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

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.
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