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NOTA DEL AUTOR

Todos los datos, comentarios y reflexiones, contenidos en este
libro, tienen una finalidad divulgativa. Informan a quienes estén
interesados en ampliar su comprensién sobre el sindrome de la
fibromialgia, desde una perspectiva eminentemente psicoldgica. ;Y
por qué un psicologo para hablar sobre fibromialgia? Porque cuan-
do esta irrumpe en la vida de las personas afecta a sus relaciones,
familia, pareja, amistades. Porque aumenta el estrés, y el desanimo
y la frustracién. Ademads interrumpe los proyectos vitales e incluso
altera la imagen que de si misma tiene la persona, en estas circuns-
tancias, la psicologia es una eficaz e inseparable compafiera de viaje.

No es un manual técnico para especialistas, escrito con crite-
rios sujetos a las normas de publicacién cientificas. Para estas cues-
tiones el lector puede encontrar otro tipo de lecturas mucho mas
especificas del tema que le interese. Pero si estd escrito desde una
perspectiva cientifica, fundamentada en hechos probados y vali-
dados por la ciencia, aparecidos en publicaciones especializadas.
Y seguramente, también puede ayudar al experto a comprender
cuestiones que tal vez se alejan de su campo de actuacion, enrique-

ciendo su conocimiento y experiencia.
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El contenido aqui difundido no constituye ningtin tratamien-
to, que pueda sustituir al desarrollado por los profesionales de la
salud en sus &mbitos de actuacion. Los comentarios entrecomilla-
dos constituyen reflexiones reales extraidas de mi practica profe-
sional en este campo, y los nombres que aparecen, si bien repre-
sentan personas reales, no son los auténticos, a fin de preservar
su intimidad.



INTRODUCCION

Hace ya tiempo que la fibromialgia desafia a las ciencias de
la salud, exigiendo el maximo de lo que estas puedan ofrecer. En
este sentido el profesional debe saber, saber hacer y sobre todo
debe saber ser. Una enfermedad que afecta a las personas de la
forma en que la fibromialgia lo hace requiere capacitacion, acti-
tud y esfuerzos muy notables en los diversos profesionales sani-
tarios implicados. En fibromialgia, el reto se supera, Bruno Moioli
demuestra saber, saber hacer y saber ser gran psicélogo y psico-
terapeuta. A su dominio de especialidades diversas como la tera-
pia familiar y de pareja, la terapia sexual y la hipnosis, afiade una
dilatada experiencia profesional en la atencién a las personas con
fibromialgia en contextos comunitarios asociativos.

Leer este libro es acceder al mas actualizado conocimiento
disponible sobre la enfermedad y su impacto, pero adaptado a
las necesidades e intereses de las personas que la sufren, tanto
pacientes como familiares. Con un lenguaje claro, sencillo, préc-
tico y en ocasiones conmovedor, el autor aborda los desafios cru-
ciales de la enfermedad y los medios para afrontarlos: la necesi-
dad de conocer la enfermedad, sus sintomas y su evolucién, el

&
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poder de los pensamientos y las emociones en el dolor y el sufri-
miento; la importancia de relacionarse de manera adecuada con
los demaés, incluyendo a los profesionales de la salud; lo esencial
para preservar la propia identidad de la persona, asi como sus
objetivos y valores en la vida; finalizando la obra con una exhaus-
tiva descripcién de los recursos sanitarios comunitarios y aso-
ciativos disponibles en nuestro pais. En suma, debemos felicitar-
nos por recibir libros como éste, que se constituyen en un recurso
muy valioso para las personas afectadas y los profesionales que
les ayudan.

Dr. Francisco Javier Cano Garcia
Profesor de la Facultad de Psicologia de la Universidad de Sevilla



PROLOGO

Estimado lector, a partir de este momento permitete poner
toda la atencion en estas lineas, es posible que lo que te trans-
mito pueda ayudarte en el devenir de tu dolencia y calidad de
vida futura. Lee con tranquilidad, asimilando. Incluso si sientes
en algiin momento la necesidad de reflexionar o descansar, enton-
ces tal vez prefieras cerrar el libro y continuar un rato més tarde.

Lo escrito es el fruto de mi experiencia y el trabajo continuado
en el campo de la Psicologia de la Salud, con cientos de personas
diagnosticadas de fibromialgia®, asi como de la investigacién cien-
tifica que actualmente hay sobre el tema. Experiencia que desde el
ano 2000, y a dia de hoy, desarrollo en diversos colectivos, siendo
el de mayor entidad la Asociacion de Fibromialgia de Sevilla (Afibrose).

Desconozco las razones exactas por las que has adquirido este
libro, pero imagino que todavia albergas esperanzas de encontrar
soluciones a tu dolencia y todo lo que esta conlleva. No preten-
do alimentar falsas expectativas, ni ideas de curaciones imposi-

* Si bien el término fibromialgia es el mas cominmente utilizado, la expresién
correcta seria sindrome de fibromialgia. No obstante, para facilitar la lectura y su
comprension, usaré indistintamente una expresion u otra, o sus siglas FM/SFM.

&
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bles, espero ser claro y conciso. Tampoco pretendo generar en ti
una actitud irracionalmente positiva donde todo es posible. Ya
que esto no es cierto, méas si nos referimos a la fibromialgia. Cada
persona afectada esta en su legitimo derecho de vivir, experimen-
tar y expresar su fibromialgia como considere o pueda. Exigirle lo
contrario generalmente no sirve de nada. En este sentido, algunas
de estas personas se sienten tan impregnadas por su sufrimiento,
tan desencantadas de lo mucho o poco que se ha hecho por ellas,
que no quieren oir hablar de nada que logre reflejar optimismo,
esperanza o ilusion por lo que pueda venir.

Hay que aceptarlo, incluso comprenderlo, aunque cueste. Esa
es su posicion frente a la enfermedad. Aunque ldgicamente esto
no so6lo no ayuda, sino que perjudica. Por el contrario, quien se
permite alimentar el optimismo en su interior, consigue resultados
beneficiosos.

Teniendo claro que ser optimista, no significa levantarse por la
mafiana, con el cuerpo intensamente dolorido y la mente espesa
por la falta de suefio, y pensar: «El dolor se va ir, nada me per-
turbaréd y el dia serd maravilloso». No, esto no es optimismo, ni
un pensamiento positivo. Esto es irreal. Y tu fibromialgia es real,
muy real. Por tanto hay que tenerla en cuenta, no negarla. Opti-
mismo es pensar que a pesar del dolor y la niebla mental, posi-
blemente, hay algo que puedas hacer en ese preciso instante para
sentirte mejor. Entonces buscas en tus recursos, entre tus apren-
dizajes, aquello que alivia tu dolor, aquello que acalla tu angustia,
aquello que desentumece tu cuerpo. Cuando permites que esto
ocurra, tal vez estés construyendo un dia mucho mejor para ti.
Esto si es optimismo.

A dia de hoy la comunidad cientifica tiene varias certezas
sobre el sindrome fibromidlgico, una de ellas es que la fibromial-
gia es una afeccién crénica, no se cura. Esto es cierto, pero tam-
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bién sabemos algo mas, y esta es la principal y primera de las con-
clusiones que quiero compartir contigo: El reto de la fibromialgia
se supera. Si, se supera. Esta expresiéon no es mia, aunque la hago
mia, es lo que sienten y expresan muchas personas con la dolen-
cia. Es un hecho probado y constatado cientificamente. Muchas
personas que la padecen han visto como sus vidas han cambiado
a mejor, tras afrontar la enfermedad en sus multiples manifesta-
ciones.

Superarla supone, en la mayoria de las ocasiones y personas,
un proceso de cambio personal, profundo y duradero, que par-
te de la aceptacion de las limitaciones y cambios ocurridos, para
adquirir una mayor consciencia de quien eres, qué necesitas y
cémo conseguirlo. Por tanto permite, a quien se lo propone, desa-
rrollar su vida y proyectos sacando el maximo beneficio de sus
capacidades. En las siguientes lineas te explico por qué ocurre y
cémo conseguirlo. Para ello me apoyo en una serie de ejercicios,
didacticos y amenos, que ayudan a consolidar lo leido.

Asimismo estoy seguro que tii vas a encontrar respuestas tti-
les. Y lo creo porque las personas que buscan soluciones y desean
mejorar, terminan por conseguirlo. No se resignan en el dolor y
cansancio de su cuerpo, ni en las expectativas que, en ocasiones,
les plantean quienes comparten sus dolencias: «Acostimbrate a
vivir con dolor pues esto es lo que te queda». Opiniones que cuan-
do las hace un ser querido reflejan impotencia y también frus-
tracién. Y cuando las hace un profesional de la salud hacen méas
referencia a su poco interés en comprender y en ayudar a quien
la recibe, que a lo que realmente puede aportar la ciencia. A ellos,
familia, pareja y profesionales de la salud, también les dedicare-
mos un espacio necesario.

La enfermedad crénica, como su nombre indica se mantiene
en el tiempo y termina por ser un elemento mas de la vida y el
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contexto de quien la tiene. A diferencia de la enfermedad aguda
que es pasajera y no requiere importantes cambios en la perso-
na, la fibromialgia exige adaptarse lo mejor posible, para que sus
sintomas interfieran lo minimo. Esto supone un cambio personal,
que en ocasiones tarda tiempo en producirse y que cuando ocurre
facilita la mejoria de la persona.

Por tanto, una de las claves pasa por transformar la actitud de
paciente tradicional, el que espera de forma pasiva soluciones de
la ciencia y los profesionales: «;Qué pueden hacer por mi mejo-
ria?» en una actitud distinta, de paciente activo, que asume no
sOlo el protagonismo de su sufrimiento, también el de su mejoria:
«Qué puedo hacer para sentirme mejor?», sentando asi las bases
de la superacion de la enfermedad.

Al leer estas paginas, y dedicar tiempo en el conocimiento de
tu dolencia y su manejo, llegas a Ser. Quién quieras ser, llegas a
reconciliarte contigo y con tu entorno. Eso ocurre porque quie-
res decidir lo que mas te conviene y el estilo de vida que deseas,
arrebatandoselo a la propia enfermedad, la cual ha manipulado
demasiado tiempo tu devenir. ;Quién la invit6 a entrar en tu vida
y convertirse en el centro de la misma? Por supuesto que td no,
pero seras tu quien la desbanque de esa posicion privilegiada. Tu
vida te pertenece ;Como quieres vivirla?



|
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LA FIBROMIALGIA ES UN ASUNTO
DE FAMILIA

Introduccion

Lola era una empresaria auténoma, madre y esposa. Dirigia
un centro de educacion infantil desde hacia afios. Cuando no
estaba trabajando atendia las necesidades de su casa y pro-
curaba que a sus dos hijos adolescentes, Pablo e Irene, no les
faltase la atencion que su edad requeria. En su tiempo libre
solian ir a pasar el fin de semana al campo, donde tenia una
pequefia casita, y disfrutaban de la relacién con otras fami-
lias haciendo barbacoas o planificando rutas por la sierra.
Cuando la fibromialgia apareci6 y sus sintomas se hicieron
mas incapacitantes, Lola empez¢ a faltar a su trabajo, vién-
dose obligada, continuamente, a delegar en sus dos educado-
ras infantiles. Igualmente las actividades de fin de semana
se redujeron drasticamente, pues muchas de las veces que
iban al campo, Lola no se sentia con fuerzas o &nimo para
estar con otras personas. Esto empez6 a afectar también
a sus hijos que estaban perdiendo una importante fuente
de satisfaccion en los amigos que alli tenian. Empezaron a
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sentir que sus vidas estaban cambiando y sin posibilidad de
volver atras: su economia se resentia, muchas de las amista-
des dejaron de llamar, cansadas de las continuas negativas a
participar, por estar Lola convaleciente.

El buen clima familiar que siempre habian tenido comen-
z6 a enrarecerse, los silencios y también las discusiones
empezaron a ser frecuentes entre los padres y los hijos y en
la pareja, todos y cada uno de ellos, a su manera, estaban
preocupados, frustrados y dolidos.

Las personas con fibromialgia no sélo se enfrentan a las limi-
taciones fisicas y la interferencia del dolor, asi como al sufrimiento
emocional. También comprueban que entre los obstaculos que han
de salvar se encuentran la insatisfaccion marital, la falta de apo-
yo social y los problemas interpersonales. Nacemos en el seno de
una familia, en todas las sociedades. Es el grupo que més influencia
ejerce sobre nosotros y se relaciona continuamente con otros gru-
pos, influyéndose mutuamente. La familia esta en constante trans-
formacién, adaptandose a los cambios socioculturales, al desarrollo
de sus miembros y al devenir de sus circunstancias. Asimismo, sue-
le ser en esta donde obtenemos el mayor apoyo social y personal.
Esta comprobado que las personas que pertenecen a una familia
que brinda apoyo y proteccién, soportan mejor las dificultades a las
que se enfrentan. Igualmente cuando una situacién de crisis, como
es la enfermedad cronica, afecta a algtin miembro del grupo, termi-
na por afectar al resto.

Durante demasiado tiempo los aspectos de la enfermedad cro-
nica en los que se hacia hincapié, eran exclusivamente fisicos y/o
quimicos: hormonas, neurotransmisores, fdirmacos o puntos de
dolor. Para la fibromialgia no ha sido una excepcién. Sin embargo,
en la actualidad damos tanta importancia a los aspectos sociales,

&
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relacionales y psicolégicos como a los fisicos y quimicos. Aunque
por desgracia, atin son muchos los profesionales que no los tienen
en cuenta, mas por ignorancia que por otras razones. Superar la
fibromialgia estd mas cerca de conseguirse cuando se activan todos
los recursos disponibles. La familia, cuando se gana para la causa,
es un recurso inestimable. Aunque también es cierto que hay per-
sonas que por voluntad propia o porque sus circunstancias son asi,
viven solas o lejos de su gente, fisica y/o emocionalmente.

Por tanto, que el primer capitulo de este libro esté relacionado
con la familia no es casualidad. Pues sabemos que en la mejoria o
empeoramiento de los sintomas de la fibromialgia, su actitud serd
decisiva. En los siguientes apartados encontrards una informacion
muy util para entender el funcionamiento de la misma.

La familia y sus ciclos vitales

Toda familia en su desarrollo transita por unos periodos que
suelen ser, de forma general, los mismos para todas las de esa cul-
tura. Periodos que estdn muy relacionados con las edades de sus
miembros y con las funciones que desempefian. Pasar de un espa-
cio a otro se vive como un momento de cambio, y es, hasta cier-
to punto previsible. Algunos ejemplos de estos cambios son: Una
pareja joven sin hijos que tiene descendencia, con los ajustes que
eso supone en ellos, mas tarde los nifios se hardn adolescentes, que
al tiempo terminaran por emanciparse y se marcharan de casa, o
como los miembros mds ancianos de esa familia suelen ser los pri-
meros en fallecer, etc. Cémo decia, estos cambios son esperados y
por tanto asumibles.

Pero de igual manera, las personas estamos a merced de situa-
ciones que son inesperadas y que no se ajustan a lo previsto en
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estos ciclos evolutivos, como es vivir un desastre natural o reci-
bir la agresion de alguien. Es decir, son hechos impredecibles y
si bien pueden afectar a un ntimero elevado de personas, no for-
man parte del desarrollo normal de las mismas. En este sentido,
cuando hablamos de enfermedad crénica, la fibromialgia, esta-
mos hablando de este tipo de situaciones, que claramente influ-
yen en la calidad de vida de la persona y su entorno.

La FM no afectara a todos en la familia por igual, cada miem-
bro se vera perjudicado de una forma propia, determinada por
sus caracteristicas personales. Un ejemplo: no tendrd la misma
capacidad de adaptarse a la enfermedad un adulto que un menor.
Igualmente no reaccionara de la misma forma tu pareja que tu
hijo. Por tanto, ademas de la presencia de la fibromialgia, hay que
tener en cuenta en qué momento de su desarrollo se haya la fami-
lia. En tu caso, ;como dirias que se encuentra tu familia en este
momento presente? ;Sois todos adultos, hay menores o hay perso-
nas muy ancianas o dependientes? ;Pueden, los miembros de tu
familia, ser ahora un recurso mejor que hace unos afos, o por el
contrario ain estan muy necesitados de tu presencia o atencién?
(Se despreocupan de tus necesidades?

Recursos en la familia, resiliencia

Durante décadas los estudiosos de la familia, tan sélo se fijaban
en esta para investigar sus deficiencias e influencias mas adversas.
De ahi que hasta hace poco, no se la haya considerado como una
fuente potencial de apoyo, como un recurso. No ha de extranarte
por tanto, que la mayoria de profesionales de la salud que intentan
darte soluciones para la mejoria de la fibromialgia, no se preocupen
por tu familia o a tu pareja, ya sean de atencién primaria, reumato-
logia o incluso profesionales de la psicologia.
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