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			«... Si conocéis a alguien que esté afectado, mimadlo. Si no conocéis a nadie en esta situación y escucháis algo sobre estas enfermedades podéis explicar en qué consisten y así os convertiréis en cómplices de nosotros. Es una buena causa: la lucha contra la incomprensión.»

			Manuela de Madre1

			
				
					1 Extraído de una entrevista publicada en el diario El Mundo el 18 de abril de 2005. Manuela de Madre padece síndrome de fatiga crónica y fibromialgia, y actualmente es diputada del Parlamento catalán.

				

			

		

	
		
			

			Prólogo

			El síndrome de fatiga crónica (SFC) es una enfermedad compleja que, como su propio nombre indica, se caracteriza fundamentalmente por la presencia de fatiga inexplicable, persistente y muy incapacitante. La fatiga, tal y como se entiende coloquialmente, es una experiencia común a cualquier ser humano. Las personas con síndrome de fatiga crónica, sin embargo, sufren «una fatiga diferente». Se trata de un tipo de fatiga que no desaparece con el descanso y que puede empeorar con la actividad física o mental. Uno puede sentirse realmente agotado tras realizar tareas muy sencillas que antes no le fatigaban, necesitando una cantidad desproporcionada de tiempo, incluso varios días, para recuperarse algo.

			Además de esta forma de fatiga extrema, el síndrome de fatiga crónica suele acompañarse de numerosos síntomas no específicos que varían bastante de una persona a otra. Se denominan no específicos porque no son exclusivos del SFC y se parecen bastante a los síntomas que se dan en otras condiciones como la fibromialgia, con la que la fatiga crónica muestra un considerable solapamiento. Para la mayoría de los pacientes, los problemas más frecuentes, aparte de la fatiga, son el dolor, las alteraciones del sueño y los problemas de concentración o memoria. Todas estas dificultades afectan de forma importante a la calidad de vida global de estas personas. Si padeces SFC sabrás que enfrentarse cada día a este problema representa un gran reto.

			En los últimos años se ha realizado un importante esfuerzo investigador por intentar comprender mejor la naturaleza del SFC. No obstante, la confusión y la polémica siguen rodeando en buena medida a esta condición. Algunos se refieren al SFC como «la enfermedad de la controversia». ¿Se trata de una única enfermedad o de muchas?, ¿está causada por una infección o un problema inmunológico, o es un problema psicológico en gran medida? ¿Debe evitarse realmente la actividad física, o parte del problema procede precisamente de la evitación del esfuerzo y la subsiguiente pérdida de capacidad física? El acuerdo no es completo ni siquiera respecto a cuál es la denominación más adecuada para esta condición que ha recibido muchos nombres: polio atípica, síndrome de fatiga postviral, encefalomielitis letárgica, «síndrome de disfunción neuroinmunoendocrina», etc.

			Por desgracia, si padeces SFC has tenido que enfrentarte no sólo a tu malestar, sino también a la incredulidad e incomprensión de muchos profesionales de la salud y de personas cercanas. Puede que incluso tú mismo llegaras a dudar de lo que te sucedía y que pasaran años hasta que fueras identificado como una persona con SFC. Sabemos que agradeces de verdad poder encontrar a profesionales expertos en SFC, que escuchen con interés tus síntomas, que te traten con respeto y te apoyen aunque no tengan la solución definitiva a tu problema.

			En este pequeño manual intentamos ofrecerte información sencilla y actualizada sobre el SFC y diversas estrategias que te permitan enfrentarte con el mayor éxito posible a tu enfermedad. Nos gustaría mucho poder dejar más cuestiones cerradas que abiertas y eliminar la angustiosa incertidumbre que sabemos te produce tener SFC. Lo cierto es que, en función del estado actual de la investigación en esta área, aún existen más preguntas sin respuesta que con ella. Sin duda llegará un día en que se tenga un conocimiento más profundo y exacto del SFC. Entretanto, es mejor adaptarse a esta realidad y vivir con toda la plenitud posible que lanzarse a la caza del remedio mágico que nunca llega. Confiamos en que te sea de utilidad conocer el modo en que consiguieron mejorar personas que sufrían lo que tú sufres.

			En la primera parte de este manual se exponen las principales características del SFC y se analiza cuál puede ser su causa. Como veremos, el SFC presenta tal mosaico de síntomas que no puede explicarse por un único, al menos conocido, mecanismo de enfermedad. Hay bastante evidencia de la implicación de factores neurológicos, inmunológicos, endocrinos y psicológicos, existiendo una respuesta anormal al estrés. Los agentes infecciosos no parece que sean la causa, pero podrían ayudar a desencadenar o perpetuar el SFC. Dado que existen bastantes diferencias de unos pacientes a otros, últimamente se aboga por el establecimiento de subgrupos dentro del SFC esperando que esto permita una mejor comprensión de las causas y de la terapia más adecuada.

			La segunda parte del libro se dedica a la evaluación y diagnóstico del SFC. Un aspecto esencial de dicha evaluación serán los registros diarios de actividad, descanso, fatiga y otros síntomas que te permitirán aprender a escuchar tu cuerpo y conocerte mejor, identificando qué factores actúan como antecedentes de tus síntomas físicos y psicológicos. Además, estos diarios serán imprescindibles para poder establecer las metas de la terapia.

			La tercera parte de este manual se dedica al tratamiento del SFC. El abordaje del SFC debe ser multidisciplinar, siendo necesario un esfuerzo de colaboración cercana entre profesionales de varias especialidades. La terapia se centra en el alivio de los síntomas, intentando reducirlos poco a poco y aumentando el funcionamiento, para lo cual se trabaja con los factores que los perpetúan. El objetivo es ir aumentando poco a poco los niveles de actividad y disminuyendo los de reposo. La llamada terapia cognitivo-conductual, que te ayudará a desarrollar actitudes funcionales o constructivas ante tu problema y a asumir responsabilidad en tu propia recuperación, y los programas de ejercicio graduado, parecen ser especialmente prometedores. En todo este proceso necesitarás la guía y el apoyo no sólo de los profesionales de la salud, sino también de tu familia y seres queridos.

			Por último, al final del libro aparece información sobre diversas asociaciones, sitios web y bibliografía relevante que puede interesarte.

		

	
		
			[image: portadilla_1.jpg]

		

	
		
			PROTAGONISTAS DE LA FATIGA


			«Soy una mujer de 42 años que padece síndrome de fatiga crónica. Hace unos siete años contraje una especie de gripe de la que nunca me he recuperado. Empezó como algo normal pero intenso hasta el punto que tuve que pedirme una baja laboral, cuando nunca antes había pedido ninguna, y eso que trabajo desde los 21 años. Pensé que estaría bien en una semana pero no fue así. Pasaban los días y las semanas y no me recuperaba. Sentía un cansancio tremendo, dolor de los músculos y los huesos y mucho dolor de cabeza y de garganta. Recuerdo que también tuve sinusitis, bronquitis y muchos problemas de estómago que después me dijeron que se debían a colon irritable.

			»Los médicos no encontraban explicación a mi fatiga y eso que me realizaron pruebas de todo tipo. Supongo que los que visité se cansaron de verme aparecer periódicamente, pero yo también acabé harta de sus preguntas y de sus insinuaciones: ¿tiene algún problema personal?, ¿está atravesando un momento difícil de su vida?... Supuestamente yo tenía agotamiento nervioso, una depresión que no quería reconocer o era una neurótica hipocondríaca.

			»Toda esta época fue de verdad muy dolorosa y frustrante. Yo estaba cada vez más asustada y apenas me reconocía a mí misma. No podía realizar mi trabajo ni al 10 por 100 de como lo hacía antes. Trabajaba en un supermercado, eran muchas horas y solía tener que cargar cajas con bastante peso o entrar en la cámara frigorífica a coger algo. Además, al llegar a casa estaban mis dos niños y un montón de faena. No podía continuar, perdí mi trabajo, perdí a mis amigos, perdí mis aficiones, y casi pierdo la buena relación que tenía con mi marido y con mis hijos. Cuando tienes una enfermedad invisible como ésta no es fácil relacionarte con la gente, pues suelen mirarte como si te inventaras lo que te pasa. No acabo de entender qué pasó con mi salud, sé que llevaba mucha tarea adelante, pero lo hacía con gusto.

			»No creo que realmente una persona que no padezca esta enfermedad pueda entender del todo lo que se siente. Es amargo, es un dolor punzante que se te clava en el alma y que te inunda de lágrimas cuando ves cómo te miran tus hijos o cuánto desearías llevarlos al colegio o al menos despedirlos por la mañana, pero hay días que andar o levantarse se hace imposible. He llegado a estar postrada en la cama muchos días. El cansancio lo inunda todo y nunca vuelves a tener la energía que un día tuviste.

			»Me han diagnosticado también síndrome de piernas inquietas, migrañas, lumbalgia, sensibilidad química múltiple, y hace poco me operaron de una endometriosis. El diagnóstico de síndrome de fatiga crónica me lo sugirió hace dos años una enfermera amiga de mi cuñada y lo confirmó un reumatólogo. Tengo un arsenal de medicinas que no me alivian demasiado. Además, estoy recibiendo apoyo psicológico para aprender a enfocar mejor todo esto que me pasa. He tenido rachas negras de una gran depresión y de crisis familiares. Ahora intento estar más activa, ocupar mi tiempo y aprovechar los días buenos para estar con los míos.»

			«Soy un hombre de 56 años que desde hace cinco años sufre lo que se llama síndrome de fatiga crónica. Al principio empecé a notar que ya no podía realizar mi trabajo como antes (tengo una empresa textil), me cansaba mucho y me asfixiaba al realizar ciertas tareas.

			»Empezaron a cansarme las cosas más tontas. Incluso me agotaba al andar un poco, cuando yo andaba todos los días como mínimo una hora y a paso rápido, para ir y volver del trabajo, pues me relajaba más que coger el coche. Recuerdo también que dormía mal, me despertaba muchas veces y no podía volver a conciliar el sueño, y cuando lo conseguía era por poco tiempo, ya casi para levantarme, con lo cual me seguía sintiendo muy cansado.

			»Cualquier cosa empezó a parecerme imposible de hacer. Si tenía que realizar alguna tarea, todos los pasos para realizarla se me hacían muy cuesta arriba y como si fuera a necesitar todo el día para hacerla.

			Empezó a dolerme el cuello y la espalda, cosa que yo achaqué a una descalcificación, pero no lo era. También me salieron unos ganglios en la garganta que me molestaban al tragar y alguna vez me han sangrado al toser. Inicialmente se pensó que tenía problemas cardíacos, artrosis, estrés..., no me encontraban nada claro.

			»Empecé a deprimirme mucho por todo lo que me pasaba, por estar tan cansado continuamente y sin ninguna causa aparente. Al año me sugirieron que lo mío era síndrome de fatiga crónica. Sé que tengo que estar agradecido de que, al menos, en mi caso no se haya prolongado años el dar con el diagnóstico. La verdad es que la noticia me cayó como una bomba. En parte, me alegraba de saber que tenía algo con nombre, pues empezaba a dudar hasta de mí mismo, pero por otra parte fue un golpe duro asumir que me había convertido en un enfermo crónico.

			»Voy tirando como puedo. El solo hecho de estar ya agotado al intentar leer el periódico mientras desayuno me pone muy deprimido. He tenido que delegar muchos asuntos básicos que antes resolvía sin problemas. A veces, pasan días sin que pueda salir de casa, suerte que existe Internet, pero como tengas un día de los malos te duele hasta teclear el ordenador.

			»Mi esposa siempre me anima diciéndome que haga las cosas poco a poco y que si no se puede hacer algo pues se deja para otro día, que otro día se podrá. La verdad es que me siento un inútil que ya no sirve para nada. El apoyo de mi esposa ha sido esencial para mí. Ella siempre ha estado ahí, aguantando mis malos momentos y mis malas contestaciones cuando me desespero. Suelo olvidar cosas que he hecho o dicho, y es que hasta el cerebro, como digo yo, lo tengo cansado. Ahora, en verano, no sé por qué estoy un poco mejor, aunque siga teniendo los nódulos, pero temo que entre el frío y me vuelva a dar otra crisis.

			»Espero que se siga investigando sobre este síndrome y que se dé más información a los profesionales clínicos y al público en general. Los que lo padecemos lo necesitamos con urgencia».

			Estos testimonios, y otros que se irán presentando a lo largo del libro, están protagonizados por pacientes reales con síndrome de fatiga crónica (SFC). Esperamos que te sirvan de ilustración de lo que supone tener SFC o que te permitan ver reflejadas partes de tu experiencia si lo padeces.

			UN TIPO DE FATIGA DIFERENTE


			La fatiga es una molestia frecuente en nuestro actual estilo de vida, en alguna medida todos experimentamos fatiga. Según diversos informes, hasta la mitad de la población se queja de fatiga frecuente y pueden presentar fatiga más seria y persistente hasta un 20 por 100 de las personas que acuden a las consultas de medicina general por cualquier otro motivo. La fatiga es el séptimo síntoma más común de los que se ven en atención primaria. Algunos autores se refieren incluso a esta alta frecuencia de la fatiga como la «era de la fatiga».

			Este tipo de fatiga, que dentro de ciertos límites podemos considerar «normal», se caracteriza por ser transitoria y explicable por circunstancias específicas. Es habitual que nos sintamos fatigados si hemos tenido un día de intenso trabajo, si hemos discutido con nuestra pareja, si hemos dormido mal o si hemos realizado mucha actividad física. Esta fatiga constituye un dispositivo de alarma útil de nuestro organismo que nos avisa para que reduzcamos el ritmo antes de dañarnos. La fatiga normal, que se relaciona con alguna forma identificable de esfuerzo, es rápida en su inicio, corta en duración y desaparece con el descanso.

			Algunas personas experimentan un tipo de fatiga diferente, persistente y debilitante que, a diferencia de la fatiga normal, puede tener un inicio insidioso, se acumula y permanece a lo largo del tiempo. No desaparece con el sueño o el descanso, aunque pueda mejorar algo temporalmente. Si el estado de fatiga se mantiene a lo largo de los días, independientemente de lo que se descanse, debería ser objeto de consulta con un especialista. Esta fatiga no es funcional, es decir, no desempeña ninguna función útil en nuestro organismo. Puede llegar un momento en el que la persona ya siente fatiga desde el comienzo del día o bien tras la realización de actividades que antes no producían fatiga.

			A la fatiga normal también se la ha denominado fatiga aguda, y a este segundo tipo de fatiga patológica o crónica. En la mayoría de los casos, la fatiga patológica hace estragos asociada a diversas causas médicas o psicológicas que la explican. El propio envejecimiento se acompaña habitualmente de un aumento de la fatiga debido al declive de la capacidad física con la edad. La presencia de fatiga es especialmente notable en enfermedades como el cáncer, el sida, los problemas cardíacos, la diabetes mellitus, alteraciones endocrinas como el hipo e hipertiroidismo, la anemia, la artritis, la enfermedad pulmonar obstructiva crónica o en enfermedades autoinmunes como el lupus. Ciertos fármacos como los antihistamínicos, empleados para tratar alergias, los antihipertensivos, utilizados para controlar la tensión arterial, los diuréticos, etc., pueden también causar fatiga. Igualmente, trastornos psicológicos como los problemas de ansiedad y depresión, el abuso de alcohol u otras sustancias, o los problemas de sueño se han asociado con el padecimiento de fatiga prolongada. Es decir, la fatiga es a menudo el resultado de una enfermedad crónica o de estrés psicológico intenso.

			¿Con qué frecuencia puede explicarse la fatiga crónica y qué tipo de explicaciones predominan? En un estudio reciente2 con una muestra de 1.648 personas de diversas edades se observaba que 139 sujetos se quejaban de fatiga crónica, y que de éstos podía encontrarse una explicación a la fatiga en 112 casos. Las causas psicosociales (64 casos) eran más frecuentes que las físicas (48 casos). Otros datos de interés de este estudio pueden verse en la siguiente tabla.

			TABLA 1
Frecuencia de distintos tipos de fatiga

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							 

						
							
							Número de sujetos

						
							
							Prevalencia (%)

						
					

					
							
							Quejas de fatiga frecuente

						
							
							348

						
							
							21,1

						
					

					
							
							Fatiga crónica (FC)

						
							
							139

						
							
							8,4

						
					

					
							
							Fatiga crónica explicable

						
							
							112

						
							
							6,8

						
					

					
							
							FC de origen físico

						
							
							 48

						
							
							2,9

						
					

					
							
							FC de origen psicológico

						
							
							 64

						
							
							3,9

						
					

					
							
							Síndrome de fatiga crónica

						
							
							 10

						
							
							0,6

						
					

					
							
							FC idiopática (no explicada)

						
							
							 17

						
							
							1

						
					

				
			

			
			FUENTE: Kim, C. H., Shin, H. C. y Won, C. W. (2005).

			En aquellos casos en los que no se encuentra una explicación física o psicológica conocida a la fatiga patológica se suele hablar de fatiga crónica. Dado que existen tantas posibles causas de la fatiga, los diagnósticos de fatiga crónica no suelen producirse, por desgracia, de forma fácil y rápida. Existen diversas condiciones de fatiga crónica, de las cuales la más frecuente es el síndrome de fatiga crónica. El SFC es una enfermedad en muchos casos crónica que aunque no comporta un riesgo para la vida produce un empeoramiento funcional incluso peor que el visto en otras enfermedades que también se acompañan de fatiga. Sentirse fatigado la mayoría del tiempo o todo el tiempo es el síntoma principal. Uno puede sentirse agotado tras realizar algún tipo de actividad física o mental que antes no le fatigaba, y la recuperación puede tardar días en producirse. Además de fatiga extrema el SFC suele acompañarse de dolor, alteraciones del sueño y problemas de concentración o memoria. Los pacientes con SFC pueden estar muy afectados en términos de vitalidad, realización de tareas básicas y de ocio, ejecución laboral, relaciones familiares y sociales.

			Como destacan John y Oleske en la presentación al Documento de Consenso sobre el SFC elaborado en el año 2002 por la Academia de Medicina de Nueva Yersey, «es difícil pensar en una enfermedad peor, una que pueda robar con tal ferocidad la energía del paciente, su cognición, su sueño, su función inmune y su sentido de bienestar» (p. 1).

			UNA EXPERIENCIA TOTAL DE FATIGA


			Los primeros estudios sobre la fatiga surgen en el contexto de la Primera y Segunda Guerra Mundial, cuando los investigadores analizaban el impacto de la fatiga, generalmente asociada con el estrés del combate y la falta de sueño, en la ejecución de los militares. El primer instrumento desarrollado para evaluar fatiga es, de hecho, una escala de fatiga para pilotos que se desarrolló en los años cincuenta. Desde entonces la fatiga ha sido un tópico de investigación recurrente en medicina y psicología. Sin embargo, a pesar de su relevancia y frecuencia, el concepto de fatiga aún no tiene una definición clara. La clarificación del concepto de fatiga es fundamental para poder desarrollar teorías más adecuadas sobre la fatiga.

			Existe mucha confusión alrededor de la definición y empleo del término fatiga. Aunque la fatiga es una experiencia universal, no existe una definición universal de la misma. Las definiciones de fatiga suelen ser vagas e inconsistentes y, a menudo, se emplean como sinónimos términos como cansancio, agotamiento, astenia, debilidad, letargo, somnolencia, abatimiento..., que realmente no tienen significados intercambiables.

			Un aspecto que ha dificultado el análisis de la fatiga es el carácter multidimensional del concepto. Es decir, la fatiga puede manifestarse de diversas maneras y según la disciplina desde la que se aborda su estudio se han enfatizado más unos elementos u otros. Así, por ejemplo, los fisiólogos pueden definir la fatiga como la incapacidad transitoria de respuesta de un receptor sensorial u órgano terminal motor debido a una sobreestimulación. Esta fatiga sensorial puede ser visual, auditiva, etc., según el órgano afectado. Los neurólogos pueden denominar fatiga central a la que resulta de alteraciones en los sistemas de neurotransmisión del sistema nervioso central. Los ergonomistas del ámbito de la seguridad e higiene laboral entienden la fatiga como un estado de alteración de la capacidad físico-psíquica del trabajador debido a los efectos de un trabajo prolongado, etc.

			Esta práctica de poner apellidos a la fatiga para intentar facilitar su definición es bastante común, pudiendo hablarse de fatiga mental, fatiga intelectual, fatiga nerviosa, fatiga emocional, fatiga física, fatiga muscular, fatiga periférica, etc. De todas estas dimensiones de la fatiga, la distinción entre fatiga mental y fatiga física ha sido muy popular. La fatiga mental es una disminución temporal de la capacidad de respuesta ante esfuerzos de tipo mental o cognitivo (por ejemplo, en tareas que requieren atención, memoria, capacidad de análisis, toma de decisiones, etc.). Las respuestas se vuelven más lentas, menos coherentes y se experimenta más dificultad en el recuerdo de palabras o de información. Esta fatiga suele aparecer tras una jornada de tensión emocional o duro trabajo intelectual y puede acompañarse de sentimientos neutros o incluso desagradables, con tensión muscular, dolor de cabeza, de ojos, etc.

			La fatiga física, que puede aparecer como consecuencia de un día de intensa actividad física o una mezcla de actividad física e intelectual, es una falta de energía y fuerza que a menudo se siente en los músculos. A diferencia de lo que sucede en el caso de la fatiga mental, los músculos se encuentran relajados, no se experimentan síntomas físicos y los sentimientos pueden ser neutros o agradables.

			Al margen de que la fatiga pueda manifestarse de diferentes formas según los aspectos que estén más afectados, la fatiga es también una experiencia global. Al centrarse cada campo de estudio en aspectos parciales del fenómeno, éste es un elemento de la fatiga que con frecuencia se pierde de vista, «los árboles impiden ver el bosque». Sin embargo, las definiciones más holísticas o globales son las que mejor reflejan el tipo de fatiga que experimentan las personas. A fin de cuentas, para que uno se sienta fatigado tiene que existir una percepción subjetiva de dicha fatiga. Dos pacientes con fatiga continuada describían así su percepción de la fatiga:

			«Fatiga significa para mí un agotamiento total. Todo mi ser está cansado. Siento esta fatiga en cada uno de mis músculos como un peso enorme y como una nube que invade mi pensamiento. Sientes la fatiga como algo realmente aplastante que hace que realizar cualquier actividad parezca una tarea imposible.»

			«A veces me despierto incluso más cansada que cuando me acosté. No tengo fuerzas para salir de la cama. Siento la fatiga en cada centímetro de mi cuerpo. Sé que hay muchas cosas que hacer en la casa. Apenas puedo concentrarme en lo que hay que hacer, no tengo energía para ello. Es frustrante y preocupante estar así. Todo lo que quiero es cerrar los ojos y dormir.»

			Al tratarse de una experiencia subjetiva e interna no todas las personas experimentan la fatiga del mismo modo. No obstante, el factor central en la mayoría de las definiciones de la fatiga es considerar que la fatiga es una sensación de falta de energía. Se produce un estado en que la pérdida de energía excede la disponibilidad de energía. Después de analizar muchas definiciones y descripciones de fatiga, Ream y Richardson propusieron en 1996 que todas ellas tienen cuatro características en común:

			—La fatiga es una experiencia subjetiva e interna. La percepción que el paciente tiene de su fatiga no suele coincidir con la que puede tener el profesional u otras personas. Ciertos autores insisten en la importancia de las evaluaciones subjetivas de la fatiga. Según este autor la fatiga debe considerarse anormal cuando la persona fatigada se ve a sí misma como enferma. La ausencia de medidas objetivas que puedan cuantificar cómo de cansada está una persona es una limitación importante de esta área.

			—La fatiga es un sentimiento o experiencia corporal total. Aunque, como hemos visto, el concepto de fatiga es multidimensional y puede aludir a muchos aspectos distintos, las personas con fatiga crónica suelen experimentar su fatiga de forma global o completa incluyendo dimensiones físicas, cognitivas o intelectuales, emocionales y comportamentales.

			—La fatiga es un sentimiento de malestar. Una experiencia odiosa y no placentera que causa estrés y compromete el bienestar de la persona. Es muy frecuente que las personas con fatiga crónica sufran sentimientos de desmoralización, frustración, preocupación, ansiedad, miedo, irritabilidad o depresión como consecuencia de su fatiga.

			—La fatiga produce un descenso de la habilidad funcional. Disminuye el nivel de atención y vigilancia, la velocidad y precisión de las respuestas, la motivación, la capacidad para realizar un esfuerzo físico, etc. En el caso de la fatiga crónica o patológica, que no desaparece, puede verse seriamente afectada la calidad de vida de la persona. Esta pérdida de capacidad funcional se acompaña de consecuencias negativas a nivel familiar, interpersonal, laboral y económico.

			Hay que tener en cuenta que cuando hablamos de «fatiga crónica» no queremos decir que la persona tenga que estar permanentemente fatigada, cada día y en cada momento. El nivel de fatiga que experimentan muchos pacientes es realmente muy serio y continuado, pero la naturaleza de esta fatiga es también dinámica y fluctuante. Es decir, la fatiga variará en un mismo sujeto de un día a otro, o incluso en el mismo día. Existen períodos de bienestar, donde pueden alcanzarse niveles de actividad cercanos a lo normal, alternados con períodos de recaída que a menudo requieren reposo en cama.

			Por otra parte, la fatiga no debe entenderse como una entidad discreta o un fenómeno de todo o nada, sino como un continuo en el que existen distintos niveles posibles de fatiga. La fatiga puede ser desde ligera hasta muy intensa. La fatiga podría incorporar sentimientos que van desde el cansancio en un extremo del continuo hasta el agotamiento en el otro extremo.

			Otros términos que, a veces, se emplean erróneamente como sinónimos de fatiga aluden, en realidad, a fenómenos diferentes. Así, la debilidad es una falta de fuerza o energía que a diferencia de la fatiga no puede compensarse con esfuerzo extra hasta que no se resuelva la condición que lo origina. Por ejemplo, si existe debilidad muscular de origen neurológico la persona no tiene un control voluntario de dicha musculatura. En cambio, si lo que tiene es fatiga, puede realizar aún determinada actividad aunque le cueste más esfuerzo.

			La motivación para realizar o no un esfuerzo extra puede ser un factor que influye en cómo se manifestará la fatiga. La realización de una tarea con escasa motivación se acompaña de una más pronta aparición de síntomas de fatiga. Cuando lo que existe es un estado de falta de motivación con sentimientos de indiferencia o de que no importa qué suceda se habla de apatía.

			La somnolencia es el término que probablemente más se confunde con el de fatiga. Sin duda, son dos conceptos íntimamente relacionados (por ejemplo, las personas con insomnio u otros problemas de sueño se quejarán tanto de fatiga como de somnolencia), pero no son lo mismo. El término de somnolencia se refiere de un modo más limitado a un deseo específico de sueño. En concreto, la tendencia a dormirse en una variedad de situaciones diarias (por ejemplo, viendo la televisión, leyendo un libro, conduciendo, etc.) es el aspecto que mejor discrimina entre somnolencia y fatiga.

			UN TIPO DE FATIGA QUE NO VIENE SOLA


			Como ya sabes si padeces síndrome de fatiga crónica, el tipo de fatiga descrita no es la única manifestación de esta enfermedad. Esta condición se acompaña de un gran número de síntomas que pueden tener un gran impacto en tu vida. La lista de los posibles problemas que pueden acompañar a la fatiga es tan amplia que seguramente te asuste (véase la tabla siguiente). Piensa que el cuadro suele ser muy diferente según la persona, tanto respecto al número y tipo de síntomas que se presentan como respecto a su gravedad. Lo más habitual es que sólo sufras algunas de estas complicaciones.

			TABLA 2
Síntomas que pueden observarse en el SFC*

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							 

						
							
							Porcentaje de pacientes

						
							
							Gravedad (0-3)

						
					

				
				
					
							
							Fatiga

						
							
							100,0

						
							
							2,8

						
					

					
							
							Malestar postejercicio

						
							
							97,3

						
							
							2,7

						
					

					
							
							Déficit de atención

						
							
							93,0

						
							
							2,2

						
					

					
							
							Problemas de sueño

						
							
							91,9

						
							
							2,4

						
					

					
							
							Cefaleas

						
							
							87,8

						
							
							2,1

						
					

					
							
							Dolor muscular

						
							
							87,1

						
							
							2,3

						
					

					
							
							Alteración de la memoria

						
							
							85,6

						
							
							2,0

						
					

					
							
							Debilidad muscular

						
							
							84,3

						
							
							2,1

						
					

					
							
							Trastornos gastrointestinales

						
							
							81,8

						
							
							2,0

						
					

					
							
							Disnea con ejercicio

						
							
							79,2

						
							
							2,0

						
					

					
							
							Dolor de garganta

						
							
							74,1

						
							
							1,9

						
					

					
							
							Síntomas similares a la gripe

						
							
							69,7

						
							
							1,7

						
					

					
							
							Dificultad con las palabras

						
							
							75,5

						
							
							1,7

						
					

					
							
							Cambios de personalidad

						
							
							74,4

						
							
							1,1

						
					

					
							
							Manos y pies fríos

						
							
							72,2

						
							
							1,8

						
					

					
							
							Dolor en articulaciones

						
							
							73,3

						
							
							1,9

						
					

					
							
							Molestias ante la luz

						
							
							70,7

						
							
							1,6

						
					

					
							
							Dificultad para hacer cálculos

						
							
							71,6

						
							
							1,6

						
					

					
							
							Alteraciones visuales

						
							
							70,9

						
							
							1,6

						
					

					
							
							Desequilibrio

						
							
							69,1

						
							
							1,4

						
					

					
							
							Sofocos

						
							
							64,8

						
							
							1,7

						
					

					
							
							Parestesias/entumecimientos

						
							
							66,4

						
							
							1,5

						
					

					
							
							Nódulos linfáticos sensibles

						
							
							57,7

						
							
							1,3

						
					

					
							
							Disfunción espacial

						
							
							59,9

						
							
							1,2

						
					

					
							
							Intolerancia al alcohol

						
							
							59,5

						
							
							1,5

						
					

					
							
							Sensibilidad al frío o calor

						
							
							53,9

						
							
							1,4

						
					

					
							
							Nuevas sensibilidades a alimentos o medicamentos

						
							
							48,5

						
							
							1,2

						
					

					
							
							Frecuencia urinaria anormal

						
							
							47,9

						
							
							1,2

						
					

					
							
							Diarrea

						
							
							40,8

						
							
							1,1

						
					

					
							
							Calambres

						
							
							40,0

						
							
							0,9

						
					

					
							
							Tacto, oído u olfato alterados

						
							
							38,0

						
							
							0,8

						
					

					
							
							Tos persistente

						
							
							35,2

						
							
							0,7

						
					

					
							
							Dificultades de habla

						
							
							31,8

						
							
							0,6

						
					

				
			

			
			* Tomada del estudio de De Becker, P., McGregor, N. y De Meirleir, K. (2001). A definition-based analysis of symptoms in a large cohort of patients with chronic fatigue syndrome. Journal of Internal Medicine, 250, 234-240, que evalúa a 2.073 pacientes con fatiga crónica, de los cuales 1.578 cumplen los criterios diagnósticos de SFC. Las cifras de frecuencia y gravedad son sólo orientativas, pues varían algo según el estudio que se contemple.

			La fatiga intensa y debilitante, que no desaparece con el descanso, no es siempre el primer problema en aparecer. Puede empezarse experimentando dolor de garganta, un malestar como el que produce la gripe, fiebre, cefaleas, dolor abdominal o de piernas hasta que la fatiga llega a convertirse en el síntoma más prominente e incapacitante. La aparición de otras complicaciones que acompañen a la fatiga puede producirse en momentos muy diferentes de la enfermedad, su evolución es muy variable y tienden a fluctuar a lo largo del tiempo. No está claro si todos los síntomas son parte del proceso primario de enfermedad o una mera manifestación secundaria o consecuencia del trastorno.

			A continuación se describen los principales síntomas que, además de la fatiga, pueden padecer las personas que sufren SFC.

			Respuestas disfuncionales al ejercicio

			El ejercicio suele tener un efecto positivo y energizante en las personas sanas, y cuando se produce cansancio la recuperación es rápida. Sin embargo, hasta un 75 por 100 de los pacientes con síndrome de fatiga crónica pueden experimentar malestar, un rápido aumento de la fatiga y un empeoramiento de los restantes síntomas cuando realizan actividad física o ejercicio. Además, el tiempo de recuperación de esta fatiga es bastante más largo de lo habitual, necesitándose un día entero o más tiempo para sentirse mejor.

			Se ha sugerido que las personas con SFC podrían tener una menor capacidad de ejercicio que los sujetos sin este problema. En algunos estudios se ha observado que muchos pacientes con SFC tienen una tasa cardíaca en reposo más alta de lo normal, alcanzan una menor tasa cardíaca máxima al realizar un ejercicio intenso, o no alcanzan la tasa cardíaca predicha para su edad ni el mismo nivel de consumo de oxígeno (Vo2max) que el grupo de comparación sano. Las concentraciones de lactato, un producto secundario al ejercicio que se relaciona con la cantidad de energía anaeróbica consumida, son superiores a lo normal. La fuerza muscular suele ser normal, pero la resistencia puede estar reducida, y pueden encontrarse anomalías en las mitocondrias del músculo, que son las encargadas de aportar energía para la contracción muscular.

			En lugar de observarse, como es habitual con el ejercicio, un aumento en el flujo sanguíneo cerebral, se observa una disminución. Además, algunos estudios han observado que el ejercicio puede producir un empeoramiento del funcionamiento intelectual o cognitivo en pacientes con SFC tanto inmediatamente después de la realización del mismo como incluso días después.

			Otras respuestas alteradas que los pacientes con SFC pueden presentar ante el ejercicio pueden verse en la tabla 3.

			En otras investigaciones, sin embargo, no se encuentran la mayoría de estas alteraciones, mostrando los pacientes con SFC una capacidad aeróbica normal o casi normal, una función muscular y concentraciones de lactato tras el ejercicio comparables a las de sujetos sanos sedentarios, y ausencia de efectos negativos en su ejecución cognitiva. Por ejemplo, los informes de efectos negativos en la capacidad de atención o memoria proceden fundamentalmente de estudios con ejercicio de alta intensidad y corta duración. En otros trabajos que emplean ejercicio moderado de larga duración (por ejemplo, pedalear 25 minutos en una bicicleta estática al 40 por 100 de la capacidad de consumo de oxígeno) no se han encontrado efectos negativos en la ejecución cognitiva.

			Lo que sí parece comprobado es que las personas con SFC presentan un nivel de actividad física más bajo de lo normal. Evaluando3 a lo largo de un año y medio a 100 mujeres de 40 a 49 años con fatiga crónica, se ha observado que este bajo nivel de actividad física se relaciona con una alteración en la percepción del esfuerzo (tienden a percibir que el ejercicio les supondrá más esfuerzo del que realmente les supone) y con la tendencia a atribuir la enfermedad a causas físicas. Sin embargo, un aumento en el nivel de actividad física redujo la fatiga aportando mayor sensación de vitalidad y disminuyó la gravedad de los restantes síntomas que padecían. Es posible que las personas con SFC limiten su actividad basándose en sus percepciones de esfuerzo y creyendo que en su actual estado el ejercicio es peligroso o puede exacerbar su problema, cuando en realidad pueden tener más capacidad funcional de la que creen. La denominada terapia de ejercicio graduado se defiende sobre la base de estos efectos positivos que tiene el aumento de actividad.

			TABLA 3
Respuestas disfuncionales al ejercicio en el SFC

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							Medida

						
							
							Controles sin SFC

						
							
							SFC

						
					

					
							
							Bienestar subjetivo

						
							
							Energizante, efecto antidepresivo

						
							
							Malestar, fatiga y empeoramiento de los síntomas

						
					

					
							
							Período de recuperación

						
							
							Corto

						
							
							A menudo 24 horas pero puede durar días o semanas

						
					

					
							
							Tasa cardíaca en reposo

						
							
							Normal

						
							
							Elevada

						
					

					
							
							Tasa cardíaca en una carga de trabajo máxima

						
							
							Elevada

						
							
							Reducida

						
					

					
							
							Tasa cardíaca objetivo según la edad

						
							
							Puede alcanzarse

						
							
							A menudo no puede alcanzarse 

						
					

					
							
							Output cardíaco

						
							
							Aumentado

						
							
							Nivel subóptimo

						
					

					
							
							Consumo de oxígeno máximo

						
							
							Elevado

						
							
							Aproximadamente la mitad de los controles sedentarios

						
					

					
							
							Flujo sanguíneo cerebral

						
							
							Aumentado

						
							
							Reducido

						
					

					
							
							Oxígeno cerebral

						
							
							Aumentado

						
							
							Reducido

						
					

					
							
							Provisión de oxígeno a los músculos

						
							
							Aumentada

						
							
							Empeorada

						
					

					
							
							Temperatura corporal

						
							
							Aumentada

						
							
							Reducida

						
					

					
							
							Respiración

						
							
							Aumentada

						
							
							Irregularidades en la respiración, respiración entrecortada y poco profunda

						
					

					
							
							Andar

						
							
							Normal

						
							
							Alterado. Ralentización de los movimientos y del tiempo de reacción

						
					

					
							
							Procesamiento cognitivo

						
							
							Normal, más alerta

						
							
							Empeorado

						
					

				
			

			
			FUENTE: Tomada de Carruthers y cols. (2003).

			Problemas neurológicos y cognitivos

			Los problemas cognitivos son uno de los síntomas más molestos e incapacitantes del síndrome de fatiga crónica. Las personas con SFC que acuden a evaluación neuropsicológica son típicamente sujetos que previamente llevaban vidas activas y suelen seguir teniendo habilidades intelectuales normales. No obstante, pueden mostrar deterioro de ciertos aspectos de su atención y memoria. Aproximadamente un 50-85 por 100 de las personas con SFC, se queja de tener problemas de concentración, dificultad para recordar algunas cosas o para encontrar las palabras adecuadas.
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