UNA INTRODUCCION AL
SINDROME DE FATIGA CRONICA

Todo sobre el SFC

FUNDACION PARA LA FIBROMIALGIA Y EL SINDROME DE FATIGA CRONICA

El sindrome de fatiga crénica (SFC) es una enfermedad con muchos
nombres y muchos mas sintomas. Seguramente usted habra oido
hablar de ella por otros nombres. Por ejemplo, se la denomina
“Encefalomielitis Mialgica” (“M.E.”, por sus siglas en inglés). Otras
veces se diagnostica como “Sindrome de Fatiga Postviral”. El SFC y
su amplia gama de sintomas pueden tener un gran impacto en tu
vida. En junio de 2002, la autoridad sanitaria britanica describio el
SFC como “una enfermedad real y debilitadora”. La aparicion del
SFC puede ser gradual o subita. Cualquiera que sea tu experiencia,
tienes algo en comun con los demas pacientes: quieres asegurarte
de estar haciendo todo lo correcto para mejorar. Enfrentarse al SFC
es todo un reto, pero hay muchas formas de tomar el control y apren-
der a luchar eficazmente contra la enfermedad. Hemos realizado es-
te manual contando con la contribucion de profesionales y pacientes.
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¢ Qué es el SFC?

El SFC (Sindrome de Fatiga Crénica) es una enfermedad crénica que afecta a muchos sistemas del cuerpo humano
(particularmente el nervioso y el inmune) y a sus funciones. Es posible que conozcas la enfermedad por otro nom-
bre, por ejemplo Encefalomielitis Mialgica, o Sindrome de Fatiga Postviral. La enfermedad puede causar fatiga ex-
trema, dolor, desajustes del suefio y problemas de concentraciéon y memoria.

A quién afecta?

Afecta a hombres, mujeres y niflos de cualquier edad, cualquiera que sea su entorno social o su origen étnico. Se
cree que alrededor de doscientas cuarenta mil personas padecen SFC sélo en el Reino Unido, y que aproximada-
mente dos tercios son mujeres. Para mayor informacion sobre el SFC y la infancia, véase el cuaderno “Tu hijo y el
SFC: guia para los padres y familiares”.

¢, Qué provoca el SFC?

Todavia no se sabe exactamente cual es la causa de la enfermedad. Los estudios realizados muestran que el SFC
afecta a muchos sistemas del organismo, y especialmente al sistema nervioso y al sistema inmune. Por ejemplo, el
SFC afecta al hipotalamo, que es la parte del cerebro encargada de regular el sueio, la temperatura corporal y el
apetito. Se necesitara mas investigacion para comprender el papel exacto que juegan estos problemas.

Hay algunas pistas que llevan a la conclusion de que ciertos factores pueden hacer a las personas mas pro-
clives a desarrollar el SFC:

e FE| SFC es mas comun en las mujeres que en los hombres.

e A veces afecta a mas de un miembro de la familia. Se estan estudiando los motivos, pero parece que la
informacién genética puede tener un papel en el desarrollo de la enfermedad, al igual que el entorno.

Hay pruebas fehacientes de que ciertas infecciones pueden desencadenar el SFC:

e Alrededor de dos tercios de los casos de SFC vienen desencadenados por una infeccion viral evidente,
incluyendo la Mononucleosis Infecciosa (Enfermedad del Beso), la meningitis viral, la hepatitis viral vy,
aunque con menor frecuencia, las infecciones por bacterias u otros organismos. Muchas de las enferme-
dades que desencadenan el SFC parecen ser infecciones vulgares como la gripe, de las cuales algunas
personas no se recuperan de la forma normal.

Las pruebas sobre otros desencadenantes son menos claras:

e En circunstancias muy poco frecuentes se ha determinado que las inmunizaciones pueden ser desenca-
denantes de la enfermedad, aunque casi siempre se ha tratado de casos en los que tales inmunizacio-
nes se produjeron mientras la persona se encontraba enferma.

e Ha habido informes que sugieren una asociacion entre las toxinas ambientales y el SFC. Esto es espe-
cialmente relevante en casos de contacto habitual con pesticidas o personas que trabajan en edificios
que son fumigados regularmente.

e También las heridas y los traumas fisicos, tales como un accidente o una operacion, podrian ser deto-
nantes ocasionales del SFC.

e No parece probable que los acontecimientos tragicos de la vida, como la pérdida de un ser querido, pue-
dan detonar el SFC independientemente. Sin embargo, muchos pacientes de SFC sienten que el inicio
de su enfermedad coincidié con un aumento del stress, por ejemplo debido a grandes problemas familia-
res, si bien pudo coincidir con otros posibles detonantes, como una infeccion.

Lo mas probable es que no se pueda determinar la causa exacta de tu enfermedad, y normalmente se atribuira a
una combinacién de factores.
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¢ Cuales son los sintomas?

El SFC afecta a las personas de formas muy diferentes y en grados también distintos. Es una enfermedad muy va-
riable y tus sintomas pueden cambiar con el tiempo. No te alarmes por la larga lista de sintomas, ya que segura-
mente tu experimentaras solo algunos de ellos.

Sentirse extremadamente cansado la mayor parte del tiempo (o todo el tiempo) es uno de los principales sintomas
del SFC. Este cansancio se sufre de forma muy distinta a la fatiga normal. Uno puede llegar a sentirse agotado y
hasta encontrarse luchando por funcionar tras haber realizado actividades muy simples, ya sean fisicas o mentales
(o una combinacién de ambas). También puedes sufrir un incremento de otros sintomas. Es posible que sufras el
impacto de golpe, pero normalmente tardara un dia o dos en desencadenarse. Esta es una caracteristica esencial
de la manera en que se presenta el SFC. las mujeres también suelen notar un empeoramiento de sus sintomas du-
rante la menstruacion.

Fatiga
— Cansancio persistente y extremo.

Sensacion de malestar general
— Sintomas parecidos a los de la gripe.

Dolor recurrente de garganta
— Con o sin inflamacién de las glandulas.

Dolor

— Dolor en musculos o articulaciones.

— Dolores nerualgicos, sensacion de pinchazos y agujas.
— Migrafa o dolor de cabeza.

— Calambres musculares.

— Dolor abdominal (problemas de estdémago o de intestino)

Trastornos del suefio

— Suefio no reparador

— Dificultad para conciliar el suefio.

— Despertar prematuro durante periodos prolongados.

— Sueo ligero, sin descanso y con muchos suefios.

— Inversion del suefio (por ejemplo, dormir desde las cuatro de la madrugada hasta las doce de la mafiana).
— Hipersomnia (suefio demasiado prolongado).

Problemas de pensamiento

— Reduccion de la capacidad de atencion.

— Problemas de la memoria reciente.

— Dificultades para encontrar las palabras.

— Incapacidad de planificar u organizar los pensamientos.
— Pérdida de concentracion.

Problemas de estado de animo
— Frustracion.

— Ansiedad.

— Ataques de panico.

— Animo decaido, depresion.

— Cambios de humor e irritabilidad.

Problemas del sistema nervioso

— Deficiente control de la temperatura corporal.
— Mareos al ponerse de pie.

— Hipersensibilidad a la luz y al sonido.

— Sudoracion.

— Pérdida del equilibrio.

Problemas digestivos
— Nauseas.

— Pérdida del apetito.
— Indigestion.
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— Flatulencia (meteorismo)
— Calambres.
— Alternancia de diarrea y estrefimiento.

Intolerancia o hipersensibilidad hacia (entre otros):
— Los olores.

— Las luces potentes.

— El ruido.

— Ciertos alimentos (por ejemplo los lacteos o el maiz).
— Algunos medicamentos.

— El alcohol.

— Otfras sustancias.

Cuéntale siempre al médico tus sintomas nuevos, porque es posible que no tengan relacion con el SFC.

“Yo era un hombre en buena forma, con treinta y ocho afios y dos nifios pequefios. Me tomé un dia li-
bre porque no me sentia bien, y no pude volver al trabajo durante cinco afios. Al mirar atras comprendi
que llevaba tiempo sin estar bien del todo, pero habia seguido forzando las cosas. Terminé condenado
a estar en cama, incapaz de ponerme de pie. Ir al bafio se convirtié en una hazafia tan grande como mi
antigua pasion por el montanismo. Experimenté una fatiga crénica que sélo puedo describir como si a
uno le bombearan plomo hasta llenarle todo el cuerpo. Me volvi muy sensible (y hasta intolerante) a
tener gente cerca, asi como a los ruidos. Mi estado de animo se hizo variable y demasiado emotivo. Mi
cerebro se desmoronaba y yo no era capaz de encontrar las palabras adecuadas para expresarme. Me
sentia congelado y cansadisimo, pero no podia dormir. Era duro para mi pero era atiin mas dificil de
entender para mi familia. Pero... jhay esperanza! Reuni informacién, obtuve un diagnéstico, aprendi lo
importantes que son las técnicas de respiracion, las dietas, la reflexion y la relajacion. Intenté varias
terapias y me ayudd mucho creer en lo que estaba haciendo. No fue facil. Me llevé mucho tiempo y es-
fuerzo. Todavia tengo los sintomas, aunque no tan severos. He vuelto a trabajar, aunque a tiempo par-
cial. Mi viaje no ha terminado, pero ya llevo mucho camino recorrido”.

David Bradshaw

¢, Como se diagnostica el SFC?

No existe por ahora ningun test de laboratorio que pueda detectar el SFC.

Los médicos diagnostican la enfermedad estudiando el historial clinico del paciente para reconocer la pauta de sin-
tomas tipica del SFC. Normalmente te haran analisis de sangre, orina y otros, pero estaran destinados a descartar
otras patologias. Muchas enfermedades pueden tener sintomas muy similares, y por lo tanto es esencial descartar
las demas como parte del proceso de diagndstico.

En todo caso, existen algunas alteraciones de tipo inmunolégico que son bastante frecuentes en pacientes con SFC.
Necesitaras varias visitas al médico antes de que te pueda ofrecer un diagndstico definitivo. Todo diagndstico provi-
sonal de SFC o Encefalomielitis Mialgica debe ser alcanzado cuanto antes y confirmado como mucho seis meses
después.

Cuanto antes se detecte tu enfermedad, antes se podra comenzar a tratar tus sintomas.

“Yo ya habia cruzado la frontera entre el agotamiento y la enfermedad, pero seguia sin te-
ner ninguna palabra mas que “fatiga” para describir mi estado”.

¢ Necesitaré ver a un especialista?

Tu médico de familia deberia ser capaz de diagnosticar tu enfermedad, pero la mayoria de ellos tienen una expe-
riencia limitada respecto al SFC y tendran que enviarte a un especialista.

Esto podra deberse a las caracteristicas particulares de tu enfermedad, a la severidad o complejidad del problema,
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o simplemente para excluir otros diagnésticos.

A la hora de tratar el SFC, la especialidad particular del médico es menos importante que su conocimiento, expe-
riencia y comprensién del sindrome.

Dependiendo de tus sintomas y de los retos que presente tu caso, veras a diversos profesionales de los sectores
sanitario y social, incluyendo fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, psicélogos clinicos y otros profesionales de
la salud mental, enfermeros, dietistas y trabajadores sociales. Su papel en la gestion y el tratamiento de tu enferme-
dad se discutira mas adelante.

En la Fundacioén para la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica podran informarte sobre los especialistas
recomendados (www.fundacionfatiga.org).

¢ Cuando me recuperaré?

Los pacientes de SFC difieren enormemente en su experiencia de la enfermedad, y también en la duracién de sus
sintomas. Algunos pocos progresan deprisa y bien, mientras que la mayoria permanecen enfermos durante afos.

Muchos se dan cuenta de que ya no volveran a sentirse igual que antes de la enfermedad, pero con los ajustes ne-
cesarios seran capaces de llevar una vida plenamente satisfactoria.

El tratamiento se orientara a reducir los sintomas y hacer que la enfermedad sea mucho menos desagradable a cor-
to plazo. Pero, mas importante aun, se ampliaran las expectativas de recuperacion y se acelerara su proceso, mien-
tras se reduce el riesgo de recaidas y episodios de la enfermedad.

Intenta no ponerte a ti mismo objetivos irreales de recuperacion. Hay muchos pequefios cambios en tu vida cotidia-
na que mejoraran tu salud a largo plazo. Aférrate a la esperanza, pero preparate para un periodo largo de enferme-
dad. Asi, si te recuperas antes de lo previsto, sera un premio.

“Haber tenido SFC durante tanto tiempo contribuyé a que desarrollara un sentimiento de
fracaso. ;Por qué no podia recuperarme cuando tantos otros lo lograban? No sé la res-
puesta a esa pregunta, pero sé que por fin lo consegui. No pierdas la esperanza aunque
lleves mucho tiempo enfermo”.

Factores que pueden retrasar la recuperacion

El SFC puede ser una enfermedad extraordinariamente frustrante. Es importante saber bien qué puede empeorar
nuestro estado, ya que hay muchos factores capaces de retrasar nuestra recuperacion. Por desgracia, es mas facil
exacerbar los sintomas que aliviarlos. En los dias buenos es posible que intentes aprovechar para hacer demasia-
das cosas, y sufras después las consecuencias cuando regrese el impacto con mayores sintomas y menor funciona-
lidad. A esta pauta de comportamiento la llamamos “expansion y caida”. Si se convierte en la norma puede llegar a
ser muy angustiosa y minar tu confianza. También hay indicios serios de que esta pauta puede prolongar la enfer-
medad. Trata de no competir con el SFC. Conseguiras mucho mas actuando dentro de tus limites e incrementando
de forma muy gradual tu nivel de actividad, que presionando todo el tiempo las fronteras de la enfermedad.

La clave de una correcta gestion de tu enfermedad es el equilibrio entre la actividad y el descanso, y para ello debe-
ras hacer que cualquier cambio en tu rutina sea pequefo y gradual.

“Deberia dar las gracias por poder andar sin problema, pero en cambio quiero correr”.

El descanso adecuado es esencial, pero estar demasiado inactivo (o totalmente) sera contraproducente. Esto se

debe a que una inactividad demasiado prolongada puede llevar causar debilitacion muscular, lo que a su vez te im-
pedira realizar las tareas basicas de cada dia. En todo caso, durante la fase inicial de la enfermedad, o durante una
recaida, puede ser aconsejable un periodo de actividad reducida o incluso muy reducida, pasando algunos dias (los

Fundacién para la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica. ( http://www.fundacionfatiga.org ) Pag .5



menos posibles) en cama.

Recaidas y retrocesos

Durante la enfermedad experimentaras periodos de mejoria, pero también otros de deterioro de tu salud. Sufrir una
recaida o un retroceso es algo que casi esta previsto que ocurra en algun momento. Las recaidas pueden ser sua-
ves o0 severas y pueden ocurrir por muchas causas, pero generalmente por intentar hacer demasiado. Deberas ope-
rar cambios en tu rutina cotidiana para gestionar cualquier posible retroceso.

Mas importante aun es que comprendas qué ocurre y tengas un plan de actuacién. No te desanimes por estos alti-
bajos en tu evolucion. De la misma manera que un pequefio avance no significa que te vayas a recuperar de inme-
diato, una recaida tampoco tiene que implicar que tu recuperacion esté en retroceso. Probablemente no sera mas
que un bache.

“Es frustrante ver como a veces ni siquiera hay una razdon comprensible para la recaida,
aparte del propio ritmo natural de la enfermedad, y esto es lo mas dificil de sobrellevar’.
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¢, Como se trata el SFC?

No hay medicamentos milagrosos ni tratamientos que puedan curar el SFC, pero si hay diversas maneras de abor-
dar el problema (tanto por tu parte como por la de tu médico) que pueden hacerte sentir mejor y controlar tu situa-
cion.
e Tratar bien los sintomas
Aprender a alcanzar un equilibrio entre actividad y descanso
Actividad y Ejercicio Gradual (AEG)
Terapia Cognitivo-Conductual (TCC)
Otros enfoques, incluyendo los de dieta y nutricién y las terapias complementarias.

En 2002, el Grupo de Trabajo de las autoridades médicas britanicas (Chief Medical Officer) identificé el equi-
librio entre actividad y descanso, la AEG y la TCC como potencialmente beneficiosas a la hora de modificar
la enfermedad, en ausencia de cura para la misma.

Esta parte del presente cuaderno busca ofrecerte una vision introductoria y equilibrada de los enfoques arriba enu-
merados. Es importante establecer una relacion con el médico en el marco de la cual puedas discutir todos los enfo-
ques disponibles, y resolver con él los problemas que se te presenten. Los pacientes de SFC responden al trata-
miento de forma diversa, y lo que a otro le funciona puede no ser adecuado para ti, aunque los sintomas sean los
mismos. Es importante adoptar los enfoques (o hacer los cambios) uno a uno, para determinar qué te va bien a ti.

Tratar los sintomas

Si los sintomas se dejan sin tratar, algunos de ellos (dolor, problemas de suefio y de humor) pueden controlar tu
vida y entorpecer tu recuperacion. Tu médico y otros profesionales de la sanidad pueden tratar y prevenir los sinto-
mas prescribiendo medicamentos y, quiza, sugiriéndote cambios en tu estilo de vida. También descubriras ti mismo
tacticas, al ir comprendiendo como afecta el SFC a tu cuerpo.

Recuerda que tu eres el mejor juez respecto a como te sientes, asi que no tengas miedo de discutir tu tratamiento
con el médico, especialmente si crees que no esta funcionando. Cada uno de los enfoques lleva tiempo para empe-
zar a funcionar. Debes tener paciencia y no esperar resultados inmediatos, ya que es posible que tardes en dar con
las medidas que se ajusten a tu caso. Esto se debe también a que los pacientes de SFC suelen estar mas expues-
tos a los efectos secundarios. Se recomienda iniciar la medicacion con dosis mas bajas de la que habitualmente se
prescribiria a otros pacientes, para minimizar asi los efectos secundarios.

El dolor

Dosis bajas de ciertos medicamentos (usados habitualmente como antidepresivos o anticonvulsivos) pueden ayudar
a controlar el dolor —por ejemplo el dolor neuralgico— alli donde fracasan los analgésicos normales. El dolor mus-
cular y los calambres pueden verse aliviados mediante relajantes musculares. Los dolores de cabeza deben tratarse
con analgésicos normales, pero si sufres de migrafias probablemente necesitaras medicacion especifica para domi-
nar esta dolencia.

El sueno

Si experimentas trastornos, es importante que establezcas una rutina del suefio: idealmente deberias acostarte a la
misma hora todas las noches y despertar también a la misma hora cada mafiana. Encontraras mas facil alcanzar
este objetivo si evitas dormir durante el dia. Si tienes problemas para conciliar el suefio (o si el dolor te impide dor-
mir), hay algunos medicamentos que, a bajas dosis, pueden ayudarte. Se trata de medicamentos que normalmente
se prescriben como antidepresivos. Hay que tener en cuenta que cada uno de esos medicamentos tendra efectos
diferentes a la hora de conciliar el suefo, pero todos ellos se orientaran a mejorar la calidad y la estructura del mis-
mo. También existen tratamientos naturales que pueden ser de ayuda.

Sindrome del intestino irritable (Sll) 6 Colon Irritable

Los sintomas del Sll pueden verse aliviados mediante medicacion antiespasmaddica y cambios en la dieta. También
en este caso, algunos productos naturales y/o recomendaciones dietéticas, pueden ser de mucha ayuda.

Problemas de equilibrio y mareos
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Hay medicamentos que te ayudaran a combatir estos problemas.
Ansiedad, depresion y otros problemas de estado de animo

Tu salud mental es vital para tu recuperacion, por lo cual es muy importante que solicites ayuda médica si la ansie-
dad o un bajo estado de animo se apoderan de ti de manera frecuente. Recuerda que la ansiedad y la depresién
son consecuencias comunes en cualquier enfermedad de larga duracion. No son la causa de tu SFC, por mucho
que algunos te lo digan. Tu médico te prescribird medicacion adecuada para combatir los problemas de animo. La
ayuda psicoldgica y la terapia del comportamiento cognitivo-conductual (TCC) son otras opciones para quienes ex-
perimentan problemas de animo decaido y ansiedad.

Equilibrar actividad y descanso

Es importante que aprendas a alcanzar un buen equilibrio entre actividad y descanso (lo que a veces se denomina
“acompasamiento”). Los pacientes de SFC notan cémo sus niveles de energia cambian de un dia a otro, y es facil
querer hacer demasiado en los dias buenos. Pero ese exceso puede conllevar una recaida al dia siguiente o0 mas
tarde, lo que crea un circulo vicioso de “expansion y caida”. El correcto acompasamiento de una actividad sostenible
y un descanso adecuado haran que evites caer en esta pauta tan nociva.

Piensa en la energia que tienes como si se tratara de la bateria de un teléfono mavil. Si gastas por completo la bate-
ria, no tendras mas remedio que esperar a que se recargue antes de usar el teléfono otra vez. Si usas parte de la
bateria y la vas rellenando regularmente, tu teléfono siempre estara en condiciones de uso. Gestionar tu energia
planificando los periodos de actividad y descanso te dara la capacidad de acometer las actividades que quieras em-
prender.

Aprender a “acompasarte” a la enfermedad te proporcionara las mayores expectativas de recuperacion. Te dara
estabilidad y la seguridad de estar controlando tu la situacién. Todo sera mas predecible y esto aumentara tu con-
fianza. De esta forma mejorara tu capacidad de sobrellevar la enfermedad. Los estudios realizados con los miem-
bros de la asociacién britanica Action for M.E. muestran que en mas del 90 % de los casos, esta estrategia les ayu-
do a sobrellevar la enfermedad.

“Gracias al acompasamiento, mis niveles de energia fisica son mejores y el numero de dias
buenos crece de forma constante.”

Esta técnica de “acompasamiento” es muy individual y varia de paciente a paciente. Sin embargo, hay algunas
areas centrales a tener en cuenta:

Tipos de actividad

La actividad no es solo el conjunto de tareas fisicas, sino que incluye también las puramente mentales y hasta las
que uno consideraria relajantes, como charlar con los amigos, leer, ver la televisién o escuchar musica. Incluye tam-
bién la actividad mental oculta: emociones, preocupaciones... Esta actividad oculta es mucho mas dificil de medir,
pero para la mayoria de las personas es la causante del mayor consumo de energia. El acompasamiento debe apli-
carse a todas estas actividades, y cada dia de tu vida debera incluir una mezcla equilibrada de los diversos tipos de
actividad.

“No necesito hacer las cosas “bien” sino “bien para mi”, considerando mis sintomas fisicos
y cognitivos. Lo que a mi me cuesta mucho puede ser muy facil para otro”.

Descanso y relajacion

Es necesario contemplar periodos cortos de descanso, de forma regular. Son esenciales para recargar tus baterias.
Para que tanto tu cuerpo como tu mente se beneficien, necesitas estar plenamente relajado y hacer que tu cerebro
descanse. Necesitas un descanso auténtico, y esto puede ser dificil de obtener para quienes suelen relajarse me-
diante determinadas actividades. Una musica suave o unas buenas cintas de relajaciéon pueden ayudar mucho.

Encontrar tu umbral de actividad

Antes de planificar un programa de “acompasamiento” adecuado para ti, lo primero es conocer cuanta actividad
puedes desarrollar cdmodamente cada dia sin provocar un incremento de tus sintomas. Ese es tu “umbral de activi-
dad”. A veces el umbral sera muy bajo, ya que tiene que ser manejable incluso cuando no tengas un buen dia. Para
mantenerte alerta respecto a los altibajos de actividad (“expansion y caida”), te recomendamos llevar un diario de
tus actividades de cada dia y de como te hacen sentir.
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Planificacion y establecimiento de objetivos

La planificacion de tu tiempo es esencial. Necesitas priorizar las actividades y tareas para incluir aquellas que estas
obligado a ejecutar, pero también las que te agradan. Una vez que hayas establecido una rutina constante, podras ir
aumentando tu actividad muy despacio, de forma muy gradual. Este proceso debera llevarte semanas, no dias. Y
necesitaras acometer los objetivos paso a paso. Es importante que desarrolles un sentido de alerta respecto a la
reaccion de tu cuerpo, para notar si estas presionandote demasiado o si, por el contrario, te has dejado llevar por el
miedo a seguir adelante.

“Mi vida cambié mucho al recibir consejos médicos que me ayudaron a acompasar mi actividad y des-
canso con mi enfermedad. Ajustarme a un nivel diario de actividad no fue facil al principio. Me aburri
mucho. Se necesita ser muy disciplinado y tener mucho tesén, pero la verdad es que la recompensa
vale la pena. Al planificar el dia, trato crear un equilibrio entre las actividades fisicas y las mentales.
Como las mentales me cansan menos, puedo concederles mas tiempo. Algunos sintomas cognitivos
casi han desaparecido, y ya puedo leer libros otra vez (ése era uno de mis objetivos). Para combatir el
aburrimiento, trato de encontrar actividades agradables que no impliquen el uso de demasiada energia.
Me siento mas feliz y mas comoda viviendo dentro de mis limites, establecidos para cada dia. Antes de
aprender esta técnica, la cantidad de actividad que desarrollaba cada dia era muy variable. Cuando me
sentia bien tendia a hacer demasiado, cosa que después me pasaba factura. Al planificar mi nivel de
actividad diaria tengo las cosas bajo control. Afiadir periodos extra de descanso me permite a veces
ahorrar energia que luego puedo emplear en otras actividades mas prolongadas, como por ejemplo
salir unos dias de viaje. Gracias al equilibrio entre actividad y descanso, mis niveles de energia han
mejorado y los dias en los cuales me encuentro mejor estan aumentando de manera constante.”

Teleri Jardine

Actividad y Ejercicio Gradual (AEG)

El concepto de una actividad y un ejercicio graduales se parece bastante al del “acompasamiento”, pero se centra
en un incremento gradual y progresivo del ejercicio aerdbico (por ejemplo caminar o subir escaleras) y de las activi-
dades cotidianas (por ejemplo tomar un bafio o charlar con un amigo). Los programas de EFG normalmente estan
desarrollados por fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales conocedores del SFC (desconfliie de programas en
gimnasio o centros de recuperacion donde no conozcan la enfermedad). Preferimos el término “actividad gradual” al
de “ejercicio gradual” porque los mejores terapeutas se ocupan tanto de las actividades cotidianas como del ejerci-
cio aerdbico en sentido estricto. Ajustan el programa a los objetivos y circunstancias individuales de cada paciente.
Hay indicios de que la inactividad y la consiguiente pérdida de forma y fuerza fisica puede ser un factor importante
en el SFC. La AEG procura revertir este efecto. Se han detectado efectos positivos de esta tactica en la forma gene-
ral, la capacidad fisica para otras actividades, el suefio, el estado de animo, los dolores, el adormecimiento muscular
y el bienestar general.

Los estudios realizados sugieren que la AEG puede ser dafiina si se aplica incorrectamente, por ejemplo hay pa-
cientes a los que el médico les recomienda ir al gimnasio y terminan haciendo ejercicio sin apoyo ni guia. A otros se
les envia a un terapeuta que desconoce el SFC y les propone un programa de ejercicios mas adecuado para quie-
nes estan recuperandose de un problema cardiaco. También hay pacientes a los que se les recomienda incrementar
su actividad de una forma demasiado rapida o se les propone un programa que se inicia en un nivel demasiado alto.
Para que la AEG sea eficaz, el terapeuta debe tener un sélido conocimiento del SFC ademas de contar con la for-
macion adecuada y trabajar contigo de una forma abierta y flexible.

“Mi terapeuta ocupacional me ayudo a convertir mis tareas cotidianas en unidades facil-
mente gestionables.”

Un buen programa de AEG comienza y progresa a un ritmo realista y asumible: cuando el cuerpo se ha adaptado
positivamente a un nivel, se le empuja cuidadosamente hacia un aumento en fuerza y forma. Es un proceso muy
gradual que ademas debe tener en cuenta los posibles retrocesos y recaidas en la enfermedad, incorporando en su
caso los ajustes necesarios. Para reducir los altibajos de la enfermedad se recomienda una actividad estable.

Con frecuencia se escoge como ejercicio el paseo, normalmente comenzando con una distancia o un tiempo limita-
do. Para las personas que se han visto fuertemente invalidadas por el SFC, girar dentro de la cama o caminar hasta
una silla cercana puede ser un punto de partida apropiada. Estirar y fortalecer los musculos debilitados o dormidos
también puede ser importante.

“Cuando no me sentia capaz de incrementar el ritmo, esperaba a que mis sinfomas se es-
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tabilizasen de nuevo. Me correspondia a mi decidir hasta qué punto llegar.”

Las pruebas realizadas al azar, respecto a esta técnica, en adultos con SFC han mostrado resultados postivos en
aquellos pacientes que se encontraban suficientemente bien para recibir tratamiento ambulatorio. Estas pruebas se
llevaron a cabo en centros médicos importantes, y a cargo de terapeutas experimentados en este campo. No se han
desarrollado pruebas similares respecto a nifios o0 a pacientes de mayor gravedad.

Terapia Cognitivo Conductual (TCC)

La Terapia Cognitivo Conductual o terapia del comportamiento cognitivo (TCC) apoya a los pacientes de diversas
enfermedades crénicas, ayudandoles a adaptarse a algunas de las consecuencias de su patologia. También ayuda
a identificar, comprender y modificar las percepciones y comportamientos que tienen un impacto en la enfermedad,
por ejemplo la tendencia a exagerar o la incapacidad de decir “no”. El uso de la TCC no quiere decir que la causa de
la enfermedad sea psicoldgica.

La TCC puede ser particularmente positiva para aquellas personas que tienen dificultades a la hora de gestionar su
actividad fisica y mental o acompasarla a la enfermedad. Te puede ayudar a encontrar la manera de vencer la des-
moralizacion, la frustracion, la ansiedad, el panico y la depresion, y a sentir que tienes la enfermedad bajo control,
en lugar de que ella te controle a ti. La TCC también puede ayudar en cuestiones practicas como:

Gestionar la energia y la actividad

Establecer una rutina del suefio

Enfrentarte a las reacciones o actitudes hacia el SFC que pueden frenar la recuperacion
Marcarte objetivos

Ofrecer apoyo psicolégico

Alcanzar un mejor funcionamiento fisico

Para que la TCC sea eficaz, el terapeuta debe tener un conocimiento profundo del SFC, contar con la formacién
adecuada y ser capaz de trabajar contigo de una forma flexible y abierta.

“Para mi, la TCC ha sido como una pauta vital que me ha ayudado a hacer mas eficaces
todas las demas terapias.”

Las pruebas efectuadas aleatoriamente en adultos con SFC han demostrado algunos resultados positivos en pa-
cientes ambulatorios. No se han publicado pruebas aleatorias respecto a la TCC en nifios ni en pacientes graves.

Otros enfoques
Dieta y nutricién

El esfuerzo necesario para hacer la compra y preparar comidas nutritivas puede ser excesivo para los pacientes de
SFC y dificultarles el mantenimiento de una dieta sana. La pérdida de apetito y la intolerancia a ciertos alimentos
pueden agravar la situacion. Sin embargo, ingerir comidas sanas y equilibradas es importante para combatir tu en-
fermedad, al proporcionarte la energia necesaria para mejorar tu salud.

Mantener una buena ingesta de liquidos también es importante, asi como reducir el consumo de estimulantes tales
como la cafeina o sedantes como el alcohol. Hay pacientes que prefieren los alimentos organicos para maximizar la
calidad y reducir los posibles efectos de los pesticidas.

Aunque siempre es mejor que obtengas a través de la dieta todas las vitaminas y los minerales necesarios, la intole-
rancia a determinados alimentos puede hacer recomendable que tomes algun complejo vitaminico suplementario.

Los problemas de intolerancia mas comunes suelen darse con las dietas altas en fibra (cerales, pan integral, etc),
asi como con el trigo y los productos lacteos. Estas intolerancias pueden provocar irritacion intestinal y otros sinto-
mas. Sera necesario que evites estas comidas una a una durante unas semanas para observar si se produce algun
cambio. Pidele consejo a tu médico de cabecera o al especialista, o bien a un dietista, antes de excluir o eliminar
algun tipo de alimento.

Ten en cuenta que no debes elimniar todo aquello que te gusta. Por ejemplo, es muy probable que aun puedas dis-

frutar de alimentos sabrosos, asi como de alcohol, de forma moderada (algunos pacientes tienen una gran intoleran-
cia, pero no todos ellos). Incluso si tu dieta es limitada, puedes hacer mas atractivos los alimentos probando ingre-
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dientes y recetas nuevas o mejorando la presentacion.

“No tenia ningun apetito. La comida no me sabia a nada y sentia la garganta suave y abul-
tada, como si tuviera una canica dentro. Tuve que obligarme a comer diciendome que la
comida iba a nutrir mi cuerpo.”

Terapias complementarias

Es conveniente pensar en cualquier terapia adicional a las prescritas por tu médico como “complementaria”, nunca
sustitutoria del tratamiento convencional. A estas terapias complementarias también se las denomina “naturales” u
“holisticas”. Algunos de estos tratamientos van dirigidos simultaneamente al cuerpo y a la mente en su conjunto,
mas que a una zona concreta.

Los afectados de diversas enfermedades y problemas de salud al mismo tiempo suelen encontrar gran ayuda en
estos enfoques complementarios. Por el momento hay poca investigacion al respecto, y menos aun sobre su efecto
en el SFC. Sin embargo se percibe una mejor del bienestar general. Ten en cuenta que el impacto de estos enfo-
ques se debe muchas veces tanto al terapeuta como a la terapia.

Algunas de las terapias son:

Osteopatia
Aromaterapia
Homeopatia

Masaje

Reflexologia
Acupuntura

Productos de herbolario
Terapia nutricional

Algunas terapias complementarias, como la homeopatia y la acupuntura, deberian ser aplicadas por un médico. En
algunos paises lo cubre la sanidad publica, pero en Espafia no.

Hay muchas formas diferentes de terapia complementaria, y lo sensato es no probar varias a la vez. Muchas de
ellas se basan en teorias sobre el funcionamiento del cuerpo que difieren mucho de la medicina ortodoxa. Algunas
utilizan términos médicos o de apariencia médica pero con significados muy diferentes, por lo que debes asegurarte
de comprender realmente lo que se te diga. No existe niguna cura milagrosa para el SFC, asi que desconfia de
cualquier terapia que prometa eliminar la enfermedad.

Inférmate siempre sobre la experiencia del terapeuta en pacientes con SFC, y sobre los beneficios y los riesgos po-
tenciales de la terapia, exactamente igual que harias si se tratara de medicina convencional. Si le has dado una
oportunidad a una terapia pero ves que no cambia nada o te hace sentir peor, no insistas.

Asegurate de consultar a tu médico respecto a cualquier nueva terapia, ya que determinados tratamientos pueden
resultar nocivos al mezclarse con otros medicamentos o en caso de embarazo.

“Situo el inicio de mi SFC en un largo periodo de estrés extremo que sufri junto a una infeccién viral que
me dejo con una especie de asma y, encima, con gastroenteritis. En aquel momento estaba al borde
del colapso. Después de un afio en esas condiciones, me encontraba hundida y le conté a una amiga
como me sentia. Mi médico de cabecera me diagnosticé SFC. El simple hecho de poderle poner un
nombre a lo que me sucedia ya fue un gran avance. Me di6 la confianza necesaria para reducir mi ritmo
y descansar. Encontré un médico homeobpata que habia tenido éxito tratando el SFC. Poco a poco mi
energia regreso y esa extrafia sensacion de desequilibrio quimico remitio.
La medicina homeopatica me ayudo, pero es muy dificil juzgar en base al consejo ajeno. Mi tnico con-
sejo es que no intentes nada extremo ni experimental. Los pacientes de SFC no tenemos la tolerancia
suficiente para ese tipo de ensayos. Sé considerado contigo mismo y acepta la enfermedad mas que
luchar contra ella.”

Yvette Andrewartha

Fundacion para la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica. ( http://www.fundacionfatiga.org) Pag. 11



La vida con SFC

El bienestar emocional

El SFC tendra probablemente un efecto muy fuerte en tu vida. Podra afectar a tus relaciones, a tu trabajo o estudios,
a tu vida familiar y a tus amistades. Es tan importante ocuparse del impacto mental y emocional de la enfermedad
como de sus sintomas fisicos.

“El SFC no afecta solamente a la persona que lo padece, sino a la familia entera. Aunque
ellos no tengan los sintomas, sufren muchas de las mismas emociones.”

En désis bajas, los antidepresivos que te recete el médico pueden ayudarte a mejorar la calidad de tu suefio, a su-
primir el dolor y a combatir otros sintomas. Esto puede ayudar también, indirectamente, a mejorar tu estado de ani-
mo Y tu bienestar general. Los antidepresivos se pueden prescribir especificamente para combatir problemas de
animo como la ansiedad, la depresion y los cambios de humor. También puede serte util la ayuda moral de un profe-
sional, por ejemplo tu propio médico de cabecera, otros profesionales de la sanidad o un psicélogo experto en SFC.

También debes prepararte mental y emocionalmente para el momento en que te encuentres mejor. Volver al trabajo,
asumir nuevos retos y hacer planes de futuro puede ser dificil cuando estas sometido a la enfermedad, de hecho,
son pocos los pacientes que consiguen mantener una actividad laboral en el tiempo. A veces la enfermedad te lleva-
ra a replantearte las prioridades de tu vida y a tomar decisiones nuevas como consecuencia de lo que has aprendi-
do sobre ti mismo.

“Me aterrorizaba abandonar el mundo de la enfermedad: pese a que lo odiaba, era cuanto
habia conocido durante arios.”

“Hace poco mas de tres afios que tengo SFC. Al principio no podia hacer nada mas que dormir. Me
pasé mas de un afio en cama. Me dolian terriblemente los musculos y la cabeza, y hasta me dolia que
alguién me tocara. Poco a poco me siento mejor, pero solo a fuerza de mucho descanso. Ahora trabajo
a tiempo parcial y estoy siguiendo un curso de interpretacion en la Universidad. Aunque mi vida esta
volviendo a la normalidad, todavia necesito acompasarme al SFC y, si veo que no me encuentro bien,
tengo que quedarme en casa y descansar. Es duro, pero es mucho mejor sentirse sano. Esta es una
leccion que he aprendido de la forma mas dura. Muchas veces me he sentido muy abatida y deprimida,
y a veces notaba que me iba quedando atras. El SFC se ha llevado un afio de mi vida que nunca recu-
peraré. Pero pese a ello he intentado tener una vision positiva de la vida. Mis amigos han sido lo mejor
de todo, ya que siempre me hicieron sentir querida e incluida en sus planes a pesar de mis limitaciones
fisicas. Sé que soy ahora una persona mejor y con mas confianza en si misma por haber tenido SFC.
Ha cambiado mi vida y me ha cambiado a mi.”

Pia Cato

Enfrentarse a un SFC grave

Algunas personas se ven afectadas por un SFC mas grave de lo habitual. Es posible que no puedan salir de casa
sin la ayuda de una silla de ruedas, o incluso que tengan que permanecer en cama durante ciertos periodos breves.

Sin embargo, solamente una pequena minoria de pacientes queda postrada en cama o en silla de ruedas por un
periodo largo. Si tu enfermedad llega hasta este nivel, tienes muchas probabilidades de mejor con el tiempo. Hara
falta un cuidado riguroso basado en un enfoque multidisciplinar para resolver diferentes problemas a la vez.

Es importante que mantengas una relacion estrecha con tu médico y que obtengas ayuda adicional de terapeutas y
otros profesionales si hace falta. Aunque quienes te atiendan tengan poca experiencia con el SFC, podran aconse-

jarte a ti y a cualquier otro cuidador que se ocupe de ti, asi como evaluar periddicamente tu estado. Si estas postra-
do en cama necesitaras la ayuda de un profesional de la enfermeria que se ocupe de problemas secundarios como
las rozaduras y el exceso de distensidon muscular. Si te hace este tipo de ayuda, los servicios sociales pueden ase-

sorarte.
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También en estas circunstancias necesitaras gestionar cuidadosamente la actividad y el descanso, aunque estés en
cama o en una silla de ruedas. Estructurar bien el dia es importante, y debes alternar el descanso (de buena cali-
dad) con la actividad apropiada a tus circunstancias. Hay que trazarse objetivos realistas aunque sean pequefios, y
aplicar los principios del “acompasamiento” a la enfermedad. Los terapeutas ocupacionales con buen conocimiento
de la enfermedad pueden ayudarte a lograrlo.

Los cuidadores

Un cuidador es una persona que proporciona gratuitamente un cuidado considerable y habitual a un familiar o ami-
go. Los cuidadores pueden necesitar ayuda y apoyo para proporcionar su asistencia cotidiana a un paciente de
SFC, y también necesitaran tomarse descansos periddicos en su labor. Los cuidadores pueden obtener asesora-
miento de los servicios sociales, igual que las personas a las que atienden.

El cuidado puede resultar un factor de debilitamiento de la relacién, incluso entre personas muy allegadas. Si eres
un cuidador, asegurate de comunicarle periédicamente a tu paciente como te encuentras. Ten en cuenta que tanto
el enfermo como tu mismo os encontraréis en papeles muy diferentes a los que habiais venido desempefando. En-
contraras que comentar las cosas en el seno de la relacién con el paciente puede ayudar mucho a evitar que se
conviertan en problemas graves.

“El cuidador se encuentra en el mismo limbo que el paciente. Tuve que compartir la bus-
queda constante de nuevos remedios, las ideas sobre métodos para aliviar la enfermedad,
y también la pregunta recurrente “‘por qué yo”. Todo esto conduce a una existencia en la
que se alterna la esperanza con el desanimo.”

¢, Como pueden ayudarme la familia y los amigos?

El SFC no sélo te afecta a ti. Toda tu familia tendra que adaptarse a las exigencias de la enfermedad. Sera particu-

larmente dificil si tienes nifios u otras personas a tu cargo. Trata de sacar el maximo partido de tu red de ayuda, ya

sea familiar o de amigos. No te sientas culpable si tienes que pedir a un amigo o a tus hijos mayores que se ocupen
de mas tareas.

Recuerda que nadie mas que tu mismo comprendera del todo como te sientes, especialmente si tus niveles de ani-
mo y energia son cambiantes. Ante otras personas podra parecer que estas adaptandote bastante bien a la enfer-
medad aunque de hecho te sientas al borde del colapso. Por otro lado, muchas personas te echaran una mano si
les planteas claramente la ayuda practica que necesitas, incluso cuando deban sustituirte en alguna tarea concreta.
Esto te ayudara mucho y ademas les permitira a ellos mostrarte de forma concreta y directa su apoyo. Tienes que
sentirte capaz de pedir ayuda.

Planificar a largo plazo se hace dificil cuando tienes SFC, y es posible que notes que toda tu pauta de vida ha cam-
biado. Quiza debas posponer las vacaciones, y tus ratos de estar con la familia podran verse condicionados a activi-
dades que puedan hacerse en casa, en vez de salir con ellos. También tendras que pasar tiempo solo, lo que te
permitira relajarte y recargar tu energia.

¢ Qué hay de mi trabajo?

Tener SFC puede obligarte a recortar tus horas de trabajo, cambiar las condiciones de tu empleo o incluso abando-
narlo. Esto puede provocar problemas tanto financieros como psicolégicos. Sera particularmente duro si tu eres la
Unica persona que aporta ingresos a la unidad familiar, si vives solo o si eres la cabeza de una familia monoparen-
tal. Es importante que obtengas consejo acerca de tus derechos laborales y de las coberturas sociales aplicables en
tu caso.

Puede resultarte dificil y embarazoso discutir tu salud con tu jefe o con el departamento de recursos humanos de tu
empresa. Aunque tu salud es cosa tuya, puede ser que necesiten conocer el impacto al que estas sometido para
determinar qué cambios hay que hacer en tus condiciones u horario de trabajo.

Las empresas grandes contaran con un departamento de salud ocupacional o tendran un contrato con asesores

médicos. A ellos puedes confiarles tu situacion, y es posible que le presenten a tu jefe un plan de cambios en tu tra-
bajo que resulte adecuado para todos. Si en tu empresa no existen ese tipo de opciones, o si no te sientes comodo
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con los cambios realizados, cuéntaselo a tu médico de cabecera o al especialista para que ellos emitan un informe
adecuado a tu empresa. Si te preocupa la actitud de tus jefes hacia tu enfermedad, te sugerimos obtener consejo de
las autoridades oportunas, y particularmente de las encargadas de los asuntos laborales. La mayor parte de los em-
pleados tienen derecho a un periodo de baja por enfermedad. Revisa tu contrato de trabajo para informarte bien de
las circunstancias que te son aplicables. Si la baja por enfermedad no ha sido suficiente, es probable que tengas
que tramitar una solicitud de incapacidad laboral.

Tener que bajar de nivel en tu trabajo, o renunciar completamente al mismo, puede afectarte psicolégicamente. Pue-
de que te sientas aislado de los amigos, especialmente si la mayor parte de ellos son compafieros de trabajo. Cuan-
do te encuentres un poco mejor, trata de retomar el contacto con tus compafieros por teléfono o correo electronico,
e invitales a que te visiten. Si deseas regresar en el futuro al mismo trabajo, el haberte mantenido en contacto hara
mas suave tu retorno, tanto personal como profesionalmente. Si no piensas volver al mismo trabajo, seria una bue-
na idea que te plantearas alguna tarea de voluntariado cuando tus niveles de salud y funcionamiento fisico comien-
cen a mejorar. Desde esa pequefia actividad podras ir subiendo gradualmente hasta llegar a un trabajo a tiempo
parcial. Esto significa que podras desempefiar una actividad similar a la laboral, pero sin la presion consiguiente. A
partir de ahi, podras situarte en un nivel similar de actividad pero en un trabajo pagado, y después ir incrementando
paulatinamente el esfuerzo.

Puedes acordar este tipo de programas de trabajo con tu médico como parte de tu tratamiento.

“Tras dos afios y medio sin trabajar (incluyendo un afo entero confinado en casa), por fin pude trabajar
a timpo parcial. Un afio después ya trabajaba nuevamente toda la jornada. Esto me llevaba la mayor
parte de mi energia, pero era capaz de afrontarlo. Desde entonces, he sufrido dos recaidas como con-
secuencia de haberme exigido demasiado, pero me recuperé en ambas ocasiones en un plazo de unos
nueve meses, ya que ahora sé que pararlo todo y descansar mucho da resultados. Es aburridisimo pe-
ro funciona. Todavia tengo dias malos pero, afortunadamente, no he sufrido nigun bajon significativo.
De los catorce sintomas que tuve en mi peor momento, algunos reaparecen de vez en cuando de forma
suave, pero ninguno de ellos alcanza a impedirme seguir adelante con mis tareas. Asi que se puede
decir que estoy recuperado.”

Tony Golding
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Guia del SFC

1

Aprende a gestionar tu energia y tu actividad fisica, mental y emocional. Hazte un experto en la gestion de tu enfer-
medad para ser tu quién la controle.

2

Ocupate de los sintomas que mas pueden limitarte en tu vida cotidiana, como el dolor, los trastornos del suefio y el
bajo estado de animo. Ten en cuenta que los sintomas no tratados pueden dificultar tu recuperacion. Tu médico te
ayudard a atajarlos con la medicacion apropiada. También hay otras estrategias utiles, como el “acompasamiento”
de tus actividades, las técnicas de relajacion y las terapias complementarias.

3

Establece una buena relaciéon con tu médico de cabecera. Puede llevar tiempo y a veces sera dificil, pero la colabo-
racion entre tu especialista, tu médico y tu sera crucial para estabilizar la enfermedad e impulsar la recuperacion.

4

Recuerda que la gente con SFC llega a estabilizar su enfermedad y a recuperarse parcialmente. Aprende aceptar tu
enfermedad y ya veras que, a su debido tiempo, empezaras a estabilizarte.

5

No estas solo. En Espafia se calcula que hay unos 200.000 afectados. Para obtener informacién y apoyo, acude a la
Fundacién para la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica. Tu apoyo también nos permitira ayudar a otros pa-
cientes de SFC.
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Nuestra Fundacion

Cémo podemos ayudar

Dandote informacion

Nuestras publicaciones proporcionan informacion clara, equilibrada y cientifica para ayudar-
te a gestionar tu SFC.

En nuestra web encontraras informacion y enlaces solventes sobre el tema, asi como noti-
cias y eventos relacionados con el SFC.

Dandote apoyo

La Fundacion te apoyara telefonica o personalmente siempre que lo necesites. Algunas
asociaciones de afectados colaboran con la Fundacién en esta tarea.

Dandote esperanza

Estamos en constante campafia por tus derechos. Luchamos por incrementar el reconoci-
miento del SFC como una enfermedad seria que necesita urgentemente mejores servicios y
mas investigacion. Une tu voz a la nuestra y haz valer tu fuerza.

Texto elaborado por la asociacién britanica Action for M.E.

Traducido y publicado con su autorizacion por la Fundacion para la Fibromialgia y el
Sindrome de Fatiga Crénica ( http://www.fundacionfatiga.org ), Barcelona.

Revisado y corregido por el Dr.Ferran J. Garcia (www.institutferran.org)
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Teléfono: 934.190.833
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