Encefalomielitis mialgica (ME) / sindrome de fatiga crénica (CFS) es una enfermedad

adquirida grave, complejo con numerosos sintomas relacionados principalmente con la

disfuncion del cerebro, gastro-intestinal, inmunolégico, endocrino y cardiacas.
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“Estimulacion asistira

una persona se mueva

hacia una mayor

nivel de bienestar “

El reto de cualquier enfermedad croénica, incluyendo
EM / SFC es aprender a vivir dentro de las limitaciones
de esa enfermedad. El ritmo es una estrategia clave
para mantener ME / sintomas del SFC manejables y de
llevar una vida coherente. La estimulacion ayudara a
una persona a avanzar hacia un mayor nivel de
bienestar. El enfoque alternativo es el 'empuje'y el
ciclo de 'crash’, que es inutil, frustrante y puede llevar a

otras complicaciones.

Paso 1: Evaluar su EM / SFC Capacidad / nivel de

discapacidad

Para entender el impacto que EM / SFC ha tenido

en sus niveles de actividad, consulte la Tabla 1. Sus
limitaciones son tanto fisicos como mentales. La
interaccion entre ambas limitaciones mentales y

fisicas fluctuara de dia en dia.

La clave para no empeorar sus sintomas es permanecer
dentro de su nivel de capacidad / discapacidad

evaluada.

Con el fin de mejorar realmente su nivel de
bienestar es muy recomendable que usted reduce
su actividad en un 50%. Esto significa que una
persona evaluada a un nivel de 40 debe reducir ain
mas que ver sélo 1,5 de 2 horas de actividad

tranquila por dia.

La clave para ayudar a su cuerpo a moverse hacia la
recuperacion requiere que lo hace aliin menos - pero las
horas extraordinarias con el ritmo cuidadoso va a terminar

haciendo mas.
Las razones de la necesidad de caminar

suministro de energia de nuestro cuerpo se produce
y se almacena en la mitocondria celular. A veces se

denominan nuestros 'pilas’.

En ME / CFS las mitocondrias son disfuncionales y
tienen dificultades para producir y almacenar energia.
Cuando se agotan las reservas de energia de las
mitocondrias requieren a veces hasta 4 dias para la

fabricacion de mas energia.

Paso 2: Calcular el numero de minutos o de horas por dia

gastado en las actividades diarias

En el transcurso de una semana estimar el tiempo
gastado en sus actividades diarias. ¢ Qué dia fue tu
actividad total coincide con su nivel de EM / SFC
capacidad / discapacidad? Establecer al final de cada

dia si estuviera en un saldo positivo o negativo.

Cuando supera el EM / SFC Capacidad / nivel de

discapacidad que comienzan al dia siguiente en déficit.

Es altamente deseable trabajar hacia el logro de pequefias
cantidades de crédito en el transcurso de una semana.
Estar en el crédito proporciona energia extra para ayudar a

la curacion.
El seguimiento de sus niveles de actividad

La gente va a realizar un seguimiento de su nivel de actividad
de diferentes maneras. Algunas horas de uso y minutos otros
pueden preferir el concepto de canicas. Por ejemplo, si su nivel
de EM / SFC Capacidad / discapacidad es 40, entonces tienen
40 canicas de energia para usar en un dia. Calcule la cantidad
de canicas que utiliza para cada actividad, por ejemplo una
ducha = 5 canicas, preparar y comer el desayuno = 3 canicas,
a 30 minutos en la computadora = 5 canicas. Debido EM / SFC
sintomas no son visibles para los amigos y la familia, teniendo
un frasco de vidrio que contiene canicas en el banco de la
cocina puede ser una manera de ayudar a los demas a

visualizar y entender sus niveles de energia.



Paso 3: Dar prioridad a sus actividades

El siguiente paso es dar prioridad a cada uno de sus actividades, ya sea
como alta, media o baja prioridad (véase Tabla 2). Decidir qué

actividades se pueden gestionar cdmodamente.

Paso 4: La comprension de sus sintomas

Hay muchos sintomas asociados con EM / SFC. Algunos se han

enumerado en la Tabla 3, pero que puede tener sintomas adicionales.

Identificar cuando sus sintomas son baja, media o alta. Anotar sus
resultados en la Tabla 3.  Existen vinculos entre sus puntuaciones de
los sintomas y sus actividades diarias? Es importante sefalar que
algunos de los sintomas pueden tener retraso en la quema, a veces

hasta dos o tres dias.

Paso 5: Establecer una rutina semanal

Establecer una rutina semanal es una forma importante para entender lo
que se puede lograr en una base regular. Dentro de su rutina semanal

identificar el mejor momento del dia para su actividad.

Paso 6: La construccion de

Soélo cuando sus sintomas son comodas para un periodo de tiempo, por

lo menos 2 semanas En caso de intento de afadir a su nivel de

actividad. La actividad que se agrega debe ser ligera.

Principios de la estimulacién Edificacion nunca debe ser superior al 10%.

1. Tener expectativas realistas: Las mejoras son raramente dramatica en EM | Una acumulacion lenta es ideal. Sus sintomas son su

/ SFC, es mas habitual ver solamente ligeras mejoras con respecto a un cierto ,
guia.
ndmero de meses. El ritmo es como cualquier otra habilidad. Con el tiempo \ y

con la practica se hace mas facil.

2. Esperar contratiempos: Cada uno tendra contratiempos causados por

cosas tales como un virus o un factor de estrés emocional.

3. Es importante descansar: Plan de un descanso diario.

(Continua al dorso)
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4. Varie su actividad entre la fisica y cognitiva: Cuando encuentre
su interruptor de desaceleracion energia fisica para una tarea
cognitiva. Por ejemplo lavar los platos luego tomar una llamada
telefénica, a continuacion, se acuestan o hacer la cama y luego trabajar
en el ordenador y luego acostarse. Este enfoque le permite continuar a
hacer las cosas sin 'empujando’ o agotar el suministro de energia a un

grupo particular de muasculos o los 6rganos del cuerpo.

Es importante discutir su plan de estimulacién con su equipo de
salud, ya que es un aspecto vital de su plan de salud médica y
aliados. Encontrar un profesional Heath apoyo que entiende los
principios de la estimulacion, que sera capaz de soportar que para

mantener el rumbo.
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Adaptado de Bell, DS 1994, Los guiar a los médicos a crénica

El sindrome de fatiga: La comprension, el tratamiento y vivir con SFC, Addison-Wesley, EE.UU..

100: No hay sintomas con el ejercicio. la actividad general normal. Capaz de trabajar o hacer la casa / hogar trabaje a tiempo completo sin ninguna

dificultad.

90: No hay sintomas en reposo. Los sintomas leves con la actividad fisica. Nivel normal de actividad global. Capaz de trabajar a tiempo

completo y sin dificultad.

80: Los sintomas leves en reposo. Los sintomas empeoran con el esfuerzo. una restriccion minima actividad necesaria para las actividades que sélo requieren

esfuerzo. Capaz de trabajar a tiempo completo con la dificultad de los trabajos que requieren esfuerzo.

70: Los sintomas leves en reposo. Algunos limitacion de la actividad diaria nota claramente. funcionamiento general cerca del 90% de lo esperado a excepcion de las

actividades que requieren esfuerzo. Capaz de trabajar / hacer las tareas domésticas a tiempo completo con dificultad. Necesita descansar en dia.

60: Sintomas leves a moderados en reposo. limitacion de la actividad diaria nota claramente. El funcionamiento general del 70% al 90%. Incapaz de trabajar a
tiempo completo en los trabajos que requieren trabajo fisico (incluyendo simplemente de pie), pero capaz de trabajar a tiempo completo en la actividad de la luz

(sentado) si las horas son flexibles.

50: Los sintomas moderados en reposo. Sintomas de moderados a graves con el ejercicio o actividad; el nivel de actividad general reduce a 70% de lo
esperado. Incapaz de realizar tareas extenuantes, pero capaz de realizar trabajo ligero o trabajo de escritorio 4 - 5 horas al dia, pero requiere periodos de

descanso. Tiene que descansar / dormir 1-2 horas al dia.

40: Los sintomas moderados en reposo. Sintomas de moderados a graves con el ejercicio o actividad. nivel general de actividad reducida a
50-70% de lo esperado. Capaz de salir una o dos veces a la semana. Incapaz de realizar tareas extenuantes. Capaz de trabajar sentado en su

casa 34 horas al dia, pero requiere periodos de descanso.

30: Sintomas de moderados a graves en reposo. Los sintomas graves con cualquier ejercicio. nivel general de actividad reducida al 50% de lo
esperado. Por lo general confinadas a la casa. No se puede realizar ninguna tarea extenuante. Capaz de realizar trabajo de oficina 2-3 horas al dia,

pero requiere periodos de descanso.

20: Sintomas de moderados a graves en reposo. No se puede realizar la actividad vigorosa. Actividad general 30-50% de lo esperado. Sin poder

salir de casa excepto en raras ocasiones. Confinado a la cama la mayor parte del dia. Incapaz de concentrarse durante mas de 1 hora al dia.

10: Los sintomas graves en reposo. Postrados en cama la mayor parte del tiempo. Sin necesidad de viajar fuera de la casa. sintomas

cognitivos marcados que impiden la concentracion.

0: Los sintomas graves de forma continua. Cama montada constantemente, incapaz de cuidar de si mismo (aproximadamente el 25% de los

pacientes entran en esta categoria).
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N° horas o minutos pasaron S METRO T w T F S
en cada actividad

Ducha

El desayuno de preparacién / comer

Vendaje

El almuerzo de preparacién / comer

Compras

Teléfono

Limpieza

Lavado

Trabajo / escuela

Viajar

La cena de preparacion / comer

Familia

Amigos

Hobby

crianza de los hijos

Relacion

Jardin

Bancario

Actividad social

Otro:

trabajo emocional

Deja un 50% extra para ayudar a la

recuperacion
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Tabla 3: La comprension de sus sintomas

S METRO T w T F S

¢ Qué hice hoy?

cuenta la energia hoy (= cinco
o balance -ve)

Cansancio

malestar de esfuerzo puesto

Dolor: Articulacion

Musculos

Dolor de cabeza

Pensando: Conversacion

Toma de decisiones

Equilibrar

Vision

sobrecarga sensorial: Toque

Gusto

Oler

Ligero

productos quimicos

Cardiaco: Mareado

Incapaz de soportar / sentarse

palpitaciones cardiacas

Intestino / malestar estomacal

Nausea

Los problemas urinarios

Los cambios de temperatura

apetito anormal

Irritable / emocional

Deprimido

comportamiento irracional

Dolor de garganta

Alteracién del sueiio
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S METRO T w T

Manana

Tarde

Noche
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Tabla 5: Los desencadenantes y qué hacer
Desencadenantes que pueden aumentar los sintomas

Hacer demasiado, haciendo demasiado ejercicio, la gestion de demasiadas tareas al mismo tiempo, dias de fiesta, funciones sociales, la falta
de suefio, viaje, vuelo, otra enfermedad, el estrés emocional o econdmico, nuevas relaciones, alimentos y productos quimicos, sensoriales
ligera sobrecarga toque sonido, fuerte emociones feliz y triste, la pérdida de un familiar o amigo, los plazos de asignacion de los examenes,

los cambios estacionales.

primeros signos de haber hecho demasiado

De repente se sienta mas cansada, siendo, palidez, aumento del dolor torpe mareos, dolores musculares, nauseas, confusion, dificultad para hablar,

se siente estresado o ansioso, irritable, somnoliento, la comida basura deseo o azucar, dolor de garganta.

¢Qué debo hacer si los sintomas comienzan a aumentar?

Detener y cambiar a una tarea mas facil, detener o reducir la actividad. Acostarse. Obtener ayuda en las tareas domésticas, respirar profundamente y
lentamente para aumentar los niveles de oxigeno, evitar los alimentos chatarra, azdcar o productos quimicos como el alcohol la cafeina, limitar el tiempo con la

gente, reducir las horas de trabajo.
Formas de evitar una recaida

Se adhieren a un plan de estimulacion, permanecer en equilibrio positivo, pedir ayuda, comer bien, evitar que la gente de estrés, y reducir la

actividad si los sintomas aumentan. la respiracion lenta y profunda regular para aumentar los niveles de oxigeno.
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