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principales y las practicas que ayudaron a muchos ex-sufridores a sanar y a reclamar sus
vidas.
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Introduccion por Dr. Daniel Peterson

En otoflo de 1984 mi tranquila consulta de medicina interna se vio repentinamente
interrumpida por la intrusioén de una extrafia enfermedad. Unos pacientes, anteriormente sanos,
desarrollaron una enfermedad "estilo-gripe" con febricula, 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 pacientes seguian
enfermos y, de hecho, desarrollaron fatiga incapacitante, insomnio severo, mialgias intolerables
e incluso una chocante disfuncién cognitiva. Algunos quedaron incluso encamados, perdieron
su trabajo, sus ingresos y hasta sus familias.

La atencién mediatica por el fenémeno, incitada en parte por el reciente descubrimiento del
virus del SIDA, resultdé en una atencion nacional e internacional para el desorden, ahora
etiguetado como Sindrome de Fatiga Croénica y Disfuncion Inmune (Chronic Fatigue Immune
Dysfunction Syndrome = CFIDS), conocido mas comunmente como Sindrome de Fatiga
Cronica (SFC).

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

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

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

Los médicos que tratan el CFIDS han buscado y siguen buscando la bolsa magica de la
medicina que acabara para siempre con este enemigo. Mientras hay una cantidad de terapias,
consideradas como medicina "que ayuda con parches" que si aportan cierto alivio sintomatico.
Los ejemplos incluyen antidepresivos triciclicos en dosis bajas; ciertos ansioliticos y algunos
agentes inmunomoduladores. Basado en la premisa que el CFIDS se debe a la desregulaciéon
inmune y la reactivacion virica, se estan haciendo unas pocas pruebas clinicas con agentes
antivirales y con inmunoreguladores.

En los primeros afios de este fendmeno, he adquirido mucho conocimiento sobre el CFIDS
escuchando a los pacientes. Habia muchos a los que gradualmente comencé a ver con menos
frecuencia. Me decian que no estaban “curados”, pero que habian llegado a una tregua con su
enfermedad. Modificaron su estilo de vida o expectaciones y aprendieron a controlar o a
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 me sentia un poco escéptico por el
abordaje, sobre todo debido a mi propia falta de comprension y entrenamiento, envié a muchos
de mis pacientes con CFIDS a este programa. El programa piloto evolucioné en un abordaje
estructurado para los pacientes, sus familiares y/o otros interesados.

Los resultados eran chocantes. En resumen, muchos pacientes se volvieron mucho mas
funcionales en su dia a dia que jamas hubieran esperado. Ganaron un nuevo conocimiento
sobre el proceso de su enfermedad. Y sus familiares, que experimentaron la verdadera esencia
de la enfermedad, se pudieron entrenar para compartir empatia y cuidado con el paciente
afectado.

Esta experiencia ha mostrado que el CFIDS, como otras enfermedades crénicas, requiere
aptitudes multidisciplinares y habilidad para un manejo exitoso. Ciertamente los pacientes
necesitan la ayuda de cientificos basicos y compasivos, y de médicos de atencién primaria
inquisitivos. Pero también necesitan servicios de apoyo, incluyendo psicoterapia y programas
de auto-ayuda. La auto-conciencia, auto-educacion y la auto-ayuda son criticos para minimizar
los efectos devastadores de esta 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 y abordajes filoséficos para el CFIDS, expuestos
en este libro representan unos pasos criticos hacia una mejor comprension de la enfermedad y
de 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 de este libro. Con una mente abierta y receptiva, las
directrices se haran mas claras. Puede que muy pronto llegue una nueva comprension y la
sanacion. La ventaja sera suya a muy bajo coste.
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PARTE |. LA NATURALEZA' Y EL CURSO DEL SFC

Capitulo 1. Desde enfermedad a intuicion: comprender el SFC

"Aprecio la vida mucho mas que la apreciaba antes. Creo que el SFC se ha ido, aunque comprendo
gue 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 afio 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 cémo iba a poder cuidar de mi misma. Creo que tengo
mas energia que antes, pero estoy mas centrada en mi misma que en el mundo alrededor. Mi energia
tiene una calidad diferente.” - Linda

Quizéas esta leyendo estas palabras porque conoces a alguien que tiene el Sindrome de
Fatiga Cronica (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 nocién de recuperacion 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 acompafia a este sindrome. Quizas es el resultado de las
imagines sensacionales de debilitacion 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 cooperacién de dr. Daniel Peterson, co-descubridor de la epidemia, el programa se
bas6 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 recuperacion 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
qgué significd el proceso de sanacion para ellos. Como participante completo e activo en tu
tratamiento, t0 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 llamarse PWC puede
ser (til, 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.
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¢ QUE ES SFC?

No es inhabitual que las personas hayan visto mas de 2 docenas de médicos antes de
recibir este diagnéstico. Aunque este problema esta 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 — en vez de por sus sintomas.

Ya que hay tanta ambigiiedad alrededor de este sindrome, muchas personas con SFC han
recibido gran cantidad de diferentes diagndsticos. Algunos de los mas dificiles para aceptar,
son los de depresién o desorden psicosomatico, porque parecen echar la culpa al paciente.
Pero incluso es que algunos no han recibido ningun diagndstico. Mirando hacia atras, estos
aun fueron los que tuvieron un trato mas honrado, porque al menos no recibieron una etiqueta
equivocada.

Para alguien que ha seguido la investigacion de las anomalias neurologicas e
inmunolégicas de este sindrome, no se trata ya de la cuestion si existe o no. Naturalmente
pasa un periodo de tiempo, sin embargo, entre la identificacion de un sindrome nuevo y el
momento que la comunidad médica integre esta informacién nueva.

Afortunadamente la literatura médica se est4d dando cuenta de la existencia de este
sindrome y los proveedores de los cuidados de la salud empiezan a estan informados sobre
ello. Si tu médico parece desinformado o desinteresado, puedes obtener una lista de médicos
recomendados en tu &rea contactando con la asociacion de SFC.

El reto del diagnéstico

Diagnosticar SFC es complicado por el hecho que la fatiga es la queja mas habitualmente
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 pequefio abarca la fatiga crénica — una fatiga mas
duradera, pero que todavia podria ser resultado de un rango de condiciones. El circulo mas
pequefio 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.

Chronic

Fatigue

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

Segun los Centros para el Control de 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 premdrbidas (antes de la enfermedad) del paciente, y
esto durante un periodo de al menos 6 meses.
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(2) Otras condiciones clinicas que pueden producir sintomas similares tienen que ser
excluidas mediante una profunda evaluacion, basada en un historial, examen fisico y los
apropiados hallazgos de laboratorio.

Este libro no tiene como fin enfocar los matices del diagndstico 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 diagnosticos 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
como puedes participar completamente en tu recuperacion.

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

Una definicion

Hubo incontables intentos para caracterizar este sindrome, usualmente con listas largas y
voluminosas de sintomas, pero se han hecho grandes progresos para refinar nuestra
comprension. Una de las descripciones mas concisas es ofrecida por dr. Jay Goldstein, Director
del Instituto de Fatiga Crénica en Beverly Hills, CA, quien declara: "Hay un creciente consenso
que el SFC es un desorden psiconeuroinmunolégico, 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 corazén. Antes de examinar mas
detalladamente las partes de esta explicacion, volvamos atrds para ver todo esto en un
contexto mas amplio.

LA PERSPECTIVA MULTICAUSAL

El significado de la declaracién de dr. Goldstein es que encarna la "perspectiva multicausal.”
Esto representa un cambio histérico en cémo el mundo médico piensa sobre que es lo que
determina la salud y la enfermedad. El cambio es de un abordaje de una simple causa a lo
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 como funcionan nuestros sistemas
inmunes. Esto hace que una persona sea mas vulnerable a ciertos tipos de céncer, otra a
ciertos tipos de virus y una tercera quizds mas vulnerable a 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 una enfermedad en
otro sistema corporal, como una enfermedad del corazén. Esto ayuda para explicar cémo la
vulnerabilidad genéticamente determinada puede ser un factor en el SFC.

El entorno

Los patdgenos 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
ido acumulando en tu cuerpo y que pueden afectar tu resistencia contra las enfermedades. Por
ejemplo, el creciente viento del sur desde el lugar donde se hicieron pruebas nucleares en los
afios 1950 hacia una comunidad agraria donde los productos quimicos agricolas se han filtrado
en el agua, puede 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 cronicamente tu funcionamiento inmune.
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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
gue los antibioticos, 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 antibiéticos o 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 nuestra 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 antibiéticos y varias inmunizaciones. Muchos otros medicamentos que
tomamos habitualmente no llevan bastante tiempo en circulacion para poder revelar
verdaderamente sus efectos a largo plazo.

Figura 2. Perspectiva multicausal de la salud

El estilo de vida

El estilo de vida incluye tus patronos de descanso y 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 para promover tu
salud. Por ejemplo, puedes evitar la dieta estandar americana — mucha grasa y azlcar, pocas
fibras, alimentos procesados — y tomar una dieta sana con alimentos no refinados. Puedes
cambiar 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 con relajacion e ejercicio. Y puedes hacerte activo
participe de tu salud mediante estrategias para reforzarte. Para recuperarte del SFC, tu estilo
de vida es el area sobre la que ta tienes el mayor control en la vida diaria.

El estilo de vida también es de gran interés por los hallazgos en el campo de la
psiconeuroinmunologia (PNI). Esta area de investigacién explica cémo el cerebro y el 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 de que manera la mente puede ayudar a
dar nuestros responses inmunes, también nos muestra porqué la recuperacion del SFC no es
simplemente cuestion de "la mente sobre materia." Porque esta enfermedad afecta a la materia
— 0 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 pérdida de
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memoria, ansiedad, depresion 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.

Liricamente inducido

Un virus es un input ambiental que puede servir como desencadenante para el sindrome.
Todavia no se sabe si estamos ante uno solo o ante mas de uno. Durante un tiempo se pensoé
que el culpable podria ser 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 neurolégicos 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 actlia solamente en el
SFC. Lo mas probable es que este virus muy comun es reactivado de su estado normalmente
latente por la disfuncién inmunol6gica, 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 tipicos sintomas porque el sistema inmune se volvié incapaz de
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 duracion 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 neuroldgicos e inmunoldgicos del SFC. Algunos de los hallazgos
incluidos:

1. Un significantemente elevado ratio de células-T (3.16 versus 2.3 para el grupo control
sano). Es el ratio de células T-ayudantes versus 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 solo 21%
de los controles.
La fuerte implicacién 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 inmunolégicas, neurologicas e
intestinales.

¢Una conexién con Retrovirus? Unos investigadores que trabajan de manera independiente
en ambas costas de los EEUU han descubierto recientemente 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 descubrié evidencia
de un retrovirus en el 80% de una muestra de 30 pacientes con SFC, tanto adultos, como
nifios. Similar evidencia de exposicidn 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
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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 desregulacion o la activacién crénica 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 al que aisl6 se llama virus "espumoso”, y pertenece a una subclase de
retrovirus, llamada "spumavirus.” Este tipo de virus quedd durante mucho tiempo desconocido
0 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, una pregunta crucial sera comprender como se transmite

Citokina-mediada

Las citokinas son hormonas especiales, producidas por las células inmunes en su intento para
proteger el cuerpo de la infeccion. Los sintomas del SFC pueden resultar de una cronica
sobreproduccion de citokinas. En efecto, el sistema inmune estd 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 interferdn. 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 implicacién 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 condiciéon, en base a las
diferencias hereditarias de coémo nuestros sistemas inmunes responden a los virus u a otros
patégenos implicados.

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, descubrid 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 variacién individual en su progreso. Lo méas probable es que
también se aplica a otras enfermedades virales, y es consistente con las teorias del SFC que
incluyen una predisposicion genética al sindrome.

En resumen, el SFC afecta a la persona entera. No es una simple enfermedad comunicable
gue 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."”
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SFC COMO ENFERMEDAD OPORTUNISTA

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

El ejemplo mas simple de enfermedad oportunista es quizas el catarro comin. Todos
tuvimos la experiencia de desarrollar un catarro después de una experiencia especifica
estresante, como un viaje a otro clima, un periodo de revés emocional, examenes finales, o un
apuro debido a un ultimatum. A pesar de que los virus del catarro estan constantemente
alrededor nuestra, es solamente bajo ciertas circunstancias que encuentran 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 nuestro cuerpo, pero solo unos
pocos desarrollan cancer. La mayoria de adultos lleva el virus Epstein-Barr (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, algunos incluso se han vuelto
a convertir en VIH-negativo.

Las investigaciones del SFC indican fuertemente que también es enfermedad oportunista.
Para causar el SFC es necesaria la presencia de su(s) agente(s) causal(es), pero no es
suficiente. Quiere decir que no todo el mundo que esta expuesto a(los) agente(s) desarrolla el
SFC. Esto queda evidenciado por el hecho que pocas parejas de las personas con SFC, que
presumiblemente también estuvieron expuestas, desarrollan la condicion. Por ahora no
sabemos si hay algun factor particular que podria predisponer a alguien a desarrollar el SFC.

Y si se llega a confirmar algin desencadenante viral especifico del SFC, es probable que
también se encuentre en otras personas que no desarrollan la enfermedad. Manteniendo el
principio de la multi-causalidad, probablemente también se considerara 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 patégenos ya esta comprometida. Y cuando
estos patégenos no prosperan, es porque la resistencia del huésped los ha mantenido con
éxito a raya. En 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 contencion de la lucha entre
dos famosos investigadores franceses durante el siglo 19. Claude Bernard decia que el
"terreno” o el ambiente dentro del individuo es lo que permite que se desarrolle una
enfermedad, y que esto era lo que 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 patdgenos individuales - los gérmenes - era mas importante para determinar la
salud, y que debian ser el foco de las investigaciones. Esta amarga rivalidad continu6é 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 resistencia
debilitada del huésped, y, ya que la resistencia del huésped se ve muy afectada por el
comportamiento del individuo, hay mucho que puedes hacer para influenciar el curso de tu
enfermedad. La auto-ayuda y el cambio del estilo de vida son maneras con las que tu 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 recuperacion suele sugerir "volver a lo anterior," recuperar la manera anterior 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
recuperacion, de "retornar a mi forma de vida de antes de enfermar." La dificultad es que, dada
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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 qué 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 perspectivas amplias del significado de recuperacion. Una ve la
recuperacion en términos cuantitativos y la otra la ve en términos cualitativos.

Cuantitativa: Recuperacion de 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 comparacién de tu actual nivel de
actividades con tu nivel pre-enfermedad. Esto es, evidentemente, la primera preocupacion que
tienen las personas, porque aborda las fuentes méas 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 comparacién 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 moderacion, fueron capaces de volver a correr,
surfear o esquiar. Al otro lado, como observa dr. Jay Goldstein del Instituto del SFC de Beverly
Hills, una minoria de pacientes experimenta un progresivo empeoramiento de sus sintomas.

Donde es imposible predecir quien recuperard 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: Recuperacion de una Sensacion de Equilibrio y Control

Conozco a muchos ex-pacientes que se describen como recuperados del SFC, pero cuyas
vidas son muy diferentes a antes de enfermar. Desde el punto de vista cuantitativo,
seguramente trabajan menos horas, hacen ejercicio menos intensamente 0 menos tiempo,
descansan mas que antes y prestan mas atencién 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. Es posible que ponen
menos énfasis en lo que hacen o consiguen, y mas en vivir en armonia con sus relaciones y su
entorno. 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 una nueva forma de vida que
hace que su vida sea mas rica y que tenga mas sentido. Para muchos, esta "recuperaciéon” ha
ocurrido 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 sefalar el fin de una forma de vida y el comienzo de otra. Para otros
puede venir como un alivio.

La recuperacién 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 cronica: Sintomas y ciclos

"Estaba como en coma. Podia entrar 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 ejemplos de los extremos que abarca este sindrome. Pocas
enfermedades tienen una cantidad tan diversa de sintomas. Hubo muchos intentos de describir
la imagen de los sintomas del SFC, y se complica por 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 comenzé
repentinamente, acompafiada de gripe, frio o de una infeccidon aparentemente viral (esta Ultima
caracterizada por al menos 2 de los siguientes sintomas: fiebre, dolor de cabeza, mialgias,
dolor de garganta, dolor de oidos, congestion, goteo de nariz, tos, diarrea y fatiga).

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

DISFUNCION COGNITIVA

Hay un creciente consenso entre los investigadores que la disfuncién cognitiva, o la
alteracion del funcionamiento mental, es obligacion para el diagnéstico del SFC. De hecho, dr.
Paul Cheney describe esto como "una enfermedad de disfuncion cognitiva." El estudio Tahoe
encontré que el 78% de los pacientes tiene lesiones en su tejido cerebral, como quedd
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
Desorganizacion espacial

Problemas para dar y seguir direcciones

Dificultades para procesar problemas

Lenta velocidad intelectual

Dificultades para procesar informacién 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

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.
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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
situacién empeora con el hecho que manejar con o ajustarse a la debilitacién 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 suefio 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 crénica
activacion inmune, el sistema inmune esta todo el tiempo liberando sustancias que deterioran
el centro del suefio del cerebro. Muchas personas con SFC tienen ademas escalofrios o
sudores nocturnos que se afiaden a las dificultades. Las alteraciones del suefio se agravan con
la ansiedad por las consecuencias de ser incapaz 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 crénicas. 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 implicacion 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 manera 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
alteraciéon es resultado directo del proceso de enfermedad, y cuanta es resultado del estrés
psicolégico por tener la enfermedad. Muchos pacientes suspiran, Sin embargo 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, y habitualmente hay una interaccioén entre los dos. 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.

Los sintomas emocionales mas prominentes son la ansiedad y la depresion. También son
comunes los ataques de panico, los cambios de humor y de personalidad. Todos estos
problemas son frecuentemente acompafiados por fantasias catastréficas sobre lo que
contendrd el futuro, lo que puede acelerar o profundizar el distrés. Otra ocurrencia comuin que
tiende a exacerbar estos sintomas es la falta de aire.

No es inhabitual que las personas con SFC, especialmente los casos mas severos, tengan
pensamientos 0 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 situacion que parece imposible.
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FATIGA

En el estudio Tahoe mas 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 suele ser de tipo abrumador, debilitador y mucho mas
severa que la que surge con el esfuerzo normal. A veces se experimenta en olas, acompafada
de nauseas. Puede haber un patrono con el que, en ciertos momentos del dia, es menos
severa. Hay un amplio rango de severidades, 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 a la misma hora.

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

A otro aspecto de la fatiga lo llaman 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 una crisis mayor
brote de sintomas.

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. Son, evidentemente e independientemente del sindrome, posibles otras
formas de enfermedad cardiaca, 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, a los sonidos, a 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, quemazdon en manos o pies, o problemas con mareos y con el equilibrio.

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

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 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 crénicos, 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 diagnéstico mas comuin 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 fibromialgia
entre los criterios diagnosticos del SFC.
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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 comin es el cambio de peso, aumento o bajada. Sobre el 27%
aumentd al menos 5 kilos, mientras que mas o0 menos el 14% perdié al menos 5 kilos.

DOLOR DE GARGANTA, TOS Y FIEBRE

El estudio Tahoe encontr6 que mas del 75% de los pacientes tenia problemas con
recurrentes dolores de garganta, 53% con tos y mas del 46% con recurrentes fiebres.

OTROS SINTOMAS

Para muchas personas hay una mezcla de otros sintomas asociados con el sindrome,
incluyendo hinchazon 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 croénicas, es tipico que el SFC no
tiene un curso "progresivo hacia abajo", de empeoramiento 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 el catarro comun, la mononucleosis o varicela. Podemos comprender estas diferencias
individuales extremas desde la intuicion 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.

- Normal

Figure 3. A Typical Pattern of Onset and
the Chronic Phase

Level of Functioning

Low=v-evmeenunns

Figura 3. Un patrono tipico del comienzo y de la fase cronica

LA FASE CRONICA

La fase crénica 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 comdn que una persona entre en un periodo de remision -- la reduccién
sintomética — 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 cémo 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 remision, mientras que otros contindan.
El patrono de una de mis pacientes, Elena, era que sus sintomas de fatiga mejoraban
marcadamente, pero su confusion mental no mejoraba tan notablemente. Con un poco de auto-
examen, deberias ser capaz de describir el patrono de tus remisiones.
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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 econdmicas. Sin duda has podido destacar estreses
particulares que desencadenaron un brote.

Algunos brotes sin embargo, ocurren simplemente debido a la naturaleza ciclica del proceso
del 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 asumir que, de alguna manera, ti hayas causado
cierto brote.

En la fase cronica uno de los mayores peligros que hay que evitar es la tendencia a
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 actas apoyando tu cuerpo con extra descanso o con otras formas de auto-
ayuda. Y te puedes armar con la sabiduria que la recuperacién es posible.

En el siguiente capitulo exploraremos la transicion a la fase de recuperacion.

Capitulo 3. La fase de recuperacion: cuando y porqué ocurre la

recuperacion

"Mi camino hasta la recuperacién estuvo lleno de baches. Muchas veces hacia dos pasos adelante y
uno para atras. Tuve mucho miedo cuando empecé a sentirme realmente bien, porque pensaba "Esto no
va a durar,' o "Caramba, me siento bien, esto no puede ser." Mi auto-imagen todavia era “Soy enfermo.’
Me llevd mucho tiempo aceptar a sentirme bien, sin tener miedo a las crisis. Me considero recuperada.
Pero no he vuelto adonde estaba, estoy muchos pasos mas adelante, porque ahora soy una persona
diferente. Volver adonde estaba antes significaria volver hacia atras. 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 hago, que mi vida es mas feliz que nunca. Sé mejor quien soy y
tengo mas paz." -- Gall

Hasta hace muy poco, casi toda la atencién del manejo del SFC iba dirigida a la descripcién
del sindrome y a la busqueda de sus causas. Se dedicaba muy poca atencién a describir el
proceso de recuperacién, o a explicar porque y cédmo se recupera la gente. Ahora, a medida
gue 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
investigacion del SFC. Basado en sus observaciones de las investigaciones a gran escala,
tanto en su Australia nativa como en los EEUU, afirma que la recuperacién realmente es una
esperanza realista: "nuestra experiencia abrumadora... es que cuando ocurre la recuperacion, y
creemos que ocurre a menudo, es completa, y no se puede encontrar ninguna evidencia,
patolégica o hematol6gica, 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 Escuela
Médica de la Universidad de Minnesota y del Hennepin County Medical Center en Minigpolis.
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 y experiencia clinica para decir que después de las fases
agudas y crénicas, 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.
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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 existen los ciclos, los brotes generalmente se
hacen menos severos, duran menos y el tiempo entre ellos aumenta.

A menudo las personas en la fase de recuperacion pueden indicar el momento en el que
parecié verse un cambio positivo, o un "giro por la esquina” en el patrono global de sus
sintomas. Oi a pacientes atribuir este cambio a 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
relacién disfuncional. Otros destacan un cambio en la relaciébn 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 son 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 sefiales
corporales y a monitorizar su vulnerabilidad, que es ciclica. Aprende a 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 apreciacién para la honestidad emocional. La
promocion de la salud sigue en el primer plano de la experiencia diaria. A medida que los
periodos de remision se alargan, la persona sigue atenta a las necesidades de su cuerpo e
evita la tendencia de pasarse. La importancia de esto se ve reforzada por los brotes
ocasionales cuando se baja la vigilancia. Gradualmente la persona establece un nuevo
equilibrio entre descanso y actividad, con un aumento de la sensibilidad para y respecto por el
cuerpo. Con el tiempo la vulnerabilidad parece disminuir, siempre y cuando se mantiene la
actitud vigilante.

- Normal

Turning Point

Level of Functioning

Low----anunon

Onset Chronic Recovery
Phase Phase

Figura 5. 3 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 la "recuperacion”, que implica una
sensacion de vivir en equilibrio e armonia. Para reducir 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 response inmune desequilibrado,
cuando tus sintomas disminuyen o desaparecen, 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 y por miedo a un posible brote, se evita utilizar la palabra "recuperado”. Se
prefiere "en remisiébn" o "en recuperacion”, al menos hasta que haya pasado un tiempo
sustancial asintomatico. Con cancer, por ejemplo, una remisiéon de sintomas de 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 ve complicado por la naturaleza ciclica del SFC. Los brotes ocurren
durante la fase de recuperacion, aunque pueden ser relativamente menores y mas cortos en
comparacion con la debilitacion que ocurre durante la fase crénica. Puede incluso haber brotes
después de que uno se ha recuperado hasta un nivel satisfactorio de funcionamiento y hasta
una sensacion béasica de control e equilibrio. Otra vez, sin embargo, estos brotes son
probablemente relativamente leves, y sirven sobre todo como recordatorio de las lecciones
aprendidas durante el proceso de recuperacion.
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No soy el tnico a utilizar la nocién de los 12 pasos que, una vez que estés en el proceso de
recuperacion, permaneceras en el durante el resto de tu vida. Muchos ex-pacientes con SFC
me han convencido que la recuperacion es un estado que se puede alcanzar, y desde el cual
se puede seguir con la 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
gue podia hacer en el 1985. Mis pensamientos son claros y mi nivel de energia es muy alto. Al
no sobrepasarme me mantengo en la cima, 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
5 arriba representa un compuesto, o un patrono general de progreso que he visto, basandome
en mi observacion clinica y en las tendencias de las investigaciones.

Tal como pasa con el cancer y el SIDA, la recuperacion del SFC se mantiene mejor en las
personas que han hecho cambios profundos y significantes en su estilo de vida, dieta e auto-
cuidado. Se desconoce hasta que grado puede haber brotes mas adelante.

¢Cuanto falta para la recuperacion?

Seria ciertamente reasegurador tener un tiempo fijo para el curso del SFC. Esto daria la
sensacién 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 variacién entre
los individuos.

La perspectiva multi-causal nos recuerda que el tiempo de recuperacion es afectado por
muchos diferentes factores. Estos incluyen factores genéticos, auto-cuidado e auto-ayuda,
tratamiento médico, cambios en el estilo de vida, estreses incesantes 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 prediccion del
tiempo de recuperacion: severidad inicial de los sintomas, el tratamiento médico y el ajuste
psicolégico al diagndstico.

Severidad de la enfermedad y el tiempo de recuperacion

Mientras todavia estamos juntando datos sobre este tema, la evidencia sugiere que tanto la
severidad de tus sintomas y la cantidad de tiempo llevas con ellos ayudan mucho para predecir
el tiempo de recuperacion. Uno de los tratamientos mas Utiles con respecto a esto lo ofrece dr.
David Bell. Fue el médico de atencién primaria durante el estallido de SFC en Lyndonville,
Nueva York, de mediados de 1980, y fue colaborador del estudio del Instituto Wistar sobre 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 (lleva al menos 5 afios enfermo),
prominentes sintomas neuroldgicos y comienzo gradual de sus sintomas. Es el que menos
probabilidad tiene de experimentar remisiones sin tratamiento médico.

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

Dr. Bell ofrecio una escala de ratios basada 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 y asintomatico

1: Niveles de sintomas incrementando

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

3: Reduccion 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 llegé a la fase 4 0 5 de la escala de severidad, pero tres afios después del comienzo, la
mayoria de ellos volvié al menos a la fase 2. Después de 3 afios solamente unos pocos
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estaban en la fase 3. Es, sin embargo, interesante que, aunque todos mostraron una mejoria
gradual durante los 4 afios del estudio, y aunque la mayoria lleg6 a la fase 1 o 2, ninguno se
consideré completamente libre de la enfermedad.

En otro estudio, la dra. Carol Jessop, internista y profesora asociada 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 afios. Hasta la fecha es el estudio con la muestra mas grande. Sus
hallazgos fueron los siguientes:

84% recupero la fase 0, 1 0 2 y trabajaba 30 a 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 fue
de 29 meses.

El 44% de los pacientes "recuperados” todavia experimenta 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 estdn en su infancia, todavia no
tenemos datos para decir con precision 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." Aun 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, recompilado 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 méas importante para tratar es la alteracion del suefio. Si se trata de
manera efectiva, tener un descanso de buena calidad acelerara definidamente el proceso de
recuperacion. Los medicamentos como los antidepresivos triciclicos, en dosis mucho mas bajas
gue para tratar la depresion, tienen mucho éxito para tratar las alteraciones del suefio.

El dolor de las mialgias y las artralgias se puede tratar con éxito con 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 aprende mas sobre la naturaleza del SFC y sobre como sanar el sistema
inmune, es probable que las intervenciones directas como estas estén mas disponibles.

Los terceros son los tratamientos que manejan las condiciones relacionadas. Problemas
como sobrecrecimiento de hongos, pardsitos intestinales y la tiroiditis de Hashimoto no son
inhabituales en personas con SFC, y pueden ellas mismas contribuir a la crénica activacion
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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 deteccidn de sobrecrecimiento de hongos y de parasitos requiere tests, tanto muestras
de frotis, como de mucosa rectal, y 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 para 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 especifico sistema, sintoma o patégeno.

Factores psicoldgicos y el tiempo de recuperacion

¢,Cudl es el papel de los factores psicologicos en la progresion hacia la recuperacion? ¢Y en
la recuperacién sostenida? ¢Podrias acelerar tu paso a y por la fase de la recuperacion? El
SFC claramente no es enfermedad psicoldgica, y cualquiera que piensa que si lo es, esta muy
mal informado. Se puede argumentar, sin embargo, que los factores psicol6gicos tienen un
impacto mayor en la recuperacién. Esto se debe a que la condescendencia con el tratamiento
médico, los cambios de 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, porque
deciden tomar una postura activa hacia la salud. Esto conlleva a menudo una re-evaluacién
radical del estilo de vida y de las prioridades. Los tipicos cambios implican varios cambios,
desde informar a los demdas 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, informd que "el criterio que yo utilicé para sanar fue: no importa
que o quien me proporciona energia, hago esto o estoy con esta persona. Y no importa quien
me agota, le evito.' Tenia que evitar absolutamente a mi ex-marido. Podia ver claramente que
nuestra relacion era toxica y que no podia estar sana y tenerle a el en mi vida."

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 excepcionales con SFC. Toman un papel activo
para promocionar su propia recuperacion mediante la auto-ayuda y los cambios de estilo de
vida. En vez de tomar la actitud que su recuperacion depende solamente del tratamiento
médico, se hacen socios activos de su médico y hacen lo que pueden para promover su
sanacion. Como pasa 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 causa lesiones en el
tejido cerebral, lo que lleva a disfunciones cognitivas de varios tipos. Sin embargo, la mente y el
espiritu también influyen el proceso de la enfermedad fisica. Esto ocurre en un par de maneras.

Primero, el distrés emocional que puede venir simplemente como resultado de tener una
enfermedad crénica puede actualmente transformarse en otra carga mas para tu cuerpo. En un
sentido es como estar deprimido, y luego estar deprimido por tu depresién. Segundo, tus
actitudes y 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 recuperaciéon. 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, 0 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 vision emocional.”
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HACER QUE LA RECUPERACION PERDURE

Como ya dije antes, un error clasico que hacen las personas con SFC es pensar que
recuperacion quiere decir "volver a como era antes de enfermar." La persona buscara recrear
las condiciones con las que la enfermedad se desarrolld inicialmente, y evidentemente recaera.
Muchos se vuelven a encontrar con esta leccién, hasta que cambian sus criterios del
significado de "recuperacion”. 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 cémo 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, ahora que haga solo la mitad y que saboree cada paso, que pare antes de estar exhausto
e que aprecie la sensacion que siente.

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

En el sentido practico esto significa hacer concientemente cada dia elecciones 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, 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 signific6 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 y 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 podemos
saber de manera predecible qué pasara, y si podemos mirar hacia adelante con 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 peticion de respuestas. Existe, sin embargo, el
riesgo de perderse en esta cantidad abrumadora de preguntas. Intentar estar al dia de todos
los dltimos 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 afiadir 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.

Una tercera via es equilibrar las peticiones de apoyo externo y desarrollar un apoyo interno.
Es bueno cuando surgen novedades médicas. Mientras, la pieza central de tu programa de
sanacion es el auto-refuerzo.

Capitulo 4. Tu sistema inmune: como funcionay codmo se ve
afectado en el SFC

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

En mi experiencia con pacientes con SFC, noté que la comprension 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 sanacién es
completamente posible. En este capitulo mi intencién es ofrecerte una comprension practica,
pero sin abrumarte con jerga cientifica.

Cualquier comprensidn del SFC requiere que entiendas el sistema inmune. Esto es porque
el SFC es, de 3 maneras importantes, una condicién relacionada con lo inmune. Primero, el
sistema inmune es el frente de batalla de la defensa del cuerpo para prevenir el sindrome.
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Segundo, el sindrome en si implica un response inmune deteriorado. Y tercero, reparar el
response inmune es lo que hace que la recuperacién perdura. Este capitulo revisara el sistema
inmune y de que manera ese sistema estéd 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 esta solo en
nuestra piel. Lo normal es 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 para tener una digestion sana. Otros
tienen el potencial de causar sintomas de enfermedades o un desequilibrio en el
funcionamiento de nuestro cuerpo. A estos Ultimos organismos se les llama patégenos.

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 — el
yo y el no-yo. Cuando tocamos un arbol, nuestra piel es una frontera, el punto donde nos
encontramos nosotros, o el yo, y el arbol, o no-yo. Pero al ser permeables nuestros cuerpos,
muchos organismos microscopicos son capaces de penetrar en nuestras fronteras.

Por esto, para distinguir el yo del no-yo, necesitamos otro nivel de proteccién en el cuerpo.
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 en el.

El equilibrio de la naturaleza

La nocidn equilibrio de la naturaleza significa que vivimos en equilibrio u armonia con la vida
alrededor nuestra. Esto, sin embargo, no solamente se aplica a gran escala, a las crisis
ecoldgicas y de las especies del mundo externo 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 si.

Dentro de nuestros cuerpos, como fuera en la naturaleza, uno de los principios para
mantener el equilibrio es el de depredadores y presas. Ciertos organismos ejecutan la funcion
de limitar el crecimiento de otros organismos que podrian perturbar el equilibrio y, al final,
causar la defuncién de todo el sistema. 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 patdgenos, 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 se ve interferido de alguna manera o cuando el sistema inmune
se ve incapaz de responder como tiene que ser 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 en la poesia y en la literatura como potente simbolo,
refiriéndose a los recesos mas profundos de nuestro ser. Esta la comprension universal que
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