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    La fibromialgia es un síndrome caracterizado por la presencia de dolor generalizado, además de otros síntomas como fatiga, alteraciones del sueño o síntomas cognitivos. El 4,2 % de las mujeres y el 0,2 % de los hombres españoles la padecen. A principios del siglo XX, Growers hace una primera descripción de la enfermedad e introduce el término fibrositis para referirse a pacientes que presentaban dolor muscular difuso e hipersensibilidad a la palpación de determinados puntos anatómicos. El término hace referencia a la inflamación del tejido fibroso aunque posteriormente no se corroboró la presencia de ninguna inflamación a nivel muscular. Por ello, el término se abandonó a favor de fibromialgia (fibro, fibra; mio, músculo; algia, dolor) que se refiere exclusivamente a la presencia de dolor en los músculos y tejidos fibrosos. En 1992 la Organización Mundial de la Salud estableció la fibromialgia como diagnóstico diferenciado, clasificándola dentro de los reumatismos de partes blandas. En 1994 fue clasificada por la Asociación Internacional para el Estudio del Dolor (IESP). Este reconocimiento por parte de la OMS y de la IESP fue posible gracias a la elaboración de los criterios diagnósticos que el Colegio Americano de Reumatología estableció en 1990. El diagnóstico de fibromialgia incluye la historia de dolor generalizado de más de tres meses de duración y la presencia de dolor a la palpación de 11 de los 18 puntos sensibles (tender points). En la actualidad, estos criterios diagnósticos, que surgen de la necesidad de establecer un sistema de clasificación para los estudios clínicos, han sido revisados. El Colegio Americano de Reumatología acepta provisionalmente unos nuevos criterios para el diagnóstico de fibromialgia en los que no es necesario el examen de los puntos sensibles, se contemplan otros síntomas además del dolor y se incluye una escala de gravedad.




    Todos estos cambios ponen de manifiesto cómo lo que entendemos por fibromialgia ha evolucionado con el tiempo, acercándonos progresivamente a una mejor comprensión de este complejo fenómeno.


  




  

    Introducción




    Una gran duda: ¿Ante un diagnóstico de fibromialgia solo cabe resignarse?




    El dolor silencioso es el más funesto.




    Jean Baptiste Racine (1639-1699)




    La fibromialgia es una enfermedad que padecen muchas personas, especialmente mujeres. Se calcula que en España en torno a 700.000 personas la padecen y es uno de los casos más frecuentes en las consultas de reumatología. A pesar del innegable número de personas afectadas, la fibromialgia ha estado rodeada de dudas y sospechas durante mucho tiempo, especialmente debido a la falta de indicadores biológicos claros para su diagnóstico y a la ausencia de tratamientos plenamente eficaces. Todo ello, unido a las características particulares de la enfermedad ha hecho que los pacientes hayan vivido (viven todavía en muchos casos) gran incertidumbre e incomprensión, que agrava el sufrimiento que la propia enfermedad genera. No obstante, esta situación está mejorando conforme avanzan los conocimientos disponibles en torno a la fibromialgia. Por otro lado, al tratarse de una enfermedad crónica podemos decir que no afecta únicamente al paciente, sino también a los familiares, ya que va a requerir de cambios importantes en el estilo de vida.




    Una persona con fibromialgia, así como sus familiares, pueden ver el futuro como algo muy oscuro, al asumir que el dolor y los otros síntomas perdurarán para siempre, impidiendo la consecución de objetivos personales significativos y dificultando, incluso, el poder llevar una vida «mínimamente normal». Sin embargo, si se adopta una visión amplia e integradora de las personas que la sufren existen posibilidades para mejorar los síntomas y la calidad de vida de pacientes y familiares.




    A lo largo de las siguientes páginas, se ofrece información actualizada en torno a algunas de las cuestiones más relevantes en la comprensión de este problema. El contenido de esta obra se divide en tres apartados diferenciados: la fibromialgia, las personas con fibromialgia, y sus familiares. El primer apartado está dedicado a la comprensión de la enfermedad y se abordan sus síntomas, fisiopatología, evolución y tratamientos disponibles. En el siguiente apartado, dedicado a las personas con fibromialgia, se desarrollan las cuestiones relativas a la vivencia de la enfermedad por parte del enfermo, especialmente en relación a los sentimientos de incomprensión suscitados, a los cambios en la propia autoimagen o al papel de la historia personal, entre otros. Por último, el apartado dedicado a los familiares se centra en el impacto de la enfermedad en la vida familiar, así como en el papel de la familia para mejorar la vivencia de la fibromialgia.




    Cada caso es diferente, cada persona con fibromialgia tiene una historia y unas características particulares y cada familia reacciona ante el diagnóstico con sus peculiaridades. Es importante aclarar este aspecto, ya que a pesar de ofrecer una información general en torno a este problema, no se pretende dejar de reconocer la variabilidad de situaciones que se encuentran en la vida real, especialmente en relación a la vivencia del paciente y sus familiares.


  




  

    La fibromialgia




    Duda 1: ¿La fibromialgia no existe?




    La negación de la existencia de la fibromialgia como enfermedad es quizá la situación más dura a la que se enfrentan muchos pacientes con esta enfermedad. Actualmente todavía existen algunos profesionales de la salud, cada vez menos, que cuestionan la existencia de este síndrome. Podemos considerar esta negación como un mito más o menos extendido, que cuestionamos en las páginas que siguen a continuación. No obstante, antes de cuestionarlo, es necesario conocer su origen, ¿de dónde ha provenido esta duda sistemática con respecto a la existencia real de la fibromialgia?




    Como decíamos, incluso después de su reconocimiento por la comunidad científica, se ha dudado de su verosimilitud como enfermedad real y específica. Esto puede ser debido a que el principal síntoma, el dolor, es una vivencia personal difícil de objetivar por un observador externo: el dolor «no se ve». Además, las pacientes presentan unas pruebas diagnósticas físicas (radiografías, TAC o resonancias) y unas pruebas de laboratorio (analíticas) normales. A diferencia de otras enfermedades reumatológicas que cursan con cambios visibles o radiográficos de la estructura corporal, de los huesos y articulaciones o que muestran unas pruebas analíticas alteradas, el dolor de la fibromialgia no deja huella visible en el cuerpo. Pero se siente, y se siente incluso con mayor intensidad que el referido por personas con deformaciones osteoarticulares extremas. ¿Cómo es posible que estas personas con fibromialgia, aparentemente sanas, informen de un dolor más intenso que personas con otras enfermedades reumatológicas que producen alteraciones radicales en sus huesos y articulaciones? Esta aparente contradicción ha hecho que el cuadro haya motivado y motive aún cierta incredulidad y desconfianza mutua entre médicos, familiares e, incluso, pacientes.




    A este hecho se suma además que, al menos hasta la década de 1990, el diagnóstico de los síntomas de la fibromialgia se realizaba la mayoría de las veces bajo etiquetas diagnósticas psiquiátricas. Por poner solo un ejemplo, nos remitimos a la 14ª y última edición del Manual de diagnóstico etiológico, diccionario clínico de síntomas y síndromes (1991) del ilustre doctor español Don Gregorio Marañón. En este manual encontramos una descripción detallada y exhaustiva de todos los síntomas característicos de la fibromialgia, pero bajo el epígrafe de neurosis o neurastenia. El autor explica el origen del problema en los siguientes términos:




    La neurosis es un tipo especial de reacción del espíritu y de la conducta ante la vida condicionado por el sentimiento de disparidad entre la aspiración o la realidad deseada y conseguida, impuesta por las circunstancias. La conciencia o subconsciencia de este sentimiento se resuelve en la aparición de síntomas, inicialmente funcionales que crean en el neurótico una situación más o menos al margen de la lucha vital; situación que justifica el fracaso y elude el esfuerzo. Estos síntomas neuróticos pueden estar fijados por lesiones orgánicas previas, atenuadísimas, incapaces de generar síntomas por sí mismas…




    Como puede observarse, solo aparece una mínima referencia al plano físico (lesiones orgánicas previas) y lo hace para negar la relación entre dicha lesión y los síntomas presentados. Es decir, el origen del cuadro se establece en el «espíritu» y la conducta o, exclusivamente, en el plano psicológico. Lo que dice Marañón no es importante solo porque puede haber sido leído por una parte de los profesionales sanitarios sino porque refleja en un lenguaje elocuente lo que piensan muchos. En cuanto a la actitud del médico y de los familiares de los pacientes neuróticos, el autor continúa:




    Este estado de enfermedad creada para eludir la realidad puede servir de efectivo alivio a una situación penosa. Acaso los médicos no se dan cuenta lo bastante de que hay estados neuróticos que representan una situación útil para el individuo, una especie de jubilación de la normalidad, un tanto penosa, pero siempre menos que la lucha con el ambiente en condiciones que son o que se presumen inevitablemente desventajosas… Pero casi siempre, la neurosis es un mal que cada día se agrava, porque lo impone la agresión continua del ambiente, y sobre todo la actitud equivocada por incomprensión, de los familiares, de la gente en general y de los mismos médicos ante el neurótico.




    A pesar de que esta descripción pretende enfatizar la importancia de la reacción de las otras personas significativas (el médico o los familiares) en la vivencia del paciente y en su sentimiento de incomprensión, también es posible hacer una malinterpretación de ello: «el paciente se queja porque eso le sirve para evitar enfrentarse a determinadas cosas…». Esto explicaría las dos modalidades que suelen adoptar los escépticos ante la existencia de la fibromialgia: o bien es un trastorno mental o bien es un trastorno ficticio, una invención de la paciente para evitar ciertos aspectos negativos de su vida, sean laborales, familiares, etc.




    En cualquier caso, esta situación ha cambiado sustancialmente en los últimos años. Especialmente a partir del establecimiento de unos criterios diagnósticos específicos para la fibromialgia. El estudio de Wolfe y colaboradores se realizó en distintos centros sanitarios de Estados Unidos sobre 20.000 afectados y sirvió para unificar criterios y dar señas de identidad a este cuadro clínico que había sido descrito bajo distintos nombres en la literatura médica hasta entonces. Un año más tarde, la Organización Mundial de la Salud (OMS) incorporó la «nueva enfermedad» a la clasificación internacional de enfermedades, dentro de las patologías reumáticas no articulares, con el identificador M79.0. En 1994, la Asociación Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) también la reconoció con el código de clasificación X33.X8a7. Por tanto, en estos momentos, los principales organismos encargados del estudio de las enfermedades en general y del dolor en particular reconocen la fibromialgia como una enfermedad diferenciada y no dudan de su «existencia».




    Una vez establecidos unos criterios diagnósticos específicos, y reconocida la fibromialgia como enfermedad diferenciada, es posible realizar estudios epidemiológicos para determinar la proporción de personas que la padecen. En el año 2000 se publicó en España el estudio EPISER realizado por la Sociedad Española de Reumatología (SER). Según estos datos, en nuestro país un 2,4% de la población mayor de 20 años cumple criterios diagnósticos para la fibromialgia, lo que representa más de 700.000 personas. En su gran mayoría son mujeres, en una proporción de 21 mujeres afectadas por cada hombre que padece la enfermedad. Estos porcentajes son similares a los encontrados en otros países. Además, las consultas relativas a la fibromialgia representan entre el 10 y el 20% de las consultas reumatológicas y entre el 5 y el 8% de las consultas de atención primaria, siendo la causa más frecuente de dolor crónico osteomuscular generalizado.




    Como conclusión de este apartado podemos afirmar que la fibromialgia «existe» en tanto que existen unos criterios diagnósticos específicos, que ha sido reconocida por los principales organismos relativos a la salud (como la OMS y la IASP) y que, en España, la padece al menos un 2,4% de la población mayor de 20 años.




    Duda 2: ¿La fibromialgia es una enfermedad de los músculos?




    En muchas ocasiones, los pacientes con fibromialgia se sienten confusos a la hora de explicar a otros qué es lo que les pasa. ¿Es una enfermedad reumatológica? ¿Tienen algún problema muscular? ¿Todos los síntomas que padecen son debidos a la fibromialgia? Cómo explicar que, en ocasiones, el roce de la sábana sobre el cuerpo produce dolor: ¿hay una lesión en esa zona? Se llega a plantear que el 84,6% de estos pacientes siente que no sabe explicar la causa de su dolor a otras personas, frente al 21,7% de los pacientes con dolor crónico no fibromiálgico. Los pacientes con fibromialgia sienten confusión a la hora de hablar de su diagnóstico. Y estas dudas son comprensibles, ya que las personas con fibromialgia sienten el dolor en su cuerpo y, tradicionalmente, el profesional encargado del diagnóstico de esta enfermedad ha sido el reumatólogo, es decir, el especialista encargado de las enfermedades del aparato locomotor. Por ello, puede asumirse erróneamente que la fibromialgia es una enfermedad relacionada exclusivamente con algún tipo de patología a nivel muscular. Sin embargo, los estudios más recientes indican que los músculos de las pacientes con fibromialgia son normales y aunque ellas localicen la mayoría de sus molestias en este territorio, no existen bases anatómicas, histológicas o bioquímicas que permitan identificarla como un trastorno muscular primario. Por tanto, se requiere una visión más global del trastorno.




    En primer lugar, tal y como veremos en el siguiente apartado, no es posible asumir que el único síntoma de la fibromialgia sea el dolor a nivel periférico (muscular), ya que existen otros síntomas como el sueño no reparador o los problemas cognitivos (memoria, atención, etc.) que forman parte intrínseca del problema. Se podría argumentar que estos síntomas son consecuencia de alguna lesión a nivel muscular que produce dolor y este interferiría en el sueño, en la memoria, etc. Sin embargo, la investigación fracasa a la hora de identificar alguna anomalía a nivel muscular, mientras que cada vez se acumula más evidencia a favor de alguna alteración a nivel de procesamiento central, es decir, a nivel medular y cerebral. Existen dos mecanismos que reúnen una fuerte evidencia a favor de este procesamiento anormal del dolor en pacientes con fibromialgia: 1) ausencia de actividad analgésica descendente y 2) cambios en los principales neurotransmisores asociados a la sensibilización central. Los describimos brevemente a continuación.




    La actividad analgésica descendente hace referencia a los mecanismos que pone en marcha el cerebro para reducir la sensación dolorosa. Este proceso de modulación cerebral del dolor depende de los denominados opiáceos endógenos, sustancias químicas similares a los derivados del opio que libera el cerebro. Gracias a estas sustancias el cerebro puede amortiguar el efecto del dolor tal y como sucedería si se tomase un analgésico. Existen estudios en los que se muestra que en los pacientes con fibromialgia este sistema descendente de inhibición del dolor está alterado. Por ejemplo, se realizó un experimento en el que se comparaban personas sanas y personas con fibromialgia. A ambos grupos se les exponía a agua muy fría, llegando a ser dolorosa, en diferentes zonas del brazo. La exposición a esta sensación dolorosa se producía en dos momentos: en primer lugar, se aplicaba siguiendo un curso de abajo a arriba (desde la mano hasta el hombro) y, en segundo lugar, la estimulación se producía de arriba abajo (desde el hombro hasta la mano). A diferencia de las personas sanas, los pacientes con fibromialgia sentían exactamente el mismo dolor, tanto en intensidad como en grado de malestar, en la primera estimulación (desde la mano hasta el hombro) y en la segunda estimulación (desde el hombro hasta la mano). El cerebro de los sujetos sanos «aprende» a modular el dolor, a reducirlo, mientras que el cerebro de las personas con fibromialgia parece vivirlo siempre exactamente igual. Estos resultados parecen indicar que estos pacientes no ponen en marcha, o lo hacen de forma deficitaria, las vías inhibitorias descendentes. Es decir, parece que lo que podríamos denominar el sistema analgésico cerebral de las personas con fibromialgia está afectado, lo que contribuiría a la amplificación central del dolor.




    Por otro lado, diferentes estudios ponen de manifiesto una alteración con respecto a las sustancias químicas (neurotransmisores) que emplea el cuerpo humano para propagar la sensación de dolor desde el lugar donde se produce hasta el cerebro. En concreto, se ha identificado una mayor presencia de sustancia P y de glutamato en el fluido cerebroespinal. Estas dos sustancias se liberan cuando un estímulo (por ejemplo, un golpe en la mano) activa los receptores del dolor y la señal dolorosa «viaja» a través del nervio hacia la médula espinal. En la médula, el nervio que está transmitiendo la señal debe «pasar» la información al siguiente nervio y, para ello, libera pequeñas cantidades de sustancia P y glutamato, haciendo que la señal dolorosa se propague hasta el cerebro. Como decíamos, en pacientes con fibromialgia se encuentra una mayor presencia de ambas sustancias, lo que podría indicar que estas vías transmisoras de la señal dolorosa están activadas de forma permanente. Además, también se ha identificado una menor presencia de neurotransmisores relacionados con la inhibición del dolor, lo que ayudaría a explicar los resultados descritos en el párrafo anterior. En concreto, se identifican menores cantidades de serotonina, norepinefrina y dopamina. Si tomamos estos datos en su conjunto, encontramos una mayor presencia de los neurotransmisores encargados de potenciar la señal dolorosa y una menor cantidad de los transmisores encargados de frenar o reducir la señal dolorosa.




    Por todo ello, la mayoría de expertos relaciona la fibromialgia, no con alteraciones o problemas a nivel muscular, sino con una «sensibilización central» mediante la cual las vías que transmiten el dolor están extremadamente sensibles, respondiendo con dolor (u otros síntomas) ante estímulos que, en condiciones normales, no lo producirían. Esta alteración a nivel del procesamiento central (en el cerebro) actuaría como un altavoz que amplifica cualquier sonido, de forma que incluso el murmullo más sutil se convierte en ruido atronador. Por tanto, para concluir, la fibromialgia no es una enfermedad de los músculos, sino una sensibilización central en el procesamiento de determinados estímulos.




    Duda 3: ¿El único síntoma de la fibromialgia es el dolor?




    El dolor es una experiencia, en muchas ocasiones, abrumadora. La presencia de dolor dificulta el poder prestar atención a otras cosas importantes y, de hecho, podríamos decir que eso es lo que ha sucedido con los síntomas de la fibromialgia: el dolor ha oscurecido la relevancia de otros síntomas en el diagnóstico de la fibromialgia. No obstante, la mayoría de los pacientes, a pesar de reconocer el gran impacto del dolor en la vivencia de la enfermedad, no deja de resaltar la importancia de otros síntomas, como el sueño no reparador, la fatiga, los problemas de memoria… Las pacientes describen su dolor como continuo, impreciso, profundo, percibido también durante la noche. Afecta tanto a las extremidades como al tronco y se localiza preferentemente en las masas musculares cercanas a las articulaciones, de ahí que se considere dolor generalizado. Explican cómo se puede agravar con el ejercicio, con el frío, con la tensión física o psíquica, así como con los trabajos repetitivos. A pesar de reconocer, por tanto, el gran impacto del dolor, nos podemos plantear qué ha sucedido durante estos años para que la presencia de estos otros síntomas haya pasado totalmente desapercibida a la hora de realizar el diagnóstico de fibromialgia. Y la respuesta la podemos encontrar en la propia historia de esta enfermedad.




    El concepto actual que tenemos de la fibromialgia surge a partir de un artículo publicado en 1977 por Smythe y Moldofsky (Dos contribuciones para la comprensión del síndrome de fibrositis). Estos autores propusieron unos criterios diagnósticos basados tanto en el sueño no reparador como en la presencia de dolor en determinados «puntos gatillo» (zonas del cuerpo en las que el umbral del dolor suele ser más bajo). A pesar de que estos criterios diagnósticos se generalizaron entre los reumatólogos, contaban con una serie de limitaciones. En concreto, no aportaban ninguna descripción precisa para valorar la presencia de sueño no reparador o fatiga, mientras que aportaban unos datos muy precisos con respecto a la ubicación, exploración y número de puntos gatillo necesarios para el diagnóstico. De esta forma, se priorizaba la presencia del dolor frente a la de otros síntomas. En 1981, un equipo de investigadores liderado por Yunus propone unos nuevos criterios diagnósticos en los que, además del dolor generalizado y dolor a la presión en los puntos gatillo, los pacientes debían presentar al menos tres de los siguientes síntomas: modulación de los síntomas por actividad física o por el tiempo atmosférico, agravamiento de los síntomas por la ansiedad o el estrés, sueño no reparador, cansancio o fatiga, ansiedad, dolores de cabeza crónicos, síndrome de intestino irritable, hinchazón subjetiva o entumecimiento. El objetivo de esta propuesta era compensar la importancia otorgada a los puntos gatillo en el diagnóstico de la fibromialgia. Sin embargo, nos encontramos con que a finales de los años ochenta existen diferentes criterios diagnósticos y una gran confusión con respecto a cuáles son los puntos gatillo, cómo se deben explorar o cuántos son necesarios para el diagnóstico.




    Ante la situación descrita, el Colegio Americano de Reumatología realiza un importante estudio para determinar unos criterios diagnósticos válidos que homogeneizaran la forma de proceder de todos los profesionales. Es decir, el objetivo del estudio era lograr un paso imprescindible para el reconocimiento de la fibromialgia como enfermedad: que el proceso diagnóstico siempre fuera el mismo, independientemente del profesional que lo llevara a cabo. Y, en gran parte, lograron su objetivo. Los criterios diagnósticos del Colegio Americano de Reumatología (1991) especifican que es necesaria la presencia de dolor crónico generalizado (dolor en el lado derecho e izquierdo del cuerpo, así como por encima y por debajo de la cintura) y dolor en, al menos, 11 de los 18 puntos gatillo propuestos al presionarlos con una fuerza equivalente a 4 kg. Gracias a estos criterios diagnósticos la fibromialgia pasó a convertirse en uno de los trastornos por dolor más conocidos. Y pudo recibir el reconocimiento de organismos oficiales, como la Organización Mundial de la Salud o la Sociedad Internacional para el Estudio del Dolor. Sin embargo, estos criterios diagnósticos también han contribuido a que el descenso en el umbral del dolor fuera la principal (casi la única) característica de la fibromialgia, ocultando de esta forma la gran importancia de otros síntomas en la vivencia y curso de la enfermedad. Es importante insistir en que esta forma de diagnosticar la fibromialgia surge en un momento en que es necesario unificar criterios, especialmente para dotar de entidad a la enfermedad y para promover una investigación clínica de calidad. Es decir, responden a un interés de reconocimiento e investigación. Es en la aplicación masiva de estos criterios diagnósticos en la práctica clínica donde comienzan a surgir las dificultades. Aparte del excesivo énfasis otorgado al descenso del umbral del dolor, otra importante dificultad era que en la práctica real con pacientes muchos profesionales llegaban al diagnóstico sin realizar el recuento de los puntos gatillo. Además, cuando sí se realizaba esta exploración, existían unas enormes diferencias en la forma de realizarla en función del profesional. Por todo ello, actualmente se han revisado los criterios diagnósticos para incluir los otros síntomas de la fibromialgia y ofrecer una alternativa a la exploración de los puntos gatillo.
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