque viene.

3Cuando entraste en la Asociacién 2

Entré en el afio 2010.

3Conocias la Asociacién antes de pertenecer
a AFIBROBI?

Muy poco, aunque sabia de su existencia.

3Que opinas de las terapias que ofrecen en
AFIBROBI?

Opino que son estupendas, y por supuesto,
imprescindibles.

3Te encuentras mejor, fisica y animicamente
desde que vas a las terapias?

Claro que si. EI mantenimiento fisico y mental, es
imprescindible en mi enfermedad y el contacto con mis
compafieros y con el fisioterapeuta, me ayuda muchisimo
animicamente.

3Qué aconsejarias a los demds enfermo/as
que padecen la enfermedad?

Que, en cuanto puedan, se acerqguen a una asociacion,
donde le ayudaran a sobrellevar esta durisima
enfermedad y a comprenderla.

3Cémo es la relacién con los médicos que te
tratan, tanto en Atencién Primaria como los
Especialistas?

Cada dia mucho algo mejor, poquito a poco estan
comprendiéndome y ayudandome.

sConsideras que debieran destinar mas
dinero para la investigacién de estas dos
enfermedades?

Claro que si. Si tenemos alguna oportunidad, de tener
alguna calidad de vida, es con la investigacién y el
desarrollo.

Asi podremos comprender esta enfermedad tan compleja
y si no poder llegar a erradicarla, poder controlarla y que
no sea tan devastadora y cruel.
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José Antonio

Bonillo

Psicélogo de AFIBROVI desde
2004 hasta la actualidad

AFIBROVI

“El correcto asesoramiento del entorno familiar
es vital para algunos enfermos de fibromialgia, e
imprescindible para todos en general”

5Cudl es la importancia

de la psicologia en las
personas con fibromialgia y
sus familiares@

Como en cualquier enfermedad
cré- nica, el correcto manejo los
aspec- tos psicoldgicos es algo
fundamental para el prondstico de
evolucién del afectado. Ademas, al
tener el dolor como protagonista
principal de esta enfermedad,

la fibromialgia lleva asociadas
multiples consecuencias en el
drea psicoldgica. La ansiedad esta
muy presente en los afectados,
pudiendo desarrollar en ocasiones
procesos ansioso-depresivos. Tam-
bién aparece la distimia (trastorno
del estado animico de menor
intensidad que la depresion),
aparte de proble- mas como el
insomnio y conflictos de parejay
familiares, entre otros.

Por todo esto también es muy
aconseja- ble la mediacién familiar
por parte del psicélogo. A veces
con una funcién meramente
orientativa e informativa, y en
otras ocasiones de una forma mds
profunda y terapéutica.

El correcto asesoramiento del
entorno familiar es vital para
algunos afectados, e imprescindible
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para todos en general. Nunca nos
podemos olvidar de los familiares

con que convive la persona con Fm.

3Cudles son las bases sobre
las que se debe construir
todo tratamiento eficaz en
la fibromialgia?

Una intervencién multidisplinar,
donde todos los profesionales
qgue participen en el tratamiento
compartan sus experiencias y
enfoques profe- sionales y haya
una correcta coordinacién, es
basico.

“LA FIBROMIALGIA,

AL TENER EL DOLOR
COMO PROTAGONISTA
PRINCIPAL, LLEVA

ASOCIADAS MULTIPLES
CONSECUENCIAS EN EL
AREA PSICOLOGICA”

Los médicos, psicélogos,
enfermeros, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales y
trabajadores sociales, entre
otros, deben estar en contacto y
tener una formacion actualizada
y adecuada. En lo que respecta

a la psicologia, la Psicologia de
la Salud y la Psicologia Clinica
Cognitivo Conductual son la base
para el correcto abordaje de esta
compleja patologia.

3Qué interés pueden
despertar los contenidos

de estas Jornadas entre los
profesionales y la poblacién
en general?

Estas Jornadas deberian ser

de gran interés para familiares,
profesionales y para la poblacién
general.

Tener un punto de encuentro
donde formarse e informarse
acerca de esta enfermedad, a veces
incomprendida y confusa para
profesionales y pobla- cién, es una
gran oportunidad que no debemos
desaprovechar.

Son muchas las preguntas

y dudas que se nos plantean
alrededor de la fibromialgia, por
lo que reunir a profe- sionales

con experiencia contrastada es la
mejor forma de hacer que otros
profesionales y poblacién general
accedan a unos contenidos e
infor- macién que les resuelvan sus
dudas y comprendan mejor esta
compleja patologia.
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PONENCIA

“INTERVENCION PSICOLOGICA EN FIBROMIALGIA”
y “MODELO BIOPSICOSOCIAL EN FIBROMIALGIA”

sPorqué psicologia en fibromialgia?

La Fm es una enfermedad crénica

y COMO proceso crénico se puede
ver alterado el comportamiento,

la cognicion y la gestion de las
emociones durante el proceso

de adaptacién a las nuevas
enfermedades. La Psicologia es la
ciencia mds adecuada para afrontar
es0s cambios en las dimensiones
cognitivas-conductuales y
emocionales. Igualmente se pueden
desarrollar trastornos psicolégicos
al padecer estas enfermedades
incapacitantes y limitantes, por lo
que la Psicologia puede contribuir a
la mejora de dichos trastornos y a la
optimizacién de la calidad de vida del
enfermo crénico. Por desgracia, no
ofrece tratamientos curativos.

sAbordaje multidisplinar en FM 2

Un abordaje multidisplinar resulta
fundamental en este tipo de
patologias funcionales o BDS (Bodily
Distress Syndrome). Ademas, es
aqui donde cobra mas relevancia la
definicién que de la salud hace la
OMS:

La Constitucion de la OMS define la
salud como “un estado de completo
bienestar fisico, MENTAL y social”,
y no solamente como la ausencia de
afecciones o enfermedades

Por lo tanto, y teniendo en cuenta
este MODELO BIO-PSICO-SOCIAL,
se hace indispensable el trabajo

en equipo de médicos, psicélogos,
fisioterapeutas, enfermeros,
terapeutas ocupacionales,
trabajadores sociales, etc.

Objetivos generales del psicélogo

-Detectar y modificar los factores
psicosociales que influyen en una
mala adaptacién a la enfermedad
(apoyo social, entorno familiar,
situacion laboral, patrones
educativos,...)

-Desarrollar estrategias

de afrontamiento eficaces
(pensamientos positivos, técnicas de
relajacion, ejercicio reqular,...)
-Consequir un alto nivel de
autoeficacia y de control interno de
la enfermedad.

Abordaje psicolégico de FM y SFC

* Psicologia de la salud: con este
enfoque el Psicélogo ofrece unos
servicios de caracter preventivo,

de asesoramiento y de apoyo
psicolégico. También se desarrollan
programas destinados a favorecer las
respuestas adaptativas y corregir las
desadaptativas

-Terapia cognitiva conductual: es
una combinacién de la psicologia
cognitiva y la psicologia conductista.
Se suelen combinar técnicas de
reestructuracién cognitiva, de
entrenamiento en relajacién y otras
estrategias de afrontamiento y de
exposicion (entre otras muchas
técnicas)

A la hora de realizar la intervencién
psicoldgica diferenciamos tres
formas:

=Individual: es imprescindible la
individualizacién de la intervencién.
Asi se consigue una adecuada
evaluacién inicial y se optimiza la
fundamental primera entrevista
(semiestructurada y motivacional).
Aqui se aplican las técnicas antes
mencionadas propias de la Psicologia
de la salud y de la Psicologia
Cognitivo-conductual. Y es aqui
donde establecemos las necesidades
del paciente en el caso de completar
la intervencion a nivel grupal y/o con
mediacién familiar. Los problemas
mas frecuentes gue se tratan son
ansiedad, depresion, distimia,
trastornos adaptativos e insomnio.

=Grupal: donde trabajamos por
ejemplo:

* Manejo de laira y la frustracién

* Resolucién de problemas

* Técnicas de relajacién

» Entrenamiento en el manejo del
estrés

* Ejercicios para la mejora de la
atencién, memoria y concentracion
+ Desarrollo de habilidades de
comunicacién y asertividad

» Afrontamiento de problemas y
prevencion de recaidas

» Mantenimiento de logros

* Intercambio de experiencias y
establecer una red de apoyo informal
para el enfermo

- Mediacion familiar: en casi todos
los casos hay necesidad de realizarla,
y en algunos casos es imprescindible.
Optimiza los resultados de la terapia
individual. Realizamos este trabajo:

+ Aportar informacién adecuada
sobre la FM.

» Mediar en situaciones conflictivas
provocadas por la sintomatologia
propia de la FM (inapetencia sexual,
apatia,...)

« Aportar recursos y formacion a los
familiares para mejorar la convivencia
diaria con un enfermo de FM.

+ Animar a que acudan a congresos y
jornadas de este tipo.

* CONOCER MEJOR LA FM SIGNIFICA
QUE CONOCES MEJOR A TU
FAMILIAR...

Cinco consejos bdsicos para todo

enfermo de fibromialgia

1. Consequir mayor nivel de
autocontrol, autoayuda y
autoeficacia: intentar controlar sus
emociones todo lo que sea posible. La
ira, frustracion, culpa, sensacioén de
fracaso son un pesado lastre. Hay que
ver lo positivo que pasa en nuestro
alrededor todos los dias

2. Hacer ejercicio a diario, regular
los descansos y mantener una dieta
equilibrada

3. Relacionarse con los demads, no
aislarse socialmente.

4. Usar adecuadamente los
medicamentos (no automedicarse),
tener cuidado con las medicinas
alternativas y ser perseverante con lo
gue os hace estar y sentir mejor...

5. REIR!N

“Una sonrisa cuesta poco y produce
mucho. No empobrece a quien la
da y enriquece a quien la recibe.
Dura un solo instante y perdura en
el recuerdo eternamente”

’ ’ Charles Chaplin
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sQuizad estos términos que
utilizas: Enfermedades
Funcionales, Sindrome de
Distress Corporal y Ejercicio
Gradual, nos suenen un
poco desconocidos a los
que no nos dedicamos

a esta drea ferapéutica.
sEstamos ante un

nuevo enfoque hacia la
fibromialgia y la fatiga
cronica?

Efectivamente. Las enfermedades
o trastornos funcionales son
términos “paraguas” que
engloban a otros diagndsticos con
sintomas crénicos y que afectan,
principalmente, a la funcién del
paciente como la fibromialgia, la
fatiga crénica o el latigazo cervical
severo crénico. Todos ellos tienen
en comun una sensibilidad central
gue se manifiesta en forma de
dolor y reduccién de la actividad
fisica, ademas de otros signos y
sintomas. Es decir, somatizacion.

Este enfoque se centra en que los
sintomas se derivan de alteraciones
del sistema nervioso central, no del
sistema musculoesquelético.

Para los terapeutas, el término de
terapia gradual puede ser nuevo,
pero muchos seguro que lo han
aplicado de una manera u otra ya
que todos “graduamos” nuestras
intervenciones. Lo que me gusta

Maria Galve Villa

Fisioterapeuta de la Unidad de Dolor y Cefaleas
(Hospital Universitario de Aarhus) y Profesora invitada
del modulo internacional y multidisciplinar de Salud
Global (Universidad de Aalborg) hasta el 2016.

Actualmente doctorando en el Centro de Neuroplasticidad

y Dolor de la Universidad de Aalborg, Dinamarca.

de esta terapia es que tiene un
enfoque biopsicosocial, tal y como
se requiere en este grupo de
pacientes.

Los ingredientes principales son el
sentido comun vy la confianza entre
paciente y terapeuta.

3Qué ventajas tienen
estos términos empleados
respecto a conceptos
utilizados anteriormente?

El término de Sindrome de
Distress Corporal (o0 BDS por sus
siglas en inglés) no solo engloba
dolor crénico e hiperalgesia,

sino también otros sintomas
idiopaticos que sufren los
pacientes como trastornos de

la concentracién y memoria,
cansancio excesivo, dificultades en
el suefio, alteraciones digestivas,
palpitaciones, etc.

Aungue haya muchas reticencias
por parte de algunos profesionales,
de momento, ayuda a clarificar el
modelo biopsicosocial del dolor
actual en estos pacientes.

En Espana, respecto a

la fibromialgia, se viene
aplicando el cédigo CIE-9
(Clasificacién Internacional
de Enfermedades de la
OMS), con la consecuente
imprecisién de la
terminologia utilizada

\ Hosp. Universitario Aarhus (Dinamarca)

(“Polimialgia reumdtica”),
su exclusién como
enfermedad y su limitada
repercusién en otras
esferas sanitarias, sociales,
laborales y politico legales.
Por ello, la implantacién
de la CIE-10, deberia
abrir mejores posibilidades
de reconocimiento de

la “Fibromialgia” en

todas esas esferas. ;Qué
reconocimiento goza esta
enfermedad en Dinamarca?

En el CIE-10, las enfermedades
funcionales estan bajo el subtitulo
de somatizacion. El sistema danés
esta orientado hacia el retorno
laboral. Por ley, a un trabajador
se le puede despedir si esta de
baja por enfermedad mds de 3
meses. En estos casos, se asigna un
asistente social para ayudar en la
reinsercién laboral.

Los beneficios econémicos de la
seguridad social danesa durante
una baja por enfermedad duran,
como maximo 12 meses, y depués,
se reducen considerablemente,
independientemente del
diagnéstico o prognosis.

Dependiendo de la gravedad de
los sintomas y de la reduccién de
la funcién del paciente, el sistema
danés no ayuda en absoluto o todo
lo contrario.
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PONENCIAS

“LOS TRASTORNOS FUNCIONALES Y LA TERAPIA
DE EJERCICIO GRADUADO"

Resumen

Para comprender mejor los trastornos funcionales es
necesario mirar al cuerpo, la mente, la sociedad y la
cultura como factores que afectan unos a otros. Un
trastorno funcional estd formado por un conglomerado
de otros diagnédsticos con sintomas fisicos y psicolégicos
sin explicacién. Un tratamiento apropiado, incluyendo
farmacologia, fisioterapia y psicologia es de suma
importancia.

Introduccidn

Los trastornos o enfermedades funcionales (TF), desafian
nuestra manera habitual de ver el dolor. El dolor en
general es una reaccién humana compleja. Segun la
Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor, el
dolor es una sensacién desagradable y no se puede medir
objetivamente.

El proceso “normal” del dolor agudo es un sistema de
alarma, por lo que nos damos cuenta de la posibilidad

de peligro o lesién. Sin embargo, hay veces en que este
sistema de alarma se vuelve defectuoso y continta
enviando sefiales de dolor a pesar de los tejidos estan
curados o no hay peligro alguno. A esto se le llama,
sensibilizacién central, ya que estas sefiales provienen del
sistema nervioso central.

Los fisioterapeutas somos unos de los mejores
profesionales capacitados para tratar adecuadamente a
una lesién muscular o una articulacién con reduccién de
la amplitud de movimiento. Sin embargo, también nos
encontramos con pacientes con dolor constante que no
tiene un patrén claro y sin un desencadenante especifico.
Normalmente, los resultados de la evaluacién no justifican
el nivel de dolor y discapacidad. Estos pacientes pueden
haber intentado, sin éxito, diferentes medicamentos y
pueden haber tenido varias pruebas médicas sin hallazgos
anormales. Los fisioterapeutas estan capacitados para
identificar este proceso de sensibilizacién central, ademas
de los cambios que se producen en el sistema nervioso
debido a los efectos del dolor de larga duracion.

3Qué es un trastorno funcional?

Un TF es una enfermedad que causa problemas fisicos
gue hace que las actividades de la vida diaria esten
limitadas; donde no hay hallazgos patoldgicos clinicos
evidentes u otro diagndstico fisico o psicoldgico que
pueda explicar los sintomas. Sin embargo, puede ser
entendido como una condicién en la que el cerebro

y el cuerpo estan sobrecargados y no funcionan
adecuadamente.

Un TF estd formado por un conglomerado de sintomas,
comunes en otros diagndsticos con sintomas fisicos
inexplicables, como en la fibromialgia, sindrome de fatiga
cronica, sindrome del intestino irritable, condiciones

de dolor generalizado, el latigazo cervical crénico,

dolor pélvico crénico y la hipersensibilidad a los olores,
productos quimicos o la electricidad, entre otros.

Desde un enfoque moderno, los TF se dividen en 2
grandes grupos: Sindrome de Distres Corporal (BDS, por
sus siglas en inglés) y ansiedad patoldgica. Este dltimo
es menos frecuente y menos debilitante que el BDS. Sin
embargo, ambos pueden coexistir.

3Qué causa los TF2

La etiologia de los TF todavia no se conoce totalmente,
pero hay varios factores de trasfondo bioldgico,
psicolégico y sociocultural que pueden afectar a su
complejidad. Hay evidencia en la que se demuestra que
pacientes con TF sufren cambios en el procesamiento
del dolor, a demds de un deterioro de la capacidad
para reqgular el mismo. Por lo tanto, parece ser que la
causa principal es un sistema nervioso hipersensible e
hiperreactivo.

Predisposicién y factores desencadenantes

Puede gue exista una vulnerabilidad genética de la
persona. La hipersensibilidad del sistema nervioso
también puede ser provocada por una infeccién o una
enfermedad o problema fisico, asi como por estrés
agudo o cronico. Experiencias aprendidas, enfermedades
previas, situaciones negativas del pasado o traumas
infantiles (fisicos o psicoldgicos) juegan también un papel
importante hacia la predisposicién.

Factores perpetuantes:

Hay muchos otros factores internos y externos que
mantienen los signos y sintomas en el tiempo. Estos
pueden incluir creencias o conocimientos inapropiados
sobre los sintomas y la enfermedad, comportamientos
inadecuados, aumento de la sensibilidad del cerebro,
el propio sistema de salud y la dependencia social y
econdmica (2, 8).

Los signos y sintomas de BDS

Los sintomas de BDS son accionados desde el sistema
nervioso central (cerebro y medula espinal). Esto implica
una lista de sintomas complejos y variados desde
cualquier parte del cuerpo. Los signos y sintomas pueden
ser fluctuantes y pueden no ocurrir todos al mismo
tiempo. A veces los sintomas se originan gradualmente
durante un periodo de tiempo. Otras veces se presentan
en forma repentina después de una enfermedad o un
trauma.

El criterio diagnéstico de BDS

Para ser diagnosticado con BDS, un paciente debe cumplir
los siguientes requisitos:

1. Al menos 3 sintomas de la tabla 1 durante al menos 6
meses

2. Afectacion de la funcion de forma moderada o severa
durante al menos 6 meses.

Si hay 3 sintomas de 3 grupos diferentes, esto indica un
trastorno funcional severo.
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1. Sintomas Palpitaciones, sensacion de malestar
cardiacos y Presién en el pecho
respiratorios Disnea sin esfuerzo

Hiperventilacion

Sudor frio o caliente
"Mariposas” en el estomago
Temblores o espasmos
Sequedad bucal

Eritema, rubor

2. Sintomas Hinchazén abdominal

digestivos Estrefiimiento

Deposiciones blandas

Diarrea

Dolor abdominal

Nauseas

Eructos

Vémitos

Sensacién de ardor en el estémago

3. Sintomas Dolores musculares
musculares Dolores articulares
Dolor de brazos o piernas
Lumbalgia

Dolor difuso, que cambia de lugar
Paralisis o sensacion de debilidad
Sensacién de hormigueo

4. Sintomas Deterioro de la memoria
generales Cefaleas tensionales
Mareos
Deterioro de la concentracién
Fatiga

Tabla 1. Grupos de signos y sintomas en el BDS

El diagnostico de TF no es exclusivo, lo que significa
gue un patiente puede tener BDS y fibromialgia, por
ejemplo. En este caso, el diagndstico de BDS enfatizaria
gue el paciente no sélo tiene dolor muscular crénico,

si no tambien otros sintomas que afectan al todo el
cuerpo.

Tratamiento

Muchos expertos coinciden en que el tratamiento de

los trastornos funcionales debe sequir un modelo de
atencion multidisciplinar. Es muy importante para todos
los profesionales que intervienen en la atencién de estos
pacientes, que se comparta el mismo mensaje y un
lenguaje comun.

La investigacién muestra que muchos pacientes pueden
mejorar su calidad de vida si tienen el tratamiento
médico adecuado, junto a psicologia y fisioterapia. Sin
embargo, tendran que seguir mostrando consideracién
a su cuerpo y aprender a vivir con el trastorno
funcional, de la misma manera que se puede aprender

a vivir con otras enfermedades crénicas, como el

asma o la diabetes. Respecto al tratamiento, se debe
tener en cuenta la gravedad y la duracién de los
sintomas. Es importante entender que el tratamiento
multidisciplinario puede durar varios afios. En los casos
leves es suficiente con la normalizacién de movimiento
y la funcién, transmitir confianza y consejos sobre

el comportamiento de la persona. El objetivo del
tratamiento es mejorar la funcionalidad de los pacientes
y la percepcion de su enfermedad. El estudio PACE llegé
a la conclusién de que una combinacién de tratamiento

psicoldgico y fisico, puede mejorar en gran medida la
calidad de vida de los pacientes y la sintomatologia.

Los fundamentos basicos del tratamiento son:

- La buena comunicacién y capacidad de escucha.

- El conocimiento acerca de la enfermedad. Compartir
este conocimiento y orientacién con el paciente

y sus familiares. Fomentar la responsabilidad y la
independencia del tratamiento.

- Determinar los sintomas, factores de estrés

externos, investigaciones y tratamientos previos,
comportamientos aprendidos, las expectativas y la
motivacion.

- Aceptar las limitaciones de tratamiento y limitaciones
del paciente. Cada paciente es diferente y reacciona de
manera diferente a las diferentes intervenciones y la
educacion.

- Cooperar con otros profesionales. Es importante
recordad que la atencién se centra en el tratamiento
individual, no en la condicién en si.

Tratamiento médico

En general, el dolor crénico se trata con dosis bajas de
antidepresivos o antiepilépticos. Es importante tener
en cuenta que las condiciones psicoldgicas, como el
insomnio, la depresién y la ansiedad pueden estar
presentes en pacientes con TF, pero como una reaccién
a su condicién limitante e incapacitante. Por lo tanto,
estos también necesitarian ser abordado médicamente,
si es necesario.

Una dieta equilibrada también es importante. Los
niveles bajos y altos de azlcar han demostrado tener un
impacto en la sensibilidad del cerebro y la memoria.

El tratamiento psicolégico

Los psicélogos con conocimientos sobre el dolor crénico
y TF juegan un papel importante para preparar al
paciente antes de que estén listos para ser mds activos
fisicamente, educacion sobre los factores psicolégicos y
para la reduccién de stress, entre otros.

La terapia cognitiva conductual (TCC) y Terapia de
aceptacién y compromiso son técnicas que mejoran la
funcionalidad de los pacientes mediante el desarrollo
de estrategias individuales para el dolor y el retorno a
actividades.

Los trastornos del suefio son también comunes y

los pacientes necesitan recibir consejos sobre la
normalizaciéon del suefio.

El tratamiento de fisioterapia: la terapia de ejercicio
graduado (TEG)

TEG se basa en que la inactividad y la falta de ejercicio
conlleva al paciente hacia una espiral descendente
donde la falta de condicién fisica general y la fatiga se
alimentan entre si. Sin embargo, los efectos pueden
ser revertidos por una reintroduccion progresiva de la
actividad fisica o TEG.

El tratamiento fisioterapéutico es largo, debe de ser
flexible y adaptado a las necesidades individuales del
paciente. El objetivo global es mejorar la actividad en
funcién de la tolerancia fisioldgica (9), especificamente
enfocada hacia el ejercicio aerébico 4-5 veces a

la semana durante 30 minutos segun directrices
internacionales de ejercicio y actividad fisica. La
reduccién del dolor no es el objetivo principal.

La actividad fisica involucrada en la TEG debe de ser
sin que el paciente se sienta juzgado; sino entendido; y
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supervisado para evitar esfuerzos excesivos y limitar el
desencadenamiento de respuestas centrales de miedo

y ansiedad que agravarian los sintomas. Poco a poco,
hay que animar al paciente a ser independiente y asumir
la responsabilidad de su tratamiento. Los terapeutas
deben mostrar empatia y comprensién, al mismo tiempo
que ser capaces de motivar atraves de conocimiento y el
refuerzo positivo.

Un programa de ejercicio gradual también debe incluir
educacion, principalmente en relacién a los siguientes
temas:

- Diferencias fisiopatoldgicas entre dolor agudo y
crénico.

- El principio de “usalo o pierdelo”

- Comprender el dolor crénico y la posibilidad de

una “reaccion retardada de los sintomas”. Donde

los pacientes no son conscientes de sus propias
limitaciones y se se exceden en una actividad, puede
aparecer un aumento de dolor a las pocas horas o al dia
siguiente.

Los principios de la rehabilitacién graduada se basan en:
- Evitar los extremos niveles de actividad / inactividad
(patrén de auge y caida)

- Aceptacion del nuevo nivel de actividad y condicion
fisica (punto de referencia de la condicion fisica)

- Hacer cambios sélo muy graduales

- Se admite una pequefia cantidad de dolor muscular,
pero no deberia afectar a la vida del paciente y
participar en el patrén de auge y caida.

El objetivo general de la TEG es para que el paciente se
mantenga activo, a fin de mantener una rutina estable,
tanto durante periodos “buenos” como en los “malos".

TEG: El programa de 6 pasos

Paso 1: El primer paso es siempre la normalizacién de la
rutina. Una vez que el paciente tiene un patrén de suefio
/ vigilia establecido, las actividades fisicas se pueden
afladir mas facilmente.

Otras intervenciones, como una dieta sana, ejercicios
de relajacién, ejercicios de mindfulnes, etc., deben
mantenerse durante todo el programa. El proceso de
la educacién como se ha descrito anteriormente debe
comenzar tan pronto como sea posible.

Paso 2: Al principio, es importante que el paciente
empieza a sentirse cémodo con el movimiento de las
articulaciones simples segun la tolerancia individual.
Poco a poco, el rango de movimiento se incrementara
y gue serd capaz de convertirse en estiramientos
suaves, sosteniendo un par de segundos y aumentando
gradualmente, segun la tolerancia, a un estiramiento
completo.

Paso 3: Definiciéon de una meta especifica y realista

(a corto-medio plazo) y eleccién de la forma de
entrenamiento. EI mismo paciente, con la supervision
del fisioterapeuta, puede elegir la actividad fisica

0 ejercicio en la que la TEG se va a enfocar. Asi,

las actividades fisicas que disfrutaba el paciente
anteriormente juegan ahora un papel fundamental.
Estas actividades pueden empezar, segun el paciente,
con actividades sencillas como pasear, ir en bicicleta o
hacer ejercicios en el domicilio. El nivel en el que cada
paciente empieza, varia en funcién de la discapacidad
y nivel de condicién fisica. Por lo tanto, es necesario un

enfoque personalizado con supresién de los obstaculos
a la actividad y establenciendo metas personales y
realistas a corto y medio plazo.

Las medidas objetivas fisicas, monitores cardiacos,
peddémetros, la escala de Borg y un diario de actividades
podrian ayudar a desarrollar un punto de referencia
fisico y, asi, trabajar hacia los objetivos.

Paso 4: Elija una fecha de inicio.

Paso 5: Después de algunas semanas, una vez
establecido el habito de hacer ejercicio y un punto

de referencia, se debe aumentar la duracién de la
actividad fisica (no la intensidad) entre un 10 y un 20%
cada cierto tiempo (puede variar entre 2 y 6 semanas
sequn el paciente)

Paso 6: Una vez que el paciente puede ejercer la
cantidad de tiempo deseado segun la meta marcada, se
debe aumentar la intensidad del ejercicio (frecuencia
cardiaca), de forma graduada tambien, es decir, con
incrementos de entre el 10%y el 20%de la misma
manera que se hicieron los incrementos anteriores.
Progresivamente, se deben incorporar otras actividades
gue combinen ejercicios de fortalecimiento general,
estiramientos, ejercicios de equilibrio y aerébico.

El ejercicio en piscina de agua caliente ha sido
ampliamente recomendado como una introduccién a la
actividad fisica sin embargo, la duracién del tratamiento
suele ser de sélo 6-8 semanas aproximadamente. Es
importante que, una vez que el paciente haya mejorado
su condicidn fisica, el tratamiento incorpore diferentes
formas sociales de ejercicio como caminar, bailar,
pilates, yoga, tai chi, etc, siempre con un equilibrio
entre el descanso, el ejercicio y técnicas de relajacién.
Idealmente, estos grupos de ejercicio deben ser
supervisados por profesionales capacitados y con
conocimiento sobre los TF.

Poco a poco, el paciente debe de volverse independiente
y tener mds confianza en sus propias habilidades. De
esta forma, el ejercicio ya no es un tratamiento, sino que
forma parte de un estilo de vida saludable.

Un retorno gradual a otras actividades de ocio o
laborales puede ser posible, en algunos pacientes, a
partir de esta etapa.

Conclusién

Los TF pueden ser muy debilitantes. Es vital que todos
colaboremos a nivel global y multidisciplinario para un
mejor enfoque de tratamiento y rehabilitacién en lo
personal y en los aspectos sociales de la vida cotidiana.

Es necesario darse cuenta de que dentro del modelo
bio-psico-social del dolor crénico, la fisioterapia juega
un papel muy importante para la restauracién de la
funcién, pero con un enfoque diferente al tratamiento
del dolor agudo. Tenemos que afrontar el reto,
verdaderamente ver el cuerpo como una unidad y
adoptar un enfoque holistico.

La TEG ofrece una forma graduada de mejorar la
funcién de los pacientes con dolor crénico.

Expresiones de gratitud

Mi sincero agradecimiento a todo el personal del
Departamento de Trastornos Funcionales del Hospital
Universitario de Aarhus, en especial a Anne-Dorte Lange
y Lene Hard Toscano Sdnchez por sus conocimientos,
experiencia y apoyo.
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EXITO DE LAS JORNADAS

Las Jornadas de fisioterapia en fibromialgia
celebradas en Villarrobledo en mayo del
pasado ano, fueron todo un éxito

PROGRAMA PARA PROFESIONALES

Ponencial Inaugural: “Efectos y coste-
efectividad comparativa entre diferentes
tiEos de ejercicio fisico en personas con
fibromialgia”

Prof. Narcis Gusi, Catedratico de Universidad en

Actividad Fisica, Salud y Calidad de Vida, Universidad de
Extremadura.

“Intervencién psicolégica en fibromialgia”
D. José Antonio Bonillo, Psicélogo. AFIBROVI.

“Diagnéstico investigador de enfermedades
funcionales (Bodily Distress Syndrome)””

D. Maria Galve Villa, Fisioterapeuta. Hospital de Aarhus,
Dinamarca.

“Proyecto fin de grado y proyecto fin de
mdster sobre fibromialgia”

D. José Manuel Lépez Vicente, Grado en Flsioterapia y
estudiante de Mdster en UCAM, Murcia.

“Aportaciones de la Fisioterapia respiratoria
en el abordaje de la fibromialgia”

Da Maria Eugenia Ruiz Rabadan, Fisioterapeuta, Hospital
General Universitario de Ciudad Real.

“Manifestaciones clinicas de la Fibromialgia”

Dra. Luciana Vannay, M.I.R. Medicina Familiar y
COmunitaria, SACYL, Salamanca.

“El futuro esté aqui. Rlesgos y oportunidades
del Mhealth en personas con fibromialgia:
Wearables y aplicaciones méviles (los
ejemplos de Fibroline y Painometer)”

Dra. Rocio de la Vega, Investigadora posdoctoral
Departamento de Medicina de la Rahabilitacion,
Universidad de Washington en Seattle, EE.UU.

Taller de Terapia de Ejercicio Gradual para
sindrome de distres corporal.

Taller de Fisioterapia respiratoria aplicada a
pacientes.

PROGRAMA PARA

PACIENTES Y FAMILIARES

“Abordaije de la fibromialgia: Herramientas
de la fisioterapia, Técnicas de sofrologia y
discursos desde la antropologia”

Prof. Carme Campoy, Fisioterapeuta, Coordinadora
del Servicio de Rehabilitacién, Coordinaciéon UHE de
Fibromialgia y Sd de Fatiga Crénica del Hospital de
Santa Maria de Lérida.

“Comprender la Fibromialgia”

Dr. Antonio Collado, Rematélogo, Coordinador
Cientifico, Fundacion FF (Fundacion de Afectados/as de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica).

“Aportaciones a la Fibromialgia desde la
Nutricién”

Dra. Laura Arranz, Profesora Asociada de Nutricién y
Bromatologia de la Universidad de Barcelona.

“Modelo Biopsicosocial en Fibromialgia”
D. José Antonio Bonillo, Psicélogo AFIBROVI.

Taller de Musicoterapia.

Da Vanessa Vannay, Musicoterapeuta.




“La mayoria de

José Manuel
Lopez Vicente

Grado en Fisioterapia por la UMU.
Estudiante de Mdster en Osteopatia en la

UCAM. Estudiante del Grado de Nutricién
Humana y Dietética en la UCAM

Universidad de Murcia

acientes con fibromialgia con los

que he trabajado optan por silenciar su dolor o su

malestar, se sienten incomprendidos”

Habiendo colaborado

en el mundo asociativo
relacionado con la
fibromialgia en la
Comunidad de Murcia:
3Cudles son las principales
necesidades que detecta
en cuanto a fisioterapia
entre los pacientes con
fibromialgia?

Todo paciente que acude a
fisioterapia tiene unas necesidades
especificas, pero en el caso de la
fibromialgia destaca una necesidad
sobre las demds, y es la de sentirse
escuchado, el que te valoren y te
traten a nivel personal.

La mayoria de pacientes con
fibromialgia con los que he
trabajado optan por silenciar su
dolor o su malestar, se sienten
incomprendidos.

Los estudios que estdn
desarrollando para
utilizarlos en el Fin de
Mdster sobre fibromialgia,
brevemente, zen qué
consisten?

Actualmente estoy analizando

los resultados de un protocolo de
fisioterapia combinando diferentes
terapias con el objetivo de mejorar
la atencién a este grupo social que
tiene caracteristicas especificas y
no pueden ser tratados como un
ndmero.

3QUé interés cree que
puede despertar el
contenido de las Jornadas
dentro de nuestro colectivo?

Principalmente el contenido lo que
va a despertar es ilu- sién e interés,
curiosidad por sequir ahondando
en esta enfermedad. A nivel
personal tengo dos estudios en

mente que me gustaria comenzar
a finales de este afio y estas
jornadas me van a servir como
conocimiento y motivacién para
gue salgan adelante.

Dependiendo de la gravedad de

los sintomas y de la reduccién de
la funcién del paciente, el sistema
danés no ayuda en absoluto o todo
lo contrario.

“LOS ENFERMOS DE ’ ’
FIBROMIALGIA TIENEN UNA

NECESIDAD QUE DESTACA, Y ES

LA DE SENTIRSE ESCUCHADOS,
VALORADOS Y QUE LES TRATEN
A NIVEL PERSONAL

REVISTA MONOGRAFICA DE LAS JORNADAS DE FISIOTERAPIA EN FIBROMIALGIA

PONENCIAS

“PROYECTO FIN DE GRADO Y PROYECTO FIN

La fibromialgia (FM) es un sindrome
musculoesquelético caracterizado por la presencia

de dolor musculoesquelético crénico, que puede ser
generalizado, de predominio axial, con mdltiples dreas
de hipersensibilidad o localizado en puntos especificos,
sensibles a la presion, predefinidos (tender points), sin
alteraciones orgdnicas demostrables.

El dolor suele ir acompafiado de otros sintomas, como
fatiga, suefio no reparador y una serie heterogénea de
otros trastornos psiquicos y funcionales. Incluso se la
ha relacionado con algunos signos fisicos (hiperemia

DE MASTER EN FIBROMIALGIA”

cutanea, livedo reticularis, hiperlaxitud articular).

La sintomatologia de la FM acarrea una apreciable
pérdida de productividad y de calidad de vida, asi como
altos niveles de gastos sanitarios.

La clasificacién ha ido evolucionando con los afios y con
el incremento en el nimero de estudios.

Destaca la propuesta en 2009 por Belenguer y
colaboradores, que tiene en cuenta la relacién de la FM
con la coexistencia o0 no de enfermedades asociadas:

Subgrupos Enfermedad primaria Enfermedad autoinmu-  Perfil
nitaria/reumatica
psicopatoldgico FM idiopatica Ninguna Ninguna Normal
Tipo Il FM relacionada con Enfermedad crénica-sis- | Cumplimiento de los Perfil A (@ansioso-depre-
enfermedad crénica témica (lla)-locorregion- | criterios clasificatorios sivo)
al (lib)
Tipo Il FM secundaria a enfer- Enfermedad psiquiatrica | Alteraciones autoinmu- | Perfil B (somatizacion)
medad psiquidtrica nitarias y/o reumaticas
aisladas
Tipo IV FM simulada Ninguna Ninguna Demandante

La etiologia de este sindrome es compleja y por ahora,
desconocida; no obstante, los ultimos estudios cientificos
sugieren una predisposicion genética junto con diversos
factores desencadenantes.

Es posible que aparezca como resultado de la suma

de diferentes factores entre los que destacan: estrés
fisico o mental; trastornos del sistema nervioso
central y periférico; perturbaciones neuroendocrinas
y de neurotransmisores; alteraciones del sistema
inmune; trastornos musculares y de tejidos periféricos;
enfermedades autoinmunes; alteraciones del suefio;
alteraciones psicoldgicas y factores genéticos.

La prevalencia mundial se estima entreel2 y el 4

de la poblacién y en Europa es del 4,7 para el dolor
crénico generalizado y del 29 cuando se utilizan
simultdneamente los criterios de fuerte dolor y fatiga.
En Espafia se considera la causa mas frecuente de
dolor musculoesquelético pero los datos de prevalencia
oscilan considerablemente de unos estudios a otros
(0,7-20 ). Segun el estudio EPISER (2000) su prevalencia
es del 2,7, afectando al 4,2 de las mujeres y al 0,2 de
los hombres, lo que supone una ratio aproximada de 21
mujeres por cada hombre afectado. Un andlisis reciente
de 2016, que no atiende a la evaluacion de los puntos

sensibles, ha proporcionado unas estimaciones de
prevalencia de 7,7 en mujeres y de 49 en hombres, lo
gue reduce considerablemente la brecha entre géneros
a 1,6:1, diferencia mas parecida a la observada en otras
condiciones de dolor crénico.

Se da con mayor frecuencia en personas entre 20 y 50
afios y se considera que el 90 de los casos estdn sin
diagnosticar. A través de una encuesta realizada en 2007
a mas de 2500 personas afectadas se pudo incorporar
otro pardmetro adicional, muy revelador: el peso. Un 70
de la muestra tenfa un indice de masa corporal mayor de
25, y de ellos, un 43 mayor de 30,24.

El diagnéstico de la FM es complejo y abarca una serie de
criterios. En 1990 el American College of Reumathology
(ACR) propuso un diagndstico centrado en el dolor
localizado y en 2010, actualizaron estos criterios,
aumentando asi |la especificidad y la sensibilidad del
mismo.

Debido a la subjetividad de los sintomas y signos se
recomienda siempre realizar un diagndstico diferencial.

El tratamiento de la FM tiene como objetivo principal
reducir sus sintomas. Se pueden establecer 2 tipos
generales:
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FARMACOLOGICOS NO FARMACOLOGICO

Analgésicos
Antidepresivos

Anticonvulsionantes

TRATAMIENTOS FISIOTERAPEUTICOS

TRATAMIENTOS PSICOLOGICOS

FM relacionada con enfermedad crénica

Enfermedad crénica-sistémica (lla)-locorregional

(llb)

FM secundaria a enfermedad psiquiatrica

Enfermedad psiquidtrica

Cumplimiento de los criterios clasificatorios
Perfil A (ansioso-depresivo)

Alteraciones autoinmunitarias y/o reumaéticas
aisladas

Perfil B (somatizacién)

TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS

Hay que destacar que muchas de las técnicas indicadas
aqui son interdisciplinares y por esta razoén, el trabajo
cooperativo es de especial relevancia.

La gran heterogeneidad clinica de la FM, junto con la
falta de instrumentos estandarizados para ordenar y
clasificar los distintos sintomas y presentaciones clinicas,
contribuye a su complejo diagndstico y a la aplicacién

de una considerable variedad de terapias. Entre los
tratamientos no farmacoldgicos, destacan el ejercicio
fisico y la terapia manual.

El Trabajo Fin de Grado, presentado en estas Jornadas
dedicadas a la FM, consistié en una revisién sistematica
de los tratamientos no farmacolégicos basados en la
realizacion de ejercicios fisicos. El objetivo principal

fue determinar la modalidad mds beneficiosa para
reducir la sintomatologia de la FM. Asimismo, nos
interesaba examinar las caracteristicas de los pacientes
y de los tratamientos que pudieran estar asociadas

a los resultados. Entre estos criterios, consideramos
interesantes el sexo y la edad de los pacientes asi como la
frecuencia, la intensidad y la duracién de los ejercicios.

Se buscaron articulos publicados del 01/01/2010 al
31/03/2014 en revistas de reconocido prestigio que
describieran ensayos controlados aleatorizados de
tratamiento de FM mediante ejercicio fisico con pacientes
adultos (18-65 afios), organizados en dos 0 mas grupos,

y con medidas pre-test y post-test, en relacién a dolor,
calidad de vida, depresion y tolerancia al ejercicio. Se
excluyeron los estudios con pacientes con mas de una
enfermedad diagnosticada y que contemplaran realizar
otros tratamientos adicionales. Al finalizar el sesgo, se

seleccionaron 17 publicaciones que se clasificaron
en cuatro blogues atendiendo al tipo de ejercicios
realizados: aerdbicos, de fuerza, combinados o
alternativos (Yoga, Tai Chi).
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Como conclusién, el ejercicio fisico mejora la
sintomatologia de los pacientes con FM, sin producir
efectos adversos. En algin caso la sensacion de dolor
puede incrementar durante la practica del mismo. No hay
diferencias significativas en cuanto a la eficacia de los
distintos tipos de ejercicios, siendo el rango de reduccién
de la sintomatologia entre el 8 y el 20. La intensidad del
tratamiento (60-80) y la frecuencia (diaria 0 2-3 veces
por semana) no influyen en los resultados.

En cuanto a la duracién del ejercicio, tampoco se obtienen
diferencias significativas. Para reducir los tender points

y la depresién, el ejercicio combinado, el Yoga y el Tai

Chi parecen ser mas eficaces. Tras el tratamiento, se
mantienen efectos positivos hasta 12 meses.

La adherencia al tratamiento parece estar relacionada
con la supervisién y la potestad del paciente de elegir la
intensidad del ejercicio.

Desde 2014 hasta la fecha, la mayoria de los trabajos
sobre FM parece estar enfocada a los tratamientos
multidisciplinares, las terapias manuales y otros
tratamientos emergentes, como la intervencién a nivel
nutricional, con suplementos alimentarios. Actualmente,
me encuentro en fase de interpretacién de los resultados
de un protocolo fisioterapéutico basado en terapia
manual para el tratamiento de la FM y que espero
exponer y defender préximamente dentro del Mdster en
Osteopatia de la UCAM.

#mejorconfisioterapia <o @DOG

Conlunifisioterapeuta

lograr lo'que

pafecia imposibl

Fotografia:Juan Radl Or




gk ’

?‘ﬁﬁ@

v

e

REVISTA MONOGRAFICA DE LAS JORNADAS DE FISIOTERAPIA EN FIBROMIALGIA

CASO REAL

ISABEL ARNAU CARRETERO

Paciente de Fibromialgia

sDesde cuando estds enfermo?
Desde los 40 afios aproximadamente y hard unos ---

3Cuando te dieron el diagnostico?

En 2006

3Cémo llevas las limitaciones y el dolor
provocado por la Fibromialgia?

Regular, cada dia que pasa me siento mas limitada
3Cuando entraste en la Asociacién 2

Entré en el afio 2007.

sConocias la Asociacién antes de pertenecer
a AFIBROBI?

Sabia de su existencia pero no habia tenido contacto con
ellas.

3Que opinas de las terapias que ofrecen en
AFIBROBI?

Estdn muy bien, deberian ser mds numerosas.

3Te encuentras mejor, fisica y animicamente
desde que vas a las terapias?

Si, me despeja la cabeza y estoy mas agil fisicamente

5Qué aconsejarias a los demds enfermo/as
que padecen la enfermedad?

Que se pasaran por la Asociacién y participaran en las
terapias

3Cémo es la relacién con los médicos que te
tratan, tanto en Atencién Primaria como los
Especialistas?

En atencién primaria antes regular, ahora me comprenden
mas y otro tanto con los especialistas.

sConsideras que debieran destinar mds
dinero para la investigacién de estas dos
enfermedades?

Si, deberian destinar mas fondos para ello, estamos
muchas personas con esta enfermedad.
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A
‘ ! Sistema sanitario de Castilla y Leén (SACYL)

Luciana

Vannay Allasia

Especialista en Medicina General y
Comunitaria (Argentina), Mdster en
Sexologia y MIR de Medicina Familiar y

Comunitaria de Salamanca

“Es fundamental la formacién sanitaria sobre Fibromialgia,
especialmente en médicos de familia, para garantizar un
diagnéstico precoz de los pacientes”

3Cémo cree que puede
mejorar la formacién sobre
la fibromialgia desde la
puerta de acceso a la
sanidad publica que es la
Atencién Primaria?

Personalmente creo que es
fundamental la formacién en este
tema para todo el personal que
trabaja en Atencién Primaria,
fundamentalmente hacia los
residentes y médicos de familia,
porque la realidad demuestra
que, lamentablemente muchos
profesionales todavia no creen en
la existencia de la enfermedad, lo
gue genera una situacién de idas
y vueltas de los pacientes, con el
consiguiente empeoramiento del
cuadro, retraso en el diagndstico y
aumento del gasto sanitario

“LA FIBROMIALGIA ES UNA
ENFERMEDAD PLURISINTOMATICA,
PERO EL SINTOMA CARDINAL

ES EL DOLOR CRONICO
MUSCULOESQUELETICO
GENERALIZADO” ’ ’

sPuede describir
brevemente cudles son las
manifestaciones clinicas de
la fibromialgia?

Es una enfermedad
plurisintomatica, pero el sintoma
cardinal es el dolor crénico
musculoesquelético generalizado,
con pruebas diagndsticas tanto de
laboratorio como por imagenes
normales.

Ademas son muy frecuentes el
cansancio, los trastornos del suefio,
las alteraciones de la memoria y

la pérdida de concentraciény la
presencia de trastornos del estado
de dnimo como tristeza, ansiedad y
depresién.

3Qué le parecen los
contenidos de estas
Jornadas? zEcha en falta
algun contenido mds

que pueda mejorar la
transmisién de conocimiento
sobre la fibromialgia?

Me parecen adecuados y sobretodo
necesarios para visibilizar un
problema cuya prevalencia es del 2
a3 dela poblacién.

REVISTA MONOGRAFICA DE LAS JORNADAS DE FISIOTERAPIA EN FIBROMIALGIA

PONENCIA

“MANIFESTACIONES CLINICAS DE LA FIBROMIALGIA”

La Fibromialgia es una enfermedad
crénica y fluctuante, de etiologia
desconocida que se caracteriza

por la existencia de dolor
musculoesquelético generalizado.
Ademds existe una multiplicidad de
sintomas acompafantes que afectan
la calidad de vida de los pacientes
gue la padecen.

CLiNICA:

*Dolor: Es el sintoma capital y
primordial de la enfermedad. Puede
existir como hiperalgesia, cuando
existe una respuesta aumentada a
un estimulo que es normalmente
doloroso y como alodinia, cuando
se origina por un estimulo que
normalmente no provoca dolor.
Existen puntos dolorosos distribuidos
simétricamente en el cuerpo estos
pacientes, cuya presion resulta
positiva. Los mismos fueron muy
utilizados para apoyar el diagndstico
de la enfermedad antes de
implementarse los criterios del 2010.

*Rigidez del cuerpo: se presenta
particularmente temprano en la
mafiana, después de permanecer
sentado por periodos prolongados
o de estar de pie sin moverse,

o relacionada a cambios de la
temperatura y la humedad relativa
del ambiente.

*Parestesias: Entumecimiento u
hormigueo (por ejemplo, en las
manos o los pies). También conocida
como parestesia, la sensacién se
puede describir como picazén o
ardor.

*Dolores de cabeza, otros sintomas
neuroldgicos. Resulta de musculos
del cuello o de los hombros
extremadamente anquilosados o
sensibles, transmitiendo el dolor
hacia arriba. Cefalea y migrafias.
Mareos y vértigos. Inestabilidad de la
marcha. Visién borrosa.

*Disfuncién de la articulacién
témporo-mandibular. Afecta a
aproximadamente a una tercera parte
de los pacientes con fibromialgia.

*""Sindrome del dolor miofascial":
Puntos hipersensibles distribuidos
en los musculos u otros tejidos
conectivos, resultando de
movimientos repetitivos, postura
incorrecta durante periodos largos

o enfermedad. El dolor se irradia.
Localizado en dreas muy especificas,
tipicamente en el cuello, los hombros
o en la cintura.

*Trastornos del suefio: A pesar de
dormir las horas suficientes, pueden
despertarse cansados, como si
hubieran dormido apenas. Pueden
experimentar dificultades al tratar de
dormirse o en mantenerse dormidos.
Se desconocen las razones por

las que la fibromialgia causa que

el suefio no sea reparador y otras
dificultades del suefio., pero claro
estd que tiene relacion el mal control
del dolor.

* Trastornos cognitivos: Variedad

de sintomas cognitivos que tienden

a cambiar dia a dia. Estos incluyen:
Dificultad para concentrarse,
“lentitud mental”, lapsos de memoria,
dificultad para recordar palabras/
nombres. Sentirse facilmente
abrumado al enfrentarse con varias
cosas que hacer a la vez.

* Sintomas del térax: Dolores del
pecho o las partes superiores del
cuerpo. A menudo van acompafados
de jadeos y problemas de postura.
"“Costocondralgia” (también conocida
como costocondritis), dolor muscular
en donde las costillas se unen al
esternon.

* Malestar abdominal: Trastornos
digestivos, dolores abdominales,
meteorismo, estrefiimiento y/o
diarrea. Estos sintomas se conocen
colectivamente como el “sindrome
del colon irritable".

* Problemas genitourinarios:
Aumento en la frecuencia o de mayor
urgencia para orinar. Puede haber
una inflamacién dolorosa de la pared
de la vejiga: cistitis intersticial. Los
periodos menstruales pueden ser
mas dolorosos o que los sintomas de
la FM se vuelvan peores durante ese
tiempo. Vulvodinia, caracterizada por
dolores en la regién de la vulva y por
dolores durante el coito.

* Trastornos en la vida erdética:
Dificultad de concentracién en las
relaciones sexuales. Incapacidad
para relajarse. Excesivo control

de la excitacién sexual. Miedo al
fracaso durante la relacién sexual.
Dificultades para alcanzar el
orgasmo. Vaginismo. Dispareunia o

dolor en el coito. Bajo o nulo deseo
sexual. Fobia al sexo.

* Sindrome de las piernas

inquietas: Caracterizado por un
impulso incontrolable de mover las
piernas, sobre todo cuando se esta
descansando o reposando. Puede
ocasionar movimientos periddicos de
las extremidades durante el suefio,
lo que puede ser muy molesto al
paciente y a su pareja.

* Hipersensibilidad sensorial y
sintomas alérgicos: Hipersensibilidad
a luz, a sonidos y olores, se cree

gue resultan de una hipervigilancia
del sistema nervioso. Escalofrios

o frio. Reacciones parecidas a las
alérgicas acompafiadas de comezén
o sarpullido, rinitis no alérgica con
constipacién o secreciones de la nariz
y dolor en los senos nasales, pero sin
las reacciones inmunoldgicas propias
de la alergias.

* Problemas de la piel: Prurito,
resequedad o manchas, los pacientes
también pueden experimentar
sensacion de hinchazén,
particularmente en las extremidades,
como en los dedos.

* Depresion y ansiedad: Siempre

que la depresién o la ansiedad

estén presentes en un paciente

con fibromialgia, es importante su
tratamiento ya que estas condiciones
pueden exacerbar la FM e interferir
con el manejo exitoso de los
sintomas.

CONCLUSIONES:

La FM es una enfermedad frecuente,
croénica y fluctuante. De etiologia
desconocida pero en constante
estudio por su alta prevalencia. El
DOLOR es el sintoma capital. La
demora en el diagndéstico empeora la
calidad de vida del paciente.

Conocer las manifestaciones clinicas

ayuda a sospechar la enfermedad. El
diagndstico es clinico. Las pruebas
de laboratorio y de imdgenes
convencionales son normales.

El tratamiento debe ser
multidisciplinar. La actitud del
paciente frente a la enfermedad
es clave para una evoluciéon mas
favorable.
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Fisioterapeuta especializada en Respiratorio

Universidad de Ciudad Real

“Un correcto patrén respiratorio es la clave para que los
pacientes con fibromialgia consigan por un lado agotarse
menos cuando realicen un esfuerzo; y por otro, llegar mas
facilmente a la relajacién tanto fisica como mental”

5Qué ventajas aporta la
fisioterapia respiratoria
en los pacientes con
fibromialgia?

Los ejercicios de fisioterapia
respiratoria reeducan el patrén
ventilatorio correcto en los
pacientes con fibromialgia lo que
les aporta una disminucién del
dolor y la fatiga.

sDe qué forma se pueden
introducir las técnicas
respiratorias en el dia a
dia de los pacientes de
fibromialgia?

El paciente con fibromialgia podra
introducir en todas las actividades
de su vida diaria los ejercicios
aprendidos ya que le ayudaran a
rentabilizar su energia y agotarse
menos, a la vez que le ayudan

a encontrar mas facilmente la

relajacion y el descanso.”

28

5Cree que los contenidos
de las Jornadas son
suficientemente
interesantes para el
colectivo profesional o
piensa que falta algin
componente importante en
las mismas?

El mundo de la fibromialgia es

muy complejo por la gran cantidad
de sintomas que presentan los
pacientes; ademds es una patologia
que estd siendo profundamente
estudiada por la gran morbilidad
gue provoca en la sociedad.

El contenido de las jornadas es una
pequefia muestra de toda esta
informacién aportando nuevos
conceptos y aplicando

conceptos bdsicos.

3Qué opinién le merece
el trabajo miofascial y su
importancia en enfermos
de fibromialgia y fatiga
crénica?

Desde mi experiencia profesional
considero que la mejor terapia para
trabajar sobre las afecciones fisica
de las pa- cientes con fibromialgia,
es la terapia miofascial, donde los
resultados son mas efectivos y
duraderos.
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“APORTACIONES DE LA FISIOTERAPIA RESPIRATORIA EN EL
ABORDAJE DE LA FIBROMIALGIA"

La fisioterapia respiratoria es una
especialidad de la fisioterapia

dedicada a la prevencion, tratamiento

y estabilizacién de las disfunciones o
alteraciones respiratorias, cuyo objetivo
principal es mejorar la ventilacién
regional pulmonar, el intercambio

de gases, la funcién de los musculos
respiratorios, la disnea, la tolerancia al
ejercicio y la calidad de vida relacionada
con la salud

La fibromialgia y el sindrome de fatiga
crénica provocan en los pacientes

que las sufren una disminucién de la
capacidad ventilatoria.

Estos pacientes frecuentemente
sufren asociado a su fibromialgia,

una afectacién psicolégica como

son la ansiedad o la depresién,
trastornos que por si mismos alteran
el patrén respiratorio, realizando
respiraciones rdpidas y superficiales
poco efectivas, dejando zonas del
pulmén hipoventiladas, sobre todo las
bases pulmonares. Esto a su vez hace
gue el intercambio gaseoso sea menor,
disminuyendo la cantidad de oxigeno
que llega a los tejidos y aumentando la
sensacién de fatiga.

Ademas los pacientes con fibromialgia
manifiestan en la mayoria de los casos
disnea, que es la dificultad para respirar,
la sensacion de falta de aire. Esto es
provocado por la baja actividad fisica,
sobre todo de ejercicio aerébico que no
realizan por el dolor articular y muscular.
A consecuencia de la fibromialgia la
musculatura estd mds débil afectando
también a la musculatura respiratoria
tanto principal como accesoria, causa
gue también altera el mecanismo de la
respiracion.

El objetivo fundamental de la fisioterapia
respiratoria en estos pacientes es la
recuperacion del patrén ventilatorio
adecuado utilizando correctamente la
sinergia abdominales-diafragma, lo cual
mejorara la capacidad vital (cantidad

de aire que entra en los pulmones)
generando en el paciente una mayor
aportacion energia ya que mejora

el intercambio gaseoso aportando

mas oxigeno a los tejidos. Por otra
parte, la reeducacién de la sinergia
abdomino-diafragmatica también aporta
al paciente una correccién postural
disminuyendo el dolor dorsolumbar
causado por malas posturas. Por ultimo,
mejora la relajacion del paciente,

al realizar respiraciones profundas

movilizando gran cantidad de aire los
centros nerviosos superiores inducen
al paciente a un estado placentero de
relajacion.

Como inicio del tratamiento
fisioterapéutico en estos pacientes,
debemos reeducar el patrén respiratorio
mas efectivo, rentabilizando al mdximo
su diafragma que es el musculo principal
de la respiracién, formado por una capa
muscular gue separa la cavidad tordcica
de la abdominal, con centro fibroso y
haces musculares gue se insertan en

las costillas. La forma tan especial del
diafragma hace gue en su contraccién
se aumenten progresivamente los tres
didmetros del térax; inicialmente al
pedir al paciente una inspiracién, la
contraccién del diafragma provoca

un aumento del didmetro vertical por
descenso del centro frénico (contraccién
hacia el centro frénico); continuando con
la contraccién, se produce un aumento
del didmetro transversal tordcico
tomando como punto fijo el centro
frénico y realizando una contraccion
hacia fuera elevando las costillas
inferiores. Finalmente, cuando pedimos
que la inspiracién sea ain mas profunda,
la contraccién del diafragma hace que
se aumente el didmetro antero-posterior
del térax, provocando la elevacion de

las costillas superiores por el esternén

y llegando asi a la maxima capacidad
pulmonar del paciente, el mdximo
volumen de aire que puede movilizar.

En la inspiracién, la contraccién del
diafragma genera una presion negativa
intratordcica que es lo que hace que
entre aire. Cuando el diafragma deja de
contraerse comienza la espiracién pasiva
por igualaciéon de presiones. Es en la
espiracion forzada o en la tos donde la
musculatura abdominal interviene con
una contraccién concéntrica. Ademas,
para que la contraccién diafragmatica
sea mds efectiva debemos tener una
buena faja abdominal, la debilidad o el
aumento del tono de la musculatura
abdominal condicionan la buena
mecanica diafragmdtica ya que es
necesario tener una buena sujecién
abdominal para que las visceras no se
desplacen hacia delante y en la sequnda
fase de la contraccién diafragmatica

el centro frénico pueda quedarse
estable apoyado sobre las visceras para
aumentar el diametro transversal del
térax. Por otro lado, esta musculatura
abdominal debe permitir su elongacién
(contraccién excéntrica) para que

aumente el didmetro vertical del térax
en la primera fase diafragmatica.

Como fisioterapeutas podemos
reeducar el patrén respiratorio del
paciente colocando nuestras manos
propioceptivas sobre las zonas donde
gueremos que lleve el aire, intentando
que realice la inspiracién lo mas
fisiolégica posible siguiendo las tres
fases de contraccion diafragmatica: le
pediremos una inspiracién profunda a
alto volumen y bajo flujo (lentamente).

Segun la posicién en la que realicemos
el ejercicio conseguiremos ventilar
mds una zona u otra del pulmén; para
entenderlo mds facilmente partimos con
el paciente en decubito lateral donde
el pulmon superior estd mas expandido
(tiene mas volumen) y el pulmén
inferior estd mas comprimido (tiene
mds capacidad de ventilacién), ademds
el hemidiafragma inferior estd mas
estirado (mayor capacidad contractil).

Esto nos ayuda a elegir la posicién
donde colocar a nuestro paciente segun
el objetivo que queramos consequir:

‘En sedestacién donde existe una ventaja
diafragmatica porque las visceras estan
descendidas, siempre que tengamos

un cierto tono abdominal para que no

se desplacen hacia delante. En esta
posicién facilitamos el aumento del
didmetro vertical del térax.

- Tumbado con rodillas flexionadas

para disminuir la lordosis lumbar, aqui
obtenemos ventaja en el aumento del
didmetro transversal y anteroposterior
del térax porque las visceras
abdominales presionan la parte postero-
inferior del diafragma frenando el
descenso del mismo (didmetro vertical).
Cuando coloquemos al paciente en la
posicion deseada tenemos que corregirle
la postura para que sea simétrica y
centrada en la linea media. Al indicarle
el ejercicio se lo tenemos que explicar
de una forma sencilla para que lo
realice progresivamente, de lo mds
sencillo a lo mas dificil, de una forma
lenta y coordinada, pensando qué y
cémo lo mueve, aqui es de gran ayuda
el estimulo propioceptivo de nuestras
manos. Normalmente le vamos a pedir
respiraciones profundas y prolongadas,
gue coja mucho aire de una forma lenta,
y siempre debe ser indoloro tanto la
postura como la realizacién del ejercicio.
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“EL FUTURO ESTA AQUI. RIESGOS Y OPORTUNIDADES
DEL MHEALTH EN PERSONAS CON FIBROMIALGIA: LOS
EJEMPLOS DE FIBROLINE Y PAINOMETER.”

Rocio de la Vega

Doctora en psicologia.lnvestigadora
posdoctoral Departamento de Medicina
de la Rehabilitacién en la Universidad de

La duracién estimada son unas nueve
semanas pero, en Ultima instancia,
dependera del ritmo de cada persona.

mHealth Painometerv2

El término mHealth (o salud mévil)

5Qué es la mHealth?
3Qué ventajas tienen

las aplicaciones méviles

en el tratamiento de la
fibromialgia? ;Qué riesgos
y oportunidades presenta
esta revolucién digital?

La mHealth es aquella parte de

la eHealth (salud electrénica/
e-salud) que trata de la aplicacion
de sistemas méviles en relacién a
la salud.

Este uso de los sistemas moviles
puede ir desde la prevencién o el
diagndstico hasta el tratamiento.
Por ejemplo, el sequimiento y

la adherencia a unos ejercicios
pautados.

Los ejemplos mds conocidos son
las aplicaciones méviles y los
wearables (la traduccién seria
"vestibles”) como los podémetros
o los Smartwatch que pueden
registrar nuestra actividad fisica y
nos dan informacién sobre cémo lo
estamos haciendo.

sPuede explicarnos
brevemente las ventajas
concretas de la aplicacién
Fibroline y de Painometer?

Para no dar la conferencia por
escrito, me limitare a decir que
Painometer permite la evaluacion
momentdnea de la intensidad

Universidad de Washington (EE.UU.)

del dolor (evitando, por tanto,
errores derivados del recuerdo) y
el guardado automatico de dichos
datos (lo que es una ventaja a la
hora de ahorrar tiempo rellenando
informes y evita el error humano

al introducirlos en el ordenador).
Incluye cuatro escalas ampliamente
utilizadas en su formato tradicional
(oral o papel y 1apiz) cuyas
propiedades psicométricas han
sido evaluadas favorablemente, por
lo que se ha mostrado como una
herramienta valida y fiable.

Fibroline permite administrar

un tratamiento cognitivo-
conductual, que incluye técnicas
de dosificacién de la actividad y
ejercicios fisicos (yoga adaptado)
entre otras estrategias para
mejorar el manejo del dolor y
aumentar la calidad de vida de los
usuarios.

Una de las principales ventajas

de ambas aplicaciones (y de las
tecnologias méviles en general)
es que el paciente las puede llevar
en el bolsillo, por lo que puede
acceder a ellas en cualquier
momento o lugar que lo necesite.

5Qué mensaje lanzaria

a nuestros profesionales
sobre el uso de las nuevas
tecnologias?

Les dirfa que no les tengan
miedo pero si respeto. Son una

Washigton en Seattle, EE.UU.

herramienta con multitud de
ventajas que, lo queramos o0 no,
estdn cada vez mds instauradas en
nuestro dia a dia. Pueden ser muy
Utiles en multitud de ocasiones
pero deben utilizarse como
complemento a la intervencién del
terapeuta (ya sea fisioterapeuta,
medico, psicélogo...).

Por tanto, creo que conviene
aprender a utilizarlas y conocer
todo lo que pueden ofrecer

pero también a distinguir cémo

y cudndo conviene usarlas y

a evaluar su calidad antes de
decantarse por unas o por otras.
Quien quiera saber mas sobre el
tema, que venga a mi conferencia
y estaré encantada de responder a
las preguntas que puedan surgir.

3Qué opinién le merecen
los contenidos de estas
Jornadas?

Me parece una iniciativa fantastica
por su doble vertiente divulgativa
y cientifica. Creo que sélo
implicando a todos los agentes del
sistema (profesionales de la salud
y pacientes) se puede avanzar

en el diagndstico y tratamiento

de una enfermedad. Por otra
parte, la inclusién de talleres y de
temas de diversa indole (desde
nutricién a nuevas tecnologias)
ayudara a los asistentes a mejorar
su conocimiento y habilidades
respecto a la fibromialgia.

es una tendencia en alza, en menos
de 2 afios tendrd 1.700 millones de
usuarios en todo el mundo. Ademas,
se estima que el 90% de los
pacientes estd dispuesto (y manifiesta
interés) en usar herramientas
digitales para cuidar de su salud.

Con el desarrollo de las aplicaciones
méviles (Apps), se abren unas
posibilidades hasta hace poco
impensables en el tratamiento de
las personas con dolor crénico

y, en particular, de aquellas con
fibromialgia.

Ofrecen considerables ventajas, entre
ellas:

(1) aumentan la accesibilidad al
tratamiento y permiten alcanzar

a usuarios potenciales que de

lo contrario tendrian muchas
dificultades para beneficiarse de
formas de tratamiento tradicionales
(p.ej., aquellos pacientes con
problemas de dolor y que tienen
graves dificultades para desplazarse,
0 aquellos que viven lejos de donde
se encuentran los servicios sanitarios)

(2) crean un contexto facilitador, en

la medida que los pacientes pueden
recibir el tratamiento en su propio
hogar, trabajar a la hora que mejor les
convengay a su ritmo

(3) ofrecen la posibilidad de
obtener feedback inmediato sobre
la evolucion del paciente y de sus
progresos.

No obstante existe una gran

brecha entre las aplicaciones cuya
eficacia esta contrastada y las que

se encuentran disponibles para el
usuario final, por lo que hay que
extremar las precauciones a la hora
de recomendar o elegir una aplicacioén
[1.

Presentamos dos ejemplos de
aplicaciones basadas en la evidencia
y desarrolladas por un equipo de
profesionales sanitarios y cientificos.

PainometerV2 es una App que sirve
para medir, almacenar, visualizar
graficamente y enviar por correo
electrénico informacion sobre la
intensidad del dolor.

Incluye cuatro de las escalas para
medir la intensidad del dolor mds
utilizadas, que son:

Escala de Caras de Dolor Revisada
(FPS-R)

La Escala Numérica (EN)

La Escala Visual Analdégica (EVA)

La Escala Analdgica de Color (CAS)

Estd disponible en diversos idiomas:
catalan, castellano, francés, inglés y
portugués. Es gratuita y va dirigida

a profesionales de la salud y a
pacientes (disponible en Google Play).

Los resultados de las distintas
pruebas a las que se ha sometido
PainometerV2 muestran que se trata
de una aplicacién util y facil de usar
[21, que puede ayudar a mejorar

la exactitud de la evaluacién de la
intensidad del dolor de forma valida y
fiable [3,4].

Fibroline

Fibroline es una App creada para
ayudar a mejorar la calidad de vida
de adolescentes y adultos jovenes
con fibromialgia. Esta App aporta
recursos para afrontar la enfermedad,
y ensefia estrategias para gestionar el
dolor (se crea a partir de un enfoque
cognitivo-conductual).

Con Fibroline los usuarios aprenden a
dormir mejor, gestionar la ansiedad,
tomar la medicacién de forma
adecuada, reqgular el estado de
animo o mejorar la actividad fisica,
ademads de reducir o eliminar el dolor
y la fatiga gracias a una serie de
actividades, reqgistros y materiales
(p.ej., audios, videos, textos) que

se van desblogueando conforme la
persona avanza por el tratamiento.

Fibroline también permite hacer
un seguimiento de la evolucién del
paciente a lo largo del tratamiento,
asi como guardar notas o crear
recordatorios, por ejemplo, para
tomar la medicacion.

Con el consentimiento del paciente,
los profesionales de la salud pueden
acceder a una web relacionada para
supervisar su actividad y evolucién.

Las pruebas de usabilidad y viabilidad
de Fibroline han sido favorables

[51. Actualmente se estd realizando
un estudio piloto para probar su
efectividad.

Mas informacion:
santiago.galan@urv.cat
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Paciente de Fibromialgia

sDesde cuando estds enfermo?

Desde que recuerdo.

3Cuando te dieron el diagnéstico?

En el afio 1999.

3Cémo llevas las limitaciones y el dolor
provocado por la Fibromialgia?

Como puedo y con fuerza de voluntad para no quedarme
en casa mas alld de lo imprescindible.

3Cuando entraste en la Asociacién 2

Entré en el afio 2003.

sConocias la Asociacién antes de pertenecer

a AFIBROBI?

Desde el momento de su fundacién.

sQue opinas de las terapias que ofrecen en

AFIBROBI?

Son buenas y apropiadas, pero escasas, la disponibilidad
econdmica no permite mas.

3Te encuentras mejor, fisica y animicamente

desde que vas a las terapias?

Si, tanto fisioterapia como psicologia creo que son
imprescindibles para esta patologia. Hay otras disciplinas
aconsejables, pero la economia no las permite.

3Qué aconsejarias a los demds enfermo/as
que padecen la enfermedad?

Que se asocien y sigan los consejos de los profesionales
fisicos, psicélogos, médicos,etc... y sobre todo paciencia,
buen humor y risa (reirse incluso de sus males).

3Cémo es la relacién con los médicos que te
tratan, tanto en Atencién Primaria como los
Especialistas?

De todo hay en la vifia del Sefios, actualmente cuento
con una reumatdloga estupenda y un médico en atencién
primaria que se refiere a Fibromialgia como “esa
enfermedad de los huesos que tanto me afecta”.

3Consideras que debieran destinar mds
dinero para la investigacién de estas dos
enfermedades?

Decididamente SI, deberian procurar aliviar a este
colectivo bastante numeroso, por cierto, que parece
inexistente para sanidad y politicos.
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“LA FIBROMIALGIA, CONSEJOS Y TRATAMIENTOS
PARA EL BIENESTAR”
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sPodria precisar qué parte
del dinero que se invierte
en investigacién se destina
a investigar en fibromialgia
y fatiga crénica?

Si se refiere, a la financiacion
publica dirigida a proyectos de
investigacion en Fibromialgia en
nuestro pais, des- conocemos la
cantidad exacta. Seria interesante
conocerlos especialmen- te por el
impacto internacional que tiene la
investigacién espafiola, que ocupa
el 4° puesto mundial en nd- mero
de publicaciones y el factor de
impacto obtenido, tras un analisis
de la base de datos especializada
en publicaciones cientificas
pub-med. Este hecho, refleja el
esfuerzo de los investigadores
espafioles en este campo. Sin
embargo algunos datos indirectos
gue nos ha ofrecido recien-
temente el Instituto Carlos Ill son
in- teresantes y pueden reflejar
como se esta produciendo la
financiacién en la investigacion de
esta enfermedad. Los resultados
de un analisis de uno de los
Fondos de Investigacién en Salud
(F.L.S), muestra que del glo- bal de
solicitudes valoradas para to- das
las enfermedades en Espafia, el
35 finalmente obtienen una finan-
ciacion, mientras que si analizamos
solo las solicitudes realizadas sobre
Fibromialgia este porcentaje se
re- duce notablemente hasta un 5,

: Universidad de Barcelona

lo que supone una discriminacién
con respecto a la media, que no
parece estar relacionada con la
calidad de los proyectos dado las
publicaciones y factor de impacto
global consequi- do. Seria muy
interesante estudiar este tema

y conocer en realidad de donde
procede la financiacién y que
cuantia se destina a Fibromialgia
y Sindrome de fatiga Crénica

en nues- tro pafs, para poder
compararlo con otros problemas
de salud.

sLos enfermos de
fibromialgia pueden

ser tratados tanto por
reumatélogos como por
infernistas? sExiste alguna
diferencia?

Lo importante en el tratamiento de
estas enfermedades es disponer
de una preparacion, experiencia

y ha- bilidad en el tratamiento

de las mis- mas o al menos en el
tratamiento del dolor, después la
especialidad desde donde se ejerza
es secundario.

De todas formas se necesitan

mas profesionales interesados y
prepara- dos en este campo para
atender a los enfermos de una

forma adecuada

Unidad de Fibromialgia

para funcionar

Antonio Collado

Reumatologo, coordinador cientifico,
Fundacién de Afectados de Fibromialgia y

Sindrome de Fatiga Crénica

correctamente y conseguir
un enfoque eficiente

para los pacientes de
fibromialgia?

Las Unidades de Atencién al Dolor
Crénico, y la Fibromialgia es el
me- jor ejemplo, requieren de una
Orga- nizacion Multidisciplinar
donde los profesionales médicos
(Reumatélogos, Anestesidlogos,
Internistas,...) en intima
colaboracién , en un solo espacio,
de una forma integrada, con otras
especialidades como la Psicologia,
Terapia Ocupacional, Fisioterapia,
Asistencia Social,...) dediquen su
esfuerzo para y por los enfermos.

3Cuales deben ser las
partes indispensables
de todo tratamiento de
fibromialgia?

Farmacoldgico, Procedimientos lo-
co-regionales minimamente inva-
sivos en el tratamiento del dolor,
Tratamiento Cognitivo-Conductual
centrado en el perfil funcional,
Te- rapia Ocupacional y Ejercicio
Fisico controlado. Ademas de
Comprensién e Informacién veraz
sobre la enfermedad.

“SE NECESITAN MAS ’ ’
PROFESIONALES INTERESADOS

Y PREPARADOS PARA ATENDER A
LOS ENFERMOS ADECUADAMENTE.”

"La Fibromialgia" recoge el contenido esencial
presentado en la ponencia de las Jornadas de
Fisioterapia en Fibromialgia promocionadas por
COFICAM. Se recoge la informacién, protocolos,
consejos y estrategias de abordaje de la enfermedad
dirigidas a ayudar al enfermo y a mejorar su calidad
de vida. Los autores son conscientes de que, en

el proceso de tratamiento de esta enfermedad, la
incertidumbre y la informacion errénea juegan un
papel desastroso, mientras que la informacién veraz
convierten al paciente y sus familiares en agentes
activos en la lucha contra la enfermedad.

Este libro revisa con generosidad la historia sobre
el conocimiento de esta enfermedad, su prevalencia,
el origen de los sintomas producidos, haciendo un
atencién especial sobre el dolor, los mecanismos

de produccién del mismo, el funcionamiento del
sistema responsable de su desarrollo y modulacién,
la relacién con otros sintomas como el cansancio, la
alteracion del suefio, las alteraciones secundarias
de la concentracién y de la memoria entre otros.

En un intento de sentar las bases para comprender
las acciones en el tratamiento, el libro repasa

los factores desencadenantes, agravantes y que
impiden que la enfermedad mejore, haciendo
hincapié en nuestros patrones de funcionamiento
y su relacién con la enfermedad. Un capitulo muy
especial es el dedicado al la familia y entorno del

paciente, diana directa del impacto, para el cual se
desarrollan indicaciones y consejos que puedan
ayudar a la persona afectada y a la relacién con
su pareja, desde los dmbitos de la comunicacién,
planificacion de estrategias, sexualidad y
satisfaccién en la relacion, entre otros.

Por ultimo, desde una larga experiencia
multidisciplinar, una gran parte de este manual
revisa los protocolos de tratamiento farmacoldgico,
fisicos, psicolégicos, ocupacionales y nutricionales,
dando a conocer y contestando de una forma
exhaustiva preguntas como: éCémo se establecen
los objetivos de tratamiento?, (Cémo se planifica el
tratamiento farmacolégico?, éComo se debe tomar
la medicacion y durante cudnto tiempo?, & Como se
modifica el patrén de actividad sostenida?, ¢éCémo
se identifican, corrigen los pensamientos negativos
y las creencias perjudiciales, équé ejercicio es
beneficioso?, éCOmo se puedo trabajar para
mantener la independencia?, {Cémo se alcanza un
buen suefio? o {Cémo debe alimentarse un paciente
con Fibromialgia?, entre otras.

En definitiva “La Fibromialgia" realiza un ejercicio
de sintesis, de depuracién y organizacion de
conocimientos, que pretenden constituir un manual
riguroso sobre la enfermedad para los profesionales
y, al mismo tiempo, una informacion de facil lectura
y comprensién para el paciente.
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MUY CONCIENCIADA CON LA FIBROMIALGIA

sDesde cuando llevas
colaborando con Afibrovi¢

Uy, son tantos afios que he perdido
la cuenta. Mas de diez. Ojala

algun dia no se celebre el 12 de
mayo mds que como una reunién
entre amigos y amigas, porque la
enfermedad se ha convertido en un
recuerdo del pasado.

Antes de conocer Afibrovi,
sconocias la enfermedad?

Si, porqgue me gusta la informacién
sanitaria y fue uno de mis primeros
trabajos en TVE. Conduje durante
un afio un programa llamado
“Saber vivir" y cuando me marché
a la radio incorporé una seccién

de salud. Luego, por desgracia, la
enfermedad golped a mi familia de
modo que estoy muy cercana a
ella.

Crees que es importante tu
apoyo para dar visibilidad
a esta enfermedad?

36

Es importante |a visibilidad, mas
aun en una enfermedad en esencia
femenina. Las mujeres seguimos
teniendo una presencia menor

en los medios -cuantitativa y
cualitativamente-, de ahi que haya
gue explicar, en mitad de tanto
ruido, que la enfermedad existe y
hay mucho por hacer.

3Qué opinas de las
Asociaciones?

La sociedad civil debe articularse,
organizarse y alzar la voz. Por
tanto son imprescindibles.

sPiensas que la sociedad
ve la Fibromialgia, como el
resto de enfermedades?

La sociedad se comporta con la
Fibromialgia como con todo aquello
gue ignora; pone una interrogacién
al final y la aparca. Los primeros
gue tendrian que explicar qué es la
Fibro son los médicos, pero no solo
a los pacientes sino divulgar su
existencia. Si ellos dejan

“sCOMO EXPLICAR QUE ’ ’
ALGUIEN CON BUENA
APARIENCIA FISICA NO PUEDE

MOVERSE PORQUE ESTA
COMIDA DE DOLORES2”

en el ostracismo a la dolencia,
los enfermos se angustiany la
sociedad le da la espalda.

3Ves que si personas
conocidas se implicaran
mds, como actores,
cantantes, periodistas
efc,con la Fibromialgia y la
Fatiga Cronica, estaria en el
lugar que se merece 2

Se trata de una enfermedad

con cierto estigma porgue no es
explicita, no se ve, no es obvia,

y esto complica todo. éCémo
explicar que alguien con buena
apariencia fisica no puede moverse
porgue estd comida de dolores?

¢Qué personaje publico cuenta
esto a riesgo de que nadie le
vuelva a llamar para su trabajo?
En efecto hay que perder el
miedo y “democratizar” el dolor
y la Fibromialgia. Hablar de ello,
de lo que uno siente, te permite
empatizar e incluso aplicar la
resiliencia.

sPor otro lado, crees que
los médicos de Atencién
Primaria y los Especialistas,
podrian hacer mds por
estos enfermos/as 2

Volvemos a la informacién: eso es
lo que necesitan. Clara, concisa

y constructiva. Sin alarmas ni
miedos. Empezando por el personal
sanitario que, a veces, van a ciegas
porque tampoco consiguen la
informacién que requieren. Por
suerte la neurologia avanza cada
vez mas. Hace unos dias conversé
con el doctor Jordi Montero y
hablamos del dolor y de cémo
funciona el mecanismo cerebral de
la Fibromialgia. Hace solo tres o
cuatro afios eso no se sabia con tal
claridad.

5Qué opinas del trabajo
que estd realizando
Afibrovi, con sus talleres,
rehabilitacién, psicologia,
terapia ocupacional etc.?

Afibrovi es un ejemplo de
asociacién inquieta, contagiosa
e inspiradora. No se queda en la

gueja, sino que palia en lo que
puede las dolencias de sus afiliados
y afliadas. Es admirable la labor

de un grupo de mujeres que dejan
Sus preocupaciones, su propia
enfermedad, metida en un arcén
del altillo para ayudar a otras. Para
concienciarnos. Y lo hacen incluso
cuando no tienen fuerzas ni para
levantarse. ¢Cémo no nos vamos a
erguir nosotros y a levantar la voz
por ellas?

Las terapias que se

prestan en Afibrovi, son
continuadas para estos
pacientes ya que el servicio
publico de salud no pueden
atenderlas como

ellas precisan. Sabes las
dificultades econémicas
que tenemos para pagar
las terapias. ;Crees que si
tuviesen mds apoyo politico,
podrian disponer de mds
recursos para atender

a todas las personas
afectadas, que actualmente
son 60.000 personas,
segun estudios realizados
en 2011¢

Sin duda, aqui entramos en

ese sendero farragoso que

son los recursos publicos y

sus limitaciones. Los recortes,

los presupuestos, etc. Pero
quisiera hacer una defensa de

los profesionales de una Sanidad
Publica que se desviven por ayudar

a sus pacientes haciendo serios
esfuerzos para mantener los
servicios tras afios de recortes. Por
eso también hay que demandar

a las entidades privadas que

se involucren, que financien
estudios, investigaciones o terapias
alternativas. Un mal como este es
un problema social, que afecta a
mucho sectores. Es interdisciplinar.

Desde que conoces Afibrovi,
screes que es necesario mds
investigacién para estas dos
enfermedades?

Por supuesto, asi lo entiendo. Y es
importante destacar que contaos
con investigadores fantdsticos en
Espafia. Pero necesitan recursos
para sequir avanzando. En positivo
tengamos claro que vamos tan
radpido que lo que hoy parece
imposible, mafiana es una realidad.
Creo firmemente que viviremos
cien afios y lo haremos con salud.

“CONDUJE DURANTE ’ ’
UN ANO UN PROGRAMA
LLAMADO “SABER VIVIR” Y
CUANDO ME MARCHE A

LA RADIO INCORPORE UNA
SECCION DE SALUD.

LUEGO, POR DESGRACIA,
LA ENFERMEDAD GOLPEO A
MI FAMILIA DE MODO QUE
ESTOY MUY CERCANA A
ELLA.”
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“MUSICOTERAPIA: EL USO CIENTIFICO DE LA MUSICA
PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS
CON FIBROMIALGIA"

Vanessa

5Qué ventajas puede
aportar la musicoterapia
en el tratamiento de la
fibromialgia?

La musicoterapia es una

disciplina cientifica que usa

los elementos de la musica, el
sonido y el movimiento con fines
terapéuticos. Es una intervencién
no farmacoldgica con técnicas y
metodologias que le son propias.
La musicoterapia no tiene que

ver con lo mdgico, lo azaroso,

lo esotérico. Puede influir
positivamente en el aspecto
fisiolégico como el alivio del

dolor, la mejora de la conciencia
corporal en la disminucién del
estrés y la ansiedad y en el
aspecto psicoldgico potenciando la
autoestima y desarrollando nuevas
capacidades de afrontamiento
socioemocional ante la
enfermedad.

La participacién activa de las
personas enfermas de fibromialgia
y/o fatiga crénica es imprescindible
puesto que la musicoterapia no

es magica. Es un trabajo complejo
pero al mismo tiempo muy
satisfactorio.

5Qué aspectos puede
practicar el paciente por
su cuenta? ;Cudles puede
realizar por ejemplo un
fisioterapeuta?

iversidad de Salamanca

Y cudles requieren de una
formacién especializada en
Musicoterapia?

En musicoterapia la musica se
utiliza como un medio y no como
un fin; la musica por si misma

no cura pero si ayuda a que los/
as enfermos/as de fibromialgia
mejoren su autoconocimiento

y reconozcan estrategias para
"darse cuenta” y tomar conciencia
de las consecuencias que suscita
el dolor crénico. A pesar de que
las técnicas de musicoterapia no
se pueden reproducir de forma
exacta en los hogares, las personas
aprenden habilidades psicolégicas
y a desarrollar el aspecto
emocional para la mejor estrategia
de afrontamiento ante el dolor.

“EN MUSICOTERAPIA LA MUSICA
SE UTILIZA COMO UN MEDIO Y

NO COMO UN FIN” ’ ’

Los cambios en Musicoterapia se
producen por la interiorizacion
de experiencias grupales y/o
individuales con la musica vy el
terapeuta que guia el proceso. El
fisioterapeuta y el musicoterapeuta
son dos profesionales de la

salud que con sus disciplinas
bien diferenciadas ayudardny
complementardn el tratamiento
integral que se propone para el
abordaje de las personas que
padecen fibromialgia.

Vannay Allasia

Licenciada en Musicoterapia, Profesora
Universitaria e Investigadora. Autora del libro:
“Musicoterapia en Personas con Fibromialgia”.
Tesis doctoral sobre los beneficios de la

Musicoterapia en el dolor crénico

3Cémo debiera formarse
a los fisioterapeutas
para introducir algo

de la musicoterapia en
sus fratamientos con
fibromialgia?

El acercamiento entre Ia
musicoterapia y la fisioterapia
puede ser una propuesta
interesante. Ambas tienen

puntos en comudn que hacen

un abordaje mas completo e
integral. Al mismo tiempo, se
debe aclarar que la musicoterapia
tiene que ser suministrada
siempre por un musicoterapeuta
profesional, el cudl se ha formado
universitariamente para disefar
tratamientos especificos. Igual

se entiende en la incumbencia

de los demas profesionales de

la medicina, la psicologia, la
fisioterapia, etc. Cada disciplina
brindard desde su éptica, diversas
competencias. La musica no es
exclusiva de la musicoterapia,
otras intervenciones terapéuticas
también la utilizan como un recurso
para enriquecer el trabajo; pero no
por ello serd musicoterapia.

Es vital formar al equipo de
profesionales que trabajan
conjuntamente en fibromialgia.
Aclarar los conceptos
fundamentales de esta disciplina y
dar a conocer lo que realmente es,
evitara confusiones y delimitard los
campos de intervencién.

La musicoterapia es una disciplina
cientifica que usa los elementos de la
musica, el sonido y el movimiento con
fines terapéuticos. Es una intervencién no
farmacoldgica con técnicas y metodologias
que le son propias. La musicoterapia NO
tiene que ver con lo mdgico, lo azaroso, lo
esotérico.

El famoso musicoterapeuta Kenneth
Bruscia concibe a la musicoterapia como

un proceso de intervencién sistematica,

en la cual el terapeuta ayuda al paciente a
obtener la salud a través de experiencias
musicales y de las relaciones que se
desarrollan a través de ellas como las
fuerzas dindmicas para el cambio, para
establecer una relacién de ayuda socio-
afectiva mediante actividades musicales con
el fin de promover y/o restablecer la salud
de las personas. Ademds agrega para que
sea musicoterapia, se deben tener en cuenta
3 elementos fundamentales que ya los cita
en su definicién: la musica, el paciente y el
musicoterapeuta; si alguno de estos llega a
faltar, no se considera musicoterapia. Lo que
cura en este caso NO es la musica sino el
vinculo de ayuda que emerge del terapeuta
y del paciente. Por lo tanto, su correcto uso,
puede influir positivamente en el aspecto
fisiolégico como el alivio del dolor, la mejora
de la conciencia corporal en la disminucién
del estrés y la ansiedad y en el aspecto
psicolégico potenciando la autoestima

y desarrollando nuevas capacidades de
afrontamiento socioemocional ante la
enfermedad. Existen varios modelos de
musicoterapia basados en diferentes
corrientes psicoldgicas todos tienen sus
caracteristicas y sus puntos en comdun.

Para el tratamiento de personas con
fibromialgia se utilizan actualmente el
método GIM de Helen Bonny (imaginacién
guiada con musica), y el método analitico
de Priestley que ha podido constatar a
raiz de mds de 10 afios de investigacién en
Salamanca, que brinda:

« la posibilidad de abrir y compartir canales
de comunicacién verbal y no verbal con el/
la terapeuta.

» mayor libertad de expresién y mejora de la
autoestima.

+ un nuevo sentido a la vida y una mayor
tolerancia a la frustracion.

« el aumento de la capacidad de sobrevivir
a situaciones conflictivas y a generar
soluciones saludables a las mismas.

« gozar del valor estético y emocional

en la ejecucién y escucha posterior de la
improvisaciéon musical.

- que las relaciones sean mas satisfactorias
fomentando la energia vital.

Cabe destacar que la participacién activa
de las personas enfermas de fibromialgia
es IMPRESCINDIBLE puesto que la

musicoterapia no es magica. Es un trabajo
complejo pero al mismo tiempo muy
satisfactorio.

Es importante saber que en musicoterapia
la musica se utiliza como un medio y no
como un fin; como bien se ha mencionado
anteriormente, la musica por si misma

no cura pero si ayuda a que los/as
enfermos/as de fibromialgia mejoren su
autoconocimiento y reconozcan estrategias
para “darse cuenta” y tomar conciencia

de las consecuencias que suscita el dolor
crénico.

A pesar de que las técnicas de
musicoterapia no se pueden reproducir

de forma exacta en los hogares, las
personas aprenden habilidades psicoldgicas
y a desarrollar el aspecto emocional

para encontrar la mejor estrategia de
afrontamiento ante el dolor. Los cambios

en Musicoterapia se producen por la
interiorizacion de experiencias grupales y/o
individuales con la musica y el terapeuta que
guia el proceso. De aqui sea fundamental el
vinculo que se establece entre ambos, entre
las participantes del grupo y la presencia
activa del musicoterapeuta.

Hacer un tratamiento de musicoterapia (o
en otras palabras apuntarse a esta actividad
gue puede ofrecer cualquier asociacion),
supone muchas veces relacionar el hecho
con una frase de Michael Levine que decia:
“coger una oportunidad significa estar
dispuesto a entrar en accién. Estar dispuesto
a entrar en accion significa estar dispuesto a
asumir un riesgo. Estar dispuesto a asumir
un riesgo significa estar dispuesto a adoptar
un cambio” A pesar de que el dolor por el
momento no se pueda curar, la paciente
tiene que tener el deseo de querer mejorar
los demas aspectos de su vida que quizas

se vieron deteriorados por las sensaciones
dolores. La actitud, la motivacién y el apoyo
de familiares y amigos, inciden directamente
y en ello puede estar la diferencia de
aquellas personas que las vemos participar
en un montén de actividades y otras que no
puede salir de su casa.

Cualquier aprendizaje en nuestras vidas
implica una evolucién y un tiempo. Aprender
habilidades psicolégicas y desarrollar el
aspecto emocional para tratar de resolver
los conflictos personales que bloguean el
diario vivir, requiere aiin mas tiempo que
otras habilidades.

En musicoterapia, los resultados de
bienestar que consiga la persona dependen
en gran parte del grado de accién que
asuma. El entrar en accién para trabajar en
terapia, va de la mano con lograr cambios.
Es sustancial darse cuenta de que hay que
"hacer algo” para cambiar, pero luego hay

que “moverse"” para conseguirlo. Por eso
es tan importante invertir en esfuerzos y
llevar a la accion alguna de las terapias que
se organizan para tal fin, no aseguran la
curacién pero si la mejora de la calidad de
vida.

Otro punto a tener en cuenta debido a

su proliferacién mundial y su falta de
comprobacién cientifica son las “recetas”
de musica que aparecen en internet que
pretenden “curar” todo tipo de dolencias.
Eso NO es musicoterapia y estas propuestas
a la que todo el mundo tiene libre acceso,
deja afuera a una parte importante en el
tratamiento de musicoterapia, que es la
figura del musicoterapeuta. Dar "“recetas
musicales” en una lista de canciones a
modo de “botiquin musical”, no es ético y ni
prudente, ya que los efectos de una misma
musica pueden ser diferentes dependiendo
de los matices de la historia de cada
persona. La solucién de un problema tan
complejo como es la fibromialgia u otras
enfermedades afines, no se resuelven sélo
con darle al “play”. Hay que ser rigurosos

y respetuosos con el paciente y con la
disciplina musicoterapéutica. La musica

no es exclusiva de la musicoterapia, todos
utilizamos la musica para infinidades de
objetivos, pero no a todo se le puede llamar
musicoterapia. Los Unicos que pueden hacer
musicoterapia son los profesionales que se
forman universitariamente con una serie
de requisitos regulados por la Federacion
Mundial de Musicoterapia.

Por dltimo hacer referencia a cémo la
fisioterapia se puede relacionar con la
musicoterapia. El fisioterapeutay el
musicoterapeuta son dos profesionales

de la salud que con sus disciplinas bien
diferenciadas ayudardn y complementardn
el tratamiento integral que se propone para
el abordaje de las personas que padecen
fibromialgia.

El acercamiento entre la musicoterapia y
la fisioterapia puede ser una propuesta
interesante. Ambas tienen puntos en
comun gue hacen un abordaje mas
completo e integral. Al mismo tiempo,

se vuelve a aclarar que la musicoterapia
tiene que ser suministrada siempre por un
musicoterapeuta profesional, que disefia
tratamientos especificos. Del mismo modo,
se entiende en la incumbencia de los demds
profesionales de la medicina, la psicologia,
la fisioterapia, etc. Cada disciplina brindara
desde su éptica, diversas competencias. Es
vital formar al equipo de profesionales que
trabajan conjuntamente en fibromialgia.
Aclarar los conceptos fundamentales

de la musicoterapia y dar a conocer lo

que realmente es, evitard confusiones y
delimitard los campos de intervencién.



Laura Arranz

Profesora Asociada de Nutricién y
Bromatologia en la Universidad de Barcelona

Universidad de Barcelona

“La alimentacién puede mejorar la evolucién de la fibromialgia
si aporta cantidades adecuadas de sustancias antiinflamatorias
y antioxidantes, si proporciona bienestar digestivo cuidando la
microbidtica y ademds se adecua a posibles intolerancias”

5Qué papel tiene la
alimentacién en la
fibromialgia?

La alimentacion en los pacientes
con fibromialgia es muy importante
pues es la base para garantizar

gue el organismo dispone de

todos los nutrientes para un buen
funcionamiento.

Eso es importante cuando estamos
sanos pero mds todavia cuando
existen patologias. Ademas de esto,
la alimentacién no debe perjudicar
en la evolucién de la enfermedad

0 en sus sintomas, de manera que
se debe procurar no tomar excesos
de calorias sobre todo en forma

de azlcares y grasas pues esto
favorece la ganancia de pesoy la
inflamacién crénica.

Y por Ultimo la alimentacién
puede mejorar la fibromialgia

si aporta cantidades adecuadas

de sustancias antiinflamatorias

y antioxidantes, si proporciona
bienestar digestivo cuidando la
microbidtica y ademds se adecua a
posibles intolerancias.

sQué es mds importante la
nutricién o los férmacos o
la combinacién de ambos
para el tratamiento de esta
patologia?

Ambos tienen su utilidad, pero la
nu- tricién es bdasica, no podemos
arre- glar nada en el organismo
qgue no funcione por una dieta
inadecuada. A partir de ahf, los
farmacos en esta patologia, y en
cualquiera, deben utilizarse cuando
son estrictamente necesarios, es
decir, cuando el beneficio es mayor
al perjuicio, cosa que, obviamente,
suelen valorar los médicos.

“LA ALIMENTACION EN LOS ’ ’
PACIENTES CON FIBROMIALGIA

ES MUY IMPORTANTE, PUES ES LA

BASE PARA GARANTIZAR QUE EL

ORGANISMO DISPONE DE TODOS
LOS NUTRIENTES PARA UN BUEN
FUNCIONAMIENTO”

Y una vez instaurados los
tratamientos farmacoldgicos es
conveniente revisar las posibles
interacciones o efectos adversos
gue puedan ser contraproducentes

para la patologia e incluso a veces
para la absorcién de algunos
nutrientes. En ese caso

3De qué forma pueden
introducirse cambios en la
alimentacién que puedan
influir sustancialmente en la
salud de los pacientes con
fibromialgia?

Aunque la alimentacién debe ser
per- sonalizada en cada caso,

si tuviera que escoger unas
recomendaciones generales que
seguro influyen positivamente

en la salud de los pacientes con
fibromialgia serian:

Evitar al maximo los azucares
simples. / Disminuir las grasas

de origen animal. / Aumentar el
consumo de verduras y frutas
frescas y de temporada. /
Incorporar en la dieta los frutos
secos y las semillas / Pasarse a los
integrales. / Procurar tomar cada
semana alguna racién de pescado
azul. Con todo esto ganamos en
contenido nutricional, reducimos
calorias y la salud lo nota.
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“APORTACIONES A LA FIBROMIALGIA DESDE LA NUTRICION ”

La alimentacién es una potente
herramienta de salud tanto para las
personas sanas como para aquellas

gue tienen alguna patologia como la
fibromialgia. Esta enfermedad reumatica
cursa con un sintoma principal que es

el dolor, pero también con cansancio,
disfunciones cognitivas, trastornos del
suefio, alteraciones gastrointestinales,
etc. Ademds de todo esto, las personas
con fibromialgia suelen sufrir otras
patologias como el sindrome de fatiga
crénica, la sensibilidad quimica multiple,
el desorden temporomandibular, el
sindrome de piernas inquietas, la
depresion y también otras estrechamente
relacionadas con la dieta como las
intolerancias alimentarias, el sindrome del
colon irritable, o la obesidad.

La comunidad cientifica reconoce

que el tratamiento mds eficaz es el
abordaje multidisciplinar con fdrmacos,
pero también con actividad fisica
adaptada, educacién al paciente sobre

la enfermedad, técnicas de relajacion, y
terapia cognitivo-conductual. Adema4s,

el asesoramiento nutricional también
deberia estar contemplado en este
conjunto de herramientas pues sin duda
beneficiard al paciente. Cada vez son mas
los estudios que hablan de los posibles
beneficios de aspectos relacionados con la
dieta, {qué sabemos sobre fibromialgia y
nutricién en este momento?

Se ha observado que, tanto en la
fibromialgia como en la fatiga crénica,
el organismo sufre un elevado estrés
oxidativo y también un estado de
inflamacién crénica. Se desconoce si
esto es causa o consecuencia, pero en
cualquier caso parece que las defensas
antioxidantes internas son insuficientes,
que hay niveles bajos de minerales y
otras sustancias antioxidantes y niveles
altos de otras que son pro-oxidantes
(que favorecen la oxidacion). Ademas,
se observa una relacién también con
un estado de inflamacién que ademas
favoreceria otras patologias como la
obesidad o el sindrome metabdlico

y también alteraciones a nivel de la
microbiota intestinal.

Un dato muy sélido que tenemos a dia
de hoy es que en los pacientes con
fibromialgia hay una mayor incidencia
de sobrepeso y obesidad, y que cuando
se consigue una pérdida de peso se
produce una mejora en la sintomatologia
y en la funcionalidad de estas personas.
Algunos estudios han observado mejoras
también cuando se sigue una dieta
vegetariana, quizds debido al aumento
de ingesta de antioxidantes (a través

de los vegetales), y a la disminucién de
elementos pro-inflamatorios. Sin embargo,
estos estudios son insuficientes como
para recomendar de forma generalizada
una dieta vegetariana. También a

dia de hoy hay algunos estudios que
valoran si la dieta sin gluten mejora la
enfermedad, sin embargo, los datos aun
son muy preliminares y los resultados
contradictorios, por tanto no es
recomendable excluir el gluten de la dieta
si no es por una intolerancia (celiaquia)
diagnosticada.

Una 6ptima nutricién proporciona todos
los elementos indispensables para el

buen funcionamiento del organismo

y para la recuperacién de todas sus
funciones. El dolor vy la falta de energia
puede empeorarse por un desequilibrio
nutricional. Por todo ello, es prioritario
gue la persona que padece fibromialgia
tenga una alimentacién lo mas cuidada
posible, con una dieta ajustada en calorias
pero muy rica en nutrientes. Esto ayudara
a mejorar el estado general de la persona,
su salud y su calidad de vida.

Es muy importante tener en cuenta que
hay otros factores que estan alterados
cuando existe dolor crénico y que
influyen en la alimentacién y el estado
nutricional. Es el caso del descanso,

el suefio y el estrés. Los dos primeros
son imprescindibles para que nuestro
organismo funcione adecuadamente

a nivel del sistema nervioso, del
metabolismo y del sistema inmunitario. Y
el estrés siempre empeora las funciones a
estos niveles. También se estd empezando
a observar cémo la microbiota intestinal
se ve alterada también por todo ello. De
manera que dormir poco o mal y estar
bajo situacién de estrés, empeora el
dolor, altera la alimentacién favoreciendo
la ingesta de mas calorias, sobre todo

en forma de azucares o grasas (fuentes
de energia) y por tanto favorece el
incremento de peso. Estos factores
también aumentan la inflamacién crénica
y el estrés oxidativo con lo que son
perpetuadores de la sintomatologia de la
fibromialgia. Una mejora de conjunto en el
descanso, la actividad fisica, la dieta y la
gestion de las emociones serdn sin duda
de gran ayuda. También es recomendable
sequir un estilo de vida saludable que
también contemple aire libre, actividades
individuales y en grupo, y momentos de
relajacion.

Y entonces, écudl es la mejor dieta para la
fibromialgia?

A pesar de que hay muchas propuestas de
dietas para la fibromialgia, como la dieta
macrobidtica, la del grupo sanguineo, las
de exclusioén, la alcalina o incluso la dieta
sin gluten, no hay suficientes estudios
todavia para demostrar que ninguna

de ellas es superior a otras para esta
enfermedad. Y debemos tener en cuenta
que cualquier dieta que elimine grupos

de alimentos tiene un riesgo para la salud
pues puede provocar déficits nutricionales
gue pueden ser muy perjudiciales. Por

ejemplo, la eliminacién de lacteos, sin
ajustar correctamente la alimentacién,
puede provocar una falta de calcio y
vitamina D, con multiples consecuencias
negativas para la salud, especialmente

en las mujeres que justamente son las
gue mas padecen esta enfermedad. A dia
de hoy, y hasta que no haya més datos
basados en ciencia, la mejor dieta para

la fibromialgia es aquella individualizada
a cada persona y basada en el modelo

de Dieta Mediterrdnea, por su potencial
antiinflamatorio y su riqueza en nutrientes
y antioxidantes. Esta seria la férmula para
conseguir el maximo beneficio.

En base a este modelo hay una serie de
consejos basicos gque pueden sequirse
como:

*No pasarse con las calorias: comer lo
necesario, ni exceso, ni defecto

*Comer 3 raciones de fruta y 2 de verdura
al dia (una cruda y otra cocinada)

*Tomar raciones moderadas de cereales y
pan pero siempre integrales

*Tomar derivados fermentados cada dia
(1yogur)

*Tomar legumbres tres veces por semana
(en cantidades pequefias)

*Incorporar dos veces por semana
pescado azul

*Cada dia una pequefia racién de frutos
secos (nueces, almendras, avellanas)

y también de semillas (sésamo, chia,
amapola, calabaza)

*Beber suficientes liquidos, unos 2 litros
de agua también en infusiones, caldos y
zumos naturales.

*Tener horarios ordenados, no saltarse
comidas y evitar picar entre horas
*Evitar alimentos con alto contenido en
azlcares y grasas, cuyo consumo debe
ser ocasional (galletas, pastas dulces,
refrescos, zumos azucarados, snacks,
embutidos, etc)

Estos consejos basicos deben adaptarse
siempre al paciente, en funcién de la
medicacidn, de si tiene otras patologias
relacionadas con al dieta, si padece
intolerancias o alergias alimentarias, etc.
Y en cuanto a suplementos nutricionales
todavia no hay estudios suficientes

para una recomendacién genérica, sin
embargo, algunos pueden ser de utilidad
para complementar la dieta y consequir
llegar a los requerimientos nutricionales,
de manera que esta valoracién de nuevo
debe hacerse para cada persona y por
un profesional de la nutriciéon. No hay
que olvidar que la alimentacion debe
aportar dia a dia todos y cada uno de

los nutrientes necesarios para mantener
el buen funcionamiento de nuestro
organismo, por tanto es un factor crucial
gue no se debe obviar.



FIBROMIALGIA

5Qué diferencias encuentra
a la hora de aplicar las
técnicas de fisioterapia
entre enfermos con
fibromialgia y pacientes
que padecen otras
enfermedades? 3Son iguales
los resultados?

La accién terapeutica de los
medios fisicos empleados en
fisioterapia se halla limitada si el
objetivo es tratar el dolor propio de
la fibromialgia. En el tratamiento
de la patologia concomitante

serd de utilidad pero la evolucién,
resultado y autopercepcién
vendrdn condicionados por la
gestion que haga el/la paciente de
la enfermedad, discapacidad, etc.

La dimensién emocional y
social de la enfermedad son de
gran importancia en todas las
enfermedades crénicas pero en
el caso de la fibromialgia son
vertebrales.

3Cudles son las ventajas
de aplicar técnicas de
Sofrologia con estos
pacientes?

Las técnicas de sofrologia nos
ofrecen la posibilidad de trabajar
el control mental del dolor, el
insomnio y el esquema existencial,

a menudo deformado en estos
pacientes. Por otro lado, suponen
una herramienta para consequir
controlar la tensiéon y ansiedad,
devolver al paciente al contacto
CONSigo Mismo y su propia
existencia desde un discurso
positivo y libre de prejuicios.

Los discursos que

viene introduciendo

en el tratamiento de

la fibromialgia como
acercamiento desde la
Antropologia, brevemente,
sen qué consisten?

Entender ayuda a vivir, por esta
razén les explico qué estan
viviendo desde el punto de vista
social y familiar y les hablo de los
componentes culturales presentes
en las falsas creencias que
retroalimentan su sufrimiento y de
gué sentido y utilidad tiene esta
enfermedad en su vida. También les
explico porqué el sistema médico
a menudo no les da respuesta a su
necesidad de atencién y les hace
sentir maltratadas.

Dada su amplia experiencia
al frente de una Unidad de
Fibromialgia:

3Qué caracteristicas ha

de tener una Unidad para
funcionar bien?

Carme

Campoy Guerrero

Coordinadora de la UHE de

Fibromialgia y Sd. Fatiga Crénica del
Hospital Santa Maria de Lérida

Hospital Sta. Maria de Lérida

Para que una Unidad de
Fibromialgia funcione bien, la
primera caracteristica que debe
cumplir es contar con los recursos
materiales y humanos necesarios y
el apoyo de la organizacién donde
estd inserta.

Imprescindible es que el

equipo multidisciplinario que
forma la unidad comprenda

esta enfermedad en toda su
complejidad y sea capaz de
empatizar con los pacientes.

Para tratar a pacientes de este tipo
no basta con saber, hay que saber
Ser.

3Qué ventajas se obtienen
de una Unidad eficiente?

Bdsicamente se consigue un buen
acompafamiento del paciente
afecto de fibromialgia y contribuir
a que mejore su calidad de vida,
tanto en la esfera fisica como
emocional, familiar y social.

“ES IMPRESCINDIBLE QUE

EL EQUIPO HUMANO QUE
FORMA UNA UNIDAD DE
FIBROMIALGIA COMPRENDA

LA ENFERMEDAD Y SEPA
EMPATIZAR CON LOS
PACIENTES” ’ ’

REVISTA MONOGRAFICA DE LAS JORNADAS DE FISIOTERAPIA EN FIBROMIALGIA

Introduccion

Alrededor del 10% de la poblacién
padece dolor, este es un dato que
denota un problema de salud publica
altamente preocupante.

Cabe destacar que en la mayor parte
de los casos, no es el dolor lo que
lleva al sujeto a buscar atencién
médica, sino el sufrimiento.

Esta afirmacion nos conduce a una
consideracién de gran importancia
en el caso de las enfermedades
crénicas y especialmente de aquellas
gue cursan con dolor como la
fibromialgia: la diferenciacion entre
dolor y sufrimiento, la diferencia
entre enfermedad y padecimiento:
en la literatura anglosajona podemos
encontrar una distincién clara entre
illness y disease, como elementos
constituyentes del fenémeno de estar
enfermo, “sickness".

Disease, traducido como enfermedad,
connota la visiéon biomédica
compartida por los profesionales del
dmbito de ciencias de la salud, asi
pues, se refiere a al deterioro de los
procesos bioldgicos y psicoldgicos.

Sin embargo illness, “padecer”

en espafiol, hace referencia a los
significados atribuidos por parte de
pacientes, familiares y su entorno
social con respecto a la enfermedad,
término éste, por consiguiente, de
contenido social. (Sarudiansky, M.,
2013)

Por otra parte, la Organizaciéon
Mundial de la Salud, en su definicién
de salud, no sélo hace referencia

a un estado completo de bienestar
fisico, sino también mental y social,
de manera que no se reduce a la
ausencia de enfermedad o malestar.

PONENCIA

“ABORDAGE DE LA FIBROMIALGIA.
DISCURSOS DESDE LA ANTROPOLOGIA”

Antropologia aplicada a la salud.
(Alfonso J., 2007)
"Entender ayuda a aceptar”

La antropologia, mds alla de lo
observable y cuantificable, se
interesa por aspectos cualitativos de
la salud y la enfermedad. Es objeto de
estudio:

- la desarmonia crénica existencial
que acontece en el individuo enfermo
- las adaptaciones vitales que lleva a
cabo a causa de su padecimiento

- cémo se traduce la enfermedad,
instalada en su interior.

En definitiva, analiza el sufrimiento
tanto fisico como moral del enfermo
desde la éptica del paciente con
dolor crénico (perspectiva émic)

y desde la visién biomédica del
proceso patoldgico (perspectiva étic).
(Aceituno Gémez, J, 2013)

Bajo estos principios, la antropologia
puede ser (til al estudiar el
significado del simbolismo individual
frente a la enfermedad, al analizar
el discurso del enfermo y descubrir
cémo se erige en muro que impide
al enfermo escuchar y valorar
propuestas nuevas de ayuda.

La antropologia parte del
reconocimiento de la necesidad

de articular todos los &mbitos de
expresién y relacién de la persona
enferma asi como la trascendencia
social de su padecimiento, es decir,
conceptualiza las deficiencias,
enfermedades y desarmonias

como situaciones complejas y
polivalentes, como una realidad
variada de concepciones, imdgenes
y representaciones de los males que
trastocan la ubicacién del individuo
en su medio social, natural, cultural.

Por otro lado, entender qué esta
viviendo como sujeto inmerso

en sociedad, sujeto a diferencias
agencias, propias y de los actores
relacionados, que constituyen un
entramado de espacios de poder,
ayuda al enfermo a aceptary
convivir con su enfermedad, incluso
le permite contar con herramientas
para ser sujeto activo en su nuevo
estatus y que le permiten aliviar su
carga del dolor y el sufrimiento.

En resumen, la antropologia de la
enfermedad y el dolor supone una
ciencia armonizadora de tendencias
culturales distintas: interlocutora y
bisagra de sistemas de pensamiento
gue comportan modos diversos de
entender y consequir bienestar en el
individuo.
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