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Este libro esta basado en el primer programa de tratamiento conductual para
personas con SFC, hecho en colaboracion con dr. Daniel Peterson de Incline Village,
Nevada, e evolucionando desde mediados de 1980. Describe la naturaleza y el curso
del SFC, las claves principales y las practicas que ayudaron a muchos ex-sufridores
a sanar y a reclamar sus vidas.



Introduccioén por Dr. Daniel Peterson

En otofio de 1984 mi tranquila consulta de medicina interna fue repentinamente
interrumpida por la intrusiéon de una extrafia enfermedad. Pacientes anteriormente
sanos desarrollaron una enfermedad "estilo-gripe" con fiebre baja, nédulos linfaticos
hinchados, dolores de cabeza, mialgias y fatiga. No tan inusual, pensé, para ser un
sindrome viral. Por esto, esperé expectantemente que todos se recuperasen.

La saga, sin embargo, no habia hecho mas que comenzar. Muchos de los
pacientes seguian enfermos y, de hecho, desarrollaron una fatiga incapacitante, un
insomnio severo, mialgias intolerables e incluso una chocante disfuncién cognitiva.
Algunos quedaron incluso encamados, perdieron su trabajo, sus ingresos y hasta sus
familias.

La atencion mediatica para el fendmeno, incitada en parte por el descubrimiento
reciente del virus del SIDA, resulté en una atencién nacional e internacional hacia el
desorden, ahora etiquetado como Chronic Fatigue Immune Dysfunction Syndrome
(CFIDS), conocido mas cominmente como Sindrome de Fatiga Crénica (SFC).

Ahora, muchos afios mas tarde, las preguntas criticas siguen sin respuesta.
Mientras que muchos investigadores creen que el curso clinico es muy compatible
con una prolongada infeccion virica, otros creen que la desregulacién inmune es la
anomalia primaria, llevando en algunos casos a la reactivacion viral. Algunos
meédicos, ante la impotencia para explicar la miriada de sintomas, recurren a
diagnésticos psiquiatricos como reacciones de conversion o hipocondriasis.

A pesar de los misterios que acompafian a este sindrome, sus profundos efectos
sobre las victimas y sus familiares estan claramente documentados y definibles.
Ahora CFIDS es reconocido a nivel mundial y atraviesa las barreras
socioeconomicas. Cualquier médico que pospone el tratamiento, esperando
deseosamente la completa definicion de la enfermedad, ignora totalmente la
condicion de su paciente que la sufre.

El argumento del dualismo mente-cuerpo que saturd la medicina durante muchos
afios retraso las investigaciones de las enfermedades que afectan la persona entera.
Esto produjo incapacidades y retrasé las terapias en muchos pacientes que sufren
de CFIDS y de sindromes similares. Los investigadores tienen que ir mas alla de esa
dicotomia e unir el esfuerzo cientifico nacional para definir mejor el proceso de
enfermedad. Entonces se podran sugerir terapias potencialmente exitosas para miles
de sufridores.

Los médicos que tratan CFIDS buscaron y siguen buscando la bolsa magica de la
medicina que acabara para siempre con el enemigo. Mientras una cantidad de
terapias, consideradas medicina "ayuda con parches" si aportan algun alivio
sintomatico. Los ejemplos incluyen los antidepresivos ftriciclicos en dosis bajas;
ciertos ansioliticos e algunos agentes inmuno-moduladores. Basado en la premisa
que CFIDS se debe a la desregulacién inmune y la reactivacion virica, se estan
haciendo unas pocas pruebas clinicas con agentes antivirales e con
inmunoreguladores.

En los primeros afos de este fendmeno, yo adquiri mucho conocimiento sobre
CFIDS escuchando a los pacientes. Habia muchos a los que gradualmente empecé
a ver con menos frecuencia. Estos pacientes me contaban que no estaban
“curados”, pero que habian llegado a una tregua con su enfermedad. Modificaron sus
estilos de vida u expectaciones y aprendieron a controlar o mejorar sus sintomas.

Luego conoci a William Collinge, quien en ese momento estaba trabajando con
programas de auto-ayuda para pacientes con cancer y SIDA. Aunque yo era un poco
escéptico sobre el abordaje, sobre todo debido a mi propia falta de comprension e
entrenamiento, envié a muchos de mis pacientes con CFIDS a este programa. El
programa piloto evolucion6 en un abordaje estructurado para los pacientes, sus
familiares y/u otros interesados.

Los resultados eran chocantes. Resumiendo, muchos pacientes se volvieron
mucho mas funcionales en su dia a dia de lo que jamas hubieran esperado. Ganaron
un nuevo conocimiento sobre el proceso de su enfermedad. Y sus familiares, que



experimentaron la esencia real de la enfermedad, pudieron ser entrenados para
compartir verdadera empatia y cuidado con el paciente afectado.

Esta experiencia mostré que CFIDS, como otras enfermedades cronicas, requiere
aptitudes multidisciplinares e habilidad para un manejo exitoso. Ciertamente los
pacientes requieren la ayuda de cientificos basicos y compasivos y de médicos de
atencion primaria inquisitivos. Pero también necesitan servicios de apoyo, incluyendo
psicoterapia y programas de auto-ayuda. La auto-conciencia, auto-educacién y la
auto-ayuda son criticos para minimizar los efectos devastadores de la enfermedad y
para conseguir una vida funcional y llena.

Para los médicos, este libro delinea una terapia adyuvante que ya esta disponible
para todos los pacientes con CFIDS. Los métodos e abordajes filoséficos al CFIDS
expuestos en este libro representan unos pasos criticos hacia una mejor
comprension del proceso de la enfermedad y su tratamiento. Dr. Collinge resume de
manera objetiva un tépico, siempre cambiante y ampliando, y basa sus
intervenciones en la experiencia clinica verdadera y probada.

Pacientes, por favor lean y disfruten este libro. Con una mente abierta y receptiva,
las directrices se hacen mas claras. Muy pronto puede llegar una nueva comprension
y la sanacién. La ventaja sera suya a muy bajo coste.

Daniel Peterson, M.D.
Incline Village, Nevada
1993
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PARTE |. LA NATURALEZA Y EL CURSO DEL SFC
Capitulo 1. Desde enfermedad a perspicacia:

Comprender el SFC

"Aprecio la vida mucho mas que la apreciaba antes. Creo que el SFC se ha ido, aunque
comprendo que todavia estoy vulnerable, por esto, cuando estoy cansada, me da un poco de
miedo... Ahora veo la vida como una bendicion, y no la tomo por sentada. Tengo mas fe en mi
mismo después de haber pasado el peor aiio de toda mi vida. Pensé en suicidarme. No lo
intenté, pero la idea era muy atractiva. Hubiera dado la bienvenida a la muerte. Me
preguntaba como iba a poder cuidar de mi misma. Creo que tengo mds energia que antes,
pero estoy mds centrada en mi misma que en el mundo alrededor. Mi energia tiene una
calidad diferente." -
Linda

Quizas estd leyendo estas palabras porque conoces a alguien que tiene el
Sindrome de Fatiga Crénica (SFC), también conocido como Sindrome de Fatiga
Crénica y Disfuncion Inmune (CFIDS) u Encefalomielitis Mialgica (EM). Si esto es el
caso, hay una cosa que tienes que realizarte ahora mismo, aunque te cueste creerlo:
la recuperacién es posible. Pongo énfasis en esto al comienzo porque a menudo las
personas con SFC no creen que sea posible sanar. Raras veces me he encontrado
con una persona como Linda que puede mirar atras al SFC.

¢, Por qué la nocion de recuperaciéon puede sonar como sorpresa? Puede ser por
los efectos del sindrome y la moral y la capacidad para visionar un futuro mejor. O
puede ser por el aislamiento social que muchas veces acompafa a este sindrome.
Quizas es el resultado de las imagines sensacionales de debilitacién y desesperanza
por parte de los medios de comunicacién. O puede ser porque unos pocos grupos de
apoyo reforzaron sin querer la imagen de "victima del SFC." O quizas porque el
sindrome simplemente no fue observado durante bastante tiempo como para ilustrar
la vida después del SFC.

Este libro es el resultado del primer programa de terapia complementaria
disefiado especificamente para el SFC. El término "complementario”" se refiere a
cualquier abordaje que trabaja al lado de e apoya al tratamiento médico establecido.
El programa tiene su origen en Incline Village, Nevada, en la orilla norte del Lago
Tahoe, como resultado de la epidemia ampliamente publicado a mediados de los
afios 1980. Nuestra meta era ayudar a los pacientes a reforzarse, para ser unos
completos participantes en su recuperacion.

Con la cooperacion de dr. Daniel Peterson, co-descubridor de la epidemia, el
programa se basé en una sintesis de las investigaciones de la medicina
comportamental y del SFC. Esto incluia intuiciones que gané con mi trabajo con
pacientes excepcionales con cancer y SIDA — los que sobrevivieron a largo plazo y
los que se recuperaron de manera inesperada. Como las personas con otras
enfermedades, un profundo cambio en el estilo de vida, la introspeccion y las
estrategias de auto-ayuda son parte integral de la recuperacién del SFC.
Evidentemente hay caracteristicas Unicas para este sindrome, y el programa fue
adaptado de acuerdo con ellas.

Nuestros participantes iniciales fueron referidos por Dr. Peterson, para
complementar su tratamiento médico. Pronto se hizo aparente que los que
participaron en este abordaje tenian mejores resultados que los que solamente se
sometieron a tratamiento médico. A la hora de escribir esto, el programa sirvié para
pacientes de 14 estados y a miembros de sus familias. Los pacientes citaron a
menudo este trabajo como punto crucial en su recuperacion.

En estas paginas aprenderas los principios y las estrategias usadas por ex-
pacientes con SFC, para sanar fisicamente, emocionalmente y espiritualmente. Oiras
en sus propias palabras qué significo el proceso de sanacion para ellos. Como



participante completo e activo en tu tratamiento, ti también volveras a descubrir tu
salud.

Una nota sobre etiquetas: otra forma de referirse a una persona con este
sindrome, es "PWC," del inglés "Persona con CFIDS." Este término surgié de la
necesidad de afirmar la autenticidad del sindrome, y para dar a los pacientes la
sensacion de identidad compartida. Aunque yo aprecio ambas preocupaciones, sigo
prefiriendo el término menos perfecto "paciente con SFC" porque sugiere la
naturaleza transitoria del SFC, mientras que "PWC" puede sugerir sin querer una
identidad duradera. Estoy de acuerdo que Illamarse PWC puede ser (util,
especialmente en las fases tempranas del sindrome, pero mi interés mas amplio esta
en ayudar a las personas a des-identificarse del sindrome como definicién de
quienes son.

¢QUE ES SFC?

No es inhabitual que las personas hayan visto mas de 2 docenas de médicos
antes de recibir este diagnostico. Aunque este problema estd disminuyendo sigue
existiendo, porque SFC es el nombre de un sindrome, un "saco de sintomas," mas
que nombre de una causa. Al contrario, garganta strep, por ejemplo, es llamado asi
por su causa conocida — la bacteria estreptococo — mas que por sus sintomas.

Ya que hay tanta ambigliedad alrededor de este sindrome, muchas personas con
SFC han recibido gran cantidad de diferentes diagndsticos. Algunos de los mas
dificiles para aceptar, fueron los de depresion o desorden psicosomatico, porque
parecian echar la culpa al paciente. Incluso peor para algunos fue no haber recibido
ningun diagnéstico. Mirando atras, estos fueron los que fueron tratados de manera
mas honrada, porque al menos no recibieron una etiqueta equivocada.

Para alguien que ha seguido la investigacién de las anomalias neurolégicas e
inmunoldgicas de este sindrome, no se trata ya de la cuestidén si existe o no. Hay
naturalmente un periodo de tiempo, sin embargo, entre identificar un sindrome nuevo
y el momento que la comunidad médica integre esta informacion nueva.

Afortunadamente la literatura médica se estd dando cuenta de la existencia de
este sindrome y los proveedores de los cuidados de la salud estan empezando a
estan informados sobre ello. Si tu médico parece desinformado o desinteresado,
puedes obtener una lista de médicos recomendados en tu area contactando con la
CFIDS Association (ver Apéndice C).

El reto de diagnosticar

Diagnosticar SFC es complicado por el hecho que la fatiga es la queja simple que
mas comunmente es informada en la consulta médica. Es la caracteristica de otras
incontables condiciones. Por esto hay que excluir otras enfermedades, muchas que
tienen criterios de diagndstico mas concretos y tratamientos bien definidos.

La Figura 1 abajo ayuda a poner en perspectiva el problema de la fatiga. El
circulo mas grande representa la queja general de fatiga como sintoma de un amplio
rango de condiciones. El siguiente circulo mas pequefo abarca la fatiga crénica —
fatiga mas duradera, pero que todavia podria ser resultado de un rango de
condiciones. El circulo mas pequefo representa la condicion distinta conocida como
SFC o CFIDS, que incluye un grupo Unico de sintomas, incluyendo irregularidades
en el cerebro y del sistema inmune.

Fatiga

Crénica

Figura 1. El diagndstico del "SFC" en relacion con otros tipos de quejas de fatiga.



Segun los Centros para el Control de las Enfermedades de los EEUU (CDC), los
criterios mayores para un diagnéstico del SFC incluyen:

(1) Fatiga de comienzo nuevo, persistente o recurrente y debilitadora, o
fatigabilidad facil, en una persona sin historial previo de sintomas similares, que no
se resuelve con descanso en cama, y que es suficientemente severa para reducir o
deteriorar las actividades diarias hasta menos del 50% del nivel de actividades
premoérbidas (antes de la enfermedad) del paciente, y durante un periodo de al
menos 6 meses.

(2) Otras condiciones clinicas que pueden producir sintomas similares tienen que
ser excluidas mediante una profunda evaluacién, basada en un historial, un examen
fisico y los apropiados hallazgos de laboratorio.

Este libro no tiene como fin enfocar los matices del diagnéstico o del tratamiento
médico. Estas tienen que ser abordadas en una consulta directa, con la ayuda
médica competente. El lector interesado es referido al Apéndice A para mas detalles
sobre los criterios diagndsticos de los CDC, y al Apéndice B para un resumen de los
tratamientos médicos conocidos. Mi meta es ofrecer una perspectiva practica y
realista del sindrome, una vez diagnosticado, y explicar cdmo puedes participar
completamente en tu recuperacion.

Llegados a este punto, consideremos lo que realmente es el SFC.

Una definicién

Hubo incontables intentos para caracterizar este sindrome, usualmente con listas
largas y voluminosas de sintomas, pero se hicieron grandes progresos en la
refinacion de nuestra comprension. Una de las descripciones mas concisas es
ofrecida por dr. Jay Goldstein, Director del Instituto de Fatiga Crdnica en Beverly
Hills, CA, quien declara: "Hay un creciente consenso que el SFC es un desorden
psiconeuroinmunoldégico, viricamente inducido, citokina-mediado, que ocurre en
individuos genéticamente predispuestos.”

Esta definicién breve, pero profunda, es tremendamente significante. Si puedes
comprender cada una de sus partes comprenderas mucho, no solamente sobre SFC,
pero también sobre las predominantes crisis de salud de esta década, incluyendo el
cancer, las enfermedades ambientales, el SIDA e incluso las enfermedades del
corazon. Antes de examinar mas detalladamente las partes de esta explicacion,
volvamos atras para ver esto en un contexto mas amplio.

LA PERSPECTIVA MULTICAUSAL

El significado de la declaracion de dr. Goldstein es que encarna la "perspectiva
multicausal." Esto representa un cambio histérico en como el mundo médico piensa
sobre qué determina la salud y la enfermedad. El cambio es de un abordaje de
causa-simple a uno multicausal.

En la perspectiva multicausal, el estado de la salud es el resultado de varios
factores que trabajan juntos, no un solo factor, como un virus. Estos factores incluyen
herencia, ambiente, estilo de vida y tratamiento médico (vean la ilustracién). Operan
juntos, para determinar tu resistencia a las enfermedades y el tiempo y la severidad
de las enfermedades. Miremos un poco mas cerca a cada uno de estos factores
antes de volver a la descripcion del SFC.

Herencia

Tomamos por sentado que nuestra estatura y color del pelo estan genéticamente
determinados, pero también hay diferencias genéticas sobre coémo funcionan
nuestros sistemas inmunes. Esto hace que una persona sea mas vulnerable para
ciertos tipos de cancer, a otra para ciertos tipos de virus, y deja a una tercera quizas
mas vulnerable para enfermedades autoinmunes como esclerosis multiple u artritis
reumatoide. Una cuarta persona puede ser efectivamente resistente a todas estas
enfermedades inmune-relacionadas, pero puede sucumbir a un proceso de
enfermedad en otro sistema, como una enfermedad del corazén. Esto ayuda para
explicar como la vulnerabilidad genéticamente determinada puede ser un factor en el
SFC.
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El entorno

Los patégenos obvios, como los virus y las bacterias, vienen del entorno
alrededor de ti. Pero la influencia del entorno sobre tu salud también incluye toxinas y
poluyentes que se han acumulados en tu cuerpo y que pueden afectar tu resistencia
contra las enfermedades. Por ejemplo, el creciente viento hacia el sur desde un sitio
donde se hicieron pruebas nucleares en los afos 1950, una comunidad agraria
donde los productos quimicos agricolas se han filtrado en el agua, pueden tener un
impacto definitivo en tu resistencia. Y evidentemente, estan los petroquimicos y las
otras sustancias en tu entorno actual, algunas todavia por descubrir, que pueden
deteriorar crénicamente tu funcionamiento inmune.

El tratamiento médico

Varios tipos de tratamiento médico que has recibido durante tu vida pueden
apoyar tu sistema inmune, mientras que otros de hecho lo pueden debilitar. Por
ejemplo, hay evidencia que los antibiéticos, a pesar de haber salvado incontables
vidas, pueden en realidad debilitar la inmunidad en algunas circunstancias. Esto es
especialmente verdad en personas que tuvieron varios tratamientos con antibidticos
0 que los han tomado durante largos periodos de tiempo. Los efectos pueden ser
directos, via los quimicos que afectan al funcionamiento de las células sanguineas
blancas. O pueden ser indirectos, repitiendo la flora intestinal de manera que
fomenta el sobrecrecimiento de hongos, con los téxicos co-productos de los hongos
cuya actividad debilita la inmunidad.

También hay un interesante debate sobre si las inmunizaciones pueden interferir
en la inmunidad normal. La mayoria de nosotros que crecimos durante la segunda
mitad del siglo 20 tuvimos altas dosis de antibidticos y varias inmunizaciones.
Muchos otros medicamentos que tomamos habitualmente no llevan bastante tiempo
en circulacién para poder revelar de verdad sus efectos a largo plazo.

Tto.
Médico

Figura 2. Perspectiva multicausal de la salud.

El estilo de vida

El estilo de vida incluye tus patronos de descanso y de ejercicio, habitos de
trabajo e ocio, nutricién, relaciones de amor, estrés emocional, practicas de auto-
ayuda y tu actitud hacia la vida. Todos estos factores tienen impacto sobre la
capacidad del cuerpo para resistir las enfermedades. En el caso de una enfermedad
como el SFC, donde no hay cura médica probada, este aspecto de perspectiva
multicausal tiene un significado incluso mayor.

Donde no hay mucho que puedes hacer con respecto a tu herencia, tu entorno
pasado o los tratamientos médicos del pasado, ahora si puedes llevar un estilo de
vida que promueve la salud. Por ejemplo, puedes evitar la dieta estandar americana
— mucha grasa y azucar, pocas fibras, alimentos procesados — y tomar una dieta
sana con comidas sin refinar. Puedes alterar tus habitos de trabajo y de ocio, y la
manera de relacionarte con los demas, para asi reducir el estrés y tener un mejor
equilibrio de relajacién e ejercicio. Y puedes hacerte un activo participe de tu salud
mediante las estrategias para reforzarte. Para recuperarte del SFC, tu estilo de vida
es el area sobre la que tienes el mayor control en la base diaria.

El estilo de vida también es de gran interés por los hallazgos en el campo de la
psiconeuroinmunologia (PNI). Esta area de investigacion explica cémo el cerebro y el
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sistema inmune se comunican entre si, via el sistema nervioso y los mensajeros
quimicos en la sangre. La relevancia de esto en el estilo de vida es que los aspectos
mentales, emocionales e espirituales de tu vida pueden tener un impacto, tanto
positivo como negativo, en tu funcionamiento inmune.

Sin embargo, mientras que la PNI nos ayuda a ver como la mente puede ayudar a
dar nuestros responses inmunes, también nos muestra porqué la recuperacion del
SFC no es simplemente una cuestion de "la mente sobre materia." Porque esta
enfermedad afecta a la materia — o el proceso de la enfermedad en el cuerpo fisico —
pero también la mente. Como veremos mas tarde, los sintomas del SFC - incluyendo
los problemas cognitivos como la pérdida de memoria, la ansiedad, la depresién y las
dificultades para concentrarse — son probablemente causados por los co-productos
quimicos del proceso de la enfermedad.

Juntarlo todo

Con este trasfondo, consideremos la evidencia de cada parte de la descripcion
de Goldstein del SFC.

Viricamente-inducido

Un virus es un input ambiental que puede servir como desencadenante para el
sindrome. Todavia no se sabe si estamos ante uno solo o0 mas de uno. Durante un
tiempo se pensé que podria ser el culpable el herpes virus humano n® 6 (HHV6),
descubierto en 1987. El HHV6 se infiltra en las células T y B del sistema inmune,
comprometiendo su capacidad para proteger el cuerpo de otras infecciones viricas.
También ataca a ciertos tejidos neurologicos e intestinales, y de esta manera esta
implicado en gran parte de la sintomatologia.

La opinién reciente, sin embargo, es que el HHV6 probablemente no actia solo
en el SFC. Lo mas probable es que este virus muy comdn es reactivado de su
estado normalmente latente por la disfuncién inmunoldgica, causada por otro agente,
posiblemente otro virus. La teoria es que este virus, junto con otros latentes, como el
Epstein Barr y el Citomegalovirus, se vuelve activo y crea sus sintomas tipicos
porque el sistema inmune se ha vuelto incapaz para mantenerlos en su estado
normal latente.

Esta teoria es apoyada por uno de los estudios mas comprensivos del SFC,
publicado en enero 1992 en el prestigioso jornal “Annals of Internal Medicine”.
Estaba basado en un estudio de 259 pacientes de la consulta de dr. Daniel Peterson
y su, entonces socio, dr. Paul Cheney en Incline Village, Nevada a mediados de los
1980 (después llamado “estudio Tahoe"). Dos tercios de los pacientes eran mujeres,
con edad media de 38+, alrededor del 40% eran graduados universitarios y la
duraciéon media de la enfermedad durante el estudio era de 1.3 afios. El estudio
comparé a estos pacientes con un grupo control sano. Nos da una de las imagenes
mas claras de los aspectos neurolégicos e inmunolégicos del SFC. Algunos de los
hallazgos incluidos:

1. Un significantemente elevado ratio de células-T (3.16 versus 2.3 para el grupo
sano de comparacion). Es el ratio de células T-ayudantes con T-supresores en el
sistema inmune. Estas células y sus ratios seran discutidos en el capitulo 4, pero
este hallazgo indica que el sistema inmune esta intentando duramente a responder a
algo.

2. Significantemente mas actividad del virus HHV6. Se encontré una activa
replicacion del virus en 79% de los pacientes, y solamente en 20% de los controles.

3. Lesiones en el tejido cerebral, como quedd revelado por las imagenes de

resonancia magnética (MRI), que fueron encontradas en 78% de los pacientes
comparado con 21% de los controles.
La fuerte implicacion es que los pacientes estaban experimentando un proceso
inflamatorio crénico del sistema nervioso central, inmunologicamente-mediado. La
actividad aumentada del HHV6, ordinariamente latente en las personas sanas, puede
explicar gran parte de los sintomas, ya que el HHV6 es atraido por ciertas células
inmunoldgicas, neurolégicas e intestinales.

cUna conexiéon con Retrovirus? Unos investigadores que trabajan de manera
independiente en ambas costas de los EEUU han descubierto recientemente
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evidencia de un nuevo virus que muestra fuerte evidencia como posible
desencadenante del SFC. Es un, previamente desconocido, miembro de una clase
de virus conocida como "retrovirus." Un retrovirus es un tipo de virus que no sigue el
patrono de enfermedad habitual de los otros virus. Primero se fija en una pared
celular y luego penetra en la célula. Una vez dentro, se deshace de su capa exterior.
Luego el ARN (material genético) que estaba dentro del retrovirus se transforma en
ADN (otra forma de material genético) y se incorpora en el material genético - los
cromosomas - de la célula humana. En otras palabras, el retrovirus se infiltra en el
material genético de la célula humana y comanda su maquinaria, usandola para
hacer copias del ARN del retrovirus. Estas copias salen de la célula y se forman
particulas retrovirales separadas que pueden infectar otras células.

En 1990 un equipo de investigadores del Wistar Instituto de Filadelfia descubri6
evidencia de un retrovirus en el 80% de una muestra de 30 pacientes con SFC, tanto
adultos, como nifios. Similar evidencia de exposicién estaba presente en un tercio de
20 personas sanas que estuvieron expuestas a los pacientes. Sin embargo, no se
encontré evidencia del retrovirus en 20 personas sanas, no relacionadas. Estos
hallazgos sugieren la posibilidad que un retrovirus puede estar implicada en la
causacion del SFC. Si esto es el caso, puede actuar integrandose en el material
genético de las células inmunes y luego alterar su funcionamiento inmune, causando
asi la desregulacién o la activacién cronica de los responses inmunes.

En la Universidad de California del Sur, dr. John Martin, Ph.D., prominente
investigador del SFC, cultivé un retrovirus de la sangre y del fluido cerebroespinal de
varios pacientes con SFC. El virus particular que el aislé se llama un virus
"espumoso", y pertenece a una subclase de retrovirus, llamada "spumavirus." Este
tipo de virus fue durante mucho tiempo desconocido o no reconocido en humanos,
pero se conocia por infectar a animales. Interesante es que muchos animales llevan
este tipo de virus, pero siguen perfectamente sanos. Dr. Martin cree que este virus
espumoso puede ser un desencadenante del SFC, al alterar el funcionamiento de las
células inmunes.

Segun la Dra. Elaine De Freitas del equipo de investigacion del Wistar Instituto, la
teoria de un retrovirus como factor causal se complica por el hecho que se piensa
que los retrovirus solamente son transmitidos por fluidos corporales vitales, y el
comportamiento de riesgo no cuadra con el tipico paciente SFC. Si este retrovirus es
el desencadenante que se lleva buscando desde hace tiempo, la comprensién de
como es transmitido sera una pregunta crucial.

Citokina-mediada

Las citokinas son hormonas especiales producidas por las células inmunes, en su
intento para proteger el cuerpo de la infeccién. Los sintomas del SFC pueden
resultar de una crénica sobreproduccion de citokinas. En efecto, el sistema inmune
esta bloqueado en la posicion "a plena potencia", y su capacidad para "regular a la
baja" esta deteriorada. En pacientes con SFC se han encontrado niveles
tremendamente altos de ciertas citokinas -- especificamente interleukina Il (IL2) e
interferon. Estas sustancias se utilizan en la terapia contra el cancer, para luchar
contra los tumores, y como efecto secundario producen, en pacientes con cancer, de
manera rutinaria los sintomas del SFC. Evidentemente los sintomas se van cuando
acaba el tratamiento.

Desorden psico-neuro-inmunolégico

Mente, cerebro, sistema nervioso y sistema inmune, todos afectan a, y estan
afectados por, este proceso de enfermedad. Es que el flujo de comunicacion entre
estos sistemas también puede estar alterado. De hecho, muchas autoridades opinan
que la implicacion del SFC en el tejido cerebral y el funcionamiento cognitivo son las
caracteristicas mas importantes y debilitadoras del sindrome.

Individuos genéticamente predispuestos

Algunos de nosotros somos mas vulnerables que otros a esta condicion, en base a
las diferencias hereditarias de como nuestros sistemas inmunes responden a los
virus u a otros patdégenos implicados.
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Una de las intuiciones mas importantes sobre las influencias genéticas es ofrecida
por la investigacion del SIDA. El VIH, un retrovirus, es el virus mas estudiado de la
historia, y se sabe mas sobre el response inmune en el SIDA que sobre cualquier
otra enfermedad viral. Un equipo de investigadores dirigido por Mary Claire King de
la Universidad de California, Berkeley, descubri6 recientemente un patrono genético
en personas con VIH que puede ser culpable de la reducida susceptibilidad al SIDA.
Como resultado de estos hallazgos se puede explicar gran parte de la tremenda
variacion individual en como progresa. Lo mas probable es que también se aplica a
otras enfermedades virales, y es consistente con las teorias del SFC que incluyen
una predisposicién genética al sindrome.

En resumen, el SFC afecta a la persona entera. No es una simple enfermedad
comunicable que se puede atribuir a una sola causa. Es mas bien el resultado de
multiples factores que vienen juntos. Segun Dr. Seymour Grufferman, Directivo de
Epidemiologia y Medicina Preventiva de la Universidad de Pittsburg "es probable
que el SFC tenga muchas etiologias y que sea un resultado comun de varias vias
patogénicas... La ocurrencia de una enfermedad en grupos sugiere que unos
agentes infecciosos u otros agentes ambientales de fuentes comunes jueguen un
papel en la etiologia de la enfermedad."

SFC COMO ENFERMEDAD OPORTUNISTA

Cuando consideramos las multiples influencias en nuestra salud es claro que hay
muchos factores que afectan a nuestra resistencia. Y si hay presente un estado de
resistencia comprometida o debilitada, es mas facil para un patégeno, como un virus,
de ganar pie y de desencadenar un proceso de enfermedad. Una enfermedad que
surge de tal estado de vulnerabilidad se llama enfermedad "oportunista”.

Quizas el ejemplo mas simple de enfermedad oportunista sea el catarro comun.
Todos tuvimos experiencias cuando desarrollamos un catarro después de una
experiencia estresante especifica, como viajar a otro clima, un periodo de revés
emocional, examenes finales, o apuro por culpa de un ultimatum. A pesar de que los
virus del catarro estan constantemente alrededor de nosotros, solamente bajo ciertas
circunstancias encontraran la oportunidad de ganar pie.

La nocién de enfermedad oportunista también se aplica a otras enfermedades.
Por ejemplo, se sabe bien que todos tenemos células cancerigenas en nuestros
cuerpos, pero solo pocos desarrollan cancer. La mayoria de adultos lleva el Epstein-
Barr virus (la causa de la mononucleosis), pero no todos han tenido la
mononucleosis. Y hay estudios que indican que no todo el mundo que es VIH-
positivo desarrolla el SIDA. De hecho, incluso algunos se han vuelto a convertir en
VIH-negativo.

Las investigaciones del SFC indican fuertemente que también es una enfermedad
oportunista. La presencia de su(s) agente(s) causal(es) es necesaria, pero no
suficiente, para causar el SFC. Quiere decir que no todo el mundo que esta
expuesto a(los) agente(s) desarrolla el SFC. Esto queda evidenciado por el hecho
que pocos/as esposos/as de las personas con SFC, presumiblemente habiendo sido
expuesto también, desarrolla(n) la condicién. Por ahora no sabemos si hay algun
factor particular que podria predisponer a alguien para desarrollar el SFC.

Y si se llega a confirmar algin desencadenante viral especifico del SFC, es
probable que también se encontrara en otras personas que no desarrollan la
enfermedad. Manteniendo el principio de la multi-causalidad, probablemente
también sera considerado necesario, pero no suficiente, para la enfermedad.

LA RESISTENCIA DEL HUESPED

Para poder prosperar los patégenos como los virus necesitan un huésped
receptivo. Esto significa una persona cuya resistencia a estos patdgenos ya esta
comprometida. Y cuando estos patdégenos no prosperan, es porque la resistencia del
huésped los ha mantenido a raya con éxito. En el caso del SFC, el sistema inmune
es la base de la resistencia del huésped.

El concepto de la resistencia del huésped fue el hueso de la contencién de la
lucha que hubo entre dos famosos investigadores franceses durante el siglo 19.
Claude Bernard decia que el "terreno" o el ambiente dentro del individuo, es lo que
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permite que se desarrolle una enfermedad, y que esto tenia que recibir la prioridad
mas alta en las investigaciones. Por ejemplo, si sacas una lombriz de la tierra mojada
y la aislas en una roca al sol, morira. La lombriz requiere un terreno muy especifico
para poder prosperar.

Louis Pasteur, contemporaneo de Bernard, argumentaba de manera vehemente
que la presencia de patégenos individuales - los gérmenes - era mas importante para
determinar la salud, y que debian ser el foco de las investigaciones. Esta amarga
rivalidad continué durante afios. En su leche de muerte, sin embargo, Pasteur se
retrajo e hizo su famosa declaracion que "El patégeno no es nada, el terreno lo es
todo."

Sin embargo, ya que el SFC es una enfermedad oportunista que se fia de la
debilitada resistencia del huésped, y ya que la resistencia del huésped es muy
afectada por el comportamiento del individuo, puedes hacer mucho para influenciar
el curso de tu enfermedad. La auto-ayuda y el cambio del estilo de vida son maneras
con las que puedes alterar el terreno dentro de tu cuerpo para promover la sanacion.

RECUPERACION: ;QUE SIGNIFICA?

Con respecto al SFC, "recuperacion” es un término muy cargado que significa
cosas diferentes para personas diferentes. La naturaleza compleja de este sindrome
hace que tengamos que ser cuidadosos con el uso de esta expresion. Con muchas
otras enfermedades, la recuperacién suele sugerir "volver a lo anterior," recuperar la
vieja forma de vivir, retomar las actividades y el estilo de vida al que se estaba
acostumbrado. Sin embargo, uno de los errores mas grandes que pueden hacer las
personas con SFC, es mantener esta vision de recuperacién, de "retornar a mi forma
de vida de antes de enfermar." La dificultad es que, dada la perspectiva multicausal,
la forma en que estabas viviendo antes de enfermar, pudo ser un co-factor para que
cayeras enfermo/a.

Esto provoca la pregunta de que es lo que quieres recuperar. Obviamente, si
crees que ciertos factores de tu estilo de vida pueden haber contribuido a tu
vulnerabilidad al SFC, y tu visién es volver a estas mismas condiciones, entonces en
este sentido la recuperacién no es deseable, ni es probable que perdure. Si, al otro
lado, recuperar significa re-establecer una sensacion de equilibrio, control, armonia y
calidad de vida, pues si, la recuperacion es deseable.

Mas abajo exploraremos 2 amplias perspectivas sobre el significado de
recuperacion. Una ve la recuperacion en términos cuantitativos, la otra en términos
cualitativos.

Cuantitativa: Recuperacion un nivel anterior de funcionamiento

Muchos médicos y personas con SFC piensan en recuperacion en términos de nivel
de actividades o de funcionamiento diario. Esto acarea la comparacion de tu actual
nivel de actividades con tu nivel pre-enfermedad. Esto es, evidentemente, la primera
preocupacion que tienen las personas, ya que aborda las fuentes mas obvias del
distrés con SFC — no ser capaz de hacer las cosas diarias como se hacian antes.
Este abordaje define la recuperacion en términos cuantitativos, en cuanta energia e
actividades tienes en comparacion con antes. Desde este punto de vista, la
recuperacion total significa un retorno completo a los niveles pre-enfermedad.

La experiencia clinica indica que, en términos de nivel de actividades, muchos
pacientes mejoran en 2 a 4 afios, aunque no necesariamente otra vez a los niveles
pre-enfermedad. Hay sin embargo, un rango de responses. Hay los que parecen
mejorar mas rapidamente. Tengo ex-pacientes quienes, al aprender el arte de
moderacioén, fueron capaces de volver a correr, surfear u esquiar. Al otro lado, como
observo dr. Jay Goldstein del Instituto del SFC de Beverly Hills, hay una minoria de
pacientes que experimentan una progresivo empeoramiento de sus sintomas.

Donde es imposible predecir quien recuperara qué grado de actividades, hay
muchas razones para esperar re-establecer un nivel de funcionamiento satisfactorio.
Esto es especialmente verdad para los que toman un papel activo en la promocién
de su salud. Lo que significa "satisfactorio" es evidentemente un juicio subjetivo, y
depende en gran parte de tus expectaciones e estandares de lo que es aceptable.

Cualitativa: Recuperacioén de una Sensacion de Equilibrio y Control
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Conozco a muchos ex-pacientes que se describen como recuperados del SFC, pero
cuyas vidas son muy diferentes que antes de enfermar. Desde el punto de vista
cuantitativo, seguramente trabajan menos horas, hacen ejercicio con menos
intensidad o duracion, descansan mas que antes y prestan mas atencion al manejo
de su energia. Hubo en sus vidas un cambio dramatico y positivo en su sentido de
equilibrio y control. Hay una nueva comprensioén y respecto para los responses del
cuerpo al estrés o a los retos.

Sus valores e intereses han cambiado, aprecian mas lo que tienen. Puede que
ponen menos énfasis en lo que hacen o consiguen, y mas en vivir en armonia con
sus relaciones y sus alrededores. Y entre todos estos cambios llegd un sentido mas
claro de los objetivos, del sentido y del vivir en equilibrio, calidades que no tenian
antes de enfermar. Como resultado, la recuperacion que estan describiendo no es
cuestién de volver a lo que dejaron atras. Es mas una salida de la direccién que
tenian antes, una expansion hacia nuevas formas de vida que hace que sus vidas
sean mas ricas y que tengan mas sentido. Para muchos, esta "recuperacion” ocurrié
al ajustar e aceptar un nivel de energia global y de funcionamiento hacia fuera que
es mas bajo del que tenian antes de tener SFC.

Exploraremos el sentido de la recuperacion mas detenidamente en el siguiente
capitulo. De momento consideramos la proposicién que, con respecto al SFC,
recuperar y descubrir van cogidos de la mano. La meta no debe ser limitada a
recuperar lo viejo en el sentido cuantitativo, debe incluir el descubrimiento de lo
nuevo. Para algunos se necesita coraje para aceptar que esta enfermedad puede
senalar el fin de una forma de vida y el comienzo de otra. Para otros puede venir
como un alivio.

La recuperacion del SFC es tanto un reto como una aventura, y, como veras mas
adelante en las historias de otros, te esperan unas recompensas inesperadas.
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Capitulo 2. Comienzo y fase crénica: Sintomas y ciclos

"Estaba como en coma. Podia haber entrado un camion en mi habitacion y ni me hubiera
despertado."
-- Sarah
"Podia estar acostada durante horas, totalmente exhausta, pero incapaz de dormir."”
-- Debbie

Estas declaraciones son un ejemplo de los extremos que abarca este sindrome.
Pocas enfermedades tienen una cantidad tan diversa de sintomas. Hubo muchos
intentos para describir la imagen de los sintomas del SFC, y se complica con el
hecho que hay diferencias tan tremendas entre los individuos con el sindrome.

Otro ejemplo es que, en algunas personas, la fatiga no necesariamente es el
sintoma mas prominente. Puede haber también una gran parte de alteraciones
cognitivas. Para otra persona, la fatiga puede ser incapacitante, pero tiene
relativamente poco deterioro cognitivo. En este capitulo comentaré el comienzo,
repasaré los mayores sintomas y describiré la naturaleza ciclica del SFC.

COMIENZO

El estudio Tahoe encontré que en el 87% de los pacientes la fatiga crénica
comenz6 repentinamente, acompanada de gripe, frio o de wuna infeccién
aparentemente viral (esto ultimo caracterizado por al menos 2 de los siguientes:
fiebre, dolor de cabeza, mialgias, dolor de garganta, dolor de oidos, congestion,
goteo de nariz, tos, diarrea y fatiga).

Mientras que el comienzo generalmente es agudo e acompafado de los sintomas
arriba mencionados, en unos pocos casos comenzé con otra enfermedad u algun
otro estresor, como un embarazo. Hay muchas teorias sobre cémo se desencadena
el comienzo pero el resultado final parece ser que el sistema inmune parece
bloquearse en un estado de hiper-activacion. Esto implica la crénica sobre-
produccion de unos productos quimicos que habitualmente ayudan a activar un
response inmune sano. Cuando hay semejante sobreproduccion, se vuelven toéxicos
para el cuerpo y causan los sintomas del SFC.

DISFUNCION COGNITIVA

Hay un creciente consenso entre los investigadores que la disfuncién cognitiva, o
la alteracién del funcionamiento mental, es una obligacién para el diagndstico del
SFC. De hecho, dr. Paul Cheney describe esto como "una enfermedad de disfuncién
cognitiva." El estudio Tahoe encontr6é que el 78% de los pacientes tiene lesiones en
su tejido cerebral, como quedod revelado en las imagenes con resonancia magnética,
y esto ciertamente ayudara a explicar la lista de sintomas cognitivos mencionados
abajo.

Hay muchos deterioros cognitivos habituales, incluyendo:
Problemas con la secuencia de la memoria
Desorganizacién espacial

Problemas para dar y seguir direcciones

Dificultades para procesar problemas

Lenta velocidad intelectual

Dificultades para procesar informacion visual e auditiva
Olvidar las cosas

Irritabilidad

Confusion mental

Incapacidad para concentrarse

Deterioro del habla y/o razonamiento

Ligereza de cabeza o sentirse en la niebla

Problemas para encontrar las palabras

Distraerse

Dificultades para procesar mas de una cosa a la vez
Incapacidad para ejecutar simples funciones matematicas
Problemas con recuerdos verbales
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Problemas motores

Deterioro en el razonamiento abstracto

Problemas con secuencias

Consolidacion de la memoria (extrayendo informacion del entorno y guardarla en
forma de memoria)

La memoria a corto plazo se distorsiona o perturba facilmente.

El sintoma cognitivo mas comun son las dificultades para concentrarse,
encontrado en mas del 80% en el estudio Tahoe. Muchos pacientes consideran los
sintomas cognitivos como los mas devastadores, mas incluso que la fatiga, el dolor o
la incapacidad para trabajar. La situacion empeora con el hecho que manejar con o
ajustarse a la debilitacion de la enfermedad requiere recursos mentales e
emocionales. Cuando estos estan deteriorados, puede haber sensaciones de
desesperanza y de frustracion.

PROBLEMAS DE SUENO

El 63% de los pacientes del estudio Tahoe tenia dificultades para dormir. Los
problemas pueden ser suefio interrumpido o la incapacidad para mantenerse
despierto. Y cuando se consigue dormir, no es un suefo reparador. Mas bien, uno se
despierta sintiéndose todavia exhausto, o puede sentirse exhausto unos minutos
después de levantarse.

Esto es quizas el sintoma mas importante que hay que tratar en el SFC. Un
descanso de buena calidad es necesario para que los mecanismos de auto-arreglo
del cuerpo funcionen de manera efectiva, y el sistema inmune necesita tiempo para
sanarse. Pero, debido a la cronica activacion inmune, el sistema inmune esta todo el
tiempo liberando sustancias que deterioran el centro del suefio del cerebro. Ademas,
muchas personas con SFC tienen escalofrios o sudores nocturnos que se afiaden a
las dificultades. Las alteraciones del suefio se agravan con la ansiedad por las
consecuencias de no ser capaz de dormir.

PROBLEMAS EMOCIONALES

En el estudio Tahoe se vio que el 70% de los pacientes tenia problemas de
ansiedad, depresién o cambios de humor. Hay un amplio rango de problemas
emocionales que pueden acompafiar al SFC, como también es el caso con muchas
otras enfermedades cronicas. Sin embargo, el SFC es diferente de otras muchas
condiciones en las que la actividad de la misma enfermedad afecta directamente a la
quimica del cerebro, el funcionamiento neurolégico y las emociones.

En este sentido, muchas de las dificultades emocionales se podrian llamar
somato-psiquicas — esto es, resultando de problemas en el soma, o cuerpo, y
afectando a la mente o psique. En las palabras de dr. Mark Demitrack, Colaborador
Cientifico Senior del Departamento de Neuroendocrinologia Clinica, Instituto
Nacional de Salud Mental, "Los sintomas psiquiatricos reflejan... la implicacién
directa del cerebro y del sistema nervioso central en la patofisiologia global de esta
enfermedad." Ya que este hecho es mal comprendido por muchos profesionales de
la salud, y especialmente por los profesionales de la salud mental, al final los
pacientes con SFC a menudo terminan creyendo que sus alteraciones emocionales
se deben por completo a desperfectos en su actitud o en su forma de comprender
como manejar la vida.

Evidentemente, el simple hecho de vivir con una enfermedad crénica y toda la
incertidumbre que esta trae consigo son también causa de estrés emocional. Es
imposible determinar cuanta alteracién es resultado directo del proceso de
enfermedad, y cuanta es resultado del estrés psicolégico por tener la enfermedad.
Sin embargo, muchos pacientes suspiran con alivio cuanto se realizan que no estan
locos y que lo mas probable es que sus alteraciones emocionales se pueden atribuir
a la actividad del proceso de enfermedad.

Recuerda que nuestras experiencias emocionales pueden ser desencadenadas
por eventos en la mente o en el cuerpo, e usualmente hay una interaccion entre los
2. Con origen en la mente, nuestras emociones pueden causar cambios en el
cuerpo. Y los eventos en el cuerpo pueden cambiar nuestra quimica e afectar a
nuestros pensamientos.
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De los sintomas emocionales, los mas prominentes son la ansiedad y la
depresion. También son comunes los ataques de panico, cambios de humor y de
personalidad. Todos estos problemas son frecuentemente acompafados por
fantasias catastréficas sobre lo que contendra el futuro, lo que puede acelerar o
profundizar el distrés. Otra ocurrencia comun que tiende a exacerbar estos sintomas
es la falta de aire.

No es inhabitual para las personas con SFC, especialmente para los casos mas
severos, tener pensamientos o sensaciones suicidas. Esto es totalmente
comprensible y no es para avergonzarse. En un sentido representa el deseo
desperado del nifio interior para escapar de una situacién que parece imposible.

FATIGA

En el estudio Tahoe méas o menos el 6% estaba encamado, mas o menos 28%
solamente podia trabajar a tiempo parcial, y menos de la mitad podia cumplir con
todas actividades en casa o en el trabajo (no les quedaba energia para nada mas).

La fatiga que viene con el SFC es usualmente de tipo abrumador, debilitador y
mucho mas severa que la que surge con el esfuerzo normal. A veces se
experimenta en olas, acompanada de nauseas. Puede haber un patrono donde, en
ciertos momentos del dia, es menos severa. Hay un amplio rango de severidad, y
algunas personas tienen que quedarse en cama durante 18 o mas horas al dia,
apenas capaces de arrastrarse hasta el cuarto de bafio. Otras son capaces de
funcionar de manera relativamente normal en el trabajo, hasta que "chocan contra
una pared" de fatiga, cada tarde en el mismo momento.

Para muchos, este es el sintoma mas angustioso del sindrome. Mientras pueden
tener un patrono o ciclo de dias relativamente buenos, seguidos de periodos de
severa merma, sus "dias buenos" jamas son tan buenos como antes de enfermar.

Otro aspecto de la fatiga es llamado el "malestar post-esfuerzo." Muchas
personas con SFC son capaces de hacer ejercicio de manera moderada y se sienten
bien mientras lo hacen. Sin embargo, un par de horas mas tarde o al dia siguiente se
encuentran con un brote de sintomas mayor.

SINTOMAS CARDIACOS

Las irregularidades cardiacas son informadas por aproximadamente el 40% de
las personas con SFC. Los sintomas mas comunes son dolor de pecho, falta de aire,
arritmias, latidos saltados, latidos rapidos y presion en el pecho. Afortunadamente, el
consenso entre los expertos en SFC es que los sintomas cardiacos no representan
problemas coronarios serios. Pueden representar problemas para absorber el
magnesio, un elemento ampliamente utilizado para remediar tales sintomas;
debilidad muscular en el diafragma; fibromialgia, una rasgo del SFC; o miocarditis.
Evidentemente, son posibles otras formas de enfermedad cardiaca,
independientemente del sindrome y deben ser excluidas.

DISFUNCION SENSORIAL

Los sentidos también estan afectados, cosa que no es sorprendente con un
sindrome que afecta a la persona a escala tan global. La sensibilidad al frio, los
sonidos, las luces y al tacto puede verse dramaticamente incrementada. Entre el 40 y
el 68% del estudio Tahoe tenia sensaciones raras en la piel. Puede que a veces
haya entumecimiento en la cara o en las extremidades, quemazén en manos o pies,
o problemas con mareos y el equilibrio.

Las alteraciones de la visidon son bastante comunes e incluyen visién borrosa,
sensibilidad a la luz (llamada "fotofobia"), dolor ocular, frecuentes cambios de
prescripcion, ver manchas, una variedad de disfunciones neuromusculares en los
0jos.

DOLOR

Hay una variedad de tipos de dolor asociados con el SFC. Incluyen dolores de
cabeza, dolores articulares, nédulos linfaticos dolorosos, dolores en la espalda, en el
pecho e erupciones. El dolor muscular puede ser similar al que la mayoria de
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nosotros hemos experimentado al tener la gripe, excepto que este es cronico. Se
trata de un dolor sordo, generalizado en musculos e articulaciones. También puede
haber dolores punzantes en especificos grupos musculares. Los términos "mialgia" y
"artralgia" se utilizan a menudo para describir los dolores musculares cronicos, las
molestias y la sensibilidad de este tipo. En el estudio Tahoe casi el 85% tenia
mialgias y dolores de cabeza, y mas o menos el 75% tenia las glandulas linfaticas
hinchadas.

Ahora se piensa que la enfermedad conocida como "fibromialgia" podria estar en
realidad relacionada con el SFC, y que las 2 podrian ser expresiones del mismo
proceso de enfermedad. Para la fibromialgia también se ha buscado una causa
especifica, posiblemente viral. Se caracteriza por dolor musculoesquelético crénico,
tender points y fatiga y tiene otros muchos sintomas del SFC. Es el segundo o
tercero diagnostico mas comun en el campo de la reumatologia adulta, con una
prevalencia estimada de entre 3 a 6 millones de pacientes adultos en los EEUU.
Cuanto mas aprendemos sobre fibromialgia y el SFC, menos somos capaces de
distinguirlas como entidades separadas. Cada vez mas se incluye la fibromyalgia
entre los criterios diagndsticos del SFC.

PROBLEMAS GASTROINTESTINALES Y CAMBIOS DE PESO

Las alteraciones gastrointestinales incluyen alergias y sensibilidades a alimentos
de nuevo comienzo, vomitos, sobrecrecimiento de hongos en los intestinos, dolor
abdominal, estrefiimiento, colon irritable, intolerancia al alcohol e hinchazén
abdominal. Muchos pacientes son diagnosticados con el sindrome de colon irritable.
En el estudio Tahoe, mas del 35% tenia problemas con diarrea, 47% dolores
estomacales, mas de la mitad nauseas y un 38% pérdida de apetito. Otra ocurrencia
comun es el cambio de peso, aumento o bajada. Sobre el 27% aumenté al menos 5
kilos, mientras que mas o menos el 14% perdié al menos 5 kilos.

DOLOR DE GARGANTA, TOS Y FIEBRE

El estudio Tahoe encontré6 que mas del 75% de los pacientes tenia problemas
con recurrentes dolores de garganta, 53% con tos y méas del 46% con recurrentes
fiebres.

OTROS SINTOMAS

Para muchas personas hay una mezcla de otros sintomas asociados con el
sindrome, incluyendo hinchazoén intermitente de los dedos, rash, eczema, otro
sarpullido, pérdida de pelo, baja temperatura corporal, problemas menstruales e
endometriosis.

¢QUE CURSO TOMAN LOS SINTOMAS?

Es reasegurador que, al contrario de otras enfermedades crénicas, es tipico que
el SFC no tiene un curso "progresivo hacia abajo", de empeorar con el tiempo. Es
mas bien caracterizado con un comienzo agudo seguido de una fase crénica con un
ciclico va y viene de los sintomas (“‘waxing and waning”). Los ciclos disminuyen
gradualmente en intensidad cuando vas entrando en la fase de recuperacion (el
sujeto del siguiente capitulo).

El SFC tiene, sin embargo, un amplio rango de severidad sintomatica. Es lo
contrario de otras enfermedades virales con un rango mucho mas estrecho de
responses, como por ejemplo, con el catarro comun, la mononucleosis o varicela.
Podemos comprender estas extremas diferencias individuales desde la intuiciéon de
la investigacion del SIDA, mencionado en el capitulo 1.

Hay diferencias genéticamente determinadas en como responden los cuerpos de las
personas a un proceso de enfermedad.
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Figura 3. Un patrono tipico del comienzo y de la fase croénica.

LA FASE CRONICA

La fase cronica es marcada por su asentamiento en ciclos de severidad
sintomatica. El grado de incapacidad puede variar segun un patrono individual. Para
muchos la naturaleza ciclica del SFC hace que el camino de la recuperacion esté
lleno de baches. En unas pocas personas, especialmente en los casos mas severos,
puede que no haya ciclos tan obvios, pero un estado de debilitacion irrazonable mas
firme.

Es una ocurrencia comun que una persona entre en un periodo de remision -- la
reduccion sintomatica — y se siente tan excitada por ello que intenta recuperar muy
rapido todo el tiempo y las actividades perdidos. Esto evidentemente puede causar
un brote — la vuelta de los sintomas — al poco tiempo. Discutiremos este problema y
como prevenirlo en el capitulo 5.

Las remisiones pueden ser grandes o leves, cortas o largas. Pueden seguir un
patrono regular o irregular. Algunos sintomas pueden entrar en remisién, mientras
que otros contindan. Una de mis pacientes, Helen, tenia un patrono en el que sus
sintomas de fatiga mejoraban marcadamente, pero su confusién mental no mejoraba
tan notablemente. Con un poco de auto-examen, deberias ser capaz de describir el
patrono de tus remisiones.

Muchos brotes son desencadenados por eventos estresantes que pueden ser
fisicos u emocionales. Estos pueden incluir experiencias positivas, como una boda
en la familia, un periodo de vacaciones o de fiestas, y también eventos negativos,
como problemas maritales, un accidente de coche o preocupaciones econémicas.
Sin duda has podido destacar estreses particulares que desencadenaron un brote.

Algunos brotes sin embargo, ocurren simplemente debido a la naturaleza ciclica
del proceso de enfermedad en SFC y no se pueden atribuir a estreses particulares.
Puede que estés viviendo una vida relativamente libre de estrés y que estés
haciendo las cosas de manera correcta, y que aun asi tengas brotes. Por esto no
tiene sentido que asumas que, de alguna manera, tu te hayas causado cierto brote.

En la fase crénica uno de los mayores peligros que hay que evitar es la tendencia
de resignarte a ser una "victima desamparada" con una enfermedad "incurable".
Puedes aprender a monitorizar tus patronos de remision y brote. Puedes suavizar el
impacto de los brotes si los anticipas y si actuas apoyando tu cuerpo con extra
descanso o con otras formas de auto-ayuda. Y te puedes armar con la sabiduria que
la recuperacion es posible.

En el siguiente capitulo exploraremos la transicién a la fase de recuperacion.
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Capitulo 3. La fase de recuperacién: cuando y porqué
ocurre la recuperacion

"Mi camino hasta la recuperacion estuvo lleno de baches. Muchas veces hice dos pasos
adelante y uno para atrds. Tuve mucho miedo cuando empecé a sentirme realmente bien,
porqgue pensaba "Esto no va a durar,' o "Caramba, me siento bien, esto no puede ser.' Mi auto-
imagen todavia era "Soy enfermo.' Me llevo mucho tiempo aceptar sentirme bien sin tener
miedo a las crisis. "Me considero recuperada. Pero no he vuelto a donde estaba, estoy
muchos pasos mas adelante, porque ahora soy una persona diferente. Volver a donde estaba
antes significaria volver hacia atrds. He crecido y he aprendido tanto sobre mi que es
imposible volver adonde estaba antes. Estoy en un sitio completamente diferente en mi vida.
Siento que puedo hacer lo que puedo, que mi vida es mas feliz que nunca. Sé mejor quien soy
y tengo mas paz."

-- Gall

Hasta hace muy poco, casi toda la atenciéon del manejo del SFC iba dirigida a la
descripcion del sindrome y a la biusqueda de sus causas. Se dedic6 muy poca
atencion a describir el proceso de recuperacion, o a la explicacion del porqué y el
como se recupera la gente. Ahora a medida que tenemos mas experiencia con
personas que se van recuperando, este tema esta saliendo del armario.

Andrew Lloyd, investigador visitante del Laboratorio de Inmunoregulacion
Molecular del Instituto Nacional del Cancer de los EEUU, es una de las mayores
autoridades en la investigaciéon del SFC. Basado en sus observaciones de las
investigaciones a gran escala, tanto en su Australia nativa como en los EEUU, afirma
que la recuperacion realmente es una esperanza realista: "nuestra experiencia
abrumadora... es que cuando ocurre la recuperacién, y creemos que ocurre a
menudo, es completa, y no se puede encontrar ninguna evidencia, patolégica o
hematolégica, de cualquier desorden... No importa el proceso que produce este
estado de fatiga, parece ser completamente reversible."

Esta perspectiva se ve reforzada por los resultados de un estudio que siguio el
curso del SFC de 135 pacientes en Minnesota. El estudio fue dirigido por dr. Phil
Peterson de la Universidad de Minnesota, Medical School, y del Hennepin County
Medical Center en Miniapolis. Los resultados del estudio llevaron a Peterson a
concluir que "aunque sube y baja, (los pacientes) generalmente van saliendo
adelante. La recuperacion es... claramente la regla para la mayoria de los
pacientes..." Peterson resume su perspectiva declarando que "no se trata de una
incapacidad interminable. Los pacientes se recuperan gradualmente.”

Ya tenemos suficientes datos e experiencia clinica para decir que detras de las
fases agudas y cronicas, hay una fase de recuperacion del SFC. En el resto de este
capitulo describiré mis observaciones y los hallazgos de otros investigadores sobre
la fase de recuperacion y los factores que tienen influencia sobre ella.

LA FASE DE RECUPERACION

Esta fase se puede caracterizar por un ascenso gradual hacia la salud, puntuado
por brotes y remisiones de varios grados. Aunque todavia hay estos ciclos, los brotes
generalmente se hacen menos severos, duran menos y el tiempo entre ellos
aumenta.

Las personas en la fase de recuperacion a menudo pueden indicar el momento en
el que parecié haber un cambio positivo, o un "girar la esquina" en el patrono global
de los sintomas. Oi a pacientes atribuir este cambio a una variedad de factores. Para
algunos fue cierto tratamiento médico. Para otros, el punto de giro fue un gran
cambio en su estilo de vida, como reducir dramaticamente las horas laborales,
abandonar un trabajo estresante, o dejar una relacion disfuncional. Otros destacan
un cambio en la relaciéon consigo mismo, un giro hacia dentro y la implicacién en la
auto-ayuda. Y en algunos casos no hay desencadenante aparente para la
recuperacion, pero mas bien los esfuerzos sanadores del cuerpo que finalmente
parecen empezar a ganar.

Durante la fase de recuperacion la persona aprende a observar cuidadosamente
las senales corporales y a monitorizar su vulnerabilidad, que es ciclica. Aprende a

22



modular el desembolso de energia, a anticipar la vulnerabilidad y a equilibrar la
actividad con el descanso.

Se presta mucha atencién a la dieta y al estrés. Muchas personas desarrollan una
actitud mas introspectiva hacia la vida, con una mayor apreciacion para la honestidad
emocional. La promocién de la salud sigue en el primer plano de la experiencia
diaria. A medida que los periodos de remisién se alargan, la persona sigue atenta a
las necesidades de su cuerpo e evita la tendencia de pasarse. La importancia de
esto se refuerza por los brotes ocasionales cuando se baja la vigilancia.
Gradualmente la persona establece un nuevo equilibrio de descanso e actividad, con
un aumento de la sensibilidad para y respecto por el cuerpo. La vulnerabilidad
parece disminuir con el tiempo, siempre y cuando se mantiene la actitud vigilante.

Turning Point

Level of Functioning
Low---------Normal

Onset Chronic Recovery
Phase Phase

Figura 4. Tres fases comienzo-fase crénica y fase de recuperacion.

¢Qué ocurre a nivel celular durante la fase de recuperacion? Esta es una
pregunta interesante en vista a nuestra discusion del capitulo 1 sobre Ila
"recuperacion”, que implica una sensacion de vivir en equilibrio e armonia. Para que
se reduzcan los sintomas, tiene que volver a establecerse el equilibrio y la armonia
en el funcionamiento de las células inmunes. Ya que los sintomas son causados por
los co-productos quimicos de un desequilibrado response inmune, cuando tus
sintomas disminuyen o desaparecen, esto es evidencia que tu sistema inmune esta
re-estableciendo su propio equilibro sano.

¢ Cuando termina la fase de recuperacion? ¢Cuando estas "recuperado"? Con
algunas enfermedades, se evita el uso de la palabra "recuperado”, por miedo a la
posibilidad de un brote. Se prefieren "en remision" o "en recuperacién”, al menos
hasta que haya pasado un periodo de tiempo sustancial sin sintomas. Con cancer,
por ejemplo, una remision de sintomas durante 5 afios se considera generalmente
como recuperacion.

Con el SFC, sin embargo, no hay consenso sobre cuando se llama a una persona
"recuperada”. Esto se complica con la naturaleza ciclica del SFC. Los brotes ocurren
durante la fase de recuperacion, aunque pueden ser relativamente menores y cortos
en comparacion con la debilitacién que ocurre durante la fase cronica. Los brotes
pueden incluso ocurrir después de que uno se ha recuperado hasta un nivel
satisfactorio de funcionamiento y hasta una sensacion basica de control e equilibrio.
Otra vez, sin embargo, estos brotes son probablemente relativamente leves, y sirven
sobre todo como recordatorios de las lecciones aprendidas durante el proceso de
recuperacion.

No soy el unico con la nocién de los 12 pasos que, una vez que estés en el
proceso de recuperacion, estaras "en recuperacién" durante el resto de tu vida.
Muchos ex-pacientes con SFC me convencieron que la recuperacion es un estado
que puedes alcanzar, y desde el cual puedes seguir con tu vida. Sarah, que fue uno
de los casos mas severos con los que trabajé, nos cuenta: “Me considero
completamente recuperada. Soy capaz de hacer todas las funciones que podia hacer
en el 1985. Mis pensamientos son claros y mi nivel de energia es muy alto. Me
mantengo en la cima al no sobrepasarme, y esto puede ser mi clave: Ya no estoy
interesada en testar mis limites."

Ahora somos capaces de pensar en términos de un modelo de 3 fases para esta
enfermedad. Manteniendo en mente que hay grandes variaciones entre los
individuos, la Figura 4 arriba representa un compuesto, o un patrono general de
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progresion que he visto, basado en mi observacion clinica y en las tendencias de las
investigaciones.

Como pasa con cancer y SIDA, la recuperacion del SFC se sostiene mejor en
personas que han hecho cambios profundos y significantes en su estilo de vida, dieta
e auto-cuidado. Se desconoce hasta que grado son posibles los brotes mas tarde en
la vida.

¢Cuadnto falta para la recuperacion?

Seria ciertamente reasegurador tener un tiempo fijo para el curso del SFC. Esto
daria la sensacion de poder predecir la experiencia, reduciendo algo de ansiedad
sobre lo que se desconoce de ella. Otra vez, sin embargo, hay que tener en cuenta
la tremenda variacion entre los individuos.

La perspectiva multi-causal nos recuerda que el tiempo de recuperaciéon es
afectado por muchos diferentes factores. Estos incluyen factores genéticos, auto-
cuidado e auto-ayuda, tratamiento médico, cambios en el estilo de vida, incesantes
estreses y quizas incluso las tensiones individuales del (de los) agente(s) que
desencadena(n) el sindrome, las cantidades o la intensidad de las exposiciones a los
agentes desencadenantes de la enfermedad, y quizas muchos otros factores. Hay,
sin embargo, 3 factores que se distinguen en la prediccién del tiempo de
recuperacion: severidad inicial de los sintomas, el tratamiento médico y el ajuste
psicoldgico al diagndstico.

Severidad de la enfermedad y el tiempo de recuperacion

Mientras todavia estamos acumulando datos sobre este sujeto, la evidencia sugiere
que tanto la severidad de tus sintomas y cuanto tiempo llevas con ellos, ayudan
mucho para predecir el tiempo de recuperacion. Uno de los tratamientos mas utiles
con respecto a esto es ofrecido por dr. David Bell. Dr. Bell fue el médico de atencién
primaria del estallido de SFC en Lyndonville, Nueva York de mediados de 1980, y fue
un colaborador del estudio del Instituto Wistar de los posibles retrovirus implicados
en el SFC. Agrupa a los pacientes en 3 simples categorias:

Grupo 1, sintomas leves a moderados, buena prognosis para volver al estado
normal sin tratamiento médico.

Grupo 2, sintomas moderados, curso prolongado (llevan al menos 5 afios
enfermos), prominentes sintomas neurolégicos, y tuvieron un comienzo gradual de
sus sintomas. Son los que menos probabilidad tienen de experimentar remisiones sin
tratamiento médico.

Grupo 3, sintomas severos, pequefa posibilidad de recuperacion sin tratamiento
agresivo.

Dr. Bell ofrecié una escala de ratios, basado en el nivel de actividades, para
ayudar a valorar la severidad de la enfermedad y para determinar a cual de los
grupos mencionados arriba puede pertenecer un paciente:

0: Completamente sano con el 100% de actividad e asintoméatico

1: Niveles de sintomas incrementando

2: 75% de las actividades, incapaz de mantener un nivel normal de actividades

3: Reduccién de actividades del 50% con sintomas moderadamente severos (por
definicion, un diagnéstico de SFC requiere esto durante 6 meses)

4: Reduccién mas severa, con sintomas mas severos

5: Severamente enfermo, encamado

Esta escala es util para ayudar a relacionar la severidad de enfermedad con el
curso del SFC. En un estudio, Dr. Bell siguié a un grupo de 18 nifios durante el
estallido de Lyndonville. La edad media de comienzo de los sintomas era de 11
afios. Bell informa que la mayoria de los nifios llegd a la fase 4 o 5 de la escala de
severidad, pero la mayoria de ellos volvié al menos a la fase 2, tres afios después
del comienzo. Después de 3 anos solamente unos pocos estaban en la fase 3.
Interesante, sin embargo, es que, aunque todos los nifios mostraron una mejoria
gradual durante los 4 anos del estudio, y aunque la mayoria llegé a las fases 1 o0 2,
ninguno se consideré completamente libre del proceso de enfermedad.
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En otro estudio, la dra. Carol Jessop internista y profesor asociado de la
Universidad de California-San Francisco, usé la escala de 5 puntos de Bell para
evaluar el curso de 1.324 pacientes adultos con SFC entre 1983 y 1990. El 75% de
su muestra eran mujeres, con una edad media de 39.6 afos. Hasta la fecha es el
estudio de muestra mas grande. Sus hallazgos fueron los siguientes:

84% recuperé la fase 0, 1 0 2, y trabajaba entre 30 y 40 horas a la semana.

30% recuperd la fase 0, considerado completamente recuperado, a lo que Jessop
define como 18 meses libre de sintomas.

Para este 30%, el tiempo medio para llegar a la fase 0 era de 29 meses.

El 44% de los pacientes "recuperados" todavia experimentan alguna recurrencia
de sintomas con estrés premenstrual, cirugia u otras infecciones.

Aunque estos 2 estudios manejaron muestras de pacientes muy diferentes, hay
un consenso que el curso del SFC es similar en nifios y en adultos. Podemos hacer
algunas generalizaciones. Una es que hay una tendencia a mejoria para la mayoria
de pacientes, aunque es probable que sea mas lenta en los casos mas severos. La
otra es que, incluso con una mejoria sustancial puede quedar alguna vulnerabilidad
para los sintomas, aunque su severidad puede disminuir con el tiempo.

Las generalizaciones sobre el curso del SFC son utiles para tener una perspectiva
realista sobre el. La utilidad de las estadisticas es, sin embargo, limitada cuando
comenzamos a considerar el individuo unico. Obviamente las estadisticas estan
basadas en unos por medios de muchas personas, y puede que no cuadren dentro
de tu experiencia personal.

Tratamiento médico y el tiempo de recuperacion

Ya que las investigaciones sobre el tratamiento médico estan en su infancia,
todavia no tenemos datos para decir con precisidon hasta que punto unas medicinas
particulares aceleran la recuperacion. Como declara Bell, "Hay un enorme espectro
de severidades en el SFC, y muchos pacientes con esta condicion pueden mejorar
hasta un estado funcional normal, incluso sin tratamiento." Adn asi, no hay duda que
muchas personas con una severa enfermedad fueron ayudadas de manera
inmensurable por algunos de estos tratamientos.

No hay "curas" comprobadas, para decirlo asi. Los tratamientos actuales enfocan
los sintomas, con variables grados de éxito. Esta fuera del alcance de este libro
discutir o recomendar tratamientos médicos especificos. Sin embargo, el apéndice B
es un excelente resumen de los actuales tratamientos, compilado por la CFIDS
Foundation.

Los tipos del tratamiento médico se pueden dividir en 4 categorias que son
ampliamente subrayadas a continuacion.

La primera es la que intenta aliviar los sintomas. A la hora de escribir esto no hay
ningun tratamiento conocido para el sintoma mas comun, la fatiga. Otros sintomas
tienen tratamientos efectivos. Aunque inicialmente podriamos pensar que tratar los
sintomas es solamente paliativo, no se debe subestimar su importancia para la
recuperacion.

Por ejemplo, el sintoma mas importante para tratar es la alteraciéon del suefio. Si
es tratada de manera efectiva, tener un descanso de buena calidad acelerara
definidamente el proceso de recuperacién. Los medicamentos como los
antidepresivos ftriciclicos, dados en dosis mucho mas bajas que para ftratar la
depresion, tienen mucho éxito para tratar las alteraciones del suefo.

El dolor de las mialgias y las artralgias fue tratado con éxito con los
medicamentos antiinflamatorios no-esteroides. Aqui, otra vez, hasta el grado en que
este dolor impide el descanso de buena calidad, tal tratamiento puede contribuir
indirectamente a la recuperacion.

Un segundo tipo de tratamiento es el que tiene la intencién de intervenir
directamente en el proceso de la enfermedad. Por ahora se trata sobre todo de
medicamentos experimentales, e incluyen inmunomoduladores, como Ampligen,
cuyo fin es calmar y re-equilibrar los responses inmunes. Ampligen también tiene
propiedades antivirales, como la gammaglobulina y Acyclovir. A medida que se
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aprende mas sobre la naturaleza del SFC y sobre cémo sanar el sistema inmune, es
probable que intervenciones directas como estas se haran mas disponibles.

Los terceros son los tratamientos que manejan las condiciones relacionadas.
Problemas como sobrecrecimiento de hongos, parasitos intestinales y la tiroiditis de
Hashimoto no son inhabituales en personas con SFC, y pueden ellas mismas
contribuir a la crénica activacion inmune. Algunos médicos informan de una mejoria
radical en los pacientes que muestran evidencia de estas condiciones. Dr. Jessop
informa que las alteraciones cognitivas de sus pacientes mejoraron con tal
tratamiento.

La deteccién de sobrecrecimiento de hongos y de parasitos requiere tests, tanto
de muestras de frotis, como de la mucosa rectal, y unas muestras purgadas de
heces. Esta ultima es necesaria porque, como puedo decir desde mi experiencia
personal, los 2 tipos de muestras pueden dar resultados muy diferentes.
Afortunadamente tenemos tratamientos efectivos para el sobrecrecimiento y los
parasitos. Las pruebas para la tiroiditis de Hashimoto requieren tanto un test de la
funcién tiroidea, como uno de los anticuerpos tiroideos. También hay un tratamiento
efectivo para esta condicion.

Cuartos son los tratamientos para reforzar la resistencia global de huésped de la
persona. Estos incluyen homeopatia, acupuntura y hierbas chinas. Estos métodos
estan basados en sus efectos tedricos de reforzar e armonizar todos los sistemas
corporales. Esto esta en contraste con los otros tratamientos que tienen como diana
un sistema, sintoma o patégeno especifico.

Factores psicolégicos y el tiempo de recuperacion

¢Cual es el papel de los factores psicolégicos en la progresiéon hacia la
recuperacion? ;Y en una recuperacion sostenida? ;Puedes acelerar tu paso a y a
través de la fase de la recuperacion? Claramente el SFC no es una enfermedad
psicoldgica, y cualquiera que piensa que si lo es, esta muy mal informado. Se puede
argumentar, sin embargo, que los factores psicolégicos tienen un impacto mayor
grande en la recuperacion. Esto se debe a que la condescendencia con el
tratamiento médico, los cambios en el estilo de vida y la auto-ayuda tienen su origen
en los cambios de actitud y de comportamiento.

Para muchas personas la fase de recuperacion comienza con un cambio de
actitud, con la que deciden tomar una postura activa hacia la salud. Esto conlleva a
menudo una re-evaluacion radical del estilo de vida y de las prioridades. Los tipicos
cambios implicaron varios cambios, desde informar a los demas y valorar tus propias
necesidades; mejorar la comunicacion o solucionar conflictos que amargan las
relaciones; alterar patronos nutricionales; cesar o recortar las horas laborales; hasta
guardar un tiempo diario para las practicas de auto-ayuda.

A menudo hay que resolver obstaculos emocionales o relacionales para realizar
estos cambios. Linda, por ejemplo, informé, "el criterio que yo utilicé para sanar fue:
no importa que o quien me da energia, haz esto o estate con esta persona. Y no
importa quien me agota, le evito."! Tenia que evitar absolutamente a mi ex-marido.
Podia ver claramente que nuestra relacién era téxica y que no podia estar sana y
tenerle a el en mivida."

Muchos de los principios utilizados para manejar otras enfermedades se pueden
aplicar directamente al SFC. El movimiento de auto-ayuda y de la investigacion
psicolégica del cancer dio lugar al concepto de "paciente con cancer excepcional.”
Es la persona que intenta desafiar de manera activa las estadisticas o la prognosis.

En mi experiencia, hay también pacientes con SFC excepcionales. Toman un
papel activo en la promocion de su propia recuperacion, mediante la auto-ayuda y los
cambios en su estilo de vida. En vez de tomar la actitud que su recuperacion
depende solamente del tratamiento médico, se vuelven socios activos de su médico
y hacen lo que pueden para promover su sanacion. Como con cancer, SIDA y otras
enfermedades serias, el curso del SFC esta en un alto grado afectado por los
responses de manejo del individuo.

El SFC afecta claramente a la mente y al espiritu. Ya sabemos que el proceso de
enfermedad causa lesiones en el tejido del cerebro, lo que lleva a disfunciones
cognitivas de varios tipos. Sin embargo, la mente y el espiritu también influyen en el
proceso de la enfermedad fisica. Esto ocurre en un par de maneras. Primero, el
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distrés emocional que puede venir simplemente como resultado de tener una
enfermedad cronica puede actualmente transformarse en otra carga para tu cuerpo.
En un sentido, es como estar deprimido, y luego estar deprimido por tu depresién.

Segundo, tus actitudes e estado emocional determinan si aceptas los cambios de
comportamiento y de estilo de vida recomendados, que a su vez te ayudaran a poner
la base para tu recuperacién. Una de mis pacientes, Sarah, declara: "creo que el
tratamiento con gammaglobulina tiene algo que ver con mi recuperacion. Pero
también creo que los mejores medicamentos del mundo no hubieran funcionado si
hubiese tenido una actitud pesimista. Tenia que creer que iba a mejorar, o que podia
manejar lo que padecia." Esta perspectiva es reforzada por otra paciente, Debbie,
que dice, "estoy convencida que el tratamiento médico no hubiera sido suficiente si
yo no hubiera cambiado mi visién emocional."

HACER QUE LA RECUPERACION PERDURE

Como ya dije antes, un error clasico que hacen las personas con SFC es pensar
que la recuperacion quiere decir "volver a como era antes de enfermar." La persona
buscara recrear las condiciones con las que la enfermedad se desarrollé
inicialmente, y evidentemente recaera. Muchos se vuelven a encontrar con esta
leccion, hasta que cambian sus criterios del significado de "recuperacién”. No es
deseable volver a "como era antes."

El mensaje del SFC es el cambio. En este contexto, no se puede atrasar el reloj.
Solamente hay crecimiento, una renovada sensibilidad consigo mismo y la vigilancia
hacia cdmo mantener el equilibrio en la vida. Esto contiene una nueva apreciacion de
la calidad de vida, opuesta a la mera cantidad. Si la persona era capaz de correr 10
kilbmetros al dia antes de desarrollar el SFC, que haga ahora solamente la mitad y
que saboree cada paso, que pare antes de estar exhausto e aprecie la sensacion
que trae.

Lo que se recupera es una sensacion de equilibrio y el control sobre ese
equilibrio. Con el tiempo puede que se sienta capaz de afadir algunos kilometros,
pero su orientacion es ahora hacia vivir en equilibrio, en vez de poner en reto sus
limites.

En el sentido practico, esto significa hacer cada dia elecciones concientes para
poder abarcar, moderar tu comportamiento, e anticiparte a tu vulnerabilidad. Los que
practican este tipo de vigilancia son los que muestran el mayor éxito para sostener
su recuperacion. Por ejemplo, Tina, una consultante de manejo, nos explica: “Les
puedo decir cuando estoy vulnerable, porque mi garganta empieza a doler. Lo
reconozco e inmediatamente tomo medidas, antes de que se establezca. Para mi el
cambio significé admitir que algo pasa, en vez de enfadarme o negarlo. Luego tomo
medidas para prevenir el brote. Si estoy estresada, me escapo del estrés. Comienzo
a cuidarme mejor, descanso mas y, usualmente lo puedo evitar por los pelos. Ya
termino raras veces en cama, pero el brote que puedo tener solamente es muy
leve..."

EL ACTO DEL EQUILIBRIO

La mayoria de nosotros podemos tolerar la adversidad mucho mas facilmente si
sabemos que pasara de manera predecible, y si podemos mirar hacia adelante con
una razonable certeza al momento en que lo dejaremos detras nuestra. Ya que con
SFC esto es dificil, hay una variedad de responses posibles para manejar esta
incertidumbre.

Uno esta comprometido por una determinada peticidon de respuestas. Existe, sin
embargo, el riesgo de perderse en esta cantidad abrumadora de preguntas. Intentar
estar al dia de todos los ultimos desarrollos investigacionales, de las ultimas
conferencias cientificas y de las ultimas novedades en los medios de comunicacion
puede consumir mucho tiempo y ser muy estresante y exacerbar mas los sintomas.
Si uno no tiene cuidado, puede reforzar la creencia que la liberacion del sindrome
depende completamente de los recursos externos.

El extremo opuesto, abandonarte a una sensacion de desamparo u impotencia
también es perjudicial. Esto también puede afadir estrés innecesario a la experiencia
del SFC. Y también refleja la creencia que las fuerzas externas son la Unica
esperanza que puede proporcionar alivio o ayuda.
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Una tercera via es equilibrar las peticiones de apoyo externo y el desarrollo de
apoyo interno. Es bueno cuando surgen novedades médicas. Mientras la pieza
central es que tu programa de sanacién sea el auto-refuerzo.
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Capitulo 4. Tu sistema Inmune: Cémo funciona y de qué
manera esta afectado en SFC

"Me comunico regularmente con mi sistema inmune. Hablo con el y siento que me
responde. Siento que mana energia...”
--Kris

En mi experiencia con pacientes con SFC, noté que la comprensién de ciertos
hechos de la inmunidad les causa esperanza. Porque, una vez que te das cuenta de
lo diversos, inteligentes y resistentes que son los recursos de tu cuerpo, estaras
convencido de que la sanacion es completamente posible. En este capitulo mi
intencidén es ofrecerte una comprensién practica, pero sin abrumarte con jerga
cientifica.

Cualquier comprensién del SFC requiere que entiendas el sistema inmune. Esto
es porque el SFC es, de 3 maneras importantes, una condicion relacionada con lo
inmune. Primero, el sistema inmune es el frente de batalla de defensa del cuerpo
para prevenir el sindrome. Segundo, el sindrome en si implica un response inmune
deteriorado. Y tercero, reparar el response inmune es lo que hace que la
recuperacion perdura. Este capitulo da una revisién de lo que es el sistema inmune y
de que manera ese sistema esta implicado en el SFC.

REVISION DEL SISTEMA INMUNE

Hay muchas maneras para contar la historia de la inmunidad, y todas tienen su
complejidad. Para intentar describir el sistema inmune lo tenemos que separar
artificialmente del resto del cuerpo y de la miriada de otros sistemas con los que esta
relacionado. Evidentemente, ninguno de tus sistemas corporales existe de manera
aislada. De hecho fluyen literalmente el uno dentro del otro, como un traje sin
costuras, y realmente no puedes saber donde termina un sistema y donde comienza
otro. Describiré no obstante, a lo que se consideran los elementos mas importantes
del sistema inmune.

El mar de los microbios

Nuestro entorno es un océano de vida. Este océano esta lleno de millones de virus,
bacterias, hongos e otros microorganismos, y esta abundancia de organismos vivos
no cesa en nuestra piel. Es normal que tengamos muchos diferentes tipos de
organismos viviendo dentro de nuestros cuerpos. Algunos son buenos para nosotros,
como ciertos tipos de bacterias que viven en nuestro tracto intestinal e ayudan a
mantener una digestion sana. Otros tienen el potencial de causar sintomas de
enfermedad o desequilibrio en como funcionan nuestros cuerpos. A estos ultimos
organismos se les llama patdgenos.

Usualmente pensamos que la superficie de nuestra piel es la frontera entre
nosotros y nuestro entorno. En un sentido, la piel sirve como interfaz entre nosotros y
lo que hay fuera — yo y no-yo. Cuando tocamos un arbol, nuestra piel es una frontera,
el punto donde nosotros, o el yo, y el arbol, o no-yo, se encuentran. Pero ya que
nuestros cuerpos son permeables, muchos organismos microscépicos son capaces
de penetrar en nuestras fronteras.

Por esto necesitamos otro nivel de proteccién dentro del cuerpo para distinguir el
yo del no-yo. Esta es la funcién del sistema inmune — proveer una proteccion interna
contra los organismos no-yo o contra los materiales que penetran en nuestras
fronteras. El sistema inmune es nuestro interfaz interno entre el yo y el no-yo. Como
veremos, el sistema inmune es capaz de distinguir entre amigo y enemigo y de
protegernos de los materiales que no pertenecen alli.

El equilibrio de la naturaleza

La nocién del equilibrio de la naturaleza significa que estamos viviendo en equilibrio
u armonia con la vida alrededor de nosotros. Esto, sin embargo, no solamente se
aplica a gran escala a las crisis de la ecologia y de las especies del mundo externo
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que estén en peligro. También se aplica al entorno dentro de nuestros cuerpos. De
hecho, muchas definiciones de salud se refieren a menudo a vivir en equilibrio. Esto
implica que todos los procesos de nuestra vida interna estan de alguna manera en
armonia o ritmo entre ellos.

Dentro de nuestros cuerpos, como fuera en la naturaleza, uno de los principios
para mantener el equilibrio es el de predadores y presas. Ciertos organismos
ejecutan la funcion de limitar el crecimiento de otros organismos que podrian
perturbar el equilibrio y podrian llevar al final a la defuncion del sistema entero. En el
cuerpo humano este principio toma la forma del sistema inmune que caza y destruye
a los patégenos. El sistema inmune y depredador, con sus células blancas que
literalmente cazan y apresar los patdégenos, como virus, bacterias e hongos.

Ya que estamos constantemente inmersos en este mar de vida, es normal que
tengamos estos organismos dentro de nosotros, y es normal que el sistema inmune
los detecte y destruya de manera rutinaria, usualmente sin que ni siquiera nos demos
cuenta. Es normal que surjan células cancerigenas, y también que nuestro sistema
inmune las destruya tranquilamente antes de que se pueda desarrollar cualquier
patologia notable. Estamos en un estado de enfermedad cuando el principio de
equilibrio fue interferido de alguna manera o cuando el sistema inmune fue incapaz
de responder como se necesita para mantener el equilibrio.

Con estos principios en mente, consideremos ahora las mayores partes del
sistema inmune.

El tuétano

El tuétano se utiliza a menudo como potente simbolo en la poesia y en la
literatura, refiriéndose a los recesos mas profundos de nuestro ser. Hay quizas la
comprension universal que penetrar en el tuétano, es penetrar hasta el corazén del
asunto. Este simbolismo es ciertamente exacto cuando se considera el cuerpo
humano, porque sin tuétano no podriamos vivir.

El tuétano es un tejido esponjoso que llena los espacios huecos de nuestros
huesos. Podrias pensar en el tuétano como un enorme vifiedo, con millones y
millones de vifas con frutos. Las vifias son lo que llamamos las células madre (“stem
cells”). Estas son las células que continuamente llevan frutas en forma de células
rojas y blancas. Paren a las células rojas y las plaquetas en tu sangre. También
paren a todas tus células blancas, que hacen todo el trabajo de tu sistema inmune.
Cuando estos vastagos de tus células madre maduran, se sueltan y son llevados por
todo el cuerpo via el sistema circulatorio.

La glandula del timo

Una vez que tus células blancas salen del tuétano, mas o menos la mitad de ellas
migran directamente a la glandula timo. El timo es una glandula pequefa, de tamano
de una nuez, localizada detrds del esternén. Solamente hace unos afos se
comprendié que forma parte integral del sistema inmune. Sirve como incubadora
para ciertas células blancas. Estas células blancas que migran al timo se
transforman en células "T" -- "T" de "timo-derivada." Hay basicamente 4 tipos de
células-T y seran discutidas mas tarde. Incluyen las T-ayudantes (“helper”), T-
supresoras (“suppressor”), T-asesinas (“killer’) y T-memoria (“memory”). Cada una
de ellas ejecuta una funcion vital en tu sistema inmune.

El bazo

El bazo es otra region de tejido esponjoso, localizado profundo en el abdomen,
entre tu estdmago y rinodn izquierdo. No se entiendo completamente, pero sirve como
reservorio para almacenar las células inmunes y para que interactien entre ellas.
Como veremos mas tarde, la comunicacién entre las células blancas es una funcién
importante del sistema inmune y el bazo ayuda con esto. El dafio al bazo puede
resultar en una incrementada vulnerabilidad a las infecciones.

Las células inmunes
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Finalmente tenemos las mismas células inmunes, también llamadas células blancas.
Hay muchos diferentes tipos de células blancas que se pueden dividir en unas
cuantas categorias amplias. Si puedes aguantar esta explicacion, veras que el
sistema inmune es un sistema inteligente e increiblemente bien organizado.

Las células T-ayudantes.

Una de las funciones mas importantes del sistema inmune es ejecutada por la célula
T-ayudante. Esta funcién es encender o aplacar el response inmune. Las ayudantes-
T reciben informacién de otras células blancas que les cuentan la presencia de una
amenaza. Las ayudantes-T liberan entonces moléculas mensajeras, llamadas
citokinas en el corriente sanguineo. Estos mensajeros son recibidos por las otras
células blancas, que a su vez responden con una actividad aumentada, montando
un response contra el material de ofensa, no importa si es virus, bacteria, célula
cancerigena, sustancia téxica u otra amenaza.

Se considera la ayudante-T como desencadenante del response inmune.
Desafortunadamente, es una de las primeras dianas del virus de Ila
inmunodeficiencia humana en el SIDA. Si una ayudante-T es dafada o matada, el
response inmune de la persona queda comprometido y sera mas vulnerable a las
infecciones. Esto es evidentemente la forma como el SIDA se vuelve una
enfermedad que amenaza la vida. Las personas que sufren SIDA lo hacen como
resultado de infecciones que no serian tanta amenaza en un sistema inmune
normalmente aplacado.

Las células T-Supresoras.

Estas son células que apagan el response inmune cuando la amenaza haya pasado.
Las supresoras-T también liberan mensajeros quimicos en el torrente sanguineo a
las otras células blancas. Estos quimicos tienen el efecto de anunciar que la batalla
ha terminado y que ya es seguro que se relajen las fuerzas defensoras, de vuelto a
un estado de vigilancia rutinaria.

Los inmundlogos encontraron que el ratio de ayudantes-T con las supresoras-T es
una indicacién de la salud del sistema inmune. El ratio normal de las células-T es
aproximadamente 1.8 ayudantes-T para cada supresora-T. Con este ratio el sistema
inmune esta en equilibrio y funciona de la manera mas armoniosa.

Hay muchas enfermedades en las que el ratio esta desequilibrado, en una direccién
o en otra. Por ejemplo, algunos linfomas pueden tener un ratio de 4:1 o mas alto, y la
esclerosis multiple lo puede tener de 2.5:1 a 2.8:1. El SIDA, al contrario, lo puede
tener en 1:1 0 menos, por la tasa que el virus del SIDA toma sobre las ayudantes-T.
En el estudio Tahoe que se menciond antes, los pacientes con SFC tienen un ratio
de 3.16:1, un ratio claramente anormal.

Las células T-Asesinas.

Hay varios tipos de células blancas que hacen el trabajo de realmente asesinar o
remover el material no deseado. La célula asesina-T es una de ellas. Tiene en su
superficie unos receptores que reciben el mensaje quimico de la célula ayudante-T.
El receptor es como un platillo volador, que acepta el mensaje y lo procesa. Después
de esta comunicacion, la asesina-T sabe qué tipo de diana buscar y pasa a la accion.
No esta completamente claro como las asesinas-T encuentran sus dianas, pero
probablemente es mediante algun tipo de atraccién electroquimica. Una vez que
encuentra el tejido no deseado, utilizan sus armas bélicas y lo destruyen. Esto
significa que literalmente tocan la superficie del organismo ofensor y le inyectan
veneno. El veneno hace un agujero de la pared de la célula ofensora, su contenido
es expulsado y muere. Una vez que la batalla ha terminado, la asesina-T recibe el
mensaje de la supresora-T para retirarse, y vuelve al modo de vigilancia.

Las células T-Memoria.

Como dije antes, el sistema inmune es inteligente. Esto quiere decir que se
comunica, que tiene sentidos y también que tiene una memoria. Las células T-
memoria hacen la funcién de almacenar informacién sobre encuentros pasados con
los agentes que causan enfermedades. Esto permite al sistema inmune responder
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mas rapidamente a un invasor, porque no tiene que hacer el trabajo de hacer un
perfil y de identificar al ofensor. En un sentido, la informacién ya esta almacenado en
el banco de memoria, permitiendo un reconocimiento y un analisis mas rapido del
ofensor, y se puede montar mas de prisa un response inmune abrumador. Esto es el
principio en que se basan las inmunizaciones y las inoculaciones.

Macroéfagos.

Como dicho antes, solamente la mitad de las células blancas que salen del tuétano
se hacen células-T. La otra mitad se vuelven macréfagos, células asesinas naturales
y células-B.

Los macrofagos son las células mas grandes del sistema inmune. Su nombre
significa literalmente "los grandes comedores." Su funcién es vagar a través del
cuerpo y recoger deshechos, digerirlo y removerlo. Mantienen el cuerpo limpio, en un
sentido, constantemente en busqueda de tejido enfermo, moribundo o muerto.
Ocasionalmente un macréfago encuentra un patégeno, como un virus, una bacteria u
otro invasor. Cuando esto ocurre, el macréfago toma una parte del material del
invasor y llevara esta evidencia a una célula T-memoria para su identificacién. De
esta manera, los macrofagos juegan un papel esencial en la vigilancia del cuerpo.
También estan implicados en comer y remover tejido enfermo o muerto, incluyendo
los restos dejados por el trabajo de las células asesinas.

Lo mismo que todas las otras células blancas, los macréfagos tienen ciertas
vulnerabilidades. Una es que a veces pueden ser penetradas por un virus peligroso,
como el VIH. En este caso, en vez de matar su célula huésped, el VIH puede
simplemente vivir dentro del macréfago y viajar con el. Desafortunadamente esta es
una de las rutas por las que los virus pueden penetrar a través de la barrera sangre-
cerebro y consiguen entrar en el tejido cerebral. Una vez en el cerebro, pueden
causar sintomas. Se piensa que muchos de los sintomas del SFC son causados por
los efectos de la actividad virica sobre el tejido del cerebro.

Las células Asesinas Naturales (Natural Killer=NK)

Si hubiese un héroe en el sistema inmune, la célula asesina natural (NK) seria buen
candidato. Es porque las NK son extremadamente potentes e importantes. Se piensa
que juegan un papel mayor en la destruccion de las células cancerigenas y de
células infectadas por virus.

La NK funciona como un espiritu libre. Ya que no forma parte de la red de células-T,
no depende de los mensajes de las T-ayudantes o T-supresores para regular su
actividad. Por si solas, las células NK son capaces de detectar la presencia de una
célula cancerigena o virus-infectada y de destruirla. El proceso del asesinato es el
mismo que el descrito anteriormente para las primas cercanas de las NK, las
asesinas-T.

Ya que son espiritus libres, las NK juegan un papel importante en las enfermedades
donde la funcion de las ayudantes-T es deficiente. Se cree que los supervivientes
largos al SIDA lo hacen porque sus células NK compensan un numero deficiente de
células ayudantes-T. Esto demuestra una de las caracteristicas importantes del
sistema inmune, llamada redundancia — la capacidad de otras partes del sistema de
recoger la tarea y de compensar cuando una parte tiene dificultades. Globalmente, la
célula NK es considerada un simbolo del espiritu luchador del sistema inmune.

Las células-B.

Hasta ahora hemos discutido la actividad de las células blancas que se encuentran
directamente con y se enfrentan a los organismos no deseados - en un sentido, el
combate célula-contra-célula. Las actividades descritas consisten en lo que se llama
"inmunidad celular." Esto se refiere a la actividad de células individuales para
defender directamente al cuerpo.

Hay otro tipo de actividad inmune, sin embargo, llamada "inmunidad humoral."
Humor se refiere a la sangre, y la inmunidad humoral implica la circulacién a través
de tu cuerpo, de sustancias que son producidas por tus células blancas.

Este tipo de response inmune es dirigido por las células-B. Estas células tienden a
agruparse alrededor de tus nédulos linfaticos, donde pueden monitorizar facilmente
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los materiales extranos, los virus por ejemplo, que pueden estar circulando a través
de tu cuerpo. La célula-B es alertada de la presencia de un virus, por un macrofago o
por las células-T ayudantes, y en vez de atacar directamente al virus, comienza a
producir anticuerpos contra este virus.

Otro nombre para anticuerpo es inmunoglobulina (Ig). Los anticuerpos son liberados
en la corriente sanguinea donde ellos mismos se pegan a los virus, neutralizandolos
hasta que pasa un macrofago que come al anticuerpo junto con el virus. En un
sentido el anticuerpo actia como una bola que se encadena al virus, haciendo que
sea incapaz de penetrar una célula y de causar una enfermedad.

Las células-B fabrican millones de anticuerpos para los virus que fueron detectados
en el cuerpo, y cada tipo de anticuerpo esta hecho a medido para un tipo especifico
de virus. Cada tipo de virus al que has estado expuesto durante tu vida es recordado
por tu sistema inmune, y cada uno tiene una correspondiente plantilla almacenada en
la memoria de tus células-B. En el caso que un virus de tu pasado es detectado otra
vez, el response de tus células-B sera cambiado para organizar el response
anticuerpo. En caso de tratarse de un encuentro con un virus nuevo, el response
sera mas lento debido al tiempo que se necesita para disefar nuevos anticuerpos.
Finalmente, las células-B responden al nivel de virus en el cuerpo, e ajustan su
output de acorde a ello.

En resumen, tu sistema inmune tiene varias cualidades que te dan razones para
tener esperanza. Estas incluyen los hechos que es inteligente, se comunica, tiene
memoria, tiene sentidos y es creativo. Ademas, tiene ciertas cualidades de
redundancia y mecanismos compensatorios — tiene varias maneras alternativas para
responder a un problema, y si una parte del sistema tiene dificultades, otras partes
pueden recoger la tarea.

Un sistema abierto

No se puede considerar el sistema inmune de forma aislada. De hecho puedes
pensar en el, como parte de un sistema mas grande al que podriamos llamar el
sistema sanador. Este sistema mayor también incluye la mente y las actitudes, el
cerebro, el sistema nervioso y el sistema endocrino. La interaccion entre todos estos
sistemas es el sujeto de la ciencia de la psico-neuro-inmunologia (PNI). Uno de los
mensajes mas importantes de este campo nuevo es que el sistema inmune es un
sistema abierto — quiere decir que no actia solo, pero que esta muy influenciado por
la comunicacién entre estos otros sistemas.

La red Neuroinmune

¢,Coémo tiene lugar esta comunicacién? Una de las mas importantes intuiciones de la
PNI es que el cerebro es una glandula. Como tal, libera productos quimicos al
cerebro que se comunican con las células blancas. Como mencionado antes, las
células blancas tienen receptores — como platillos voladores - en su superficie que
reciben estos mensajes quimicos, los decodifican, y luego utilizan las instrucciones
para influenciar en el comportamiento de la célula.

Otra forma de comunicaciéon entre el cerebro y las células blancas son las
terminaciones nerviosas que van desde el cerebro hasta el tuétano, el timo y el
tuétano de los otros dérganos del sistema inmune. Estas terminaciones nerviosas
pueden estimular la produccidon de células blancas en la médula. También son
capaces de estimular la actividad de la glandula del timo y de los otros érganos.

El sistema nervioso también tiene receptores incrustados en los érganos del sistema
inmune, en las paredes de los vasos sanguineos y en el cerebro. Estos receptores
son capaces de recibir los mensajes quimicos liberados por las células blancas, y de
mandar esta informaciéon de vuelta al cerebro. Estas sefiales pueden informar al
cerebro sobre el estado del sistema inmune y su actividad. El cerebro puede a su vez
responder con mas liberacion de productos quimicos o de impulsos nerviosos para
estimular los responses inmunes de la manera deseada. Asi hay constantemente
una comunicacion en 2 direcciones entre los sistemas inmune y nervioso.

Estos 2 modos de comunicacién — mensajes quimicos e impulses nerviosos — son
las formas que el cerebro usa para la comunicacion mente/cuerpo. Son las maneras
con las cuales las técnicas mente/cuerpo, como la imagineria, por ejemplo, son
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capaces de influenciar la actividad inmune. Como veremos abajo, el sistema inmune
efectivamente es sensible a nuestro input.

Influencias sobre la sensibilidad inmune.

La sensibilidad del sistema inmune puede variar a través en un continuum, desde
vago hasta hiper-activo, dependiendo de una multitud de factores. Estos factores
incluyen los aspectos psicoldégicos e emocionales de nuestras vidas. Por ejemplo, la
investigacion mostré que la depresion puede tener un efecto adverso sobre la
inmunidad.

Un buen ejemplo de este tipo de investigaciones es un estudio que comparé la
actividad de las células NK en pacientes deprimidos, pacientes con esquizofrenia y
personal de un hospital psiquiatrico. Los pacientes con desorden mayor depresivo
tenian un funcionamiento NK significantemente mas bajo que los pacientes
esquizofrénicos y los controles normales.

O considera los hallazgos de un estudio de personas recientemente divorciadas.
Los que querian el divorcio, a los que proporcioné alivio, tenian una mejor inmunidad
que los que no querian el divorcio.

Una de las mas importantes autoridades del estudio de las emociones y la salud
es la Dra. Lydia Temoshok, psicéloga de la salud e investigadora PNI del Walter
Reed Army Hospital. En su investigacién, muy detallada, encontré6 que la
expresividad emocional esta directamente relacionada con el tamafio de los tumores,
y de la progresion de la enfermedad, en un estudio de 59 pacientes con melanoma
maligno. De hecho, la expresividad emocional resulté ser un significante predictor de
la progresion del melanoma. En la discusion del papel de las emociones en la
inmunidad y la progresién del cancer, declard, "Si hay algun héroe en esto, es
probablemente la expresion emocional."

Temoshok fue pionera de la nociéon de la personalidad del "tipo C" como
personalidad cancer-prono. Las cualidades de una persona del tipo C incluyen un
patrono de coaccién emocional, particularmente en tiempos de estrés, y una
sensacion de desamparo y desesperanza con tendencias depresivas. Esta persona
es un paciente cooperativo, no asertivo que suprime sus emociones negativas,
particularmente el enfado, y que acepta u obedece las autoridades externas. Es el
contrario polar de la personalidad "tipo A", de la que se ha comprobado ser predictivo
de enfermedad coronaria.

Yo no quiero sugerir que hay tal cosa como una personalidad SFC-prono. He
visto demasiada diversidad en los tipos de personas con este sindrome. Aunque vale
la pena considerar que nuestro patrono de expresiéon emocional puede ser un trozo
de la tarta multicausal.

El estrés crénico puede ser otro factor. Es un principio ampliamente aceptado,
aunque quizas no muy bien comprendido, que el estrés juega un papel en la
inmunidad. Especificamente, ciertos quimicos son producidos por el cuerpo cuando
estas en estado de estrés. Puedes reconocer el "agolpamiento de adrenalina" o el
aumentado estado de vigilia y quizas la fuerza que tienes cuando estas en una
situacion de emergencia o en una que provoca ansiedad. Efectivamente, ocurre todo
un juego de responses fisiologicos, a los que los cientificos llaman el estrés
response.

Los quimicos producidos en el estrés response son una buena, pero también una
mala noticia. La buena noticia es que ayudan a prepararte para la lucha o la huida
(“fight or flight”), o para funcionar con un grado mas alto de efectividad en una crisis.
La mala noticia es que estos mismos quimicos tienen un efecto a subir o suprimir tus
responses inmunes. El estrés response es usualmente transitorio, y no ocurren
efectos de enfermedad en la inmunidad. Por ejemplo, en la autopista alguien te corta
inesperadamente el paso, esto te puede dar una muy fuerte reaccion fisiolégica. Pero
a los pocos minutos esta reaccion cede, y cuando hayas llegado a tu destino el
trauma de la situacién ya te habra pasado.

Sin embargo, si el estrés es croénico, la cronicamente suprimida inmunidad puede
evidentemente tener efectos de enfermedad. Tanto el estrés crénico, como el estrés
situacional son aplicables al SFC.

Es interesante destacar que muchos de los estudios del estrés response
estudiaron la actividad de las células NK y de los herpes virus, como el Epstein Barr
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virus, para documentar los efectos del estrés sobre la inmunidad. Estos estudios
ofrecen mucha intuicion en el papel del estrés en el SFC. Por ejemplo, se han
encontrado unas caidas significantes de la actividad de las NK en un grupo de 75
estudiantes de medicina durante un periodo de examenes, al contrario de un mes
antes de los exdmenes.

Esta caida de la actividad de las NK fue reproducida, y también se encontré una
significante reducciéon de los nimeros de células NK, en otros 2 estudios sobre el
estrés en examenes.

Otras funciones inmunes también quedan afectadas por el estrés. Un estudio de
34 estudiantes de medicina de primer afio encontré que el porcentaje de células T-
ayudantes en la sangre era significantemente mas bajo durante los periodos de
examenes, comparado con un mes antes. De manera parecida, un estudio de 40
estudiantes de medicina de Segundo afio durante los examenes finales encontré
similares disminuciones en el porcentaje de células T-ayudantes.

En términos de herpes virus, los estudios del estrés de examenes mostraron
elevados titeres de anticuerpos al Epstein Barr virus. Se cree que los elevados
titeres de anticuerpos reflejan un control celular del sistema inmune mas pobre sobre
el virus latente. Por ejemplo, los pacientes con terapias inmunosupresoras, como la
quimioterapia contra el cancer, o los pacientes con SIDA, muestran tipicamente
elevados titeres de anticuerpos contra el herpes virus.

La vulnerabilidad para infecciones con herpes no esta limitada a estresores a
corto plazo, como el estudiante de medicina durante los periodos de examenes. Un
estudio siguié a los cadetes de West Point durante 4 afios. Los cadetes elegidos
nunca habian tenido una infeccion EBV aguda y comenzaron el estudio como EBV
seronegativos.

De los que se habian convertido a EBV positive durante los 4 afios, habia una
interesante conexién entre el estrés y el grado de enfermedad con la EBV infeccion.
Tanto la duracion de la hospitalizacion por mononucleosis clinica infecciosa, como
los elevados titeres de anticuerpos entre los que no necesitaron hospitalizacion,
fueron asociados con los mismos factores de riesgo psicosociales. Estos factores
eran la alta motivacién para una carrera militar, y una pobre rendimiento académico -
- una combinacion probable de crear un estado de estrés cronico. Esto es
consistente con los hallazgos de otros 2 estudios en los que una mayor infelicidad
era asociada con un control mas pobre sobre latentes herpes virus.

Los estudios citados arribe ofrecen un muestrario de los hallazgos que describen
como el estrés puede comprometer la inmunidad. Pero también hay evidencia que,
cuando sentimos alegria e amor, nuestro funcionamiento inmune mejora
mesurablemente. Un estudio implicé a 132 estudiantes de instituto para determinar
los efectos de 2 tipos de incitacion emocional en los niveles en saliva de la
inmunoglobulina A (S-IgA). S-IgA es la primera linea de defensa del cuerpo contra
virus, bacterias u otros patdégenos que entran por la boca o la nariz.

Se mostré a la mitad de los estudiantes una pelicula sobre la segunda guerra

mundial (“Triumph of the Axis in World War II"). Se seleccioné esta pelicula por su
contenido, porque trata temas de poder, dominacion, persecucion, miedo y conflictos.
La otra mitad vio la pelicula Madre Teresa (“Mother Theresa”), un documental sobre
una monja catdlica romana que ayuda a los pobres, enfermos y moribundos en
Calcuta. Esta pelicula trata temas de amor incondicional, servicio a los demas y
compasion.
Antes e inmediatamente después de ver las peliculas, se testaron los niveles de S-
IgA de los sujetos. No habia significantes cambios para los que vieron Triumph of the
Axis. Sin embargo, los que vieron Madre Teresa mostraron significantes incrementos
de las concentraciones de S-IgA, indicando una subida de la sensibilidad inmune.

Afortunadamente, las investigaciones en el campo del PNI apuntan la manera en
que podemos utilizar las vias de la comunicacién mente/cuerpo ilustrada por todos
los estudios mencionados arriba. Como sera discutido en capitulos siguientes, la
relajacion profunda y otras ciertas estrategias de auto-ayuda, como la meditacion, la
imaginacion y la expresion emocional pueden aprovechar estas vias para ayudarnos
a sanar.

Mientras que los estados psicolégicos pueden obviamente ser de gran influencia,
también se sabe que los nutrientes pueden afectar la inmunidad, positivamente o
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negativamente. La cafeina y los azlcares refinados suprimen el sistema inmune,
mientras que el zinc y la vitamina C estan entre los materiales crudos con los que
esta construido, y de los que necesita para funcionar.

Discutiremos mas tarde en detalle el refuerzo de la inmunidad. Por ahora, la
conclusién a las que les invito a considerar es esta: ya que tu sistema inmune es un
sistema abierto, tienes el potencial de tener impacto en tu proceso de sanacion al
elegir como vives cada dia.

Mecanismos compensatorios.

Un aspecto interesante, y quizas uno que salva la vida, de la inmunidad es que tu
sistema inmune tiene "mecanismos compensatorios." Esto quiere decir que hay
suficiente solapamiento o redundancia dentro del sistema que, cuando ciertas partes
no funcionan debidamente, otras partes pueden recoger las tareas.

¢ Por qué una persona con SIDA puede parecer mantener a raya las infecciones,
incluso aunque su nivel de células T-ayudantes es extremadamente bajo? Porque
afortunadamente no todas las funciones inmunes dependen de las células T-
ayudantes.

Como mencionado antes, las células NK son una fuerte linea de defensa contra la
infeccion viral, y no dependen de las instrucciones de las T-ayudantes. Los
macrofagos tampoco son parte de la red de células-T y tienen cierto grado de
espiritu libre. Hay bastante redundancia y flexibilidad en el sistema inmune para que
haya una variedad de maneras con las que el sistema puede responder a un proceso
de enfermedad.

TIPOS DE ENFERMEDADES INMUNO-RELACIONADAS

Teniendo esta explicacion del sistema inmune, prestemos ahora atencién a los varios
tipos de enfermedades al que responde este sistema. Esto nos dara una perspectiva
sobre el CFS en relacion con las otras enfermedades. Hay 4 amplios tipos de
enfermedades inmune-relacionadas.

Tipo uno

La primera implica un insuficiente inmune response a un patégeno externo, como
con una infeccion viral o bacteriana. El patdgeno entra en el cuerpo y no se
encuentra con un apropiado response inmune. O bien esta el sistema inmune
suprimido por algin motivo, o bien esta el patdgeno capaz de alguna manera de
engafar sistema inmune y de colarse a través de las defensas. Se piensa que esto el
caso del VIH, por ejemplo, donde el virus cambia de forma y se mantiene un paso
delante de la capacidad del sistema inmune para manufacturar los anticuerpos
apropiados. En las condiciones virales mas comunes, sin embargo, el response
inmune sigue su curso normal y, después de un brote inicial, puede con los virus y
los elimina del cuerpo.

Tipo dos

Un segundo tipo de enfermedad es esa donde hay un response insuficiente a un
patdbgeno interno, como las células del cancer. En este caso, las células
cancerigenas crecen y se reproducen mas rapido que el sistema inmune las
reconoce y destruye. Otra vez, el problema puede estar relacionado con la
inmunidad suprimida, pero también puede estar relacionado con alguna sustancia
que causa el cancer y que simplemente abruma la capacidad corporal para
responder.

Tipo tres

El tercer tipo de enfermedad implica un response demasiado activo a un patdégeno
externo. Esto ocurre en alergias y en sensibilidades alimentarias, donde al sistema
inmune malinterpreta una sustancia, como si fuera dafina al cuerpo, cuando de
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hecho no lo es. El resultado es que esta luchando una batalla innecesaria, y los co-
productos de esta batalla crea sintomas desagradables.

Tipo cuatro

Finalmente, algunas enfermedades implican un response inmune demasiado activo a
tejidos internos. Se llaman enfermedades autoinmunes. Aqui, otra vez, el sistema
inmune funciona mal y monta un ataque mal guiado contra los tejidos sanos del
propio cuerpo. Esto ocurre por ejemplo en esclerosis multiple, artritis reumatoide,
lupus y la enfermedad de Graves.

SFC: UNA ENFERMEDAD EN BUSQUEDA DE UNA CATEGORIA

¢Donde encaja el SFC? Interesantemente, el SFC no encaja bien en ninguno de los
tipos de enfermedad arriba mencionados. Mas bien tiene alguna de las calidades de
cada una. Esto es uno de los motivos por los que la corriente principal de la medicina
tuvo tanta reluctancia para reconocer el sindrome como enfermedad distinta —
simplemente no encaja en nuestras categorias familiares.

Ahora sabemos que el SFC implica una disfuncion cerebral (encefalopatia,
lesiones y problemas neurolégicos) e inmune. No se sabe si una precede a la otra, o
si se desarrollan simultdneamente. Segun dr. Byron Hyde de la Junta Directiva de la
Nightingale Research Foundation, la disfuncién del cerebro es un requerimiento para
la definicion del sindrome. El area del cerebro que esta afectado varia de una
persona a la otra, aunque en casi todos se ven dano en el globo izquierdo frontal. El
dafio en esta area del cerebro es responsable para varias de las alteraciones de
memoria, concentracion e otros sintomas cognitivos del SFC.

La implicacion del sistema nervioso central es también apoyada por Dr. Paul
Cheney, que describe el SFC como una enfermedad de disfuncion de cognicién que
implica deterioros tan inusuales como dificultades con la secuencia de la memoria, la
desorganizacion espacial, problemas para dar y seguir direcciones, procesar
problemas, velocidad intelectual y el procesamiento de informacion visual e auditiva.

Mientras que la implicacién del sistema nervioso es parte mayor del sindrome, el
corazon y el alma para hacer un diagnéstico, segun Cheney, siguen siendo los tests
inmunoldgicos. El describe "todas las formas de fendmenos inusuales" que ocurren
en la gran mayoria de los pacientes. El patrono mas comun es una crénicamente
elevada activaciéon de las células-T, elevados niveles de citokinas como interferén e
interleukina II, deficiencias en la inmunoglobulina y una severa deficiencia funcional
de las células asesinas naturales (NK). De hecho, la disfuncién de las NK es tan
central en la condiciéon que en Japon la enfermedad es llamada "Sindrome de bajas
NK."

Una inmundloga importante, la dra. Nancy Klimas de la Universidad de Miami,
cree que esta NK deficiencia es caracteristica central del SFC, y cualifica el sindrome
como una deficiencia inmune adquirida. Declara que sus hallazgos, basados en una
poblacién de 500 pacientes, muestran en el SFC, cantidades de NK mas altas que lo
normal, como si el sistema inmune estuviera intentando responder a algo, pero con
una muy baja funcionalidad. La capacidad de estas células NK para matar era la mas
baja de ninglin grupo jamas estudiado, incluyendo entre personas en fases
tempranas de infeccién con VIH, personas con ARC (Complejo Relacionado con
SIDA), y entre usuarios de drogas intravenosas.

Segun la Dra. Klimas, "el hallazgo mas fuerte era que la citotoxicidad de las NK
en el SFC era mas baja que lo que vimos en ninguna enfermedad... Estas células
parecen sentirse tal como se sienten los pacientes con SFC — se sienten exhaustas."
Otros investigadores observaron que las cantidades de células NK suben durante la
fase aguda del SFC, y que, después de recuperar vuelven a lo normal.

Estas varias disfunciones ayudan a explicar cobmo la persona puede tener
elevados niveles de actividad de virus como Epstein-Barr (EBV), citomegalovirus
(CMV), herpes virus humano numero 6 (HH6), herpes virus tipos | o Il, u otros virus.
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Estas disfunciones inmunes son parte de un cuadro mas grande, que también
incluye una sobrerregulacién del sistema inmune. Es el estado croénico, la alta
activacién inmune parece ser la causa real de la mayoria de los sintomas. De hecho,
la Dra. Klimas y sus colegas también identificaron una anomalia de las citokinas que
no se habia visto jamas en ninguna enfermedad. En mas o menos el 35% de sus
pacientes, vieron niveles de interleukina-1 (IL-1) 50 veces mas altos de lo normal.
Klimas informa que, en estudios de ratones con niveles similarmente altos, los
ratones desarrollan debilidad muscular, laxitud, inflamacion generalizada,
taquicardia, disminuciones en el output cardiaco y neuropatias periféricas -- todos
sintomas que se encuentran en casos severos de SFC.

Dr. Jay Levy de la Universidad de California, San Francisco, considerado por
muchos haber sido el primero de haber realmente localizado y aislado el virus del
SIDA, propuso renombrar al sindrome:”Sindrome de Activacién Inmune Crénica." Es
efectivamente desafortunado haber nombrado al sindrome meramente por la fatiga,
uno de sus muchos sintomas, en vez de darle un nombre que representa de manera
mas exacta el proceso de enfermedad en si. Dr. Paul Cheney hizo el comentario que
es como llamar “sindrome de tos crénica” a la neumonia.

Segun Levy: "Creemos que hay un agente infeccioso que entra en el huésped y
que activa el sistema inmune... algunos individuos, debido a su maquillaje genético o
debido a su estado en el momento de la infeccidén, no seran capaces de apagar ese
estado activado... (y) el sistema inmune jamas vuelve a un estado de descanso
normal. O sea, que estas personas estan en un estado de crénica activacion
inmune."

Si es retrovirus que estan estudiando los Dr. DeFreitas del Instituto Wistar y Dr.
Martin del U.S.C. resulta ser culpable, puede ser que desencadena la alteracién del
sistema inmune, y luego, o es eliminado o se esconde, dejando un alterado inmune
response. Una teoria es que se trata de algun tipo de virus “golpea y escapa” (“hit-
and-run”), dejando que el sistema inmune no cesa de disparar, pero sin diana
especifica.

La causa real de los sintomas

Incluso si se encuentra que la desregulacién del funcionamiento inmune es causada
por un virus, es, sin embargo, aparente que los sintomas que sufre la mayoria de la
gente no son causados por la actividad viral en si. Mas bien estan causados por los
co-productos quimicos que son producidos por el sistema inmune.

Algunos de estos productos, las citokinas, son conocidos por ser potentes
luchadores contra virus y cancer. Sin embargo, también causan los sintomas que
tienen las personas con SFC. En cancer, las investigaciones mostraron que algunas
de estas sustancias fueron un tratamiento efectivo para ciertos canceres. Incluian
interleukina | y I, e interferén, tratamientos bien conocidos para el cancer. Las
investigaciones sobre el cancer también mostraron, sin embargo, que los pacientes
que usan estos tratamientos pueden esperar ciertos efectos secundarios, que cesan
cuando se termina el tratamiento. Estos efectos secundarios cuadran casi
perfectamente dentro de la imagen sintomatica del SFC.

La imagen que esta emergiendo es que el SFC implica claramente una alteracién
inmunoldgica. El sistema inmune esta bloqueado en un estado de hiper-activacion,
disparando citokinas, cuyo papel normal es luchar contra los virus, pero que, cuando
sobre-producidas, causan una plétora de sintomas y dafan el tejido cerebral. Si las
areas del cerebro que estan danadas estan implicadas en la regulacién del response
inmune, entonces es todavia mas dificil restaurar las relaciones adecuadas entre
estos 2 sistemas, y el resultado es un patrono de enfermedad crénica.

Romper las reglas

Como podemos ver de esta discusion, el SFC tiene elementos de las 4 mayores
categorias de las enfermedades inmune-relacionadas, tal como queda ilustrado en la
Figura 5 abajo.

Con respecto al insuficiente response a un patégeno externo, lo mas
probable es que implica la entrada en el cuerpo de un virus, que entra desde el
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entorno. El sistema inmune no se defiende con éxito contra el invasor. El virus gana
pie, penetra en ciertas células inmunes y desencadena la desregulacién.

Response insuficiente Response demasiado activo
Patéogeno | Tipol Tipo Il
externo Infeccion con virus, Alergias, sensibilidades a
bacteria, parasitos, alimentos, sensibilidades
hongos ambientales

AN
-

Patogeno | Tipo lll Tipo IV
endégeno Enfermedades
o autoinmunes,
tejido sclerosis multiple,

lupus, arthritis reumatoide,
enfermedad de Graves, etc.

Figura 5. Tipos de enfermedades.

La segunda categoria, el insuficiente response a un patégeno interno,
generalmente esta relacionada con el crecimiento y la expansion de células
cancerigenas. Se ha vinculado el SFC estadisticamente con una levemente
incrementada incidencia de ciertos tipos de cancer, como el linfoma de Burkitt y el
carcinoma nasofaringea. Esto no implica en absoluto que las personas con el SFC
tienen en general mas riesgo para tener cancer. En esta fase de nuestro
conocimiento se trata simplemente de una asociacién estadistica interesante.

Con respecto a la tercera categoria, un response demasiado activo a patégenos
externos, las personas con SFC tienen tipicamente mas problemas con alergias, e
incluso tienen alergias de tipo totalmente nuevo. Un response alérgico es un
response inmune extremo. Las sensibilidades a alimentos e otras sustancias del
entorno, como perfumes, humos, pinturas, carpetas y ciertos materiales de la
construccion crean serios problemas a los pacientes con SFC, todo como resultado
de una aumentada sensibilidad del sistema inmune.

Con respecto a la cuarta categoria, un response demasiado activo a tejidos
internos, el sistema inmune no tiene como diana los tejidos del huésped, tal como
haria en las enfermedades autoinmunes mas comunes. Sin embargo, en muchos
pacientes, los co-productos quimicos del proceso de enfermedad afecta de manera
adversa al tejido neurolégico, causando lesiones cerebrales y una seria incapacidad.
Es solamente en este sentido indirecto sentido que el SFC tiene algun parecido con
una enfermedad autoinmune.

SFC y SIDA

A menudo surge la pregunta si el SFC tiene alguna asociacion con el SIDA. Es
una pregunta logica, porque ambas condiciones implican dificultades con el
funcionamiento inmune. Sin embargo, en realidad son sindromes muy diferentes. El
SFC es en realidad opuesto al VIH, en términos de activacion del sistema inmune.
Comparar los 2 es como comparar manzanas Yy naranjas. Los sintomas del SFC
estan directamente causados por la sobre-actividad del sistema inmune, llenando el
cuerpo con toxinas que tienen efectos de enfermedad. En el SIDA, los sintomas
estan indirectamente causados por la infra-actividad del sistema inmune, permitiendo
que ganen pie, las que serian normalmente infecciones inocuas.

LA BUENA NOTICIA

El SFC nos presenta un reto unico. Tenemos que abandonar muchos de nuestros
viejos conceptos de salud e enfermedad, y re-dedicarnos a la pregunta para
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comprender como se puede restaurar la armonia entre los multiples sistemas
corporales.

La buena noticia es que, a pesar de nuestra limitada comprension y la falta de
cura médica, las personas si recuperan su salud. EI hecho que muchos se han
recuperado en ausencia de un tratamiento médico es la evidencia que el cuerpo
tiene la capacidad inherente de sanar tal disfuncion inmune. Las células y los tejidos
del sistema inmune, debido a su programacién genética, recuerdan qué es la
armonia y como restaurarla. Lleva tiempo. El tratamiento médico y los cambios del
estilo de vida pueden acelerar el proceso de sanacion, pero la resistencia y la
inteligencia del sistema inmune son lo que posibilitan tal sanacién.

40



PARTE Il. EL CAMINO PARA AUTO-REFORZARTE
Capitulo 5. Manejar tus sintomas

"Tengo la eleccion. Escucho los signos que me da mi cuerpo, por muy pequerios que sean, o no lo
hago. Cuanto mas tiempo no les hago caso, mayor es la probabilidad de terminar con un brote fuerte.”

-- Adriana

En este capitulo exploraremos las maneras de manejar los especificos sintomas
del SFC. Este material sera complementado en el siguiente capitulo en el que
ampliaremos nuestro enfoque en los asuntos mas generales a cémo puedes cambiar
tu estilo de vida global para promover la recuperacion.

Antes de comenzar con las estrategias especificas, hay algo mas basico que
tenemos que abordar: tu perspectiva global de la enfermedad. En el centro de cémo
la manejas, esta el como piensas sobre ella y como seras capaz de responder. Los
psicélogos llaman a esto tu "apreciacion" de la situacion. Tu forma de apreciar la
situacion determina el rango de opciones que reconoces para manejarla.

Es bastante comun que la gente con SFC toma la actitud que, ya que no hay cura
médica, se trata del comienzo de un miserable declive hasta el ébito agonizante y
doloroso. Podrias pensar que eres impotente de cara a esta condicién, y que tu Unica
salvacién es esperar anos de investigaciones hasta que se encuentra una cura
médica. Con este punto de vista el manejo simplemente es cuestién de intentar
recortar tus pérdidas, minimizar tu sufrimiento, y no podras conseguir casi nada mas.
Tus esfuerzos para manejar los sintomas pueden conllevar una sensacién de
desesperanza o desamparo, y de hecho podrian traer mas ansiedad a tu vida.

Al otro lado, podrias adaptar la actitud que los sintomas y la enfermedad son
transitorios y que hay esperanza para la recuperacion. En este caso tendras menos
ansiedad por los sintomas. Podrias pensar que tengas algun poder para influenciar
en tu salud. Podrias ver al SFC como reto en vez de como sentencia. En este caso
podrias tener expectaciones mas optimistas, y tu estado emocional sera muy
diferente.

El abordaje del auto-refuerzo en el SFC esta basado en esta ultima manera de
pensar. Hay un cambio que te aleja del viejo modelo médico en el que eres una
victima desamparada que depende de los descubrimientos médicos. En lugar de
esto, podrias pensar que puedes tener impacto en tu enfermedad, con estrategias de
auto-ayuda y con cambios en tu estilo de vida. Resumiendo, puedes tener lo que
llaman los psicologos un "locus interno de control." Quiere decir que lo que te pasa
esta mas controlado por ti que por las circunstancias fuera de ti.

SOBRE EL ESTRES Y COMO MANEJARLO

Imagina que estas paseando por tu habitacién. Mientras andas notas como cada
paso es un proceso para mantener el equilibrio. Te mantienes en equilibrio de
adelante para atras, de delante para detras, y también de un lado al otro, y esto de
una manera tan automatica que habitualmente no piensas mucho en ello.

Ahora imagina que llevas una maleta pesada en una mano. Esto tiende a sacarte
de tu equilibrio, y para mantenerlo tienes que inclinar tu cuerpo en la direccién
opuesta. El peso tira de tu brazo e hombro, y se desarrolla una tensién en tus
musculos. Tienes que alterar tu forma de andar para acomodarte a estos efectos;
para poder mantener tu equilibrio, tienes que compensar el peso de la maleta.

En este ejemplo, la maleta representa lo que podriamos llamar un "estresor"
(causa de estrés), y tus esfuerzos para compensarlo representan "el manejar."
Mientras ibas sin maleta no habia estresor, y no necesitabas un esfuerzo especial
para mantener el equilibrio, y por esto no necesitabas “manejar”.

Todos los sintomas del SFC son estresores. El sindrome causa desequilibrio en
todas las areas de la vida, incluyendo tus emociones, todos tus sistemas corporales,
tus relaciones, tus patronos laborales, de ocio y de descanso, y tu auto-concepto.
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Algunos de los sintomas se tratan con éxito con la medicacion y otros no. Algunos
pueden ser ayudados con las estrategias conductuales, y otras no.

Tienes que saber que puedes hacer para reducir los sintomas. ;,Pero qué pasa si
nada funciona? También, cuando no hay ninguna solucion que realmente cambia el
sintoma, tienes que saber como mantener una sensacion de paz interna u equilibrio.

Como resultado, los psicélogos hablan de 2 formas de manejo. La primera es lo
que haces para cambiar el problema, en este caso el sintoma. La segunda es lo que
haces para manejar tus reacciones emocionales al problema, como las frustraciones,
los miedos o las sensaciones de desamparo sobre el sintoma.

Inclinarte hacia el lado opuesto de la maleta es un ejemplo de responder al mismo
problema, llamado el manejo "enfocado en el problema". También podrias
simplemente posar la maleta y negarte a llevarla. Podrias optar por pagar a alguien
para llevartela. O vaciar parte del contenido de la maleta e hacer unos cuantos
viajes. Todas estas son estrategias para manejar la situacion y reducir el estrés que
causa.

Sin embargo, no siempre eres capaz de cambiar la situacién. Si estas llevando la
maleta hasta la parada del bus y no te puedes permitir perder el bus, puede que no
te queda mas remedio que seguir cargando con ella y el estrés perdurara. En otras
palabras, manejaras el estrés sin cambiar la situaciéon, pero cambiando tu
experiencia interna del estrés. Podrias decirte que solo faltan unos pocos metros
para llegar y que podras descansar una vez llegar, y que el esfuerzo valdra la pena
porque tu madre te estara esperando al final del trayecto. Este dialogo interno de
comprension te ayuda a manejar el estrés, manteniendo una sensacion de equilibrio
a nivel emocional. Esto es lo que queremos decir con el manejo "enfocado en las
emociones". Has cambiado tu perspectiva sobre el sintoma, su significado. Luego,
en vez de enfadarte, desesperarte o frustrarte, pasas la experiencia relativamente en
paz.

Muy a menudo las personas con SFC ponen todo su esfuerzo en el manejo
enfocado en el problema. Gastan gran parte de su energia buscando soluciones
externas, inventos médicos o nuevos tratamientos prometedores. Pero, ya que
muchos sintomas no tienen soluciones efectivas, esta busqueda inexorable puede
llevar a una gran frustracion, deplecién de energia y sensaciéon de desamparo. Tiene
que haber equilibrio entre tus esfuerzos externos para resolver los sintomas y tus
esfuerzos internos para tener una sensacion de bienestar emocional, armonia e
equilibrio.

Ahora miraremos los mayores tipos de sintomas del SFC, y las maneras
alternativas para manejarlos. Veras que en diferentes momentos pueden ser
esenciales, tanto las estrategias enfocadas en las emociones, como las enfocadas

en los problemas.

FATIGA

Para manejar la fatiga te ayudara ser familiar con tus propios ciclos y patronos. Estos
pueden ser o no ser obvios para ti. Una forma para establecerlos es mantener un
diario de tus niveles de energia: primero para las horas del dia y después para tus
patronos mas amplios, para varios dias o semanas. Puedes utilizar simplemente una
escala de uno a diez para grabar los niveles de energia y para ver los patronos.

Al ver tus patronos, puede que veas que a veces la fatiga esta conectada con una
actividad con algun esfuerzo. O puede que lo esté con tu ciclo menstrual. En otros
momentos, la fatiga parece venir de la nada, incluso si te estas cuidando mucho. Asi
es la naturaleza ciclica y, a veces, impredecible del sindrome. Pero en general y con
el curso del tiempo deberias descubrir que hay un patrono bastante predecible de
relativos altos y bajos.

Una vez que tienes una buena idea de tus patronos puedes empezar a trabajar
con ellos. Con respecto a esto, hay unos aspectos que "hacer" y "no hacer". La
mayor faceta de "no hacer" es retar tus limites. Respeta los ciclos de tu cuerpo.

En tus dias buenos, tienes que respetar el hecho que tu cuerpo sigue vulnerable.
Tienes que aprender a medir tus fuerzas. Esta, sin embargo y como probablemente
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sabras, la enorme tentacion para testar los limites y para sobrepasarte en tus dias
buenos. A pesar de todo, puede que piensas "no sé cuanto tiempo durara este alto y
hay tantas cosas que quiero hacer mientras puedo. Me gustaria lavar el coche, ir de
compras, ir al cine, limpiar las alfombras, lavar las cortinas, limpiar la nevera, ir a la
playa, cortar el césped..." Y luego, evidentemente, recaes.

La solucion del 50%

Virtualmente cada persona con SFC que conozco puede contar esta experiencia.
He encontrado una forma efectiva para trabajar con los patronos de energia, en vez
de hacerlo en contra de ellos. La llamo "la solucién del 50%," y he comprobado que
es muy util para muchos pacientes. Es asi: cuando tienes un dia bueno o estas en un
periodo de remisién, haz una valoracion de cuanto crees que podrias hacer. Por
ejemplo, aunque hasta ahora solamente pudiste hacer muy poco ejercicio, puede
que crees que podrias andar un kildmetro sin problemas. Segun este método, andas
medio kildbmetro y luego paras. Luego, durante los siguientes 2 dias observas
atentamente el impacto de ello en tu cuerpo. Si recaes, tienes que reajustar tu
valoracion a la baja en tu siguiente dia bueno. Pero si te encuentras bien, puedes
repetir el mismo proceso un par de veces, limitandote cada vez hasta el 50% de lo
que crees que podrias ser capaz de hacer. A medida que crece tu confianza te
podrias sentir capaz de andar 2 kilémetros. En este caso debes probar andar uno, y
te fijas otra vez muy atentamente en los responses de tu cuerpo. Jamas tomes la
actitud de poner a prueba tus limites.

La esencia de la solucién del 50% es gastar la mitad de la energia que crees
tener disponible, e invertir la otra mitad en el proceso sanador de tu cuerpo. Sanar
toma energia. Energia que se gasta por fuera no esta disponible por dentro para tu
proceso de sanacion. Inviertes en un programa de ahorro que reune intereses. Deja
que tu capital crezca, en vez de gastar todo el dinero que tengas en el bolsillo.

Necesitas autodisciplina para frenarte. Pero, para prestar una frase del campo de
la psiquiatria, un "vuelo hacia la salud" a menudo es seguido por una recaida.
Reforzar tu resistencia necesita tiempo y paciencia.

A medida que avanzas hacia la recuperacion, tu valoracién de tu energia
disponible crecera gradualmente. A medida que contindes con la solucion del 50%
en tus dias buenos, descubriras que tus periodos de remisién se alargaran, y que
gradualmente la severidad de tus recaidas disminuira.

La recuperacion demanda que sintonizas tu cuerpo y que realmente respetes la
medicién de tus fuerzas. La solucién del 50% ha servido como guia util para muchos
en el camino de la sanacion.

Meditacién y Relajacion

Aparte de la solucién del 50% y la medicion de tu energia, algunos pacientes
encuentran que la meditacion les ayude para la fatiga. El poder restaurador de la
meditacion es que baja el estimulo neuroldgico y que lleva al response de relajacion.
Como informa Harold "Como herramienta calmante, yo meditaria una vez al dia, por
la tarde, entre media hora y 45 minutos. Esto tiende a quitar algo de la fatiga y de las
sacudidas musculares."

¢ Por qué funciona? Si aceptamos que la fatiga y las sacudidas musculares son
sintomas que surgen de la hiperactivacion inmune, pues algo en la meditacion debe
tener un efecto moderador sobre el sistema inmune de Harold. Esto es consistente
con las investigaciones sobre el response de relajacion que se discutié antes. El
response de relajacién tiene un efecto armonizador y re-equilibrante sobre el sistema
inmune, y la meditacion es una via directa a este estado sanador. Esto sera cubierto
en el Capitulo 8.

MANEJAR LOS SINTOMAS COGNITIVOS

El SFC es altamente, quizas sobre todo, una condiciéon neurolégica. Resulta en
una cognicion alterada — quiere decir dificultades para pensar. Esto puede tener la
forma de tener problemas con la memoria y/o la concentracién, para solucionar
problemas y/o encontrar palabras, ser olvidadizo, tener confusién mental, y un amplio
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rango de otros signos del deterioro del funcionamiento mental. La estrategia global
para manejar esta cantidad de sintomas es doble.

Primero hay que tener una perspectiva realista de lo que esta pasando. Acuérdate
que estas experimentando sintomas y que no estas loco. Recuerda que los sintomas
son transitorios. Tener un dialogo regular con el nifio que tienes dentro puede ser
muy util para reforzar la conciencia de esto (discutido en Capitulo 11). Segundo, hay
que utilizar estrategias que te ayudan para compensar estos sintomas.

A continuacién hay algunos ejemplos de cdOmo unas personas manejaron su

disfuncion cognitivo.
Harold, profesor de matematicas de instituto, nos muestra un buen ejemplo de hablar
consigo mismo para mantener la perspectiva. Declara: "desarrollé la incapacidad
para leer o para hacer cualquier cosa con cifras. Ni siquiera podia firmar un cheque,
sumar o restar. Era desmoralizador. Al principio pensé "Soy tan estupido, ¢qué me
pasa?' Pero luego me di cuenta, "No, esto no es mi culpa, solamente es otra parte de
la enfermedad,’ y asi lo pude manejar. Aprendi a anotar las cosas, no escribir
cheques y no intentar leer cosas que no comprendia”

Joanne, consejera, también descubrié los beneficios de hablar consigo mismo:
"en mi trabajo tenia que hacer muchas cosas a la vez. Con el SFC tuve que
comenzar a apuntar todo. Al principio me resentia porque acostumbraba tener muy
buena memoria. La otra cosa que tenia que hacer es hablar en alto conmigo porque
me ayudaba a recordar que estaba haciendo. También leia en voz alta para
ayudarme a acordarme lo que estaba leyendo."

Mark, médico, cuenta como solucioné su problema de olvidarse de los nombres
de los pacientes "Empecé a sacarles fotos. Cuando venia un paciente nuevo, le
sacaba una foto y la metia en su historial. De esta manera recordaba mejor su
situacion, al mirar a la foto en vez de a su nombre..."

Aqui hay algunas otras maneras para manejar los sintomas cognitivos:
Hazte experto en hacer listas. Haz cada mafana una lista de lo que tienes que hacer
ese dia. Haz otras listas para recordar las tareas, citas, etc.
Utiliza esquemas de tu tiempo y calendarios para tus actividades diarias.
Si necesitas recordar las horas, lleva un reloj que suena cada hora.
Utiliza muchos "post-its" en casa o en el trabajo para ayudarte a recordar las cosas.
Repite las cosas: si te cuentan una informacion nueva, repitela varias veces para ti
para que asienta en tu memoria.
Anota las cosas y toma apuntes cuando tienes una conversacién importante.
Antes de llamar a alguien, apunta a quien llamas y que tienes que decirle.
Ten una calculadora a mano.
Haz juegos de mesa u otras actividades para estimular tu mente y mantenerla activa.
Intenta hablar mas despacio, asi no tienes que buscar las palabras tan de prisa.
Mientras conduces, procura que alguien te acompafe para ayudarte.

Hay un tipo de terapia llamada "re-estructuraciéon cognitiva" que es de gran
beneficio para manejar los problemas cognitivos. Para aplicar la re-estructuracion
cognitiva al SFC fue pionera Linda Miller Iger, Ph.D., del Instituto del SFC de Beverly
Hills, CA. Este abordaje es especialmente util para mejorar la pérdida de memoria.
Ejemplos de re-estructuracion cognitiva son "artilugios mnemaonicos" como:
Acroésticas: crear frases con palabras que todas comienzan con la misma letra
("contar cuencos consecutivos")

Acrénimos: haz una palabra de la primera letra de varias palabras ("RAMBO--
Recordar Antes Merienda B12 Oral")

El entrenamiento de la re-estructuracion suele llevar varias sesiones y con un
psicoterapeuta cualificado. No todos estan entrenados en esto, y por esto tendra que
buscar una persona especializada para este abordaje.

Tener ayuda de seres queridos, amigos e aliados puede ser muy importante para
manejar los sintomas cognitivos. Estas personas pueden recordarte las citas o
tareas, ayudarte con las estrategias listadas arriba y con tus esfuerzos para
mantener tu equilibrio. En algunos casos, disponer de un sistema de apoyo por
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teléfono puede significar una gran diferencia para ayudar a cumplir los esquemas vy
recordar las tareas.

PROBLEMAS EMOCIONALES

Hay 2 fuentes distintas de alteraciones emocionales en el SFC. Una es el aspecto
"somato-psiquico" del SFC — el hecho que el proceso de enfermedad afecta a tu
sistema neurolégico, alterando tu quimica cerebral y, a consecuencia, tus
emociones. La otra fuente de distrés es tu experiencia psicologica de tener que
ajustar tu vida por culpa de la enfermedad crénica. Es imposible decir cuanto de las
alteraciones emocionales de un individuo se pueden atribuir al proceso de
enfermedad, y cuanto es su reaccién psicolégica a ello. Y, evidentemente, ambas se
pueden alimentar entre si -- como en "estoy deprimido por estar deprimido.”

Los sintomas emocionales mas comunes son ansiedad, ataques de panico,
depresion, cambios de animo, falta de aire; y cambios de personalidad, como
incremento de volatilidad, sensibilidad emocional o retirada emocional.

Expresar los sentimientos

¢ Cuales son las claves para manejar este tipo de alteraciones? La respuesta mas
fundamental es expresar tus sentimientos. Esto se puede hacer evidentemente de
varias formas, como:

Habla sobre tus sentimientos con un confidente o en un grupo de apoyo.

Habla contigo mismo en privado y escucha tus voces internas.

Llora o usa otras maneras de expresion no-verbal.

Dibuja imagenes que expresan como te sientes.

Escribe en un diario sobre tus sentimientos.

Todas estas maneras son excelentes para expresarte. Ademas de soltar la
tensién emocional, estas expresiones también ayudan a re-equilibrar tu sistema
hormonal. Lo mas probable es que experimentes sensaciones de alivio cuando has
confiado un secreto o una emocion fuerte a otra persona. La "buena sensacion" que
te da esto es el verdadero resultado del cambio hormonal en tu cuerpo, de vuelto
hacia el equilibrio.

Dr. James Pennebaker, Profesor de Psicologia de la Universidad Southern
Methodist, hizo un estudio sobre los efectos sanos de expresar los sentimientos
traumaticos. En un estudio se pidid a 50 participantes de escribir en un diario durante
20 minutos al dia, 4 dias consecutivos. La mitad tenia que escribir sobre los eventos
mas traumaticos de su vida. La otra mitad escribié sobre tdpicos superficiales, como
el tiempo. Ambos grupos dieron muestras de sangre antes y después del
estudio. Seis semanas mas tarde, el primer grupo mostré6 una sensibilidad de las
células-T significantemente mas alta y significantemente menos visitas a consultas
médicas que el grupo de comparacion. Este es uno de los primeros estudios que
vinculan la expresion emocional, tanto con el estado de inmunidad, como con el
estado de salud.

Respirar

Otra clave para mantener el equilibrio emocional es la respiracién conciente. Esto es
de particular importancia en el SFC, ya que la respiracion poca profunda exacerbara
tu trastorno emocional y contribuira a la ansiedad o a los ataques de panico.

La respiracion abdominal completa cambiara dramaticamente tu experiencia
emocional. Tendras mas energia disponible en tu cuerpo y se soltara mas facilmente
la tension. Tu cuerpo notara que hay mucha energia disponible. No entrara en los
sentimientos de ansiedad que ocurren de manera natural cuando esta privado del
oxigeno adecuado. Exploraremos mas sobre la respiracion en el capitulo 10.

Manejar la ansiedad y los ataques de panico

Me gusta poner énfasis en que, aunque los ataques de ansiedad son un sintoma
del SFC, te puedes reforzar para controlar o prevenirlos. Muchos de mis pacientes
informan que no tenian idea de lo artificial que era su respiracion, y se realizaron que
durante sus ataques de ansiedad o panico paraban de respirar y literalmente
aguantaban la respiracion.
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Uno de mis pacientes, Gail, encontré que la respiracion era lo que hacia la
diferencia para controlar sus ataques de ansiedad. "Tuve que practicar mucho, pero
aprendi que cuando notaba que venia un ataque, podia empezar a respirar
profundamente, de manera conciente. A veces llamaba una imagen para ayudarme a
relajar, y la combinacion de la respiracion y la imagen realmente ayudaban. También
utilizaba musica relajante, y con el tiempo noté que los ataques venian con menos
frecuencia. Me enganché en la relajacion.”

Otra paciente, Sharon, informé: "No tenia muchos ataques de panico, pero los
pocos que tenia daban mucho miedo. La mayoria venia cuando iba de pasajero en el
coche. Los manejé cerrando los ojos, para no ver nada de lo que tenia alrededor.
Simplemente confiaba que ibamos a llegar a nuestro destino. Era capaz de hablar
sobre lo que me estaba pasando. Le decia a mi marido "Tengo mucha ansiedad,
siento panico, tengo miedo. Comprendo lo que esta pasando. Voy a cerrar los ojos,
relajarme y respirar.! Me aliviaba darme cuenta que no se trataba de un sintoma
aislado que solamente padecia yo, pero que era algo que otras personas también
experimentaban, y que era parta del sindrome."

Para manejar los sintomas emocionales, es muy importante recordarte que no
estas loco, y que son un sintoma de tu enfermedad. Como con las alteraciones
cognitivas, tener un dialogo con el nifio que tienes dentro ayudara a suavizar los
miedos. También puede ser util para ti y para tus seres queridos ir a un consejero
profesional que esta informado sobre el SFC para que os ayude a todos a
comunicaros y expresaros de manera mas abierta.

Pensamientos y sentimientos suicidas

No es sorprendente que surgen pensamientos o sensaciones de suicidio y la cosa
mas util que puedas hacer es expresarlos. Preferiblemente con otra persona, pero si
no puedes, al menos escribir sobre estos sentimientos en un diario. El simple acto de
transformar estas sensaciones en palabras no las eliminara por completo, pero si
dara algun alivio.

Expresandote asi, soltaras parte de la carga emocional y sera mas facil poner las
sensaciones en su perspectiva, como sintoma transitorio que son. Esto es un
momento cuando el apoyo interpersonal es especialmente importante. Pide a la
gente que te quiere el contacto fisico y el apoyo moral que necesitas. Si persisten los
sentimientos o las ideas de suicidio, deberias hablar sobre ellos con un terapeuta
profesional conocedor del SFC. Si siguen, puede ser que tengas que consultar con tu
médico y considerar medicacion para ayudarte a pasar esta crisis.

Si eres capaz de recordar que los pensamientos o sentimientos de suicidio son
transitorios y sintomaticos de la enfermedad, te ayudara a pasar estos ratos cuando
tocas fondo y no ves salida. También puede ayudar de manera inmensurable hablar
de tus sentimientos con un confidente o un ser querido.

Considera el ejemplo de Laurel "Pensé en el suicidio. Me estaba divorciando, y
todo iba mal — mi salud, mi negocio, mi economia — y creia que nada se iba a
arreglar. Pensaba “;para que me vale la vida si no puedo cuidar de mi misma?
Incluso si hay alguien a quien importaba ¢;para qué seguir aqui en este cuerpo,
enferma, sola e incapaz de encontrar una salida?' No lo intenté, pero el suicidio me
parecia muy atractivo. El paso mas positivo que hice fue abrirme a una amiga.
Hablabamos varias veces a la semana por teléfono e invitamos a Dios a participar en
un proceso de sanacion. Esto fue el comienzo de mi recuperacion.”

PROBLEMAS DE SUENO

Como dije antes, la alteracion del suefio es en un sentido el sintoma mas
importante para manejar. Esto es porque, para que funcionen los mecanismos
corporales de auto-arreglo, necesitan descanso de calidad. La alteracién del suefio
puede ser o bien incapacidad para dormir (insomnio) o incapacidad para mantenerse
despierto (hipersomnio). Afortunadamente, muchos pacientes se pueden ayudar con
dosis muy bajas de anticonvulsantes o antidepresivos (mucho mas bajas que las
dosis para tratar la depresién psiquiatrica).

Un problema comun es la variacion de los patronos o ciclos del suefio. En este
caso podrias probar acomodar suavemente el patrono del sueio preferido de tu
cuerpo, en vez de forzarlo a seguir cierto esquema. Duerme cuando te es mas facil,
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aunque sea en momentos menos convencionales.

Se ha utilizado con éxito variable una amplia variedad de otras estrategias en
diferentes personas. Van desde beber agua o te herbal antes de acostarte hasta
experimentar con varios alimentos que te podrian ayudar a relajarte y dormir, tomar
un bafo caliente, y simplemente leer. Con probar y errar puedes desarrollar tu propia
rutina, casi como un ritual, que funcione para ti.

Enrolar el apoyo de la familia o de los seres queridos puede ser una ayuda real,
como describe Delores: "Mi familia protege mi suefio. No me puedo levantar a las 8
de la manana. Hace mi dia demasiado largo. Mi marido es fantastico con esto. Ayuda
a que los nifos se vayan sin ruido al colegio y después yo despierto, sola y cuando
mi cuerpo esté listo para ello. Si despierto con una alarma, mi cuerpo se altera
mucho -- es tan delicado. Apagamos también el teléfono cada noche."

Para muchas personas con SFC es dificil encontrar maneras para cerrar la mente
para dormir. Debido a la estimulacion e agitacién neurolégica causadas por el
sindrome, incluso cuando el cuerpo esté exhausto, puede que la mente siga
funcionando y te mantiene despierto. Una de las cosas mas utiles que puedes hacer
es practicar la meditacion y las técnicas de relajacion profunda (ver capitulo 8). Te
ayudara a calmar la mente y a reducir el grado de estimulacién neuroldgica. Puede
que no se calme completamente, pero al menos reducira la porcion de agitacion o
estimulacién causado por la preocupacion y la ansiedad de no poder dormir bien. Las
personas que meditan necesitan menos suefio, porque la misma mente consume
muchisima energia. El estado de relajacién inducido por la meditacion no es
exactamente lo mismo que el suefio, pero es descanso de muy buena calidad para el
cuerpo. Cuanto mas calma esté la mente, cuanto mas descanso de calidad para el
cuerpo.

DISFUNCION SENSORIAL

La amplia variedad de disfunciones sensoriales se puede manejar con una variedad
de formas. La regla basica es modificar tu entorno porque asi minimizas la cantidad
de estimulos invasores que te rodean.

Para la sensibilidad a la luz, puedes tomar medidas para reducir la intensidad de
luz en tu casa. Puedes, por ejemplo, remplazar las bombillas por otras con menos
vatios. Cuando sales, puedes llevar gafas de sol o incluso puede que las tengas que
llevar en casa.

Para reducir los efectos de ruidos fuertes, puedes llevar tapones, especialmente
cuando duermes. Mientras conduces, puedes mantener las ventanillas cerradas para
evitar que te asusten o distraigan los ruidos de los otros vehiculos. Un claxon puede
evidentemente provocar ansiedad. También puede que prefieres conducir con la
radio apagada.

Para la sensibilidad de los ojos, algunas personas ponen bolsas frias o calientes
para aliviar el malestar. La lectura crea problemas especiales para muchas personas
con SFC. Esto no solamente implica la concentracion, pero también enfocar los ojos
que, en vez de quedarse en el renglon que estas leyendo, se van por toda la pagina.

Linda Miller Iger, Ph.D., del Instituto de SFC de Beverly Hills, recomienda la idea
novel de utilizar una proétesis para leer. Se trata de una tarjeta que puedes fabricar
con un trozo de cartéon. Lo cortas del ancho de la pagina del libro, con una hendidura
cortada en el centro. La hendidura es mas o menos del ancho de linea y media y te
permite moverlo hacia abajo por la pagina y leer un renglén a la vez. Ademas podrias
poner una barrera de 3 paneles alrededor de la pagina para prevenir las
distracciones visuales hacia los lados mientras estas leyendo.

Otro tipo de disfuncién sensorial que experimentan muchos es una sensibilidad
alérgica mucho mas grande a toxinas ambientales, olores, productos quimicos o
medicinas. Esta es en realidad una sobre-reaccién inmune en la que el mismo
sistema inmune tiene una disfuncion sensorial. En este caso, necesitas hacer tu
entorno fisico lo menos téxico posible. Unos pasos que puedes tomar son:

Usar materiales de limpieza no-téxicos y naturales.
No usar productos de aseo perfumados.
Pide a la gente a tu alrededor de tener en cuenta estas sugestiones.
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Aléjate de los materiales de construccién nuevos mientras todavia liberan gases de
pegamentos, pinturas, etc. Los pegamentos son un problema especial, y estan
presentes en moquetas, madera contrachapada y en muchos articulos de madera
manufacturados.

Como con la mayoria de los otros sintomas, probablemente veras que tus
sensibilidades van y vienen (“‘wax and wane”), dependiendo de la calidad de
descanso que consigues y de la fase del ciclo del sindrome en la que estas.

DOLOR FisICO

Hay una gran variacion individual en términos de remedios para el dolor.
Médicamente hablado, la gente ha encontrado ayuda para el dolor de artralgias y
mialgias con no-esteroides e antiinflamatorios. En términos de auto-ayuda, algunos
responden bien al calor, pero otros empeoran con el. Esto aparentemente depende
de si el dolor estd causado por rigidez muscular o por una reaccion inflamatoria
autoinmune. Si se trata de lo ultimo, entonces el calor estimulara un mayor response
inmune, creando mas inflamacién, cosa que no quieres.

Algunas personas encuentran alivio aplicando hielo en los tender points. Otros
son ayudados con ejercicio suave, mientras que otros empeoran con el ejercicio. El
estiramiento tipo yoga es util para algunos, y caminar para otros. Debido al rango de
responses individuales, tendras que experimentar para encontrar lo que funciona
para tu tipo de dolor.

DIFICULTADES GASTROINTESTINALES

Algunas de las alteraciones digestivas se pueden deber a los efectos de la
actividad viral en los tejidos que revisten el tracto digestivo. Por esto, si necesitas
buscar ayuda médica para los problemas digestivos, es importante trabajar con un
médico que esta informado sobre el SFC.

Como mencionado antes, es importante que te hagan pruebas para saber si hay
sobrecrecimiento de hongos y parasitos. Aparte de esto tienes que prestar mucha
atencion a las reacciones de tu cuerpo, para determinar tus sensibilidades o alergias
alimenticias, e evitar estos alimentos. Muchas personas vieron que sus
sensibilidades e alergias desaparecieron después de limpiar su sobrecrecimiento de
hongos.

En general se suele recomendar una dieta natural, relativamente blanda, de
alimentos no- refinados. Esto significa evidentemente evitar azucar, cafeina,
chocolate e alimentos cargados de conservantes e ingredientes artificiales. De esta
manera pones menos carga sobre el sistema inmune mientras esta en tu proceso
sanador.

Como resultado de fluctuaciones en tu metabolismo causados por el proceso de
enfermedad muchas personas con SFC experimentaron cambios de peso. Algunos
vieron que sus cambios de peso, deseados o no, perduraron después de la
recuperacion. Esto significa que tienes que ajustarte a una nueva imagen corporal,
mas pesada o mas ligera que antes. Es importante no estresar tu cuerpo, si el no lo
quiere hacer, intentando volver a tu imagen anterior. Si necesario, un consejero te
puede ayudar a desarrollar una relacién mas amistosa con tu cuerpo. Si tus cambios
de peso son inaceptables para ti, tienes que cambiar tu dieta bajo supervision
médica.

SINTOMAS CARDIACOS

Para reiterar lo que dijimos en el capitulo 2, el consenso entre los expertos en SFC
es que los sintomas cardiacos usualmente no representan problemas coronarios
serios. Aun asi, es prudente excluir cualquier condicion cardiaca mas seria.

En términos de auto-ayuda, la practica de relajacion y respiracion profundas
contribuira a mas calma y a un latido cardiaco mas igual. Si ves que tienes las
irregularidades del latido cardiaco comunes, es facil que anadas mas estrés a la
situacion con el response del miedo por su significado. Recuérdate que es un
sintoma, y que lo puedes manejar tomando algun tiempo para la respiracion
abdominal y la relajacién.

También es posible que la deficiencia de magnesio sea un factor, en cuyo caso
un suplemento te ayudara con estos sintomas.

48



OTROS SINTOMAS Y TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS

En esta discusion solamente hemos abordado los tipos de sintomas mas
importantes, y hay gran cantidad de otros sintomas posibles. Como pasa con los que
se han discutido aqui, la severidad y los remedios varian de un individuo al oftro.

Para manejar los sintomas, evidentemente no lo tienes que hacer tu solo. Puedes
verte como socio de tu profesional de la salud. Ademas de la medicina convencional
(alopatica), hay otros abordajes de la medicina que tienen éxitos variables con los
sintomas del SFC. La gente ha recibido alivio sintomatico con un gran rango de
terapias, incluyendo acupuntura, masaje de acupresura, medicina herbal, medicina
naturopatica, homeopatia, hidroterapia, terapia del colon e otros abordajes menos
conocidos. Tienes que confiar en tu intuicién para buscar los recursos que crees que
te pueden ayudar.

Si decides explorar las alternativas, no tienes que verlo como si tuvieras que
elegir entre las terapias mayoritarias y las alternativas. En vez de esto, puedes
utilizar una variedad de terapias que se complementan, no que compiten entre ellas.
Un hecho sobre el SFC es muy claro: ningin abordaje tiene todas las respuestas.

"ESTO TAMBIEN PASARA"

El viaje a través del SFC puede consigo traer muchos momentos en los que nada
parece ayudar, durante los que te sientes completamente desamparado y
desesperado. ;Qué puedes hacer para atravesar estos periodos durante los que
pareces tocar fondo?

Recuérdate que la enfermedad y sus sintomas son transitorios. Uno de los
psicélogos mas grandes de la historia, Gautama Buddha, ensefié sobre el principio
de "impermanencia." Su mensaje era que, al fina acaba todo lo que pensamos que
es real y duradero. Usualmente se aplica esta comprensién a nuestra atadura a las
posesiones materiales, las relaciones o a las experiencias de las que creemos nos
traen satisfaccion.

Esto se aplica, sin embargo, también al sufrimiento. Nada dura para siempre, ni el
sufrimiento, ni los sintomas del SFC, ni el mismo SFC. Durante miles de anos y para
ganar la sensacion de separacion del sufrimiento se lleva utilizando la técnica de
cerrarse los ojos y repetir la afirmacién "esto también pasara”.

Otra fuente de ayuda en estos momentos es encontrar algo que distrae tu
atencion de los sintomas. Melva nos cuenta: "Cuando estoy en un estado de
desaliento, hago algo. Pongo una cinta de relajacion, medito o busco reirme. Busco
en la tele hasta encontrar un programa de risa -- cualquier cosa para enfocar mi
mente lejos de mi enfermedad.”

Recuerda: los sintomas pasan. Las personas si se recuperan del SFC. Las
lesiones cerebrales si desaparecen. Las personas fueron capaces de volver a correr,
esquiar y surfear. Hay vida después del SFC. Los sintomas no son algo contra lo que
tienes que luchar, son una expresion natural de la enfermedad y son transitorios. A
medida que aprendas mas sobre los patronos de tus sintomas, podras reducir
gradualmente su severidad e incluso prevenir algunos de ellos. En el siguiente
capitulo exploraremos como se desarrolla un estilo de vida global que te ayudara a
promover tu recuperacion.
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Capitulo 6. Cambiar tu estilo de vida para promover la
recuperacion

"Yo quiere deshacerme de esta cosa cuanto antes, porque tengo tantas cosas que hacer." -
- Joanne

Todos los expertos estan de acuerdo, especialmente en ausencia de una cura
médica, que el cambio de estilo de vida es la base necesaria para recuperar del
SFC. Segun dr. Paul Cheney, M.D., ésta es la parte "con seguridad mas importante y
a menudo con menos énfasis" del tratamiento. Y el mismo cuerpo, que también se
deberia considerar como experto en sus necesidades, parece decir la misma cosa.
La enfermedad demanda decisiones dramaticas y, a veces dolorosas, para cambios
en el estilo de vida. En este capitulo nos dedicaremos a fondo a todas las areas del
estilo de vida que pueden contribuir a la recuperacién del SFC. Los siguientes
capitulos tienen la intencién de ayudarte mediante unos cambios sanos.

Esto no se debe considerar como si estuviese sugiriendo que el SFC sea una
enfermedad del estilo de vida. Lejos de ello, ya hemos discutido antes la perspectiva
multicausal. Sin embargo, tal como el proceso de enfermedad sea multicausal, lo
mismo pasa con la recuperacion. La manera en que varios factores se combinan
para permitir la enfermedad no necesariamente dicte que factores promoveran la
recuperacion. En otras palabras, incluso si la vulnerabilidad genética jugase un papel
mas grande que lo usual en el desarrollo del SFC de una persona, esto no significa
que los factores del estilo de vida no puedan ser la clave en el cambio del equilibrio
del cuerpo de vuelta en la direccion de la salud.

¢, Coémo puede el cambio del estilo de vida influenciar en el curso de la
enfermedad? Nuestra experiencia con las que antes pesabamos que eran
enfermedades irreversibles, como el cancer con metastasis, el SIDA y las
enfermedades coronarias, ha mostrado que los cambios profundos del estilo de vida
pueden causar cambios dramaticos del curso de la enfermedad. En algunos casos
las personas fueron capaces de romper completamente con las reglas de los libros
de texto sobre las enfermedades al conseguir recuperaciones que anteriormente
jamas se habian oido. Un ejemplo es Niro, un caso documentado de SIDA quien se
recupero y se volvio a convertir en VIH negativo. Otro es Larry quien se recuperé de
un cancer de pancreas metastasico, incluso sus médicos estaban de acuerdo que la
poca quimioterapia que se le aplicé no pudo hacer diferencia alguna.

En el mundo médico estos casos se suelen etiquetar como "recuperacion
espontanea," implicando que, ya que la recuperacion no se puede atribuir al
tratamiento médico, tiene que haber ocurrido solo, como racha de suerte casual de la
naturaleza. jClaro que no podia ser cosa del enfermo!

Dr. Kenneth Pelletier de la Universidad de California-San Francisco Medical
School estudid los denominadores comunes en personas que comparten
experiencias de una recuperacion inexplicada. Encontré6 que a menudo estaban
presentes las siguientes calidades:

- un profundo cambio intra-psiquico mediante la meditacion, la oracion u otra practica
espiritual;

- profundos cambios interpersonales resultando en la consolidacion de las relaciones
con los demas;

- alteraciones en la dieta, ya no tomaban el alimento por sentado, pero elegian
cuidadosamente los alimentos para tener nutricion 6ptima;

- un profundo sentimiento de los aspectos espirituales y materiales de la vida; y

- la sensacién que la recuperacion no es un regalo, ni una remisién espontanea, pero
mas bien una larga y dura lucha que uno tiene que ganar

¢ Qué pueden aprender las personas con SFC de esto? Claramente se tata de
factores que implican cambios en el estilo de vida. Las investigaciones mostraron
que estos cambios tienen efectos beneficiosos porque alteran el entorno quimico e
emocional del cuerpo, afectando asi al sistema inmune. A un estilo de vida que tiene
tales efectos beneficiosos, se le puede llamar "salutogénico," en el que "saluto"
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significa salud y "génico" generar o crear. Esto es lo contrario de "patogénico," o
generando patologia.

La historia de Tina nos ofrece un ejemplo de lo que significa hacer la transiciéon
hacia un estilo de vida salutogénico: "Dejé mi trabajo, quité todo el estrés de mi vida,
segui una terapia y comencé a darme cuenta de mi misma y de mi manera de vivir.
Afortunadamente pude empezar a trabajar como consultante y, para conseguir el
mismo salario que tenia antes solamente tenia que trabajar a tiempo parcial. No
estoy segura de poder volver a trabajar a jornada completa, a no ser que fuera algo
que me gustaria tanto que no me importaria. Ahora disfruto del trabajo. Ya no me
pongo en una situacidon que me estrese tanto que probablemente me haria a recaer."

Consideremos ahora varios aspectos de un estilo de vida salutogénico del que
comprobé ser importante para las personas que viven con el SFC.

OPTIMISMO Y CREER EN LA RECUPERACION

¢, Crees que para ti la recuperacién es posible? ;Crees que puedes tener algun
impacto sobre ella? ;Y te puedes imaginar recuperado? Creer en la recuperacion es
basico. Que sea la recuperacién de tu nivel de funcionamiento pre-enfermedad, cosa
que muchos consiguieron; que sea recuperar tu calidad de vida, que sea recuperar la
sensacion de equilibrio e armonia, incluso con limitaciones; tiene que existir alguna
expectacion positiva que tu vida puede ser mejor de lo que es ahora.

Hay cada vez mas evidencia que el optimismo tiene un efecto positivo sobre la
recuperacion de una enfermedad crénica. Los estudios de Michael Scheier, Ph.D. y
sus colegas de la Universidad Carnegie Mellon en Pittsburg, por ejemplo,
encontraron una recuperacion mas rapida en pacientes con cancer e enfermedades
cardiacas optimistas, que en los pesimistas, hallazgos que probablemente también
son aplicables a las personas con otras enfermedades. Los pacientes optimistas se
habian recuperado mas rapido de cirugias, tuvieron menos complicaciones y tenian
una mejor calidad de vida a los 6 meses. Los investigadores encontraron que,
cuando los pacientes son optimistas, formulan planes de accién, y se mantienen con
ellos a través del dolor y la adversidad.

¢,Como puedes reforzar tu actitud optimista? Toma tu tiempo para formar una
imagen de lo que realmente significa la recuperacion para ti. Considerando lo que
has aprendido sobre el SFC y las experiencias de ex-sufridores del SFC, haz una
apreciacion realista de la severidad de tu enfermedad, de tus fuerzas y recursos
internos, y luego decide para ti en qué punto te encuentras del camino del programa
de recuperacion. Puede que tengas que apartar piedras del camino, pequefias metas
que son razonablemente faciles de conseguir, para animarte en ese viaje. Pero tiene
que haber la creencia que la vida puede ser mejor, y que es posible para ti recuperar
algo que valoras.

Si no crees en la recuperacion, de la forma que sea, no habra incentivo para
seguir con los necesarios cambios de tu estilo de vida. Esta imagen interna de tu
recuperacion tiene que estar en su sitio.

ACEPTAR TUS LIMITACIONES

Uno de los retos mas dificiles pero mas importantes en el SFC, como en cualquier
enfermedad cronica, es aceptar tus limitaciones. El hecho es que ya no eres la
misma persona que antes, y ya hemos mencionado antes la importancia que te des
cuenta de esto.
Considera la experiencia de Sarah: "No he forzado mis limites. Antes de tener SFC
solia correr 6 a 7 kildmetros al dia, me entrenaba para maratones, medios e enteros.
Ya no hago esto. No corro mas de 3 kildmetros al dia por una razén especifica: ya no
me interesa poner a prueba mis limites o competir. Hice todo esto y lo he dejado
atras. Lo he aprendido de una manera dura. Es un punto importante que hay que
pasar porque hay tantos pacientes con SFC que eran atletas, que si forzaron sus
limites, que eran personas compulsivas, con mucha energia, dirigidas hacia
conseguir metas. Tienen que aprender una manera nueva."

En algunos casos incluso puede ser necesario abandonar tu papel en la familia
en casa, tal como describe Debbie: "llegué al acuerdo con mi familia que, cuando es
demasiado, simplemente me puedo ir. Puede que me vaya a casa de amigos, 0 a un
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motel. Incluso puedo dejarlo todo en el medio de una tarea. Si estoy cocinando y
necesito marchar, sencillamente me voy."

A menudo la aceptacion de limitaciones significa un cambio de identidad, de tus
logros exteriores, tu "hacer", como la indicacién de quien eres y de que estas
completamente vivo. Este énfasis cultural en el "hacer" esta profundamente
engranado en nosotros. Esto entra en conflicto directo con los mensajes corporales
en el SFC que dicen que para sanar se necesita el descanso, o "simplemente estar".

Cuando los deseos de la mente y las capacidades del cuerpo no van de la mano
tenemos tendencia a resistir, a discutir con el cuerpo. Podemos adoptar la actitud
que las limitaciones son un reto o una prueba, o peor incluso, un signo de derrota.
Sin embargo, para reiterar lo que dijimos antes, cuanto mas intentamos sobrepasar
las limitaciones, mas probable es que causemos una exacerbacion de los sintomas o
que desencadenemos un brote.

Para muchas personas esto significa una dramatica reduccién de su horario
laboral. En los casos mas extremos, simplemente significa dejar de trabajar. Esto
puede ser doloroso si tu trabajo es tu fuente de identidad y lo que te da significado a
tu vida. Y evidentemente los problemas econémicos que lo acompanan son incluso
mas dolorosos. Pero, sigue alli el hecho que, para que tenga las condiciones 6ptimas
para sanar, el cuerpo necesita el descanso. No solamente para el cuerpo, pero
también para la mente.

Aqui juegan varios estreses. Uno es el estrés de la misma enfermedad. Otro es
el estrés del trabajo, que no necesariamente es estrés negativo, pero aun asi, hasta
el grado que implica retos y demandas, el cuerpo lo puede experimentar como
estrés. Y tercero es el estrés creado por tu reaccion a las limitaciones a las que estas
forzado. Para ser capaz de tomar una actitud filoséfica u aceptar y fluir de alguna
manera con estas limitaciones e hacer un buen tramo del camino que apoya a tu
proceso de sanacion.

Esto es evidentemente donde la solucién del 50% toma un significado incluso
mas grande. Si reducir tu trabajo esta forzando una reduccién de tus ingresos, esto
puede significar hacer cambios mayores en tu vida. En el peor de los casos puede
que tengas que mudarte a una casa mas barata o incluso ir a vivir temporalmente
con amigos o familiares. Algunos pueden percibir esto como situacion
desmoralizadora, pero puede que sea la Unica alternativa viable a luchar y estresarte
trabajando mas de lo que eres capaz e interfiriendo con tu proceso de sanacion. Otra
vez, tus reacciones a las limitaciones impuestas te pueden ayudar o pueden afadir
otra fuente de estrés debilitador. Aceptar tales limitaciones con gracia puede ser
dificil, pero se puede hacer.

EL VALOR DE LAS RELACIONES QUE APOYAN

Una de las areas fascinantes de la investigacién en la psicologia de la salud de
estos afos recientes fue el efecto de nuestras relaciones en la salud. Ahora se cree
que las relaciones que apoyan ayudan a "amortiguar" a la persona de los efectos del
estrés. Algunos investigadores incluso llaman al apoyo social una forma de
inoculacion contra la enfermedad.

¢ Qué es una relacion que apoya? Probablemente diferentes personas contesten
de manera diferente. Pero hay algunos atributos basicos en los que la mayoria
estaria de acuerdo. Uno de ellos es la comunicacion abierta. Esto significa compartir
de manera honesta los sentimientos, las necesidades, lo que se quiere y los carifos.
También significa que los partidos se sienten libres para decir "no" cuando lo
quieren, sin sentirse culpables. En este entorno de respecto mutuo hay libertad para
ser uno mismo sin miedo a ser juzgado. Hay un sentimiento de aceptacién y el animo
para auto-aceptarse en ambos lados.

Al otro lado pueden ser descritas como relaciones toxicas, las relaciones en las
que hay una corriente subterranea de tensién, miedo u incapacidad de ser libremente
uno mismo. Pueden tener literalmente un efecto téxico sobre el cuerpo, en términos
de la quimica del estrés al que estimulan.

Las personas con SFC se benefician de varias formas de las relaciones que las
apoyan. Hay mas probabilidad que el animo y la moral sean mejores. Es mas
probable que vayan mejor los cambios del estilo de vida y el tratamiento médico si
hay animo e apoyo de los demas.
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Manejar el estrés puede ser mas efectivo gracias a que otros te guien u animen.
Se puede reforzar la sensacién de tener una meta en la vida, y contribuye a una
mayor voluntad para vivir e esperanza para recuperar. Todos estos factores se
pueden ftraducir en un mejor funcionamiento inmune y resistencia contra las
enfermedades.

Las personas mas cercanas a ti pueden jugar un papel importante en tu
sanacion. Pueden contribuir a la sanacién y al entorno de apoyo que necesitas.
Pueden darte amor e animo e ayudarte a aplicar los varios cambios de tu estilo de
vida que tengas que hacer. Te pueden ayudar con los asuntos practicos, como ir a la
farmacia, hacer la compra o las tareas domésticas. Te pueden ayudar a cumplir tu
soluciéon del 50%, a aceptar tus limitaciones y animarte mientras andas por el
sendero del auto-refuerzo.

Sin embargo, a no ser que comunicas tus necesidades ninguna de estas formas
de apoyo te sera ofrecida. La clave del apoyo social, como en todas las relaciones
humanas, es la comunicacién. Los que te rodean necesitaran tu ayuda para
comprender qué es el SFC, y también para saber qué tipos de ayuda necesitas.

Algunas personas con SFC tienen la suerte de disponer ya de una red de ayuda.
Otros, sin embargo, no tienen esa suerte y tienen que orquestar el apoyo que
necesitan. Si esto es tu caso, una de las mejores maneras es que tu o un ser querido
llaméis a la gente para comunicarles tu situacion. Puede ser una cena, una pequena
reunion con familiares o una mas grande con amigos o colegas. Esto puede ser una
manera muy efectiva para organizar una red de apoyo. Una reunién asi manda una
potente declaracién simbdlica a todos los implicados: somos parte de un grupo mas
grande, de una tribu y estamos conectados. Incluso aunque esta idea puede sonar
atrevida, si lo intentas, lo mas probable es que tengas una sorpresa agradable. En
realidad se trata de una tradicién que, en sociedades mas simples, se hace desde
hace miles de afios.

La experiencia de dar algo al préjimo tiene sus propias recompensas. Si aceptas
ayuda de los demas, les das la oportunidad de sentirse valorados e incluidos en tu
vida. Es una forma de intimidad que todos necesitamos en una era en la que la
separacion y la independencia tienen demasiado énfasis. Puedes estar, sin embargo,
abierto a pedir y recibir la ayuda que necesitas. Muchas personas con SFC fueron
profundamente conmovidos por el inesperado grado de carifio e ayuda que
recibieron.

Las familias afrontan especiales dificultades como resultado del SFC, ya que la
enfermedad en un miembro de la familia afecta el entero sistema de la misma. Un
response muy util es la reunién familiar en la que todos los miembros son capaces
de expresar sus sentimientos y necesidades. Se puede organizar una reunion asi
para que cada uno tenga su turno para decir qué es importante para ello/ella y hacer
preguntas. Muchas familias dedican cada semana una noche especificamente a este
tipo de comunicacién.

Muchas veces unas sesiones de pareja y de familia pueden ayudar enormemente
para mantener la linea de comunicacién. No importa si las sesiones son con un
psicdélogo, trabajador/a social clinica, cura o con un miembro de tu equipo médico, la
clave es la comunicaciéon. Tiene un efecto sanador en las relaciones que son
dolorosas. Muchos pacientes con SFC informaron que sus familias se volvieron mas
intimas y que se han beneficiado del hecho de afrontar juntos la adversidad del SFC.

APOYARTE A TI MISMO

¢ Te consideras una persona con autoestima alta? ¢;Tienes sentimientos de amor,
compasién e aceptacion incondicional hacia ti mismo? En este caso lo tendras mas
facil para pasar por los cambios de estilo de vida sano, y en general para manejar el
SFC. Pero si hay dentro de ti un clima de autocritica, auto-juicio o culpa, el tipo de
apoyo interno que necesitas probablemente no esté presente.

Muchos viviamos estilos de vida en los que dominaron nuestro comportamiento
la baja autoestima, la alta autocritica, y una jamas cesante peticion de aprobacion
por los demas. Si esto es tu caso, el SFC puede servir para reforzar la re-evaluacion
de tu relacién contigo mismo y cambiar para valorarte o estimarte mas.
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Una manera para expresar este cambio positivo es la forma en que gastas tu
tiempo. ¢ Te pasas la vida delante del televisor? ¢ Ocupas tu tiempo leyendo novelas
romanticas, o quizas peor aun, investigando el SFC?

El tiempo que pasas solo tiene que ser tiempo de calidad en el que estés
totalmente presente contigo, en vez de estar absorbido con algo fuera de ti. Este tipo
de presencia no solamente es un antidoto natural para los efectos del estrés, pero
también te ayudara a recordar quien eres, a seguir en contacto con tus necesidades,
tus metas y objetivos mas altos, y de seguir mas intimamente conciente con las
subidas y bajadas de los ciclos de tu cuerpo.

En nuestra sociedad raras veces nos animan a pasar solos un tiempo de calidad.
Con tiempo de calidad quiero decir tiempo gastado en introspeccién u auto-cuidado,
realmente estar presentes con nosotros mismos. Puede ser tiempo gastado en
meditacion, oraciones, escribir un diario o contemplando la naturaleza. Quizas hayas
elegido una disciplina de auto-sanacion, como la respiracion profunda, la relajacion
profunda, la imagineria guiada, el yoga suave u otro tipo de practica. O puede ser
que prefieres simplemente estar sentado sin hacer nada, mirando como crece la
hierba y dejar que descansen tanto la mente, como el cuerpo.

PLACER Y DISFRUTE

Incluso si significa optar por placeres mucho mas simples que los a que estabas
acostumbrado antes de enfermar, procura encontrar maneras para incluir placer y
disfrute en tu vida diaria. No importa si viene en forma de tacto o contacto fisico con
otra persona, regar las flores, cultivar tu gusto musical o hacerte conocedor de
aceites de bafo, puedes desarrollar tu propio repertorio de placeres simples.

Mantener el placer en tu vida manda un potente mensaje a tu subconsciente —
uno que apoya tu autoestima y los sentimientos de valor, e ayuda a mantener la
moral. Pero esta contribucién a tu armonia e equilibrio internos es solamente la
mitad del beneficio. El placer también causa cambios beneficiosos en la quimica de
tu sangre, que ayuda a tus respuestas corporales sanadoras.

Los beneficios sanadores del placer fueron estudiados por dr. David Sobel, M.D.,
M.P.H. Dr. Sobel es Director Regional de Educacién del Paciente y de la Promocién
de la Salud del Programa de Cuidados Médicos Permanentes Kaiser de California
del Norte. Destaca que nuestra afinidad para el placer jugd un papel mayor en
nuestra evolucion como especie. La experiencia del genuino placer altera nuestra
bioquimica de tal manera que promueve nuestra resistencia de huésped. Por esto
hay vinculos reales entre los actos que promueven la salud, los sentimientos
positivos y la salud.

Los simples placeres listados arriba pueden tener un efecto calmante y relajante
sobre el cuerpo, suavizando los efectos del estrés sobre el cuerpo y el alma. Sin
embargo, como pone énfasis Dr. Sobel, el placer no esta limitado a las experiencias
de los sentidos. Actos de generosidad, altruismo y gratitud también dan placer y
traen responses beneficiosos a tu cuerpo. Concluye que estos actos no solamente
representan virtudes morales; pueden contribuir de manera esencial a una vida mas
larga y mas sana.

No importa lo enfermo que estés, probablemente encuentres la manera para
poder dar desinteresadamente y recoger los sanos beneficios del altruismo. Se
pueden hacer simples actos de amabilidad o consideracion con las personas a tu
alrededor, pero también con las mascotas o las plantas. Le haras un maravilloso
favor a tu cuerpo.

ESPIRITUALIDAD

Como la experiencia de enfermedad llama cada vez mas tu atencién para con tu
interior, puede que te intereses mas por los aspectos espirituales de tu vida. Hay
efectivamente preguntas que la ciencia y la medicina no pueden contestar, porque
son mas del dominio de lo espiritual.

¢ Por qué tengo esta enfermedad? ¢ Tiene algun sentido? Para muchos, la crisis
del SFC ha provocado una profunda busqueda e introspeccién espiritual. Esto a su
vez trajo sus frutos en la forma de un mayor sentido de que somos mas que solo
cuerpo o solo mente, y que tenemos dentro fuentes de apoyo e energia que nos
pueden ayudar a pasar los ratos mas duros. No importa si exploras tu vida espiritual
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mediante una religiéon organizada, por ti solo, o con amigos o seres queridos, existe
una buena posibilidad que esto contribuya a tu calidad de vida.

Hay ahora ademas evidencia que la salud fisica es influenciada de manera
positiva por la fe religiosa. Dr. David Larson, psiquiatra del Instituto Nacional de la
Salud Mental, informd recientemente sobre un estudio de 20 afios de duracion en el
que se ha vinculado la creencia de las personas sobre la importancia de la religiéon
con los niveles de presion sanguinea mas sanos. En otro estudio, Larson encontré
que mujeres ancianas religiosas con fractura de cadera se recuperaban antes y con
menos depresion que sus contra-partidas no-religiosas.

Una linea relacionada de investigacion conecta la fe religiosa con la salud
mental. Aqui también hay cada vez mas evidencia del beneficio. En una revision de
200 estudios, un equipo de investigadores de Maryland concluyé que la fe religiosa
suaviza la depresion y que esta vinculada con una mejor recuperacion de la
enfermedad mental.

No es dificil ver que las personas con SFC se beneficiaran de cualquier cosa
que suaviza o amortigua el estrés emocional de la enfermedad. Efectivamente,
varios pacientes me contaron que su fe se reforz6 con esta tara. Segun Mike
"siempre fui bastante religioso, pero con el SFC creo que mis oraciones tienen mas
profundidad e intensidad, las pienso mas que antes."

Esta enfermedad puede provocar que reconsideres tus metas y fines en la vida.
¢, Cual es tu objetivo para mejorar? s Es simplemente para volver a ser un trabajador
productivo? ¢ Es para volver a tener los placeres que actualmente te son denegados?
O te estds dando cuenta que tienes metas mas altas y dimensiones mas
importantes para dar un sentido real a tu vida? ;Estas viviendo de acuerdo con tus
valores mas profundos? Muchas personas con SFC creen que la meta o el
significado de su vida se desplazan, que sus valores cambian y que los cambios
traidos por la enfermedad han enriquecido sus vidas.

NUTRICION BASICA

Comprender el papel de la nutricién en la salud no es una de las fuerzas de la
medicina moderna. Nuestra fascinacion por los productos farmacéuticos, los
microbios y la medicina de alta tecnologia ha desviado nuestra atencién lejos de los
factores mas simples y mas fundamentales que influencian en cada momento en
nuestra salud. La alimentacion y la nutricién, sin embargo, influyen directamente y
continuamente en la resistencia del cuerpo a las enfermedades.

Hay unas sustancias comunes en la dieta oriental normal que son conocidas por
debilitar la inmunidad, y estas tienen que ser especialmente evitados por las
personas con enfermedades inmune-relacionadas. Incluyen el azicar refinado, la
cafeina, el alcohol y muchos tipos de aditivos alimentarios. Otras sustancias
conocidas es la materia prima del sistema inmune, usada en realidad para construir
las células blancas. Tales sustancias incluyen muchas vitaminas y minerales,
especialmente la vitamina C y el zinc.

Es facil que te abrume la montafa de informaciones e aclamaciones sobre varios
nutrientes y la inmunidad. En vez de tener que ser un cientifico investigador para
comer de manera inteligente, tienes amplias guias que te deberian ayudar a llegar a
un programa nutricional razonablemente sano.

Una dieta de comida integral

Durante la historia nuestros cuerpos han evolucionado con una alimentacién muy
diferente de la que comemos hoy en dia. Gastariamos una fortuna en las tiendas de
comida sana para comer de la misma manera que hacian nuestros ancestros. Vivian
con lo que llamariamos ahora 