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Este libro está dedicado a aquellas personas inconformistas,


a las valientes que afrontan sin excusas y con responsabilidad,


a aquellas que saben que no hay mejora sin esfuerzo,


a las que desean vivir con propósito y coherencia,


a las que quieren aprender, mejorar y crecer,


a las que desean protagonizar su vida,


a las que toman el dolor como reto,


a las que miran hacia adelante,


a las que se atreven al cambio,


a las que conservan la esperanza,


a las que avanzan, para no retroceder,


a las que hacen, se equivocan y aprenden,


a ti, querida lectora, que has decidido leer este libro.


—Para ti, con todo cariño.
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Prólogo


Conocer a Mar ha sido impactante. Sucedió en el entorno del voluntariado, donde me ofrezco como mentora para hacer asesoramiento en marketing y comunicación publicitaria. En esta ocasión quien decidió en Autoempleo que haríamos «match» tuvo buen ojo: por la edad, por el entorno próximo… pero quien lo hizo no sabía que conectaríamos enseguida. Solo empezar el acompañamiento me atrajo la naturaleza de su proyecto «Amunt!» de ayuda a las personas que viven con fibromialgia. He visto desde muy cerca cómo una enfermedad en la que también se manifiesta el dolor te puede afectar; mi madre ha sufrido polimialgia durante años y para ella también ha sido un reto importante. Por eso, entender la fibromialgia, el mecanismo del dolor y guiarla ha sido también para mí una vivencia de aprendizaje.


Escribo este prólogo superhonrada por la petición de Mar. Pienso que este libro es una herramienta imprescindible para todo el mundo, porque habla desde la experiencia vivida. Sin recetas mágicas ni fórmulas infalibles, pero sí con una propuesta de contenido enriquecedor, útil y esencial. Desde quien se ha mirado el dolor de cara y lo ha abrazado con sabiduría. Desde quien lo ha vivido para sus adentros y no se ha conformado al vivir una vida llena de sufrimiento. Ha buscado e investigado. Ha probado técnicas, ha leído autores relevantes, se ha formado en varias disciplinas y ha crecido en el camino del autoconocimiento. Una consecuencia intrínseca, radical.


Mar ha transitado la fibromialgia desde el amor hacia ella misma y a su familia. Decidida a superarse. Con la perseverancia de quien sabe que lo puede conseguir, ha encontrado la manera de vivir la enfermedad ganando calidad de vida, reincorporando la armonía en su día a día. Para ella y para su entorno, encontrando nuevos límites y maneras de disfrutar de este regalo maravilloso que es la vida.


Por todo esto puedo decir que Mar es una ganadora a quien vale mucho la pena escuchar y leer. Tanto si tienes fibromialgia o dolor, como si tienes la suerte de que no te haya visitado. En marketing decimos que a raíz de la aparición de las redes sociales para crear comunidad y tener éxito, hay que «dar amor para recibir». Sin saberlo al inicio, esto es lo que Mar se ha propuesto y está haciendo: poner su experiencia y ejemplo a disposición de las personas para ayudarlas.


Este libro es una herramienta de cabecera para la buena vida válida para todo el mundo.


Gracias por tu aportación tan valiosa, Mar.


Adelante y siempre: Amunt!


Tona Codina i Farriol





CAPÍTULO 1


Presentación


La razón de este libro


Lamentablemente, el diagnóstico de fibromialgia no viene acompañado de un manual que la explique y que facilite los recursos para tratarla.


Mi intención en este libro es tenderte una mano amiga, acompañarte desde el principio, para explicarte esta enfermedad y que detrás de ese dolor crónico, mejor dicho, persistente, en nuestro cuerpo suceden cambios biológicos, químicos, neuronales, etc., que se traducen en alteraciones o síntomas, que, como bien habrás experimentado, afectan a tu capacidad física, cognitiva, emocional y que terminan extendiéndose a todas las esferas de la vida. Comprender esto ayuda a disipar dudas, miedos e inseguridades sobre la evolución de estas enfermedades, la aparición de otros síntomas y, como veremos, a ser más eficaz en la autogestión.


Pero para el abordaje eficaz hay que ir más allá. Por eso, en estas páginas encontrarás esa «otra parte» que no supe hallar en otros libros y cursos y que siempre me ha faltado, el cómo, los trucos, las instrucciones. Porque cuando la solución a nuestro dolor y enfermedad se reduce a simples consejos como el de llevar una alimentación saludable, una vida activa, pensar en positivo, cuidar tu estilo de vida y un largo etcétera, es como decir a alguien que nunca ha conducido que si respeta las señales de circulación y la velocidad indicada llegará a su destino, sin tener quién le enseñe a manejar el vehículo.


De ahí que presente este libro como un cuaderno de trabajo con técnicas y ejercicios prácticos, donde te guío para que los lleves a término y experimentes por ti misma cambios que son positivos con toda seguridad. Mi objetivo, en este sentido es doble: por un lado, el que dispongas de herramientas que te ayuden a modular el dolor, a aliviar algunos síntomas de la fibromialgia y a gestionar cada cambio que el dolor, la fatiga, la fibroniebla, las alteraciones del sueño, etc., causan en tu cuerpo, mente y vida. Y de otro, que por ti misma tomes decisiones y emprendas acciones para asumir la responsabilidad de tu salud que, quizás, ahora, recae por completo en tu médico, especialista, terapeuta, etc.


Igualmente quiero traer un poco de luz. Sabemos por la ciencia y la neurociencia que el dolor persistente se modula y que otros síntomas de la fibromialgia mejoran cuando se trabajan factores que inhiben el dolor. No obstante, no olvidemos que cada proceso es distinto, como diferentes son las circunstancias vitales y situaciones de cada persona y factores que influyen en la evolución de los síntomas. Además, cada vez conocemos más testimonios que cuentan que, a pesar de tener fibromialgia, llevar una vida activa y plena es posible.


De hecho, conocer la historia de otras personas que decían haber superado la fibromialgia me dio esperanza, fue como un clic, un punto de inflexión en la forma de vivir mi experiencia y de abordar la enfermedad. Comprendí que sus dudas, miedos, pensamientos, respuestas y emociones eran similares a los míos y comprendí, que hay miles de personas que están pasando el mismo proceso o similar. De este modo, cambié esa pregunta recurrente de: ¿por qué yo?, a «… y ¿por qué no? Si ellas pueden, yo también».


Así que, para seguir inspirando a otras personas, a lo largo del libro iré desgranando mi historia, mi proceso, mis experiencias, inquietudes, sentimientos, dificultades, éxitos y aprendizajes, así como los testimonios de superación de dos mujeres excepcionales, Carmen Ruiz y Masé Balaguer, que conocerás al final de este libro, y que a modo de entrevista nos explican alguno de los recursos que para ellas han tenido mayor peso para gestionar la fatiga crónica (encefalomielitis miálgica), o el dolor persistente y otros síntomas de la fibromialgia.


No obstante, te adelanto que lo curioso de nuestras historias, y de tantas otras de superación, es que lo que empezó siendo un obstáculo para nuestro desarrollo personal, profesional y de vida, como lo es convivir con estas enfermedades, con el tiempo, donde aparecían piedras en el camino, fuimos transformándolas en oportunidades, que nos llevaron a encontrar nuestro propósito de vida, nuestro ikigai. Yo diría que esta es la herramienta que más ha contribuido en nuestra mejora. No espero que ahora mismo lo veas así, y es completamente comprensible, pero deseo que de aquí a un tiempo puedas tú considerar este momento como una oportunidad para crecer y hacerte más fuerte, tal y como hemos podido hacer nosotras.


A decir verdad, otra de las razones de este libro es darte a conocer mi proyecto de vida, que desde hace unos años es ayudar a otras personas a superar la fibromialgia. Entendiendo por «superar» que el dolor no es sufrimiento, que el dolor persistente se modula, que la fibromialgia se maneja y que tú puedes llevar el control de tu vida. ¿Pero cómo he transformado la fibromialgia en oportunidad y esta en mi proyecto de vida?




Partes de la inflexión a la fibromialgia


1. Aceptar la enfermedad.


2. Conocer qué era la fibromialgia.


3. Buscar el equilibrio en todos los planos de la vida.





En mi proceso ha habido varios puntos de inflexión, especialmente tres, que me han llevado a que ahora estés leyendo este libro.


1. Aceptar la enfermedad, que no significa resignación ni aceptar que debes aprender a vivir con dolor, sino que aceptas que el diagnóstico «fibromialgia» no puedes cambiarlo, y a la vez comprendes que puedes promover cambios que dependen solo de ti, y que realizarlos contribuyen a sentirte mejor y a mejorar tu salud y tu bienestar. Esto me llevó a preguntarme constantemente «¿Qué puedo hacer yo para mejorar/cambiar esto o aquello?».


2. Conocer qué era la fibromialgia. Lo intenté, pero sinceramente no fue de mucha ayuda. En cambio, descubrí que saber y comprender qué era el dolor persistente, su porqué, cómo funciona el mecanismo del dolor, y cambios que produce en nuestro cuerpo, y su influencia en nuestras emociones, pensamientos, acciones, decisiones, movimientos, etc., sí podía ayudarme. Esta es la razón por la que el capítulo del dolor antecede al de la fibromialgia y le dedico más espacio. Para mí fue revelador, más aún, el dolor me cautivó. Me enamoró. Empecé a entender que toda esa biología que se producía en mi interior cambiaba no solo todo mi ser, sino la forma de relacionarme conmigo, con el mundo y, por ende, toda mi vida. Me puse a leer, a estudiar, a hacer cursos… Todo lo que me ayudara a comprender mejor ese mecanismo y encontrar medios para revertir todos los cambios que este estaba causando a nivel físico, cognitivo, emocional y social. Empecé a ver progresos que antes no había conseguido con ejercicio, alimentación saludable, actitud positiva…


3. Buscar el equilibrio en todos los planos de la vida. Un día alguien me preguntó: «¿Qué has hecho para estar tan bien?». Me resultó imposible responder, porque era una pregunta con distintas respuestas. No es una sola acción, técnica o terapia lo que me había llevado a mejorar los síntomas y mi vida. Era algo mucho más amplio. Se trata de encontrar, además, el equilibrio en todos los planos de la vida, con pequeños cambios que fui incorporando a mi rutina, que terminaron por transformar mi forma de pensar, de ver la realidad y de hacer. Encontré una forma de vivir respetuosa con mi salud, además de activa y saludable. Eso me hizo pensar que todo lo que había aprendido, unido a mi experiencia debía explicarlo para ayudar a otras personas. Momento que considero el tercer punto de inflexión.


De esa predisposición a ayudar a los demás, de mi pasión por aprender sobre el dolor y de encontrar y probar recursos para revertir los efectos nació la web amuntfibro, y, dos años más tarde, el Método CREA.


Se trata de un programa que recoge años de trabajo, de estudio, de cambio, de crecimiento personal, de mejora continua, experiencia, etc., fruto de esa búsqueda por encontrar la manera de manejar los síntomas, revertir su impacto y de recuperar el control de mi vida, que estaba en manos de la fibromialgia. En las sesiones comparto todo lo aprendido de forma clara y didáctica, practicamos paso a paso recursos, técnicas o desarrollamos habilidades para que de forma gradual la persona disponga de herramientas útiles para mejorar su condición de salud, bienestar, calidad de vida y para manejar situaciones cotidianas que suelen verse afectadas por la incapacidad que genera la enfermedad.


De hecho, este libro es un fiel reflejo de la filosofía de este programa, de su amplitud y de su extenso contenido, en atención a la enorme variedad de procesos y lo delicado que resulta el abordaje de la fibromialgia y el dolor persistente. Te adelanto que no existe una verdad absoluta para abordar estas dolencias. Son muchos los factores que influyen en estos procesos, y también lo son las circunstancias de cada persona, su forma de vivir la experiencia y el significado que le atribuye. De ahí que su abordaje sea complejo, diferencial, personal, multidisciplinar y biopsicosocial.


En resumen, aquí comparto mi experiencia y saber en el manejo del dolor persistente y de la fibromialgia, y abro una puerta a la esperanza mostrándote que puedes llevar el control de tu vida y elegir cómo vivirla a pesar de la fibromialgia, que puedes manejarla cuando la comprendes y escuchas, y como he dejado entrever, la clave para hacerlo está en ti, en tu interior. Mi misión ahora es que lo descubras.




El dolor es patrimonio universal de todo ser vivo,
pero solo el ser humano lo vive con sufrimiento.





Bienvenida al inicio de un camino que, a partir de ahora, recorreremos juntas.



Bienvenida


Te doy la bienvenida y las gracias por dejarme compartir mi experiencia y aprendizajes sobre la fibromialgia y el dolor persistente a lo largo de estas páginas. Mi deseo es acompañarte y recorrer juntas un pedacito de este viaje para mostrarte que esa piedra con la que ambas hemos tropezado que parece insalvable y destinada a amargarte la vida, no es todo lo terrible que parece.


Siempre he sido una persona de retos. Me gustan porque estos te obligan a crecer, a superarte constantemente y a explorar caminos hasta encontrar aquel que te conduce a la solución. Por eso te propongo que ese obstáculo, lo tomes como un reto. La fibromialgia, como todos los retos, requiere un análisis de la situación, y para sobrellevarla debes disponer de cierto conocimiento e información necesarios, que yo pretendo ofrecerte.


Pero antes, considero conveniente presentarme y explicar mi experiencia con esta enfermedad. Para ello, a continuación te hablaré un poco sobre mí:


Antes de la fibromialgia era una mujer jovial, inquieta, activa y con proyectos. Entre ellos estaba mi deseo de ser madre y el de aprobar unas oposiciones que me proporcionaran una estabilidad económica y tiempo para disfrutar de mis hijos.


Me casé a los 30 y, en poco menos de un año, nació mi mayor amor e ilusión, mi hija: Mar. Era una época en la que me sentía inmensamente feliz y realizada. Ese mismo año, en 2002, pocos meses después de nacer Mar, empecé a sentir ciertos dolores que el doctor relacionó con una depresión postparto. Puesto que cada vez sentía más dolor en todo el cuerpo y no había razón para estar tan cansada, me derivaron al reumatólogo. Bastaron unas pocas visitas, una exploración y demás pruebas para concluir que se trataba de fibromialgia.


Todo sucedió demasiado rápido como para poderlo procesar. Los doctores afirmaron que algunas personas mejoraban con el tiempo, aunque el dolor no termina de desaparecer y los brotes están presentes en la evolución de la enfermedad, mientras que, en otras, el dolor y otros síntomas empeoran con los años.


En ese sentido y teniendo en cuenta que la fibromialgia es una enfermedad crónica, me aconsejaron tomar la mínima medicación posible, para evitar su efecto placebo, es decir, la necesidad de aumentar la dosis con el transcurso del tiempo, además de vigilar los posibles efectos secundarios y la dependencia que algunos fármacos pueden crear.


Me recomendaron llevar una vida saludable, cuidando mi alimentación, hábitos de sueño y sobre todo mantener un estilo de vida activo, haciendo ejercicio, siempre dentro de mis capacidades, ya que me comentaron que, el no hacerlo, en casos puntuales la persona había empeorado su estado de salud en general hasta el punto de que había terminado en una silla de ruedas.


Esta información me asustó. En mi cabeza no dejaba de sonar: dolor y agotamiento extremo para toda la vida, enfermedad incurable, silla de ruedas. Me produjo un gran shock. El futuro que se abría ante mí era poco alentador, sobre todo con una hija, un trabajo, que llevar adelante. Sentí que de un soplo de viento se me escapaba todo cuanto tenía y desapareció mi esperanza de poder mantener una vida normal y tranquila.


Al marchar de la consulta, tenía aprisionada en el pecho la incertidumbre hacia mi futuro; no sabía qué sería de mí en ese momento y sentía que todos mis objetivos se desvanecían. En aquel momento, las asociaciones que a lo largo del tiempo fui conociendo no ofrecían la ayuda ni el apoyo que quizá ahora se pueda encontrar con más facilidad, y me sentí completamente desamparada.


Después del diagnóstico vinieron años especialmente duros: he sido siempre una persona alegre y optimista y he tenido motivos para estar aquí, pero el dolor… Despertar cada mañana con ese intenso dolor y esa fatiga era soportar un infierno. Sabía que mi historia no era única ni diferente a la de muchas otras personas que sufren fibromialgia.


Levantarme para atender a mi hija, sobre todo a primeras horas de la mañana, era un gran reto para mí. Me esforzaba con todo el empeño que una madre puede tener, lo daba todo por ella, y eso resultaba en que el dolor aumentase: dolían mis articulaciones, los músculos, la sangre, las uñas, incluso la raíz del cabello. Casi no tomaba medicación contra el dolor, porque me asustaba que empeorase mi salud por completo. Los siguientes cinco años fueron a peor: a pesar de tener motivos para seguir viviendo, la idea de lo contrario no resultaba del todo insatisfactoria, y ese es uno de los peores sentimientos que alguien puede experimentar. Aun con todo esto, que puede parecer terriblemente negativo, disfrutaba de mi hija, conseguía levantarme, atenderla, jugar con ella y mimarla.


Otro gran desafío fue prepararme las oposiciones, que fueron para mí una obsesión y traté durante años de ir memorizando poco a poco el temario. Probé todo tipo de técnicas, pero me resultaba complicado memorizar, si tengo en cuenta la dificultad con la que me encontraba a diario con tareas sencillas que exigían cierta lucidez como recordar la compra del día o comprender conversaciones sencillas. Hubo épocas o días en los que sufría importantes lagunas de memoria, como el hecho de no recordar nada de lo acontecido en una mañana o tarde e incluso de días completos, en los que era incapaz de recordar si había ido a trabajar, si había comido, con quién había estado o lo que había hablado. Por suerte, los días eran similares y, bastante rutinarios, así que si en casa no se habían alarmado es que no me había salido de mi rutina y había ido a trabajar, había recogido a la niña y demás quehaceres diarios. Me acostumbré a seguir una rutina, me daba tranquilidad. En 2008, finalmente, aprobé dos oposiciones y en 2010 tomé posesión de mi cargo como funcionaria titular. Lloré lo que no está escrito, porque el esfuerzo había sido titánico. Para mí esas oposiciones me concedían, como mujer, una autonomía y estabilidad enormes si algún día me encontrase sola, con una niña que cuidar y con una enfermedad a cuestas tan invalidante. Además, me permitía disponer de las tardes para recuperarme del agotamiento extremo y del dolor que impone esta enfermedad cuando tu jornada no te permite efectuar los descansos necesarios parar seguir adelante con el resto de actividades del día, y me permitía disfrutar de mi familia.


Los años se sucedían. Cinco años después del diagnóstico empecé una terapia llamada PNIE, psico-neuro-inmuno-endocrinología, con la doctora Esther Perarnau. Tengo que añadir que es una bellísima persona y excelente profesional. Solo la visita era en sí terapéutica: sentada frente a mí, me miraba a los ojos, mientras le narraba el parte desde la visita anterior. Tomaba notas de todo y preguntaba interesándose por mi estado de salud y sobre cómo manejaba situaciones cotidianas. Me sentía escuchada, comprendida y tratada como persona. Siempre digo que me devolvió la vida. Con ella, conseguí una mejora espectacular y aprendí que en nuestro cuerpo suceden un sinfín de procesos y cambios bioquímicos. Me resultaba curioso la facilidad de cómo podíamos influir en esa química interna para aliviar y cambiar alteraciones o síntomas que me resultaban molestas y desagradables. Fue cuando empecé a interesarme por los neurotransmisores y me abrió un mundo fascinante. Esther me decía que para ella no existen enfermedades, sino desajustes que se traducen en síntomas y por eso trata a la persona y no la enfermedad. Empecé a cuestionar mi enfermedad, pensé que quizás el diagnóstico no era del todo correcto. Motivo por el que años más tarde, en el año 2015, solicité una segunda valoración con la esperanza de que el resultado fuera distinto y me dije a mí misma que, de repetirse el diagnóstico, lo aceptaría definitivamente y dedicaría mi tiempo a conocer esta enfermedad y a todo lo que pudiera hacer yo para que sus efectos entorpecieran lo menos posible a mi vida. Era consciente de que la enfermedad me había cambiado. Había cambiado la forma de percibir la realidad. Me sentía distinta; yo antes no era así. Necesitaba explorar esos cambios: lo que me decía a mí misma, cómo me relacionaba conmigo misma o con los demás, mi autoimagen, la estima hacia mí, la percepción que tenía de los demás y de lo que sucedía a mi alrededor, etc. Sabía que eso también cambiaba nuestra química y me puse manos a la obra. Ahora puedo afirmar, que realizar este ejercicio de autoconocimiento fue el último eslabón que necesitaba para terminar de manejar la fibromialgia, evitar brotes y recuperar definitivamente el control de mi vida, además de que me permitió elegir ser la persona que quería ser. Descubrirme fue el punto de inflexión más importante que hubo en todo el proceso.


Después de este inciso, que he considerado importante incluir, volvamos a los años entre el 2007 y 2015. Pese a que conseguía cada vez una estabilidad mayor en mi vida, la fibromialgia me lo hacía todo más difícil, y me producía rabia y odio hacia mi cuerpo por no responder como debía. No participaba en las conversaciones, pues mi cabeza era incapaz de procesar la información y no las comprendía, o cuando iba a hablar, a mitad de la frase no recordaba qué quería decir, tampoco nombrar objetos, porque olvidaba términos, al igual que caras o nombres. Palabras como “coche”, “casa”, “hija”, “garbanzos”, “carne”, etc., desaparecían de mi cabeza justo cuando debía pronunciarlas. Tiraba de «eso», «aquello», «cosa» o daba una explicación patosa como lo haría un niño de cinco años para hacerme entender con fórmulas absurdas como «eso donde pasamos unos días de vacaciones» para referirme a «apartamento» o «eso verde y redondo» mientras señalaba con el dedo un tarro de guisantes. Los esfuerzos de leer todas las noches el diccionario no resultaba de ayuda. Para mí no poderme expresar bien me generaba frustración, inseguridad y sentimiento de necia e ignorante, motivo suficiente como para aislarme un poco más.


Realmente la fibromialgia termina por aislarte de la sociedad y del mundo. Por un lado, no tener que dar explicaciones a nadie, de cómo estás, por qué haces o dejas de hacer, vas o vienes…, supone un alivio, pero, por otro, te atrapa en un mundo que no refleja la realidad. Por suerte, me refugié en la lectura, el estudio de todo lo que rodea a esta enfermedad y el crecimiento personal.


Por otro lado, mi relación con los médicos no ha sido la deseada y tampoco la esperada. Tras cada consulta médica le seguía, por uno u otro motivo, un llanto sin consuelo. La experiencia me ha llevado a omitir el diagnóstico de fibromialgia cuando se trata de una primera visita. De ese modo, espero conseguir la misma atención que reciben otros pacientes que no tienen la enfermedad. Solo la menciono cuando compruebo que el profesional que me atiende dispone de información actualizada en dolor persistente y por lo tanto comprende mejor la fibromialgia. No me siento orgullosa de ello, pero necesito velar por mi salud emocional.
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