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			PRÓLOGO

			Aquí estamos, ya con la cuarta edición de este libro. Tengo más de noventa años y debería dedicarme a pasear por el campo, pero lo cierto es que el verde no abunda en Los Ángeles. Si no puedes hacer ese tipo de cosas, lo que tampoco entra en mis planes es jubilarme. Sigo haciendo aquello para lo que estoy destinado y que me sigue maravillando cada vez que lo consigo: ayudar a la gente a curarse.

			Esta cuarta edición incluye algunas novedades. Nuestros tratamientos para la fibromialgia, la hipoglucemia y el denominado síndrome de fatiga crónica siguen evolucionando y, aunque solo cambien marginalmente, ello sirve para hacerlos más efectivos. Nuestros antiguos lectores verán que muchas secciones se repiten ya que los principios básicos no han cambiado. Aun así, observarán que incluimos nuevos hallazgos que esperamos despierten su curiosidad y amplíen sus conocimientos. Les mantendremos al día de todas las novedades relacionadas con este grupo de enfermedades y sus engorrosos compañeros de viaje, que dotan de diferentes matices a este síndrome cada vez más extendido. Nuestras investigaciones avanzan, aunque con lentitud, y pretendemos informaros sobre todos esos avances.

			Así que, comenzaré por disculparme antes de volver a repetirme. Es posible que nuestros nuevos lectores se acaben de declarar en bancarrota metabólica. No sabrán de dónde venimos o cómo han llegado hasta nosotros. Deben saber que la casualidad ha tenido mucho que ver en nuestros avances, al menos al principio, y sigue teniendo una cierta influencia. También se sorprenderán al saber que la suerte tiene mucho que ver a la hora de avanzar por el serpenteante camino hacia la luz. Ellos mismos no deberían nunca dejar de compartir con sus terapeutas las perspicaces observaciones que son capaces de realizar.

			Cuando acabé mis estudios en la Facultad de Medicina de la Universidad Tufts me marché a Los Ángeles. Allí perfeccioné mis conocimientos con otros cuatro años de formación posgrado en la Universidad de California-Los Ángeles (UCLA). No sabía demasiado sobre la mayor parte de estas enfermedades porque entonces se sabía aún muy poco sobre ellas. Sin embargo, sí sabía cómo detectar trastornos como la hipocondría o la ansiedad. Al menos así fue como diagnostiqué a multitud de pacientes durante los primeros meses después de abrir mi consulta. Ciertamente había muchos casos así.

			La experiencia es una maestra muy versátil, y fue gracias a ella que conseguí ir ampliando mis capacidades. El Sr. G fue uno de mis pacientes-profesores y en su día me dio una rápida lección para posgraduados. Por favor, muestren sus respetos al hombre que despertó mi imaginación. Se trataba de un hombre más observador que los demás, un científico en bruto y tenía la capacidad para parar, reflexionar y enseñar. Yo era en 1958 un doctor novato muy necesitado de que un hombre corriente me recordara la importancia de escuchar. Sus observaciones sobre el sarro dental despertaron al investigador durmiente que se esconde dentro de mi personalidad (hablaré más sobre ello en el capítulo 3). No podía dormir por culpa de este hombre, pero debo agradecerle que me hiciera recordar lo aprendido en mis estudios de bioquímica. Debo agradecerle algo más importante: me hizo respetar las observaciones de la gente de la calle. Este caso lo cambió todo.

			Por aquel entonces no teníamos que rellenar montones de solicitudes, ni pedir permisos y razonar científicamente el propósito de nuestros ensayos cuando decidíamos probar con algo nuevo. Así que, comencé a prescribir medicación contra la gota a un grupo de pacientes que elegí con este propósito y diagnosticados como hipocondríacos. El resto es historia. Este libro trata sobre todo el trabajo que vino después y el protocolo que surgió a partir de él.

			El protocolo sigue siendo motivo de controversia, pero lo cierto es que hemos tenido mucho éxito aplicándolo. Algunos lo han probado y no les ha ido bien. Desafortunadamente, en muchos de estos casos los pacientes no han sabido reconocer los matices del proceso y estaban, en consecuencia, condenados al fracaso. En cualquier caso, nuestra página web y este libro ofrecen una serie de pasos bien definidos que te permitirán librarte de la fibromialgia. Los pacientes de esta enfermedad deben, sin duda, tener acceso a esta información para poder así mejorar su estado de salud. Pero me estoy adelantando: los nuevos lectores tendrán tiempo de descubrir lo que todo esto significa a medida que avancen en la lectura del libro.

			Digan lo que digan los negacionistas, seguimos ofreciendo el único tratamiento capaz de revertir la fibromialgia. Los demás enfoques únicamente impiden al cerebro la percepción de los síntomas a través de la administración de sustancias químicas debilitantes, o bien de la recomendación de dosis de ejercicio físico excesivas que no alteran la naturaleza de la condición médica subyacente. Si hubiera otros métodos tan efectivos como este, los prescribiríamos y describiríamos sin ninguna duda. Lo explicaré a continuación.

			Han pasado sesenta años y el problema sigue ahí. Las reticencias perduran en muchos casos. Aquí describiremos lo que hacemos y lo que hemos logrado. Pongo por delante mis credenciales y mi larga experiencia como médico, así como en labores de investigación y en la docencia como profesor asociado de endocrinología en la Universidad de Harbor-UCLA. En cualquier caso, todo ello servirá de poco en cuanto nosotros o algún otro grupo de investigación consiga desarrollar una prueba diagnóstica a través de un análisis de sangre. Somos varios los que trabajamos en este sentido, pero en estas páginas me centraré en describir nuestros esfuerzos al respecto. 

			A través de estas páginas podrás conocer mi teoría, que sigue siendo muy simple y aún está por demostrar, pero en la que tengo buenas razones para confiar. A lo largo del libro, se explicarán casos en los que la bioquímica falla o funciona mal. Me equivoque o no, expongo los motivos por los que creo que se producen desequilibrios en el metabolismo de los fosfatos. El lector puede estar seguro de que las descripciones que lea de las enfermedades son exactas y que dichas enfermedades tienen causas fundamentalmente genéticas. Creo que tengo derecho a afirmar lo siguiente: he conseguido tratar a varios miles de pacientes de fibromialgia, además de a mi familia y a mí mismo. Juntos hemos conseguido convertirnos en grandes profesores.

			Queda todavía mucho por demostrar y siempre estamos atentos al descubrimiento de evidencias más sólidas. Seguimos comprobando datos y revisando casos con la ayuda de los investigadores del centro City of Hope, situado en Duarte (California). No descansamos nunca, aunque sí es cierto que no contamos con los fondos necesarios para llegar al fondo de este asunto de forma rápida y definitiva.

			Como ya dijimos en las ediciones anteriores:

			1.La fibromialgia es un síndrome hereditario.

			2.Contamos con un tratamiento eficaz basado en un fármaco muy antiguo, fácil de obtener, incluso sin receta, y muy seguro: la guaifenesina.

			3.La incapacidad general del cuerpo para generar suficiente energía explica en lo fundamental los síntomas generales de esta enfermedad.

			4.El síndrome hipoglucémico suele ser una condición frecuentemente asociada a la fibromialgia.

			Hubo momentos en los que desesperamos, al tomar conciencia de la reticencia que la comunidad médica mostraría a la hora de aceptar este novedoso enfoque. Incluso si estuviera dispuesta a hacerlo, es posible que no se encuentre una solución genética o bioquímica a este problema. Sin embargo, nuestros miedos se han esfumado. La enfermedad se está diagnosticando en la mayoría de los países de los cinco continentes, reconociéndose su origen hereditario en gran parte de los casos. La naturaleza está revelando a la fuerza el secreto del fallo metabólico que subyace en los pacientes con esta enfermedad. Así lo han demostrado numerosos investigadores, confirmando no solo que el problema existe, sino que su naturaleza está ampliamente reconocida. No hay duda de que alcanzaremos resultados definitivos, aunque es poco probable que ocurra mientras yo viva.

			R. PAUL ST. AMAND, Doctor en Medicina

		

	
		

			RECONOCIMIENTOS

			Ya sé que parecerá que simplemente cumplo con lo políticamente correcto, pero debo volver a dedicar con todo mi corazón este libro y esta nueva edición a mi mujer Janell. Ella tolera que le haya robado tantos momentos que deberíamos haber pasado juntos. Mi coautora, Claudia, también merece mis mayores y más cálidos elogios por sus años de dedicación a la lucha contra una enfermedad que ha vivido, tanto en carne propia como a través de los pacientes de nuestra clínica. Nuestra editora, Mari Florence, ha sido y sigue siendo esa supervisora imprescindible si la que nunca conseguiríamos ir al grano en nuestras explicaciones. Nuestra secretaria, Gloria Martínez, ha puesto su conocimiento a disposición del creciente número de hispanohablantes a los que ayudamos en todo Occidente. Extendemos nuestro agradecimiento a todos los líderes de los grupos de apoyo que trabajan con nosotros por todo el mundo. Ellos y los miembros de esos grupos, así como el creciente número de grupos que están surgiendo en las redes sociales, proporcionarán el celo misionero que tanto hemos echado de menos en el pasado.

			Y los pacientes. ¡Dios mío! ¡Los pacientes! Ellos han sido, son y serán mis heroicos profesores. Han tenido que aguantar la ignorancia reinante en algunos campos de la medicina, además de soportar tratamientos ineficaces y las vicisitudes asociadas a ellos. A pesar de todo, seguían observando e informando de cualquier pequeña variación en el diagnóstico, revelándonos datos que no podíamos detectar a simple vista. Finalmente, han compartido con nosotros en forma de abrazos la alegría de su recuperación. Un gran número de ellos ha pasado a formar parte de ese grupo de apoyo técnico que siempre he querido tener: el ejército del que hablaba en la primera edición de este libro. Está claro que no hemos conseguido llegar hasta aquí solos. Nuestros apoyos y nuestro equipo no paran de crecer. El movimiento es enorme y no se detendrá. Gracias equipo, pero ¡no podemos detenernos aún!

			R. PAUL ST. AMAND, Doctor en Medicina

			[image: 13596.jpg]

		

	
		
			PRIMERA PARTE

			UN PLAN PARA DERROTAR A LA FIBROMIALGIA
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			CAPÍTULO 1

			¡ÚNETE A NOSOTROS Y RECUPERA TU SALUD!

			La fibromialgia ha mermado mis posibilidades durante toda mi vida, pero cuando a los cuarenta años sufrí una crisis total que me dejó postrada en la cama, decidí leer todos los libros que existieran en la biblioteca sobre este tema. Me dije a mí misma: «Alguien, en alguna parte, tiene que saber algo». Así que acabé con una enorme pila de libros sobre mi cama. Por suerte, Lo que tu médico puede no haberte contado sobre la fibromialgia era el segundo libro del montón y ya no tuve que leer más. Empecé a tomar «guai» (guaifenesina) esa misma semana y, tres años después, mi vida vuelve a tener color y dinamismo. Estoy tan agradecida.

			SOPHIE, Australia

			Puede empezar muy sutilmente, con algún dolor muscular y una cierta sensación general de dolor y rigidez. Luego experimentarás periodos en los que parece casi imposible concentrarse, y después puede haber un par de días en los que la fatiga resulte incapacitante. Se pueden sentir mareos, palpitaciones, irritabilidad y ansiedad. El síndrome del colon irritable y los problemas digestivos también pueden aparecer de forma esporádica. Al principio, los síntomas van y vienen y es fácil confundirlos con una especie de gripe floja que no acaba de avanzar o retroceder. Como la mayoría de nosotros, achacarás estas molestias al estrés y al exceso de trabajo.

			Hasta que un día te das cuenta de que hay ciertas partes de tu cuerpo que duelen continuamente. A menudo experimentarás también sensaciones de confusión, problemas de memoria, dificultades de concentración, además de estrés y una sensación de pérdida de control. Cada mañana al despertar, la sensación será de cansancio, independientemente de lo mucho o poco que hayas dormido. También puede ser que te cueste dormir. Los síntomas empezarán a agravarse y aparecerán otros nuevos: depresión, entumecimiento y cosquilleo en las manos, calambres en las piernas, dolores de cabeza, dolor abdominal, calambres, estreñimiento y diarrea (alternándose) e infecciones de orina. Ya no te resulta posible dormir toda una noche seguida. En ocasiones es el dolor el que te mantiene despierto, aunque muchas veces no llegas a ser consciente de lo que te mantiene despierto y causa tu insomnio. ¿Por qué esa ansiedad por comer azúcares y almidón? ¿Por qué aumentas de peso sin que hayan cambiado tus hábitos alimentarios? Llevas una racha tan mala que ya no te sorprende tener más días malos que buenos. Con el tiempo, solo los tendrás malos o peores. Sin embargo, si echas la vista atrás verás que la naturaleza te había ido lanzado muchos avisos.

			Te sientes como si estuvieras siempre a punto de coger la gripe. Te duele todo el cuerpo y el dolor viaja de una parte a otra cada día. Independientemente de lo que hagas, sigue ahí. Intentas dormir más y comer mejor, pero nada funciona. Tus amigos te dan consejos e intentan que salgas y hagas cosas. Pero cuanto más haces, peor te encuentras. Al final, acabas arrastrándote por la vida hasta que un día, sencillamente, no puedes más. El dolor y el cansancio se apoderan de ti y ni siquiera reconoces a la persona en la que te has convertido.

			CHANTAL H., Michigan (EE. UU.)

			Vas perdiendo movilidad e, inconscientemente, dejas de hacer planes con tu familia y amigos porque no sabes cómo te vas a encontrar mañana o dentro de un par de días. ¿Ir a la compra? Una de esas tareas que se han convertido en un suplicio. Al menos ahora tienes tiempo para revisar la larga lista de médicos a los que has visto. Después de cada una de esas visitas, tus esperanzas se iban desvaneciendo, a pesar de los innumerables análisis a los que te sometieron y de las múltiples muestras de sangre que tuviste que proporcionar. Sí, claro, los resultados siempre son normales. Cada vez con más frecuencia, los médicos diagnostican el problema independientemente de la normalidad de los análisis y ofrecen, como tratamiento, una serie de fármacos inútiles. Algunos llegan a pedirte que abandones la consulta y te dan la dirección del psiquiatra más cercano. Otros admitirán que no hay mucho que puedan hacer para ayudarte, salvo quizás recomendarte participar en el ensayo de un nuevo medicamento experimental. Mientras tanto, es probable que el dueño del herbolario de tu barrio, o de alguno en internet, viva de tus ingentes compras de vitaminas y suplementos alimenticios. Habrás buscado en Google tus síntomas y encontrado frustrantes explicaciones contradictorias para ellos. Es posible que incluso hayas comprado uno o dos «remedios milagro». Buscando en WebMD o en alguna web similar no has encontrado nada de utilidad, pero sigues rebuscando en internet tratando de encontrar ayuda.

			Tu vida está inmersa en una espiral negativa de más dolor, depresión y cansancio. Puede que estés a punto de tocar fondo. Te culpas de todo y aprovechas para repasar todos tus fallos y tu demostrada incapacidad para afrontar tus problemas. Te juzgas por fallarle a tus familiares y amigos. Te sientes culpable por haber arruinado sus vidas, y también la tuya.

			El daño que sufren las relaciones personales es el peor efecto secundario de la fibromialgia. No eres la persona con la que se casó tu pareja y lo sabes. Tu fragilidad despierta un gran temor en ti, y balbuceas sobre ello sin ser capaz de solucionarlo. Te deprime especialmente ver a tus hijos y saber que eres incapaz de darles más. El suicidio ha rondado por tu cabeza, pero sabes que no es la solución. Ya vale. ¡Es hora de dejarse de remordimientos!

			Me da la sensación de que todo el mundo a mi alrededor es feliz y se lo pasa bien, mientras que yo no. Querría tener días normales. No encajo en ninguna parte porque nadie me entiende. La gente se ríe y me dice: «¡Pero si tienes muy buen aspecto!». Y mientras tanto, por dentro, me estoy muriendo y no consigo que nadie me entienda. Estoy harta de fingir que estoy bien cuando lo que quiero es gritar. Llevo tanto tiempo forzándome a tener una actitud positiva que estoy agotada, y ya no puedo seguir con ello. Me gustaría poder irme a alguna parte y esconderme.

			SUSIE, California (EE. UU.)

			La fibromialgia es una enfermedad que afecta a todos los grupos étnicos y se detecta en todas las regiones del mundo. En Norteamérica se estima que, en promedio, alrededor del 5% de la población adulta la sufre. Dado que los primeros casos no se diagnosticaban, pensamos que llega a afectar a un 10% de las mujeres y a un 5% de los hombres. Según nuestras estimaciones, veinte millones de estadounidenses sufren fibromialgia, de los cuales un 85% son mujeres, ya que es menos probable que los hombres sean diagnosticados con esta enfermedad. La fibromialgia es la enfermedad a la que con más frecuencia se enfrentan los reumatólogos1. Por otra parte, se estima que el síndrome de fatiga crónica afecta a veinticinco millones de personas en EE. UU. Muchos médicos, y yo mismo, pensamos que se trata de dos caras de la misma enfermedad. Si se agrupan los casos de ambas patologías, el porcentaje de pacientes de fibromialgia aumentaría significativamente. Volveremos a tratar este tema más adelante, pero es cierto que contamos con suficientes datos como para afirmar que padecer fibromialgia hoy es el preludio de sufrir osteoartritis mañana, un mal que afecta al 40% de la población de edad avanzada. Si aglutinamos todas estas combinaciones, podríamos concluir que cerca de un tercio de la población sufrirá los síntomas de la fibromialgia, aunque sean leves, a lo largo de su vida.

			Mi reumatólogo me dijo que era demasiado vieja para tener fibromialgia. Tenía 54 años y había sufrido sus síntomas durante toda mi vida. La enfermedad se desató por completo cuando tenía unos 51 años. Después de un año de sufrimiento, me diagnostiqué a mí misma a través de internet. Mi osteópata me recomendó volver a visitar a mi reumatólogo de siempre dado que él es el único colegiado en mi zona. También él me dijo que era demasiado mayor para sufrir fibromialgia y que, aunque tuviera la enfermedad, no se podía hacer mucho… Desde entonces, tres doctores distintos me han diagnosticado la enfermedad, y todos ellos me dijeron que lo único que se podía hacer era tratar los síntomas. Nunca mejoraría y, por el contrario, sí era muy probable que empeorara bastante.

			BETTY, Texas (EE. UU.)

			En 1843, el Dr. Robert Froriep publicó sus observaciones sobre una enfermedad, que es la que en la actualidad denominamos fibromialgia. Durante siglos, a casi todos los dolores musculares se les había etiquetado como «reumatismo». No existían los análisis de sangre para diferenciar la artritis reumatoide de la polimialgia o el lupus. No existían los estudios de imagen para diagnosticar los problemas discales en la espalda ni electromiogramas, por lo que los médicos tenían que limitarse a la observación y examen físico del paciente. Froriep describió a un grupo de pacientes en los que detectó «reumatismo con zonas duras y blandas», que observó en varias partes del cuerpo de dichos enfermos. Por este motivo, la fibromialgia se denominó en Alemania «artritis de tejidos blandos» en el siglo XIX. Por desgracia, se olvidó la palabra «duros» (inflamados), motivo por el cual la exploración muscular general se sustituyó por una búsqueda de zonas blandas. 

			A principios del siglo XX, Sir William Gowers se dedicó a estudiar su propio lumbago. Observó grupos de síntomas comunes en sus pacientes y denominó a esa enfermedad «fibrositis», asumiendo que era provocada por algún tipo de inflamación que no podía detectar. Este nombre se utilizaría durante los siguientes ochenta años a pesar de que posteriormente se comprobara que no existía ninguna inflamación. El Dr. Gowers observó igualmente que sus pacientes se encontraban muy cansados y que la enfermedad «provocaba tanto dolor que era capaz de hacer gritar a un hombre hecho y derecho». Intentó todo tipo de cosas para aliviar el dolor de sus pacientes, incluso les inyectó cocaína en las zonas blandas (el experimento no funcionó muy bien). También prescribió a sus pacientes un medicamento recién descubierto, la aspirina, y observó que con ellas tampoco conseguía resultados positivos2.

			En la década de 1960, el doctor canadiense Hugh Smythe escribió un artículo sobre la fibrositis, que posteriormente se incluyó en un libro de texto. Se le reconoce como el redescubridor moderno de la enfermedad y también como el hombre que estableció la «morbidez» o reblandecimiento como criterio de evaluación de la fibromialgia. Hasta entonces, no era condición necesaria para diagnosticar esta enfermedad. Su colega, Harvey Moldofsky desarrollaría el concepto de sueño no reparador como seña de identidad de la enfermedad (y como causa probable de la misma). A partir de aquel momento, estos criterios pasaron a configurar el diagnóstico oficial de la enfermedad.

			«Fibromialgia» es un término que significa «dolor en los músculos y las fibras» y pasó a sustituir a otros nombres populares como «fibrositis» o «reumatismo», una vez apareció en una publicación de 1990 del American College of Rheumatology (Colegio Americano de Reumatólogos). El día de Año Nuevo de 1993, la Organización Mundial de la Salud (OMS), en su Declaración de Copenhague, declaró oficialmente la fibromialgia como «síndrome», es decir, un problema médico con un conjunto reconocible de síntomas, y lo consideró como la causa más habitual del dolor muscular crónico. La OMS incorporó el listado de características definitorias de la fibromialgia publicado en 1990 por el American College of Rheumatology y elaborado por los Dres. Muhammad Yunus, Hugh Smythe, Frederick Wolfe y otros3. La mayor parte de ellas se referían a los dieciocho puntos en los que habitualmente se localizan zonas mórbidas en los cuerpos de los fibromiálgicos, con un reparto simétrico (nueve en cada lado del cuerpo) y afectando a los cuatro cuadrantes. Establecieron el criterio mínimo de que al menos once de esos puntos deberían mostrar un grado suficiente de reblandecimiento a la presión. Estos puntos blandos siguieron siendo el principal mecanismo de diagnóstico hasta 2010, cuando se corrigieron los criterios ante las quejas de que muchos otros síntomas de la fibromialgia no se estaban teniendo en cuenta. 

			La Organización Mundial de la Salud fue sin embargo un paso más allá. La Declaración de Copenhague añadía: «La fibromialgia es parte de un síndrome más amplio que también implica dolores de cabeza, vejiga irritable, dismenorrea, sensibilidad al frío, piernas inquietas, patrones irregulares de entumecimiento y cosquilleo, intolerancia al ejercicio y debilidad general». También se reconocía que los pacientes de este mal solían sufrir depresión.

			En 2010 aparecerían nuevos criterios para caracterizar la fibromialgia. Se instruyó a los médicos para que consideraran como síntomas seis problemas autodiagnosticados por los pacientes: problemas de sueño, fatiga, dificultad cognitiva, dolores de cabeza, depresión y dolor abdominal. Estos síntomas se añadían a un total de diecinueve zonas de dolor, reconociendo que no todos los pacientes experimentaban el mismo tipo de dolor. «Las mujeres presentan más reblandecimiento que los hombres, y es por ello por lo que a muchos hombres no se les diagnostica la enfermedad», explicaba Robert Bennett, uno de los autores del estudio. «Incluso en mujeres, un médico puede diagnosticar un número suficiente de zonas blandas un día, y otro médico no detectarlas ya al día siguiente. El paciente pasa de tener fibromialgia a no tenerla». Por este motivo, se abandonó el criterio de las zonas blandas. Quedaba claro que el número e intensidad de síntomas coincidentes era la mejor forma de identificar la fibromialgia.

			En 2016 se realizó una nueva revisión con el objetivo de sistematizar los dolores que sufrían los pacientes. No se mencionan ya las zonas mórbidas o blandas y se habla sencillamente de «dolor generalizado, afectando a al menos cuatro de las cinco regiones», y experimentado en niveles similares durante al menos tres meses. Los pacientes deben sufrir dolor generalizado de nivel siete o superior, o equivalente de acuerdo con criterios similares. Es posible que la lección a extraer de todo ello es que no hay una definición única de la fibromialgia. Ha ido cambiando gracias al trabajo de pacientes, médicos e incluso de las empresas farmacéuticas. 

			Hoy en día, la fibromialgia se sigue reconociendo casi universalmente como una enfermedad especial y se estudia en las facultades de medicina. Sin embargo, sigue existiendo un grupo, cada vez más pequeño, de médicos desconocedores del tema que dice a sus pacientes que la fibromialgia no es más que un nombre genérico asignado a unos cuantos síntomas que afectan a una serie de mujeres neuróticas. Si fuera así, ¡ya hace tiempo que me hubiera dedicado a la pesca!

			A pesar de todas las investigaciones y especulaciones, sigue sin comprenderse bien la naturaleza de la fibromialgia. Se trata de una enfermedad crónica compleja que produce dolor generalizado y una intensa fatiga. Sus síntomas hacen que cualquier tarea normal de la vida diaria resulte dura y difícil para el paciente, y a veces incluso imposible de realizar. No hay manifestaciones visibles de la enfermedad y ningún tejido aparenta sufrir daños, por lo que se la clasifica dentro de las «enfermedades invisibles». Y, sin embargo, es muy real.

			Recuerdo abrir el grifo de la bañera y olvidar cerrarlo. Inundé todo el baño. Una vez me comí media tostada y tiré la otra media porque masticarla me suponía un esfuerzo demasiado grande. Me ponía a leer el periódico. Leía la misma frase una y otra vez porque no la entendía. Me tumbaba en el sofá como un zombi todo el día y después me iba a la cama. Muchas veces, me quedaba tirada en el suelo retorcida de dolor. No recuerdo que ningún médico me ofreciera un diagnóstico o alguna ayuda, y estaba completamente aterrorizada pensando que iba a morir.

			CHERYL K., Canadá

			Hay gente a la que le gustan los juegos semánticos y se centrará en decidir si se trata de una condición médica, de una enfermedad o de un síndrome. Si no te sientes bien, algún problema de salud te estará produciendo una enfermedad. «Enfermedad» proviene del latín infirmitas que significa «debilidad». Cuando se observan una serie de síntomas con regularidad en un grupo de enfermos, dichos síntomas se agrupan, en términos médicos, bajo el concepto de «síndrome». Puedes usar el término que quieras, pero solo necesitas saber que estás enfermo.

			En muchas publicaciones se incluye la lista de síntomas de la fibromialgia, aunque en muchos casos de forma incompleta. Por este motivo, en la literatura científica se la sigue considerando como una «enfermedad fantasma» con pocas evidencias físicas detectables, excepto para los médicos con mucha experiencia en lidiar con ella. Aunque estamos cada vez más cerca de conseguirlo, aún no se cuenta con pruebas de laboratorio, radiológicas o de diagnóstico por imagen que proporcionen a los médicos bases sólidas para realizar su diagnóstico.

			Sin embargo, un historial médico detallado y minucioso desvelará la aparición cíclica y progresiva de ciertos síntomas que conducen inequívocamente a su diagnóstico. Si se añade una exploración física del tejido muscular —intentado detectar zonas endurecidas, así como otras blandas—, es fácil llegar a un diagnóstico preciso de la enfermedad. Las personas con fibromialgia sufren graves problemas en diferentes zonas del cuerpo, siendo dichos problemas totalmente diferentes a los de los pacientes que no padecen esta enfermedad. El diagnóstico requiere del médico que escuche con atención al paciente, ya que, aunque sufre multitud de problemas, algunos de ellos son exclusivos de la fibromialgia. Si se pregunta a un paciente con artritis reumatoide dónde le duele, lo normal es que señale sus articulaciones afectadas. Aunque los pacientes de fibromialgia pueden sufrir estos dolores, también tendrán dolor en otras regiones que no tienen nada que ver con las articulaciones. Suelen presentar zonas o puntos especialmente blandos, al mismo tiempo que endurecimientos por contractura muscular. Esto no ocurre en los pacientes con artritis reumatoide. Así que no es tan difícil —¡de hecho es fácil!— diagnosticar la fibromialgia si uno se para a escuchar al paciente, y después examina cuidadosamente su musculatura.

			Por suerte, el examen físico habitual, basado en la detección de zonas blandas presionando con el dedo en ellas, ha sido eliminado de los criterios oficiales de diagnóstico. Es posible que algunos médicos aún no lo sepan y sigan realizando este tipo de exploración. Obviamente, está práctica está lejos de constituir un examen médico adecuado, ya que hay personas con umbrales de dolor muy altos y otras sometidas a potente medicación. Nuestro método de exploración consiste en deslizar las manos por la superficie del cuerpo intentando detectar articulaciones, músculos, tendones o ligamentos. No basamos el examen en la expresión de dolor por parte del paciente, y lo que hacemos es marcar las zonas detectadas en un mapa del cuerpo impreso en papel.

			He visto como mi madre se iba desmoronando poco a poco. Murió a los 94 años sin saber qué le pasaba. Nadie le explicó por qué le dolían los músculos, por qué no podía defecar con normalidad, por qué siempre tenía dolor de cabeza, etc. Quería morir, pero vivió sufriendo terriblemente hasta casi los 95 años. Yo no podía ayudarla y no tenía ni idea de qué podía estar provocando sus síntomas. Y entonces leí el libro del Dr. St. Amand. Ya en el capítulo 2 me di cuenta de lo que le había pasado a mi madre. Cuando el Dr. St. Amand diagnosticó a mi hija con fibromialgia, ello sirvió para confirmar que el resto de mis familiares con estos problemas también sufrían este mal.

			BONNIE J., Florida (EE. UU.)

			¿Hay algún análisis de sangre fiable para detectar la fibromialgia? Si leemos en internet, puede pensarse que sí lo hay y que es más preciso que los criterios de diagnóstico que acabo de describir. ¿Es eso cierto?

			En diciembre de 2012, se publicó un estudio en BMC Clinical Pathology4. Los autores midieron los niveles de citocina en sangre de 201 individuos, de los cuales 110 sufrían fibromialgia. Concluyeron que: «La respuesta de la citocina a los activadores mitogénicos de PBMC en pacientes con fibromialgia fue significativamente menor que en los individuos sanos, lo que implica que la respuesta inmune a nivel celular se ve alterada en pacientes con fibromialgia. Este novedoso enfoque basado en el análisis de la citocina revela aspectos clave de la naturaleza inmunológica de la enfermedad lo que, en combinación con los patrones clínicos de evaluación, puede ayudar a establecer un método de diagnóstico de la fibromialgia» (cursiva añadida). En otras palabras, incluso cuando se dice que un simple análisis de sangre sirve para diagnosticar la fibromialgia, es necesario realizar además un examen médico y un estudio del historial de paciente para realizar ese diagnóstico. El análisis de sangre dice alcanzar una sensibilidad del 93%.

			¿Es fiable? Hay muchas enfermedades, tanto físicas como mentales, que provocan niveles anormales de citocina. Este estudio únicamente comparaba a 110 pacientes de fibromialgia con el mismo número de individuos no diagnosticados con la enfermedad. Después de muchas críticas, los autores incluyeron datos de 25 pacientes diagnosticados con artritis reumatoide y otros 25 con lupus. Aunque admitieron que algunos medicamentos podrían haber influido en los resultados, estos mostraron que los perfiles eran diferentes con una especificidad del 97%.

			Otra crítica que se hace a los autores es que no ofrecieron casi ninguna información sobre el proceso de selección de los pacientes, así como sobre otra serie de datos necesarios para realizar ensayos comparativos. La «Declaración CONSORT» (acrónimo en inglés de «normas consolidadas para informar y publicar ensayos») establece recomendaciones sobre cómo publicar datos, pero dichas recomendaciones no se siguieron en este caso. Los críticos —y no somos los únicos— consideramos que, como estudio clínico, se trata de un estudio mal planificado e inadecuadamente ejecutado. Puede pasar como estudio patológico, pero los datos no garantizan la validez y fiabilidad del análisis.

			Además, se ha destacado el hecho de que el estudio solo fuera publicado una vez que los autores confirmaran que no existía un conflicto de intereses. De lo que no informaron es de que estaban a punto de registrar la patente de un kit de análisis según el método descrito en el estudio. Dado que había (y hay) mucho dinero en juego para el Dr. Bruce Gillis y su empresa, está claro que los editores de la publicación en la que apareció el estudio hubieran preferido contar con esa información. Esta violación del código ético habría llevado a la mayoría de las publicaciones a retirar el estudio.

			Este kit de análisis cuesta en la actualidad 950 dólares y algunas compañías aseguradoras cubren su coste. Si su médico no quiere prescribírselo, el Dr. Gillis sí le hará a usted ese favor. Deberá llevar el kit a un laboratorio de análisis para realizar la extracción de sangre, con un coste añadido (este kit no está disponible en todos los países del mundo).

			La mayoría de las personas que se hacen este análisis pretenden utilizar el resultado, en caso de ser positivo, para solicitar algún tipo de ayuda por discapacidad. Sin embargo, un resultado positivo en el mismo está lejos de ser la panacea. La prueba no es capaz de determinar la gravedad de la enfermedad o el grado de incapacidad sufrida. Será necesario presentar igualmente informes médicos con notas, exploraciones y otros datos para obtener esas ayudas. En resumen, si quieres saber si tienes fibromialgia, ¡se puede hacer en menos tiempo que el que se tarda en sacarte sangre!

			La fibromialgia no es una enfermedad terminal pero sí es debilitante y desmoralizante. Los síntomas físicos pueden llegar a ser insoportables, al igual que la depresión y la ansiedad que se suelen sufrir por su culpa. Psychology Today estima que las tasas de suicido son diez veces superiores en enfermos que sufren dolor crónico. Nuestro objetivo al escribir esta nueva edición del libro es seguir ofreciendo más información sobre el único tratamiento que realmente funciona. También revelaremos los nuevos y excitantes hallazgos que hemos realizado, así como los descubrimientos de otros investigadores.

			A pesar de que muy pocos pacientes tienen fuerzas para hacer ni el mínimo ejercicio físico, muchos médicos siguen recomendándolo. Suelen acompañar esa recomendación con la del uso de «tiritas médicas» que solo sirven para enmascarar la creciente lista de síntomas. Los profesionales de la medicina ayudan involuntariamente a que sus pacientes queden incapacitados al prescribirles medicamentos cada vez más potentes que, tarde o temprano, acabarán por dejarles sin energía y contribuirán a su aturdimiento general. No saben qué otra cosa pueden ofrecerles, y defienden esta práctica alegando que no pueden sentarse de brazos cruzados mientras ven como el paciente sufre. Aun así, muchos pacientes acaban incapacitados por los efectos secundarios de esa medicación.

			Las mutuas médicas y las aseguradoras por incapacidad también se ven involucradas en esta guerra, aunque no son para nada partes desinteresadas. Si el paciente de fibromialgia es clasificado como caso psiquiátrico debido a la depresión y ansiedad asociadas a la enfermedad, ellas resultarán beneficiadas. Cada vez les es más difícil encontrar a psiquiatras u otros profesionales médicos que no sepan identificar un caso de fibromialgia cuando lo ven. Sin embargo, las compañías siguen intentando que así ocurra, puesto que la mayoría de las pólizas de seguro no cubren la incapacidad por problemas mentales.

			Dado que hay mucho dinero en juego, se usan habitualmente varios trucos. Se contrata a médicos —normalmente médicos retirados procedentes de otras especialidades— que hablan con el médico del propio paciente y únicamente reflejan parcialmente las explicaciones del mismo, retorciéndolas en favor de la posición de la empresa. La aseguradora informa a continuación al paciente de que «su incapacidad finalizará en tal fecha» y lo aplica independientemente de lo que diga al respecto el médico personal del paciente. En otras palabras, lo que dicen es: «No te vamos a pagar más». Y, con ello, lo que quieren decir es: «Contrata a un abogado si quieres pelea». Las aseguradoras se defienden aduciendo que los casos de fibromialgia han alcanzado proporciones epidémicas y ponen en riesgo su rentabilidad. La Seguridad Social de los EE. UU., los fondos estatales para situaciones de incapacidad laboral y las cajas de compensación sindical también están reaccionando ante la realidad financiera a la que se enfrentan por este motivo. Más del 35% de los pacientes estadounidenses con fibromialgia han recibido algún tipo de compensación por incapacidad o por lesiones, y no estamos incluyendo en este cálculo los salarios que cualquier empleado haya dejado de percibir por este motivo o los costes de otros tipos de asistencia.

			Somos los primeros en aceptar el hecho de que nuestro país no puede permitirse que la lista de enfermos siga engordando. Incluso cuando se ofrece una compensación a los pacientes, nosotros preferiríamos que se sientan motivados y dispuestos a recuperarse para volver a trabajar. Lo que no podemos hacer, sin embargo, es dar la espalda a su palpable sufrimiento. Solo vemos una solución a este dilema: detectar a los enfermos mucho antes y ayudarles a recuperarse.

			El principal problema para pacientes y médicos está en la falta de consenso sobre las causas de la fibromialgia. Se ha empleado mucho tiempo y se ha invertido gran cantidad de dinero en la búsqueda de esas causas, pero los expertos no han llegado a un acuerdo al respecto. El objetivo de este libro es el de presentar los hallazgos coincidentes: los de nuestros pacientes y los nuestros.

			La mayoría de los médicos tienen una muy buena formación, además de buenas intenciones, dedicándose en cuerpo y alma a cumplir su juramento de ayudar a sus pacientes. La fibromialgia es una enfermedad sistémica, que produce una multitud de síntomas, en apariencia inconexos y cambiantes, lo que comprensiblemente confunde a los médicos. Debemos tener en cuenta además la frustración que supone acabar en un callejón sin salida terapéutico cada vez que prescriben un tratamiento. Por ello, suelen terminar por derivar a sus pacientes a otros médicos, con la esperanza de que puedan tener un mayor conocimiento sobre ese «nuevo» síntoma que el paciente ha desarrollado. Mientras tanto, el paciente está cursando una licenciatura acelerada de medicina mientras rota de doctor en doctor.

			No debe sorprender que la mayoría de mis colegas médicos consideren el tratamiento de la fibromialgia como una misión imposible. Lo único que consiguen es, como mucho, aliviar sus síntomas, normalmente recetando el último medicamento lanzado por alguna compañía farmacéutica si es que la póliza de seguros del paciente lo cubre. Sin conocer la causa a tratar, tiene sentido atacar individualmente los síntomas con cualquier cosa que pueda aliviarlos. Por esta razón, el enfermo suele acabar tomando varios medicamentos: antiinflamatorios no esteroideos (AINE), analgésicos, antidepresivos, sedantes, tranquilizantes, estimulantes y, finalmente, narcóticos. El proceso es imparable. Los pacientes empeoran y los efectos secundarios de la medicación les dejan en un estado peor que el que tenían antes del tratamiento. Para muchos, el panorama se vuelve cada vez más sombrío.

			¿Qué puedes hacer cuando la fibromialgia está arruinando tu vida? Tu situación económica no ha hecho más que empeorar ya que, ni puedes trabajar ni tu salud permite planificar adecuadamente tus finanzas. Se te olvida hacer pagos y un día te cortan la luz. Tu marido te pregunta cuándo vas a mejorar porque se siente solo. Tú a duras penas puedes arrastrar tu cuerpo por el mundo durante el día, así que no estás en condiciones de pensar en una noche de amor loca. Tus hijos tienen problemas en el colegio y no puedes ayudarles porque no eres capaz de pensar. Tampoco puedes patinar con tu hija o jugar al baloncesto con tus hijos. Ves la pila de ropa sucia y te agotas solo pensando en llevarla a la lavadora. No puedes pensar, no puedes hablar, no puedes sentir nada. Estás muerta.

			DEBBIE, California (EE. UU.)

			A lo largo de los años se han utilizado diferentes fármacos para tratar la fibromialgia. Lo habitual era recetar medicación contra la gota, que resultó bastante efectiva en sus diferentes versiones. Desafortunadamente, todos estos fármacos tienen ciertos efectos secundarios que dejaron a un grupo de pacientes en un limbo terapéutico. En 1992, nuestras investigaciones nos llevaron a utilizar la guaifenesina, un medicamento muy común, bien tolerado y sin efectos secundarios conocidos. Está disponible sin receta tanto en su formulación de acción rápida como de liberación retardada, y en ocasiones, combinado con otras formulaciones sobre las que hablaremos más adelante. Los precios varían en función de la composición y, a pesar de que su precio ha subido en los últimos años, sigue siendo relativamente barato. Es probable que el precio disminuya al expirar la patente sobre el Mucinex (guaifenesina)*1.

			Utilizamos la guaifenesina como el pilar alrededor del cual construimos el protocolo de tratamiento de la enfermedad, que consigue atajar las perturbaciones sistémicas provocadas por nuestros defectos genéticos. No enmascara los síntomas como hacen los medicamentos analgésicos o los que actúan sobre el sistema nervioso. Este libro culmina seis décadas de investigación y trabajo de campo. Hemos tratado a miles de pacientes llegados de todas partes del mundo en busca de alivio frente a esta engorrosa enfermedad. Gracias a nuestro enfoque, todos los síntomas —incluido el dolor— remiten, llegando a desaparecer del todo en aquellos pacientes cuyas articulaciones no hayan sufrido daños. La mayor parte de esos pacientes vuelven a hacer una vida normal con mínimos problemas residuales. La recuperación no es inmediata, ya que es necesario establecer la dosis eficaz de guaifenesina en cada paciente y limpiar previamente los residuos acumulados durante años. Hay otros factores clave que influyen en nuestro tratamiento y que explicaremos más adelante.

			Para que la guaifenesina sea eficaz, es necesario que se garantice su libre acceso a sus receptores, situados en los riñones. Son como muelles de atraque en los que los medicamentos descargan su contenido para que puedan hacer su labor frente a la fibromialgia. Desafortunadamente, una serie de compuestos químicos de uso extendido pueden bloquear esos puntos de acceso. Muchos de los ingredientes presentes en medicamentos, pomadas para dolores musculares, vitaminas, suplementos alimenticios, productos cosméticos, pastas de dientes o protectores solares contienen salicilatos. Se observará que insistimos continuamente a lo largo del libro en que, para que nuestro protocolo funcione, los pacientes deberán evitar totalmente cualquier fuente de salicilatos.

			Aproximadamente el 30% de las mujeres que sufren fibromialgia también sufren hipoglucemia (episodios de bajadas de azúcar), que produce síntomas que se solapan con los de la fibromialgia. Para que el tratamiento tenga éxito, deben tratarse ambos problemas simultáneamente. Si no se trata la hipoglucemia y los pacientes no hacen los cambios necesarios en su dieta, los síntomas de fatiga, la incapacidad cognitiva y los problemas intestinales persistirán, incluso después de que los síntomas asociados a la fibromialgia hayan remitido gracias a la guaifenesina.

			Como explicaremos a lo largo del libro, nuestro protocolo debe ser estrictamente observado por los pacientes si se quieren alcanzar los resultados positivos descritos. Es frecuente que pacientes y médicos admitan no haber seguido el proceso previo de eliminación de salicilatos y, sin embargo, afirmen después: «He probado el sistema del Dr. St. Amand y no funciona».

			A lo largo del libro compartiremos todo el conocimiento que hemos acumulado sobre la fibromialgia. Conocemos de primera mano la naturaleza de la enfermedad: los problemas cognitivos y la fatiga continuada, así como los dolores persistentes que, por acumulación, conducen a la depresión e incluso a las tendencias suicidas. Sabemos lo difícil que es que el enfermo se sienta comprendido en un «mundo sano», rodeado de personas sanas. Familia y amigos —¿nos repetimos?— se atreven a decirnos: «¡Si tienes muy buena cara!». En los próximos capítulos rellenaremos con nuestras esperanzas tu depósito de ilusiones. Intentaremos explicar con sencillez y claridad todas las lecciones clave que debes aprender para alcanzar el éxito. Insistiremos en la necesidad de cambiar, ya que se necesita algo más que una pastilla para recobrar la energía y vivir relativamente sin dolor. Nuestro protocolo es apto para personas de cualquier edad, y está diseñado para revertir los efectos de la enfermedad en mucho menos tiempo del que tardó la fibromialgia en desarrollarse. A pesar de los daños que la osteoartritis haya producido, y que la guaifenesina no podrá revertir, sí conseguirás recobrar la claridad de pensamiento y la energía vital.

			Admitimos desde ya que la profesión médica no acepta en su totalidad el protocolo de la guaifenesina. No contamos con los imprescindibles estudios doble ciego sobre dicho protocolo, pero sí hemos publicado artículos en diferentes publicaciones médicas para aquellos interesados en descifrar su contenido. El uso de nuestro protocolo se extiende gracias al boca a boca, y son nuestros pacientes curados los que lo han publicitado. Dado que hay pocas alternativas, muchos médicos también se muestran abiertos a probar con otras formas de terapia. En consecuencia, son muchos los especialistas y médicos de familia que utilizan el protocolo, o bien ofrecen a sus pacientes acceso a webs y libros sobre él. Además de formar presencialmente a numerosos doctores, Claudia y yo hemos participado en seminarios médicos y encuentros entre doctores y pacientes, así como en reuniones de grupos de apoyo del protocolo de la guaifenesina en todo el mundo. Hemos llegado a participar en entrevistas en televisión y radio para hacer llegar al público en general nuestro sencillo mensaje. Durante todos estos eventos, invitamos a los participantes a que se unan a nuestra lucha. En resumen, difundimos el uso del protocolo desde hace años entre todos aquellos dispuestos a escucharnos. Tanto en persona como en este libro, siempre repetimos: «La guaifenesina funciona, pero debe seguirse el protocolo al pie de la letra».

			Nunca he contactado con ninguna organización o realizado consultas a través de una web, así que no sé muy bien cómo funciona esto. Espero que reciban mi mensaje. No sé qué otra cosa puedo hacer. Soy madre divorciada de dos hijas de dieciséis y diez años. He pasado unos años de mucho estrés intentando trabajar y criar a mis hijas al mismo tiempo. He visitado a muchos médicos, algunos de ellos supuestamente especializados en fibromialgia. No sé qué decir salvo que espero que me puedan ayudar. Tengo cuarenta y dos años y llevo varios años sintiéndome como si tuviera setenta y dos. Siempre estoy cansada y dolorida, me siento irritable, mareada y con problemas intestinales, además de problemas en la piel… Toda mi vida he pensado que, pasara lo que pasara, el vaso siempre estaba medio lleno. Ahora está vacío: quiero que me devuelvan mi vida y volver a ser la persona que fui.

			LISA, Maryland (EE. UU.)

			A estas alturas, seguro que tienes claro que vas a ser tú la que tengas que hacer frente a tu enfermedad. Los médicos nunca le van a dedicar el tiempo suficiente —además de no tenerlo verdaderamente— a detectar salicilatos en productos más allá de los medicamentos que prescriben. No van a ir a la perfumería con una lupa para leer todas las etiquetas. Si sufres hipoglucemia, nadie va a estar pegado a ti para pararte los pies cuando te pides un trozo de tarta. Debes aceptarlo: si no prestas atención a las etiquetas o te saltas la dieta, serás tú quien sufra. También sufrirá el médico encargado de tu seguimiento, que espera que te vaya bien, aunque solo sea para contar con un tratamiento que poder recomendar a sus otros pacientes. Incluso los doctores más escépticos que únicamente aceptaban que la guaifenesina al menos no te haría daño, empiezan a prestarte atención al observar tu mejoría. Verán tu cambio y no podrán negar que funciona, al menos te funciona a ti. Dado que estás leyendo este libro, está claro que cuentas con suficiente motivación como para probar algo nuevo, a pesar de las decepciones que has sufrido en el pasado. Y eso es lo que cuenta. Sabemos que por cada persona que abre el libro, hay otra que lo cierra porque «se le hace demasiado duro» o «está demasiado enferma para probar más cosas».

			Hace once años hoy respiré profundamente y me tomé mi primera media pastilla de guaifenesina. Había pasado por todos los tratamientos estándar: antidepresivos para el dolor y para dormir, analgésicos para el dolor, pastillas para dormir, horarios estrictos de actividad y sueño cada día, eliminar el estrés en la medida de lo posible, meditación durante media hora cada mañana y tarde. Y cada vez estaba peor. Por la noche oía una voz gritar en mis sueños, me despertaba y me daba cuenta de que había sido yo misma cambiando de posición en la cama. Tenía claro que en menos de seis meses perdería mi trabajo y no podría volver a trabajar. Iba a suicidarme antes de quedar totalmente incapacitada. Antes, decidí probar con el protocolo de la guaifenesina.

			ANNE LOUISE, Minnesota (EE. UU.)

			Invitamos a todos los enfermos de fibromialgia, y a sus seres queridos, a embarcarse en este viaje con destino a la mejora de su salud. Nosotros seremos sus guías de viaje. Nuestro anhelo es el de proporcionar toda la información necesaria. Ambos tenemos experiencia habiendo guiado ya a miles de pacientes por esta senda desde hace años, y lo que pretendemos es compartir nuestro conocimiento. Debe saberse, desde un principio, que no es un viaje para los débiles de espíritu. A la mayoría, el camino hacia la sanación os parecerá largo y plagado de días incómodos, vividos además en medio de un erial cognitivo. Al principio, el sufrimiento puede ser incluso más intenso que el que se haya experimentado hasta entonces. Sin embargo, el destino merece la pena, porque nada es peor que seguir viviendo la vida a medias como has hecho hasta ahora. Este tratamiento está diseñado para eliminar los residuos metabólicos de tu cuerpo responsables del bloqueo de tus mitocondrias, esas pequeñas fábricas de energía situadas en el corazón de cada célula de tu cuerpo. Durante este proceso, es probable que aumente tu dolor físico y emocional. A medida que pasa el tiempo, es posible que notes como algunos síntomas empiezan a remitir. Tendrás algunos ratos buenos y después otros mejores, hasta que llegues a tener días geniales. Conseguirás recuperarte de cualquier accidente, enfermedad o, simplemente del trabajo duro diario, como hacías antes de sufrir la fibromialgia. Volverás a realizar actividades olvidadas durante años, con toda tu energía y entusiasmo. Siguiendo nuestro régimen al pie de la letra, junto con los consejos de tu médico, tú también puedes conseguirlo. Queremos que vuelvas a vivir tu vida a tope. La mejor definición de la felicidad que conocemos es esta: «La felicidad es vivir sin dolor».

			
				
					1* Mucinex® (www.mucinex.com) es una marca propiedad de Reckitt Benckiser Group plc. que se comercializa en EE. UU. y algunos otros países. Dicha marca agrupa a una gama de productos farmacológicos, entre los que se incluyen jarabes y pastillas, destinados al tratamiento de la tos y el resfriado. El principio activo principal es en todos los casos la guaifenesina. Mucinex® no se comercializa en España y los formatos a los que se hacen referencia no están disponibles en el mercado español (N. del T.).

				

			

		

	
		
			CAPÍTULO 2

			EL SÍNDROME DE LA FIBROMIALGIA

			DESCRIPCIÓN DE SUS SÍNTOMAS Y CAUSAS

			La fibromialgia es real, duele de verdad y se entromete en nuestras vidas y relaciones. Los dos desafíos principales a los que se enfrenta un paciente cuando se le diagnostica la enfermedad son: saber más sobre ella para entender lo que le pasa y, posteriormente, conseguir explicárselo a las demás personas importantes en su vida para que lo entiendan también.

			CLAUDIA MAREK, Fibromyalgia is real (La fibromialgia es real)

			¿Qué es la fibromialgia? La comunidad médica y los pacientes siguen buscando una respuesta sencilla a esta pregunta. Claudia, mi coautora, le hizo esa misma pregunta a su hijo, Malcolm Potter, cuando él tenía diez años. Su respuesta fue: «¡Siento como si todos mis músculos quisieran vomitar!». Esta respuesta intuitiva sigue siendo descripción válida de este mal. Otra definición aceptable es la del «síndrome del todo me molesta», acuñada por el Dr. Hugh Smythe de Toronto (Canadá). Las definiciones de un niño de diez años y de un prestigioso investigador lo dicen casi todo, ¿no crees?

			La fibromialgia es distinta de otras enfermedades. Si tuviéramos que describir enfermedades tiroideas, la diabetes o la artritis reumatoide, simplemente repasaríamos la lista de características propias y distintivas de cada una de ellas. En la mayoría de las enfermedades se cuenta con un análisis de laboratorio o prueba específica que ayuda a confirmar el diagnóstico. A menudo se puede identificar un órgano o glándula del cuerpo como responsable del problema. No ocurre así en el caso de la fibromialgia, ya que no afecta a un tipo único de células ni a una parte del cuerpo en particular. En su lugar, produce infinidad de síntomas aparentemente inconexos y siguiendo una gama de combinaciones infinita. A primera vista, podría concluirse que lo único que tienen todos estos problemas en común es que conviven en un mismo ser humano. Los síntomas de la fibromialgia no se pueden clasificar según categorías de diagnóstico y parecen disfrutar maliciosamente saltando de especialidad en especialidad clínica, sin que se los pueda encorsetar en ninguna. Sigue siendo una enfermedad evasiva, traicionera, difícil de diagnosticar y aún más compleja de tratar.

			Aunque no hay patrones establecidos, la fibromialgia ataca a tantos sistemas del cuerpo que acabará por hacer sonar las alarmas en nuestro médico. Sin embargo, su gestión requiere de bastante más tiempo que los pocos minutos de los que un médico de familia dispone para tratar a cada paciente, lo que provocará la frustración tanto del paciente como del profesional sanitario. Suelen ser los médicos de familia, o los especialistas en medicina interna y reumatología, los que mejor son capaces de identificar sus síntomas, ya que realizan con una mayor frecuencia relativa chequeos completos a sus pacientes.

			Hay un grupo de síntomas destacados que son los que suelen llevar al paciente a aceptar la ayuda de cualquier especialista que se le recomiende como más adecuado a su patología. Los especialistas, por definición, se centran en el estudio de áreas limitadas y la falta de una visión de conjunto puede impedirles detectar el conjunto de síntomas. Su habitual enfoque específico les dificulta ampliar miras e incluir detalles y datos periféricos con objeto de establecer un diagnóstico integral. Por ello, el síndrome del colon irritable, la cistitis intersticial, la vulvodinia, el síndrome de fatiga crónica, la candidiasis crónica o el síndrome de dolor miofascial se abordan como patologías individuales, a pesar de que no representan más que distintas caras de la fibromialgia. El paciente puede experimentar una ligera mejoría al intervenirse localmente frente a alguna de ellas, pero el resto de síntomas continuará su inasequible avance. 

			FRECUENCIA DE APARICIÓN DE LOS SÍNTOMAS (% DE OCURRENCIA)
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							Irritación ocular 
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							Irritabilidad 
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							Palpitaciones 
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							Congestión nasal 
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							Nerviosismo 
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							 Dolor de cabeza general 
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							Problemas de memoria
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							Ansiedad
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							Piernas inquietas
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							Ansiedad por comer dulce
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							Debilidad
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							Calambres en las piernas
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			DATOS OBTENIDOS DE 4 000 PACIENTES CONSECUTIVOS

			Durante mis primeros años ejerciendo como médico atendí a pacientes con multitud de problemas. Muchos habían ya visitado a varios colegas y seguido diversos tratamientos farmacológicos. Seguían sin encontrarse bien y se sentían bastante frustrados. Sus médicos de familia les habían explorado y sometido a análisis, en ocasiones increíblemente exhaustivos. La inevitable conclusión era la siguiente: «Todo está bien. Son solo nervios». Tus familiares y amigos comenzaron a repetir esas mismas palabras y acabaron por aceptar que amaban a una persona neurótica que sencillamente no podía gestionar el estrés. Yo también caí en esa trampa, pues mi aprendizaje se basaba en esa misma metodología y no contaba con pruebas que la contradijeran. 

			Faltaba establecer la conexión entre todos esos pacientes. Era una obviedad que todos ellos presentaban claras similitudes. Sí, es obvio que a muchos pacientes les costaba determinar dónde habían empezado sus síntomas exactamente, y a la mayoría les costaba igualmente establecer el orden de aparición. Ante nuestras preguntas, se desmoronaban como si una respuesta errónea les fuera a suponer una condena de prisión. Y después de escuchar esa cascada de síntomas —migrañas, fatiga, depresión, dolor muscular, mareos, congestión nasal, gases, diarrea, uñas quebradizas, entumecimiento, infecciones de orina—, ¿no debería alguien haberse dado cuenta de todo ello un poco antes? ¡Un grupo completo de pacientes repitiendo los mismos síntomas!

			Algunas mañanas me despertaba completamente aletargada y a duras penas llegaba al trabajo. Durante años achaqué mis dolores musculares a las vicisitudes de la vida. Las migrañas debían ser hereditarias. Solía decirme a mí misma que habría pillado «algo» cuando la fatiga y el mareo se convirtieron en un problema. Lo raro es que los síntomas empeoraban con el tiempo, en lugar de mejorar, que es lo que debería esperarse con los tratamientos de médicos tradicionales, o bien con los de los quiroprácticos, terapeutas holísticos, acupunturistas, masajistas y naturópatas que visité. Hace como un año me sentía tan frustrada que volví a mi antiguo médico y le recité todos mis síntomas habituales de nuevo. Le dije: «Ya le he contado esto antes. ¿Qué es lo que me pasa?». Ella me respondió con una franqueza irritante: «No lo sé».

			MICHELLE, California (EE. UU.)

			Como ocurre con otras enfermedades, la gravedad e impacto de la fibromialgia varía enormemente de un enfermo a otro. A menudo conviven con una serie de molestos síntomas durante años hasta que, casi de repente, la enfermedad se presenta implacable y en su versión completa ante nuestros ojos. Algunos ven como la debilidad les supera desde el principio, quedándose incluso postrados en su propia casa. Otros se encuentran bien hasta que sufren algún tipo de trauma —accidente, cirugía, tratamiento dental extenso, infecciones o estrés emocional— y, normalmente, concluyen que alguno de esos acontecimientos es el responsable de la aparición de la enfermedad. En la mayoría de los casos, si se revisa en detalle el historial de los pacientes se podrá establecer que los síntomas venían de lejos. Sin embargo, la mayoría de los enfermos ven como los síntomas van y vienen, se esconden maliciosamente para después reaparecer con mayor intensidad, hasta que un día llegan para quedarse definitivamente.

			Además de los problemas físicos, la mayoría de pacientes sufren problemas de memoria y de concentración que, en conjunto, representan un deterioro cognitivo al que se denomina «fibroniebla». Esta problemática sensación de confusión continua a menudo afecta a los pacientes moralmente más que los propios dolores. Despierta el temor a un deterioro neurológico real y les lleva a intentar comprobar por todos los mecanismos posibles que no sufren un principio de Alzheimer. El siguiente testimonio puede dar idea de la preocupación que genera el deterioro cognitivo en los pacientes.

			Cuando estoy en la oficina, me siento delante de una pantalla con mis auriculares y respondo llamadas de clientes con consultas sobre todo tipo de ordenadores… Tengo que resolver sus problemas y «enseñarles» al mismo tiempo. Muchas veces me ha pasado que no recordaba con quién hablaba, o si era un hombre o una mujer, o de qué me estaba hablando. Es como despertar de un sueño. Así que tengo que tomar nota de todo lo que hago durante las llamadas, o simplemente tengo que pedir que me repitan las cosas. Al final perderé mi trabajo… y no sé qué va a pasar conmigo en el futuro. A veces me subo al coche y no me acuerdo de cómo encender las luces o los limpiaparabrisas. Pasado el momento, me río de la situación algunos días, pero ahora mismo me pasa con demasiada frecuencia como para reírme.

			CYNDI S., Arkansas (EE. UU.)

			Al principio de mi carrera profesional no conocía ninguna enfermedad con un grupo de pacientes sufriendo un conjunto de síntomas tan variados y extraños. Simplemente el volumen de personas recitando la misma cantinela de quejas y dolores me llevó a pensar que era muy probable que se tratara de una enfermedad no documentada hasta ese momento. La rapidez de los cambios en el paso de días buenos a días malos y la amplitud de ese cambio, no encajaban con la descripción de una neurosis. También me percaté de que los días malos no siempre estaban relacionados con la tensión o el estrés en el trabajo o en casa. Los neuróticos son neuróticos y no tienen días geniales sin razón. El hecho de que algunos de mis pacientes se sintieran inexplicablemente mejor de vez en cuando sin que nada cambiara a su alrededor me llevó a prestar más atención a la naturaleza repetitiva de los síntomas.

			No había duda de que aquellos pacientes estaban emocionalmente afectados, muchas veces al límite de su aguante y casi siempre a la defensiva. Se quejaban de diferentes dolores y en distinto grado, así como de algunas rigideces, en diversas partes del cuerpo. Parecía bastante razonable centrar mi análisis en las zonas específicas de dolor. Intenté detectar anormalidades palpables en esas áreas y, con el tiempo, pude detectar con facilidad engrosamientos localizados dispersos en varios puntos del cuerpo. Rápidamente comprendí que los días de más dolor significaban más dolor en todos esos puntos. Al poco tiempo me di cuenta de que la cascada de síntomas que sufrían estaba de alguna manera interrelacionada. Me resultó obvio que el dolor es dolor, tanto si se debe a que el cerebro está emocionalmente al límite, como si proviene de un espasmo intestinal, una vejiga irritable o un dolor de cabeza. ¡Un gran lío! Avanzaba a tientas, pero mi creencia en la idea de que todo ello estaba relacionado y debía tener una causa única se veía cada vez más reforzada. ¿De qué demonios podía tratarse?

			LOS SÍNTOMAS DE LA FIBROMIALGIA

			En general, los síntomas de la fibromialgia pueden agruparse en las siguientes categorías: sistema nervioso central (cerebro), ojos-oídos-nariz y garganta, musculoesqueléticos, piel, gastrointestinales y genitourinarios. Hay otra serie de problemas que no encajan bien en ningún grupo por lo establecí una categoría de «varios». Analizaremos todas las áreas afectadas y elaboraremos una tabla a partir de todos esos datos. Se dedicará más adelante un capítulo a cada uno de estos sistemas biológicos, pero debe saberse que esa segmentación se practica únicamente a efectos de facilitar la comprensión de la enfermedad y sus ramificaciones. Recuérdese que todos los síntomas están íntimamente relacionados y comparten un mismo origen, pudiendo por tanto revertirse con el mismo medicamento: la guaifenesina. 

			•Cerebro. Fatiga, irritabilidad, nerviosismo, depresión, apatía, falta de energía, fibroniebla (problemas de memoria y concentración), ansiedad y tendencias suicidas, insomnio, interrupción frecuente del sueño y sueño no reparador.

			•Musculoesqueléticos. Dolor y rigidez matutina generalizada en los músculos, tendones, ligamentos y fascias afectados, que suelen localizarse en las estructuras del cuello, hombros, espalda, caderas, rodillas, codos, muñecas, dedos de las manos y de los pies y pecho, así como en zonas con antiguas lesiones o sometidas previamente a cirugía. El dolor puede adoptar cualquier forma e intensidad: palpitaciones, quemazón, pinchazos, agarrotamiento o una combinación de ellos. Las articulaciones pueden llegar a inflamarse, presentando enrojecimiento y calor, o simplemente producir dolor como ocurre en la articulación temporomandibular. El adormecimiento y el cosquilleo en cara, extremidades o en cualquier otra zona se produce por el efecto de las contracturas al presionar sobre nervios cercanos. Los dolores de cabeza y cara suelen originarse en el cuello o en las suturas craneales. A veces se retuercen pequeñas secciones de músculo y el síndrome de las piernas inquietas nos impide sentarnos cómodamente. Se experimentan sensaciones parecidas a una descarga eléctrica en los músculos y una sensación de debilidad general, además de calambres en piernas y pies completan la lista.

			•Piel. Sudores, sarpullidos con/sin picor, urticaria, enrojecimientos, acné, abultamientos rojos o incoloros, eczema (seborreico o neurodermatitis) y rosácea. Uñas quebradizas. El pelo suele perder fuerza y se rompe o se cae prematuramente, en ocasiones a mechones. Es habitual tener sensaciones extrañas, con zonas de frío y calor (especialmente en las palmas de las manos y los pies o en las caderas), vibraciones eléctricas, punzadas e hipersensibilidad al tacto. Sofocos, en ocasiones acompañados de un sudor irritante y de olor desagradable.

			•Gastrointestinales. Estos síntomas se clasifican en subgrupos como el síndrome del colon irritable, el síndrome del intestino permeable o colon espasmódico. Náuseas, retortijones o dolores por gases. Hinchazón abdominal y periodos alternativos de estreñimiento y diarrea. Mucosidad en las deposiciones y, en ocasiones, acidez con reflujo y ardor de estómago.

			•Genitourinarios. Orina con mal olor, mayor frecuencia al orinar, espasmos de vejiga con dolor abdominal por encima del pubis, disuria con o sin infecciones de orina repetitivas o cistitis intersticial. Las aparentes infecciones vaginales por hongos con el clásico flujo blanco y espeso tienen los mismos síntomas que la vulvodinia (síndrome de dolor vulvar), que incluye procesos como la vulvitis (labios vaginales irritados, con dolor y quemazón y, en ocasiones, en carne viva), vestibulitis (mismos síntomas en la zona interna), espasmos o calambres vaginales, flujo denso y quemazón, aumento de calambres menstruales en el útero y dispareunia (sexo con dolor).

			•Cabeza-ojos-oídos-nariz-garganta. Dolores de cabeza, que podrían clasificarse como migrañas si alcanzan suficiente intensidad. Otros menos intensos pueden limitarse a la nuca y la zona occipital, a la zona frontal (achacándose erróneamente a sinusitis), unilaterales (un lado de la cabeza) o generalizados (toda la cabeza). Mareo, vértigos o problemas de equilibrio. Ojos secos, escozor y quemazón (con o sin flujo viscoso al despertar). Visión borrosa, exceso de mucosidad, congestión nasal y moqueo. Dolor, escozor o heridas en la lengua. Sabores raros (mal sabor de boca o sabor metálico). Boca ulcerosa. Acúfenos o pitidos de baja frecuencia en los oídos. Dolor de oídos y de ojos. Sensibilidad lumínica, acústica y olfativa. La aparición tardía de asma y alergias puede deberse a la fibromialgia.

			•Varios. Aumento de peso. Febrícula con sudores nocturnos. Bajas defensas frente a infecciones. Inflamación de párpados y manos en la mañana debido a la retención de líquidos que acaba gravitando hacia las extremidades inferiores, produciendo en la tarde el estiramiento de tejidos, afectando a numerosos nervios superficiales y provocando el síndrome de piernas inquietas.

			ZONAS BLANDAS

			Tardé mucho tiempo en darme cuenta. A los sesenta y tres años fue cuando fui totalmente consciente de que mi cuerpo estaba desmoronándose. Ya me había dado un montón de pistas de que las cosas iban mal: dieciocho años de visitas al quiropráctico, multitud de consultas de nutricionistas y un armario de la cocina lleno con más de veinte tratamientos homeopáticos diferentes, que había pagado religiosamente a expertos en medicina alternativa. Opté por esta vía porque mi madre, que sufría síntomas similares, no había tenido mucha suerte con los médicos tradicionales. Investigando sobre la fibromialgia me topé con el libro de Devin Starlanyl, Fibromyalgia and Chronic Myofascial Pain (Fibromialgia y dolor miofascial crónico). Mientras leía el libro relajada en la playa, vi el mapa de zonas blandas y yo presentaba las dieciocho mencionadas en él. Supe al fin lo que me pasaba.

			BONNIE J., Florida (EE. UU.)

			En la década de 1840 se describía a las personas con reumatismo como aquellas que sufrían «zonas endurecidas con dolor». Estos puntos sensibles se definen ahora como zonas blandas o detonantes. Este último término se aplica al denominado síndrome de dolor miofascial. Se han identificado, palpado y punzado estos puntos, además de practicárseles biopsias, análisis e inyecciones. Suelen evaluarse a través de un aparato llamado «dolorímetro» dotado de un muelle que aplica presión sobre la zona hasta que el paciente se queja o se aparta de él.

			La mayoría de los pacientes suelen confirmar la presencia de zonas blandas por todo su cuerpo. Una gran parte de ellas se localizan en músculos, tendones y ligamentos. Los dolores rotan de posición, pero las zonas blandas no tanto. En realidad, los puntos de dolor de hoy enmascaran los de ayer y acallan su dolor. La inflamación varía en función de la acumulación de líquidos y se suele sufrir más o menos dolor en función de lo mucho o poco que ese líquido presione sobre los nervios adyacentes. Por eso algunas inflamaciones pequeñas pueden doler mucho más que las grandes.

			Siempre nos ha parecido que este viejo concepto de zonas blandas es innecesariamente restrictivo. La sensibilidad al dolor es un factor fundamentalmente hereditario y varía dentro de un rango de tolerancia. Lo que sí es interesante saber es qué porcentaje de tejido se ve afectado. Por ello, tras revisar el historial médico del paciente, realizamos el «mapeado» de las zonas afectadas. Durante este examen manual se detectan diversas zonas espasmódicas, tanto grandes como pequeñas, afectando en ocasiones a un grupo muscular completo. Estas áreas muestran una inflamación inequívoca pero no siempre están blandas, por lo que las denominaremos bultos o nódulos fibromiálgicos. Registramos cada uno de ellos con su tamaño y localización en un plano del cuerpo (véase el capítulo 7 para una descripción de esta técnica y un ejemplo de mapa corporal en blanco). A algunos pacientes prácticamente no se les puede tocar, mientras que otros pueden ser palpados con precaución. Nuestra exploración no se basa en el dolor sufrido por los pacientes porque ellos ya nos han contado cuánto y dónde les duele. Intentamos registrar objetivamente lo que nosotros detectamos al explorarles sin tener en cuenta la valoración del paciente.

			¿CUÁLES SON LAS CAUSAS DE LA FIBROMIALGIA?

			Dada la amplitud de tejidos y sistemas corporales afectados por la fibromialgia, uno se pregunta: ¿Qué patología puede afectar a tantos y tan diversos sistemas? ¿Qué relación pueden tener las uñas quebradizas con las migrañas? ¿Por qué no se detecta ninguna anormalidad en los análisis habituales? Todas estas cuestiones han desconcertado por igual a médicos y pacientes. Los que llevamos años estudiando la fibromialgia no hemos alcanzado tampoco un consenso, pero como se irá viendo, el enigma empieza a desvelarse.

			La naturaleza de la fibromialgia sigue siendo un tema controvertido en el campo de la medicina. He analizado en detalle las diversas teorías propuestas y no estoy de acuerdo con ellas. Por ello, hace mucho tiempo propuse mi propia teoría. Afortunadamente, cuento con muchos datos: mis propias experiencias, por una parte, y los resultados obtenidos en la investigación científica básica, por otra, además de los resultados publicados a partir de nuestras propias investigaciones. Los tratamientos que se ofrecen en la actualidad no son fiables y fundamentalmente se orientan a enmascarar las consecuencias de la enfermedad. 

			Antes de entrar en detalles, estas son mis pruebas. He recogido evidencias directas durante el tratamiento de más de 10 000 pacientes, desde que se sometieron a un primer examen en mi consulta a las visitas de seguimiento posteriores. Cada día acumulo nuevos datos y he examinado personalmente a cada uno de esos pacientes. Desde hace quince o veinte años, me dedico exclusivamente a tratar la fibromialgia. Por tanto, no creo que hablar de «mi experiencia» sea algo pretencioso. La información que compartimos aquí tiene todo el sentido del mundo desde el punto de vista de la fisiología, la bioquímica y la medicina clínica. Seguimos trabajando sobre un concepto que encaje desde el punto de vista teórico porque se basa en un tratamiento que funciona desde el punto de vista práctico.

			Aquí tenemos que puntualizar que una teoría no es más que un conjunto de asunciones basadas en una acumulación de hechos y observaciones. Al analizar una teoría, es inevitable que se detecten errores y descuidos en su formulación. Esta edición del libro pretende explicar cómo estamos perfeccionando nuestra teoría a través del análisis cada vez más profundo de los factores bioquímicos y genéticos que creemos subyacen en el origen de la fibromialgia. Estamos muy satisfechos con la respuesta de la enfermedad al tratamiento con guaifenesina, así como a los otros medicamentos que hemos usado en el pasado. Nuestros estudios de investigación publicados dan una idea de los efectos y del mecanismo de funcionamiento de dichos medicamentos. La verdad empieza a desvelarse. Por favor, tened paciencia. Nuestras teorías están siendo sometidas al más riguroso de los exámenes y, de momento, ¡todo va bien!

			Desearíamos poder contar con un nombre que describiera mejor esta enfermedad, abarcando efectivamente todos sus síntomas. «Fibromialgia» proviene del latín y significa «dolor en músculos y fibras», pero es un término claramente insuficiente para describir el resto de síntomas de la enfermedad. La segunda denominación más utilizada, «síndrome de fatiga crónica», se centra sobre todo en el agotamiento mental y la incapacidad cognitiva. Para la mayoría de los pacientes, ambas denominaciones se ajustan a fases distintas de su enfermedad, pero es difícil encontrar un apelativo que englobe a todas ellas. En ocasiones prevalecen unos síntomas y llevan a diagnosticar una cosa, pudiendo cambiar con el tiempo y hacer preferible un diagnóstico alternativo. En cualquier caso, un análisis cuidadoso del historial médico del paciente demostrará con claridad que se trata de una misma y única enfermedad. La variabilidad es sencillamente cuestión de la sensibilidad de los tejidos, de la intensidad de la enfermedad y del umbral de dolor de cada paciente.

			Por estos motivos no es posible darle un nuevo nombre a la fibromialgia, o al menos no es probable que ello ocurra. Propusimos «síndrome disenérgetico» (falta de energía) en nuestra primera edición. Desde entonces, un griego colega nuestro nos propuso un término en su lengua, «energopenia», que significa «carencia de energía». Ambos serían válidos, pero no han sido generalmente aceptados. De hecho, nuestro tratamiento devuelve la vitalidad al paciente al eliminar el bloqueo bioquímico que sufre y que describiremos a continuación. Eliminado el bloqueo, los síntomas comienzan a remitir y me pongo a mí mismo como ejemplo. Con noventa años cumplidos, puedo hacer cosas que en la treintena no era capaz de hacer. Por mucho que queramos cambiar el nombre, de momento mantendremos el uso común del término «fibromialgia», pero debe tenerse en cuenta que puede no describir algunos de tus síntomas más molestos.

			UN CRUCE CON LOS SEMÁFOROS ESTROPEADOS: TEORÍA BIOQUÍMICA DE LA FIBROMIALGIA

			¿Qué inusitado problema metabólico podría ser la causa de un fallo general del organismo? La enorme lista de síntomas que hemos mencionado sirve para confirmar el mal funcionamiento de muchos sistemas del cuerpo a un mismo tiempo. Es posible que tanto tú como tus médicos solamente hayáis analizado superficialmente los efectos de la fibromialgia. Tiene que haber alguna forma de llegar a la raíz del problema, a sus causas fundamentales. Los dolores surgen de espasmos, mientras que el cerebro está claramente agotado y no tiene la capacidad de mantener un nivel de alerta funcional. ¿Y por qué se unen a la fiesta la vejiga, la piel, el tracto intestinal, los ojos, la nariz, la garganta y otras partes? Tiene que deberse a algún tipo de alteración química, un factor de conexión primario.

			Hay un dicho en medicina según el cual el exceso o el defecto de un cierto elemento acabará por producir problemas. No debe sorprender, por tanto, que las células funcionen con rangos muy estrechos de utilización o aprovechamiento de cada compuesto químico. Como es lógico, para protegerse, el cuerpo distribuye el exceso de esos compuestos entre una variedad de células de nuestro organismo. Sin embargo, hay un umbral crítico que, una vez sobrepasado, provocará un mal funcionamiento del sistema. En la fibromialgia, este comportamiento anómalo se traduce en un déficit de energía. Pensamos que el origen de la enfermedad está en un exceso de una sustancia bioquímica en particular capaz de penetrar en una célula individualmente. El proceso se inicia desde el nacimiento del ser humano y su acumulación produce la sobrecarga de las membranas de seguridad haciéndolas porosas. El tiempo que transcurre desde el nacimiento hasta la aparición de los primeros síntomas varía en función del perfil genético del individuo. Creemos que un funcionamiento incorrecto genéticamente hereditario de áreas específicas de los riñones es responsable de la acumulación excesiva de compuestos químicos normalmente presentes en el cuerpo humano y que, en circunstancias normales, se regulan simplemente con la excreción. Nuestra hipótesis es que este compuesto es el fosfato inorgánico.

			Todas las funciones del cuerpo requieren energía. Correr, hacer ejercicio y hablar necesitan energía, pero lo mismo ocurre con el crecimiento del pelo, la respiración, la digestión de los alimentos o la lucha contra una enfermedad. El funcionamiento del cerebro requiere de gran cantidad de energía. Transformamos entre un 80 y un 90% de nuestra comida en energía y todas las células producen un combustible estándar denominado adenosín trifosfato (ATP). Todas las actividades mencionadas, y cualquier otra cosa que haga nuestro cuerpo, depende de este compuesto vital. Y lo mismo le ocurre al resto de seres vivos: plantas, bacterias y animales, sean grandes o pequeños. El proceso se basa en un mecanismo bioquímico extremadamente complejo.

			Para entender los problemas que se producen en las células fibromiálgicas, hay que analizar el proceso de producción de energía. Cuando este proceso se desarrolla correctamente, las cantidades de cada compuesto químico necesario para dicha producción se mantienen en equilibrio exacto. Las mitocondrias son nuestras centrales de energía celular y ellas se procesan las materias primas para producirla. Aquí comienza nuestra historia. Estas estructuras están presentes en todas las células del cuerpo y su densidad es superior en las células musculares y en el cerebro. Son fábricas complejas en las que al menos un 80% de nuestros alimentos pasan a convertirse en adenosín trifosfato: tres unidades de fosfato unidas a una molécula base denominada adenosín. Cuando la célula necesita realizar cualquier función, extrae una unidad de fosfato altamente energética del ATP y usa ese combustible para ejecutar la tarea en cuestión. Esta reacción química proporciona la mayor parte de la energía que los tejidos vivos requieren para funcionar. Casi por arte de magia, los electrones liberados en esta explosión química llegan al lugar adecuado y en el momento adecuado para realizar su función. Se debe pensar en el ATP como en la gasolina de un coche, siempre en el tanque a disposición del motor para ser quemada cuando lo necesita. También equivale a enchufar un aparato: la energía estaba esperando en el enchufe para conectarse. El cuerpo libera del mismo modo electrones que fluyen a través de nuestras células, cargan distintas enzimas y generan corrientes eléctricas que hacen funcionar los diferentes «electrodomésticos» que componen nuestro cuerpo. En un organismo sano, las células parecen contar con acceso ilimitado al ATP. De hecho, en milésimas de segundo, las células son capaces de aflorar fosfatos altamente energéticos almacenados para recuperar sus niveles de ATP.

			¿Por qué se produce entonces un déficit de energía en la fibromialgia? Sabemos que este es el verdadero problema. Ya se sugirió hace mucho tiempo, en 1989, en un estudio en el que se medían los niveles de ATP en los tejidos de pacientes con fibromialgia1. Dos investigadores suecos, los doctores Bengtsson y Henriksson, detectaron un nivel de ATP un 20% inferior en las biopsias musculares que les practicaron. Tomaron muestras de áreas inflamadas o blandas del trapecio, en la parte superior del hombro. También se tomaron muestras de músculos normales en los que las biopsias no demostraron déficit de ATP. Unos años después se detectaron niveles bajos de ATP en los glóbulos rojos de personas con fibromialgia. Estos estudios, al igual que ocurre con una espectroscopia por resonancia magnética —capaz de estudiar el interior de células vivas— apoyan nuestra tesis de que el desequilibrio energético es la causa de la fibromialgia.

			Está bien que nuestra teoría haya sido refrendada, pero queda saber por qué se produce este déficit de energía. ¿Qué ha afectado tan gravemente al organismo como para acabar con sus reservas de ATP? El cuerpo está perfectamente preparado para evitar que eso ocurra, ya que un déficit grave de ATP produce la muerte celular. Obviamente no ocurre así en la fibromialgia puesto que no se observan tejidos dañados. Por tanto, algo tiene que faltar, o haber invadido las células de forma que su acumulación impida el correcto funcionamiento de los generadores de energía.

			Es bien sabido en fisiología y bioquímica que el exceso de fosfato en el núcleo de la mitocondria, el mitosol, ralentiza la producción de energía. Esto no solamente agota los excedentes de ATP, sino que ralentiza la producción de energía en su conjunto. Al bloquear la producción de ATP, la célula no dispondrá de suficientes fosfatos cargados de energía para realizar sus funciones, más allá de la supervivencia. Las células más activas son las que primero sufrirán esta carestía. Cuantas más células se ven obligadas a pasar a la acción para compensar el problema, un mayor número de ellas se verá gravemente afectado. ¡No puede sorprender que sean los músculos y el cerebro los sistemas más perturbados! Solo pueden funcionar de manera óptima cuando las reservas de energía son suficientes. ¿Sorprende algo de esto a un fibromiálgico?

			Sin embargo, los fosfatos no son el único problema. No pueden acumularse sin control en las células sin causar daños permanentes en las mismas. Cada ion de fosfato tiene dos cargas negativas, por lo que el equilibrio eléctrico requiere de un contrapeso a través de la unión con un elemento que posea dos cargas positivas. Y así entre en escena el calcio, el mejor amigo del fosfato. Allá donde va el fosfato, va el calcio.

			El calcio normalmente se almacena en los retículos endoplásmicos y en la mitocondria, o bien merodean por la parte exterior de la membrana celular. Cuando se produce un estímulo, el retículo endoplásmico libera ese calcio en el citosol o citoplasma, el líquido que llena el interior de la célula. La cantidad liberada es la justa y exacta para poder realizar la tarea requerida. Si se necesitara más para amplificar la señal a emitir, se pueden extraer cantidades adicionales del exterior de la membrana. La idea fundamental es que el calcio es como el extremo de un cable de conexión, el último mensajero en retransmitir la señal a la célula diciendo: «¡Andando y a cumplir con tu deber!» (ver Figuras 2.1 y 2.2).

			El calcio no dejará de enviar señales de actividad mientras siga presente en el citosol, que en las células musculares se denomina sarcoplasma. Así que la pobre célula seguirá trabajando mientras no se le diga lo contrario. Para dejar de enviar esa señal de actividad, el calcio debe volver al retículo endoplásmico o salir por completo de la célula. 

			FIGURA 2.1.
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			FIGURA 2.2.
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			Existen unas bombas enzimáticas que realizan exactamente esta función. Como hemos visto ya, cualquier función realizada por el cuerpo necesita extraer energía del ATP y lo mismo les ocurre a las bombas. 

			Alrededor del 40% de la energía de la célula se usa para que el calcio salga de su almacén o sea expulsado de la célula.

			El agotamiento del ATP en la fibromialgia permite al calcio permanecer durante demasiado tiempo en un lugar que no le corresponde. En resumen, no se dispone de energía suficiente para alimentar las bombas y expulsar el calcio de allí. Como consecuencia, los tejidos afectados se ven sometidos a estrés y a un exceso de trabajo continuo hasta llegar al agotamiento.

			Como ya se ha dicho, los numerosos bultos y nódulos que se observan al palpar el cuerpo del paciente se sitúan fundamentalmente en músculos, tendones y ligamentos, así como en la parte externa de algunas articulaciones. Estas zonas quedan contracturadas al trabajar las veinticuatro horas del día. Únicamente la presencia del calcio en el citoplasma (sarcoplasma), en lugar de en su lugar de almacenamiento habitual, puede forzar a una célula a sufrir esta sobrecarga de trabajo.

			No parece difícil aceptar esta premisa de trabajo, puesto que las zonas afectadas en los pacientes apuntan directamente a esta disfunción sistémica básica. Ninguna otra cosa puede generar contracturas continuas en un tejido y la sensación general del paciente será, como consecuencia de la enfermedad, de una tensión insoportable. Cualquier lector que padezca fibromialgia no necesitará que le expliquen en cuántas partes del cuerpo, aparentemente inconexas, puede llegar a sufrir dolor. «Todo mi cuerpo está cansado y duele, mi vejiga escuece y mis intestinos no funcionan bien, mi cerebro está aturdido y hasta las uñas se me rompen». Lo habitual de estas quejas entre los pacientes debería alertar a la profesión médica ya que denotan un asalto en toda regla al núcleo fundamental de lo que es la vida por culpa de esta enfermedad. Este desastre metabólico generalizado se puede explicar por la carestía de ATP.

			Solemos centrarnos en los problemas neurológicos y en los dolores musculoesqueléticos cuando analizamos la fibromialgia, pero pasamos por alto el hecho de que son únicamente síntomas de un trastorno más amplio. En multitud de estudios se han detectado problemas en todo tipo de tejidos corporales encargados de la producción de distintas moléculas, hormonas y neurotransmisores. En otras palabras, se han publicado estudios observando niveles bajos de: hormona del crecimiento, factor de crecimiento insulínico, serotonina, ciertos aminoácidos y cortisol en la orina. Estos y otros muchos resultados no han conseguido, sin embargo, determinar un mecanismo de análisis diagnóstico fiable para la fibromialgia, a pesar de los muchos esfuerzos emprendidos por innumerables investigadores.

			La falta de energía está sin duda en la raíz de la enfermedad. Independientemente de los hallazgos que se realicen en el futuro, la carestía de ATP seguirá siendo el factor explicativo de este trastorno. Muchos médicos e investigadores buscan un culpable de ello, y empiezan a conseguirse avances que incluimos en esta nueva edición del libro. Cualquier nueva teoría deberá basarse en un proceso debilitante similar, suficientemente grave como para acabar con un organismo que en su día fue capaz de funcionar correctamente. Únicamente la vuelta a niveles normales de producción de ATP puede devolver al paciente su energía física y mental.

			En genética, se habla de «polimorfismos» al referirse a las múltiples variaciones posibles de un único gen. No sabemos si hay más de una de estas variaciones genéticas dispersas en diferentes cromosomas que sean responsables de la fibromialgia. Creemos que puede ser así porque hemos tratado a muchos pacientes menores de cinco años, y también a individuos que no desarrollaron síntomas hasta una edad avanzada (uno de nuestras pacientes empezó a sufrirlos con setenta y cuatro años). Ello nos lleva a pensar que debe haber algunos genes más destructivos que otros de entre los que influyen en la enfermedad. Si unimos genes benignos (recesivos) a otros peores (dominantes), se pueden obtener todo tipo de combinaciones (permutaciones), determinando cada una de estas combinaciones la intensidad y momento de aparición de la enfermedad. Si ambos padres tienen estos defectos, sus hijos en común también sufrirán la enfermedad.

			En la primera edición del libro predije erróneamente que el defecto genético primario debía situarse con toda probabilidad en el cromosoma X. Cuando escribimos nuestro libro sobre fibromialgia infantil, Claudia se percató de que hasta la pubertad teníamos el mismo número de casos en chicos y chicas (noventa y tres y noventa y cuatro, respectivamente). ¿Por qué entonces son las mujeres las que sufren el 85% de los casos de fibromialgia después de la pubertad? Nos dimos cuenta de que los huesos y los músculos necesitan cantidades ingentes de fosfato durante el periodo de crecimiento. La coincidencia temporal acabó con el mito de los «dolores de crecimiento». Suelen producirse en los años previos a la adolescencia cuando el crecimiento es relativamente lento, desapareciendo con los primeros indicios de la pubertad. Los tejidos masculinos crecen con la testosterona y acumulan los fosfatos necesarios para su vida útil. Estas reservas ofrecen a los hombres una cierta protección frente a la fibromialgia, aunque no evitan que sigan siendo portadores genéticos de la enfermedad.

			Ya se ha conseguido completar el mapa del genoma humano y, aunque quedan algunos huecos por cubrir, tanto nosotros como otros investigadores hemos conseguido identificar algunas mutaciones. Mucha gente sufre fibromialgia y sus variantes genéticas pueden ser consideradas, en un principio, como normales. Estamos participando, junto con nuestros pacientes, en un estudio que se está realizando en un centro de primer nivel en el sur de California: el City of Hope (en español, «Ciudad de la Esperanza»). Personalmente, creo que las variantes genéticas negativas codifican de forma defectuosa las enzimas encargadas del control preciso de los fosfatos y otros iones. Estas enzimas responderían peor, y no serían por ello tan eficaces en la retención o eliminación de fosfatos de acuerdo con las necesidades puntuales del cuerpo. Al principio, el organismo conseguiría desviar los excesos acumulados a ciertos sumideros de calcio receptivos, especialmente en los huesos. La retención diaria es casi insignificante, pero creemos que esa «escondibilidad» llega a agotarse en un momento dado. Otras células tendrán que echar una mano en esa labor a pesar de que inevitablemente acabará por hacerlas enfermar.

			¿Cansado de explicaciones técnicas? Es hora de hablar de nuestro tratamiento para revertir la fibromialgia.
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