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A-INTRODUCCION GENERAL

1-SINDROME DE FATIGA CRONICA

El Sindrome de Fatiga Croénica (SFC) es una entidad clinica que se caracteriza
por una fatiga crdnica invalidante de al menos 6 meses de evolucion y una serie de
sintomas (Fukuda y col., 1994; Niloofar y Buchwald, 2003; Maquet y col., 2006; Prins
y col.,, 2006) entre los que destacan el dolor musculoesquelético, los trastornos
neurocognitivos (Wearden y Appelby, 1996; Deluca y col., 1997; Vollmer-Conna y
col., 1997; Short y col., 2002), la alteracion del suefio y la intolerancia al ejercicio fisico
(Lawrie, 1997 y col.; Blackwood y col., 1998). La fatiga prolongada, entendida como
una sensacion persistente de agotamiento o dificultad para realizar una actividad fisica o
intelectual continuada, es un sintoma frecuente, tanto en atencion primaria como
especializada, ademés de motivo de considerable preocupacion, tanto para el paciente
que la sufre como para el médico que le atiende (Alijotas y col., 2002). Comparando la
capacidad de ejercicio de los pacientes con SFC con la de otros estudios la
funcionalidad seria similar a la de controles sanos mayores de 60 a 69 afios (Lewis y
Haller, 1991), individuos con fallo cardiaco crénico (Wilson y col., 1984), pacientes con
enfermedad pulmonar cronica restrictiva u obstructiva (Wehr y Johnson, 1976) y
aquellos con trastorno muscular esquelético (Lewis y Haller, 1989).

La prevalencia actual en adultos con SFC oscila entre el 0.23% y el 0.42%;
predominando en edades comprendidas entre los 20 y los 40 afios, si bien Prins habla de
29-35 afios (Prins y col., 2006), y es mas frecuente en las mujeres, con proporciones de
alrededor del 75% (Jason y col., 1999; Reyes y col., 2003; Prins y col., 2006).

Los pacientes con SFC pueden presentar una serie de comorbilidades asociadas
que empeoran su prondstico y su calidad de vida, como son el sindrome seco, el
sindrome del colon irritable, la disfuncion neurovegetativa y, muy especialmente, la
fibromialgia (FM), que tiene una gran repercusion en el sistema familiar y en la

autovaloracién de la salud (Ubago y col., 2008).
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Asi pues, el SFC esta asociado con la disminucién de la capacidad funcional y
del bienestar emocional (Lavergne y col., 2010).

En resumen, el SFC requiere del cumplimiento de unos criterios especificos
(Fukuda y col., 1994). Estos criterios incluyen la presencia de fatiga persistente o
intermitente, inexplicada e invalidante, que no es producto de un esfuerzo excesivo y no
mejora con el descanso y 4 o mas sintomas asociados de forma cronica y concurrente de
los relacionados como criterios asociados en la definicidn establecida para esta

enfermedad (Fukuda y col., 1994) (Tabla 1).

Criterios diagnoésticos del Sindrome de Fatiga Crénica

Criterios mayores (deben concurrir ambos)

1. Fatiga cronica persistente (6 meses minimo), o intermitente, inexplicada,
que se presenta de nuevo o con inicio definido y que no es resultado de
esfuerzos recientes; no mejora significativamente con el descanso; ocasiona
una reduccion considerable de los niveles previos de actividad cotidiana.

2. Exclusion de otras enfermedades potencialmente causantes de fatiga
croénica.

Criterios menores (deben estar presentes, de forma concurrente, 4 o mas
signos o sintomas de los que se relacionan, todos ellos persistentes durante 6
meses 0 mas y posteriores a la presentacion de la fatiga).

1. Trastornos de concentracion o memoria recientes

2. Dolor de garganta habitual

3. Adenopatias cervicales o axilares dolorosas

4. Mialgias

5. Poliartralgias sin signos inflamatorios

6. Cefalea de inicio reciente o de caracteristicas diferentes de la habitual
7. Sueio poco reparador

8. Malestar post esfuerzo de duracién superior a 24 h

Tabla 1. Criterios diagnésticos del SFC (Fukuda y col., 1994).
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Ademas de los criterios diagndsticos de Fukuda y col. hay otros: los del Nacional
Institute Health (Schluederberg y col., 1992), los australianos (Lloyd y col., 1990), de
Oxford (Sharpe y col., 1991) o canadienses (Carruthers y col., 2003).

1.1-Definicion

El SFC no es un sindrome de descripcidn reciente, probablemente haya existido
desde hace mucho tiempo. Desde la época de Hipdcrates hasta la actualidad, se han
descrito situaciones clinicas similares con diversos nombres (Alijotas, 1994). En 1988,
Holmes, en colaboracion con el Center for Disease Control and Prevention (CDC) de
Atlanta (EE.UU.), propuso los primeros criterios diagndsticos de esta enfermedad
(Holmes, 1988). Posteriormente, en 1990, Lloyd (Lloyd y col., 1990), el grupo del
Green College de Oxford (Dawson, 1990) y un grupo de trabajo americano del National
Institute of Health propusieron otros similares que no llegaron a generalizarse. No fue
hasta 1994 cuando Fukuda y sus colaboradores, siguiendo las directrices de los CDC,
propusieron y generalizaron, con un amplio consenso, uUnos nuevos criterios
diagnosticos para el SFC (Fukuda y col., 1994).

Un extenso numero de enfermedades médicas y psiquiatricas clinicamente
definidas causan fatiga similar al SFC. La presencia de cualquiera de estas
enfermedades excluiria el diagnoéstico de SFC hasta que la condicién hubiera sido
tratada y no pudiera explicar la fatiga y los sintomas relacionados. Algunos ejemplos de
esas enfermedades serian: endocrinas (diabetes o hipertiroidismo), neurologicas
(esclerosis multiple, sindrome de apnea del sueflo o narcolepsia), reumadticas e
inflamatorias crénicas (Sindrome de Sjogren o artritis reumatoide (AR)), infecciosas
(hepatitis, Sindrome de inmodeficiencia adquirida (SIDA) o mononucleosis),
iatrogénicas (por ejemplo, determinadas reacciones a una medicacion prescrita) o cancer
(Department of Health, CDC, 2006). Ejemplos de enfermedades psiquidtricas que
podrian cursar con fatiga serian el trastorno bipolar, la psicosis, la depresidon mayor,
trastornos de la alimentacion y trastornos de abuso de substancias y alcohol

(Department of Health, CDC, 2006).

En el 2003, el Grupo Internacional de Estudio de SFC recomend6 un nuevo

estudio de pacientes con fatiga cronica inexplicable, para poder derivar empiricamente
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de ello una definicion del SFC (Reeves y col., 2005). Los resultados actuales indican
que las dimensiones principales especificadas en la definicién del 1994 por Fukuda

tienen validez de “constructo” y no necesitan ser revisadas (Hickie y col., 2009).

1.2-Diagnostico

La historia clinica es esencial, teniendo en cuenta que no hay ninguna prueba
especifica para el diagnostico del SFC (Sudrez y col., 2010). Por lo tanto, es necesario

realizar una anamnesis completa donde se contemplen:

- Cémo y cudndo se inicid el SFC.

- Qué posibles factores desencadenantes se dieron, con especial atencion a los de
caracter infeccioso.

- Su relacién con la capacidad funcional, el empeoramiento con el reposo
prolongado y el grado de limitacion que ocasiona en la actividad cotidiana de la

paciente.

Es muy frecuente constatar en este grupo de pacientes alteraciones del suefio,
odinofagia y cefalea de reciente aparicidon o de caracteristicas diferentes de lo habitual
(Aljjotas, 1994; Fukuda y col., 1994; Estrada, 2001). Otro grupo de sintomas de interés

son los musculares, especialmente el dolor y la debilidad muscular generalizada.

En cuanto a aspectos neuroldgicos, se ha comprobado en estudios que utilizan
técnicas de resonancia magnética funcional (Lange y col., 1999; Lange y col., 2004) que
los pacientes con SFC tienen un componente organico identificable responsable de su
enfermedad, indicando que el SFC no se debe sdlo a aspectos psicologicos (Cook y col.,
2001). Ademas, también se ha observado una reduccién global significativa en el
volumen de la materia gris global en dichos pacientes. La disminucion en la materia gris
esta relacionada con la reduccidn en la actividad fisica, un aspecto relevante en el SFC.
Estos descubrimientos sugieren que el sistema nervioso central (SNC) juega un papel

clave en la fisiopatologia del SFC (Lange y col., 2005).
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Dado que la fatiga es uno de los criterios mayores en el SFC, es necesario
diferenciar dicha enfermedad de otras que también cursan con fatiga. En un estudio
reciente, realizado en Espafia con pacientes con sintomatologia relacionada con la
fatiga, 766 (84%) cumplieron criterios para el SFC; 19 (2%) siguieron criterios para
fatiga cronica idiopatica; en 16 (1,75%) era fatiga relacionada con el cancer; 21 (2,3%)
eran asociados con un proceso inmune y/o de base inflamatoria como vasculitis o
enfermedad inflamatoria intestinal; 38 (4,1%) estaban relacionados con infecciones por
los virus de la Hepatitis B, C, VIH o virus de polio; en 37 (4%) la fatiga era secundaria
a una depresidn severa con sintomas psicéticos o bipolares; 8 (0,9%) relacionado con un
trastorno de suefio primario (SAS narcolepsia severa) y 8 (0,9%) a otros procesos como
la malformacion Arnold-Chiari, osteogenesis imperfecta o talasemia. Las exploraciones
complementarias (analitica basica, diagnostico por la imagen y valoracidn psiquiatrica)
no aportaron nada en el diagnostico etiologico de los pacientes que cumplian los

criterios diagnodsticos del SFC (Alegre y col., 2009).

1.3-Etiologia

Aunque, segun algunos autores, hasta el 70% de los pacientes presentan
antecedentes infecciosos como el virus de Epstein-Barr (EBV), el citomegalovirus
(CMV), el virus herpes 6 (HHV-6), el enterovirus o retrovirus y, recientemente, el
retrovirus XRMV (virus xenotropico murino relacionado con la leucemia) (Lombardi y
col., 2009); asi como, microorganismos bacterianos como las brucelas, las micoplasmas,
las borrelias o las clamidias; todavia es necesario clarificar el rol de estos patéogenos en
el desencadenamiento y perpetuacion de los sintomas en el SFC (Jason y col., 2005;
Hickie y col., 2006).

Algunos estudios empiezan a dar pistas sobre el por qué del SFC en varios
miembros de una misma familia (Underhill y O’Gorman, 2006). Pero hay que ser muy
precavidos al generalizar dichos resultados sobre el entorno social y la predisposicion
del paciente, ya que las muestras hasta el momento son pequeiias.

Otros estudios también enfatizan el “rol” del estrés emocional cronico sobre la
disfuncién endocrina, lo cual podria hacer a una persona mas vulnerable al SFC (Torres-

Harding y col., 2004). Algunos autores afirman que los trastornos psiquidtricos
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posiblemente podrian tener trascendencia en la etiologia de ciertos casos de SFC
(Harvey y col., 2007).
Para explicar mejor la etiologia de la SFC, diferenciaremos entre factores de

predisposicion, precipitantes y de permanencia:

FACTORES DE PREDISPOSICION

La etiologia del SFC no es clara y, por ello, los estudios para determinarla han
sido numerosos, valorando aspectos no sélo infecciosos sino también neuroendocrinos,
psiquiatricos, inmunoldgicos,... (Afari y Buchwald, 2003).

Se ha descrito una posible alteracion del SNC en el origen del SFC, presentando
una concentracion de serotonina andomala y una afectacion de los canales de
monoaminas (Demitrak y col., 1992). Los sistemas opioides cerebrales (encefalinas,
endorfinas) también podrian estar implicados (Greco y col., 1997).

Parece que la personalidad y el estilo de vida aumentarian la vulnerabilidad a
padecer el SFC. Algunos rasgos de personalidad, el neuroticismo, un patréon de tipo A
con un alto grado de responsabilidad, autoexigencia y de inmediatez en la toma de
decisiones podrian ser factores de riesgo. La forma de enfrentarse con los antecedentes
psicosociales o el estrés fisico aumentaria la vulnerabilidad ante subsecuentes estresores
(reactivos u otros), como sentimientos de frustracion o falta de reconocimiento social,
los cuales podrian influir en la enfermedad (Cleare y Wesselly, 1996).

La genética también tendria un papel importante. Los resultados de estudios
familiares demuestran un alto grado de agregacion familiar en la mayoria de casos de
SFC, que no parece ser secundaria a un proceso de contagio epidémico ni a un
mecanismo de aprendizaje (Walsh y col., 2001). Asi mismo, el SFC en los hijos de
madres afectas es 5,5 de veces mas frecuente que en la poblacion sana (Underhill y
0’Gorman, 2007). Ademas, estudios de gemelos sugieren valores de concordancia del
55% en gemelos monozigoéticos y alrededor del 20% en gemelos dizogdticos, datos que
permiten calcular valores de heredabilidad de entre el 44% y el 54% (Farmer y col.,
1999; Hickie y col., 1999; Roy-Byrne y col., 2002). Estos estudios dejan entrever que el
SFC presenta una base genética cuya repercusion viene condicionada por la
contribucion de diferentes factores ambientales (Buchwald y col., 2001; Sullivan y col.,
2005; Van de Putte y col., 2006). Asi, se considera que el SFC presenta una etiologia

compleja, causada por la combinacion de varios genes y factores ambientales
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(Vercoulen y col., 1998b), donde la accién combinada de variantes polimorficas
funcionales en un cierto nimero de genes crearia una susceptibilidad individual al

trastorno que no se expresaria en todos los ambientes.

FACTORES PRECIPITANTES

El estrés, psicologico y/o fisico, puede ser en algunas situaciones parte del
detonante de la enfermedad. Aspectos como un parto, un exceso de trabajo, una
separacion, intervenciones quirtrgicas, un duelo... tienen que tenerse en cuenta en la
precipitacion del sindrome (Prins y col., 2006).

El que se haya hipotetizado desde un punto de vista psicoldgico y neurobioldgico
que el SFC pueda estar relacionado con el estrés, se debe a que frecuentemente un
acontecimiento vital estresante (a menudo junto a una infeccion virica o un trauma
fisico) (Theorell y col., 1999) y el estrés mental y fisico de un estilo de vida hiperactivo

(Van Houdenhove y col., 2001b) han sido asociados con el desarrollo del SFC.

En cuanto a aspectos especificamente fisicos, se contemplarian varios

precipitantes (Department of Health, CDC, 2006).

Agentes infecciosos: En un 60-80% de los pacientes, el SFC aparece con un
inicio agudo de la enfermedad, con sintomas sistémicos parecidos a la gripe infecciosa
pero que no mejora (Evengird y col., 2003). Esto ha llevado a pensar que existiria una
asociacidon con infecciones microbiales o reactivaciones latentes de infecciones virales
(Klimas y col., 1990; Glaser y col., 2005; Ledina y col., 2007; Lombardi y col., 2009).
A pesar de ello, todavia no hay consenso al respecto.

Debido en parte a su similaridad con la mononucleosis, se pensd que el SFC
estaba inicialmente producido por una infeccion de virus activa, mas probablemente por
el EBV. Actualmente sabemos que el SFC no es una infeccion activa causada solo por
el EBV o por un solo agente infeccioso reconocido. En la etiopatogenia del SFC se han
implicado numerosos agentes infecciosos, dado que un 70% de los pacientes asocian el
inicio del SFC con una infeccion virica, siendo las infecciones del tracto respiratorio
superior e inferior las mas frecuentes (Evengird y Klimas, 2002). Un factor precipitante

seria una sobreinfeccion bacteriana que conllevaria alteraciones en el sistema

25



inmunolégico, lo que a su vez mantendria la sobreinfeccion (Mullington y Hinze-Selch,
2001). Existe la hipotesis que cuando un patdgeno infecta la célula (de un individuo con
unos perfiles genéticos determinados), desarrolla una respuesta intracelular que puede
desencadenar una derregulacién inmunolodgica que explicaria la sintomatologia propia
del SFC (Fletcher y col., 2009). Las lineas de investigaciones actuales se dirigen
predominantemente hacia el estudio de un mecanismo basado en una reactivaciéon de
microorganismos en estado latente, como el EBV, el CMV, el HHV-6, los enterovirus y
parvovirus B19 (Devanur y Kerr, 2006). Los virus incluyendo el HHV-6, el virus herpes
7 (HHV-7), parvovirus B19 y el EBV han sido descritos como desencadenantes o
agentes perpetuantes del SFC, pero no son detectados de forma consistente en la sangre
periférica de los pacientes. Varios estudios previos han tratado de buscar evidencias
para la infeccion activa con la familia del virus herpes (EBV, CMV y HHV-6) en
pacientes con SFC con resultados todavia contradictorios (Cameron y col., 2009). En
un estudio con 64 pacientes diagnosticados de SFC (41 mujeres, 23 hombres, edad
media: 37 afios) y 50 controles se comprobd que una infeccidon activa, tanto con el
HHV-6 como con el HHV-7, era mas frecuente en pacientes con SFC que en controles
sanos, sugeriendo que estos dos virus, separados o conjuntamente, pueden estar
implicados en la etiopatogénesis del SFC (Murovska y col., 2009).

En otra muestra con 48 pacientes y 35 controles el tracto gastro-intestinal parecia
ser uno de los grandes almacenadores para virus potencialmente patogénicos. Las
infecciones por herpesvirus en el tracto gastrointestinal podria influir en la inflamacién
de esa zona y en la activacidn crdénica inmune en el SFC. La prevalencia altamente
significativa de infecciones por el parvovirus B19 en pacientes con SFC, comparado
con controles, apoyaba el posible protagonismo de este virus en la patogénesis del SFC,
al menos en este subgrupo de pacientes (De Meirleir y col., 2009).

Resulta relevante mencionar los descubrimientos recientes relacionados con el
retrovirus XMRV. Lombardi y su equipo, en el 2009 en la revista Science, demostraron
que este virus estaba presente en el 67% de pacientes con SFC respecto a un 3% en la
poblacién sana (Lombardi y col., 2009). También comentd la capacidad infecciosa de
este virus, induciendo a la produccion de anticuerpos, activando proteinas intracelulares
e infectando a linfocitos normales en el plasma. Pareceria que se debiera seguir esta

linea de investigacion y determinar la relevancia de este virus en la etiologia del SFC.
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Hipotension mediada neuralmente: Algunos trastornos del sistema nervioso
auténomo (SNA) comparten muchas similaridades con el SFC. En 1995, cuando unos
investigadores de la Universidad de Johns Hopkins afirmaron que un 96% de pacientes
con SFC, comparado con un 29% de controles, manifestaban anormalidades en la
regulaciéon autonomica de la presion sanguinea y el pulso (hipotension mediada
neuralmente (NMH)) en las pruebas de mesa basculante se cred mucha expectacion.
Estudios confirmatorios descubrieron que entre un 40 y 60% de pacientes con SFC
presentaban NMH, concluyendo que la disfuncién autondomica que daba como resultado
la hipotension ocurria en una parte de pacientes con SFC como una condicidén
comorbida. Claramente, la NMH no es la causa de SFC aunque puede ocurrir como una
condiciéon comdrbida en algunos pacientes, siendo importante evaluarla en pacientes

con sintomas clésicos de intolerancia ortostatica (Department of Health, CDC, 2006).

Inmunologia: Los primeros estudios de SFC se focalizaron en la posibilidad de
una infeccion cronica y, por ello, examinaron la funcién inmune. Esos estudios
encontraron evidencia de activaciéon inmune cronica de bajo grado, reduciendo la
capacidad funcional de las células NK y anormalidades leves de la regulacion
inmunolégica, como la produccidn de citoquinas. Algunos investigadores identificaron
complejos inmunes en pacientes con SFC, siendo éstos pardmetros comparables a los de
una enfermedad autoinmune. No obstante, no se ha descrito un dafio tisular asociado
tipico de enfermedades autoinmunes (Department of Health, CDC, 2006).

Hay un nUmero considerable en la literatura describiendo una disfuncién
inmunolégica en el SFC (Patarca, 2001; Maher y col., 2003). Por ejemplo, un aumento
de citoquinas proinflamatorias y la evidencia de la activacion de la citosina en los LTy
tipo 2 fueron presentadas (Patarca y col., 2001b; Skowera y col., 2004).

A pesar de ello, otros estudios no muestran diferencias entre SFC y controles,
quizas por la disparidad de metodologias empleadas (Maher y col., 2003). En un estudio
del 2009, un aumento significativo de 4 de 5 citoquinas pro-inflamatorias en el plasma
sanguineo de pacientes con SFC respecto a los controles fue encontrado (Fletcher y col.,
2009). No obstante, los cambios en las citoquinas son mas indicativos probablemente de
la activacién inmune y de la inflamacién que especificos del SFC. Un estudio del
mismo afio afirmaba que siendo las anormalidades de las citoquinas comunes en el SFC,

¢stas podian resultar prometedoras individualmente o en combinacion, como
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biomarcadores y/o como objetivos potenciales para estrategias terapéuticas (Klimas y

col., 2009).

Eje hipotalamico-hipofisario-adrenal: Diferentes estudios de laboratorio han
sugerido que el sistema endocrinologico puede tener un importante papel en el SFC. El
estrés emocional o fisico inusual o significativo, lo cual es frecuentemente verbalizado
como una condicidn previa por los pacientes con SFC, activa el eje hipotalamico-
hipofisario-adrenal (HPA), llevando a un aumento de la liberacion de cortisol y de otras
hormonas. Las hormonas liberadas, cortisol o la hormona liberadora de corticotropina
(CRH), influyen en el sistema inmune y en otros muchos sistemas corporales,
particularmente en el cerebro, pudiendo afectar a varios aspectos del comportamiento.

Gaab y col. mostraron que los pacientes con SFC, a menudo, presentaban niveles
de cortisol menores que los controles sanos (Gaab y col., 2002). No obstante, esos
niveles no eran anormales por lo que el cortisol no podria ser usado como un marcador
diagndstico para un individuo con SFC, ni el cortisol seria un tratamiento efectivo para
el SFC (Department of Health, CDC, 2006).

El eje HPA es importante en la interaccion psico-neuro-endocrina-inmune,
pudiéndose unir a los factores de estrés, personalidad y alteraciones inmunoldgicas
(Demitrack, 1997). Por otro lado, los sintomas del SFC de fatiga, mialgia y alteraciones
del suefio también se encuentran en pacientes con insuficiencia adrenal. Por ello, se ha
hipotetizado que el SFC tiene este componente endocrinoldégico mencionado. Aunque
no hay evidencias que documentarian un origen endocrino del SFC, se sugiere una

implicacion endocrina o al menos del HPA en el SFC (Altemus y col., 2001).

FACTORES DE PERMANENCIA

Pareceria que aspectos mas psicoldgicos como la falta de aceptacion y adaptacion
a la enfermedad, la presencia de comorbilidad psiquidtrica, un entorno cercano
estresante,... pueden promover el mantenimiento de la enfermedad (Carbonell, 2007).

También hubo un tiempo en que se pensaba que el ejercicio fisico podia no sélo
desencadenar sino también exacerbar la sintomatologia en el SFC. Actualmente se ha
comprobado que no sdlo el ejercicio fisico graduado es una intervencion saludable para
el paciente con SFC, sino que incluso la inactividad fisica puede perjudicarle (Prins y

col., 2006). En la figura 1 se muestran otros factores de permanencia (figura 1).
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FACTORES PREDISPOSICION

-Factores genéticos
-Género femenino

-Patrén de conducta tipo A
-Recurrencia de infecciones
-Hiperlaxitud ligamentosa

4

FACTORES PRECIPITANTES

-INFECCIONES: infecciones virales
(CMV, EBYV, infecciones

FACTORES PERMANENCIA

-Edad avanzada

-Retraso en el diagndstico

-Mayor grado de afectacion inicial
-Mayor numero de comorbilidades

bacterianas persistentes) de tipo fisico o psicologico

-TOXICOS: insecticidas

(organofosforatos, piretroides),
disolventes, hidrocarburos,

mondxidos de carbono
-ESTRES FiSICO INTENSO
-ESTRES PSICOLOGICO INTENSO

Figura 1. Factores de predisposicion, precipitantes y de permanencia

(adaptado de Carbonell, 2007).

1.4-Aspectos psiquiatricos

En cuanto a los trastornos psiquiatricos asociados, la mitad de los pacientes con
SFC experimentan ansiedad y depresion (Wessely y col., 96; Deale y Wessely, 2000;
Lehman y col., 2002). En un estudio con 155 pacientes, 33 fueron diagnosticados de un
trastorno psiquidtrico comoérbido, incluyendo 18 de depresiéon mayor, la cual es

altamente frecuente en el SFC (Matsuda y col., 2009).
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Ciertos sintomas fisicos del SFC son parecidos a los de la depresion (Komaroff y
col., 1996). Esto ha llevado a algunos a preguntarse si la depresion es causa o resultado
del SFC (Brodsky, 1991; Dutton, 1992; Fischler y col., 1997). Otros, por el contrario,
demuestran que la depresion no es un factor significativo en la persistencia del SFC
(Vercoulen y col., 1998). De hecho, en una muestra de 68 pacientes con SFC, se
comprobd que la queja de muchos de ellos, a menudo etiquetados errbneamente con un
trastorno psiquiatrico, es mas legitima de lo que parece. De los 31 pacientes que habian
recibido previamente un diagndstico psiquidtrico, 21 (68%) habian sido mal
diagnosticados: en muchos casos no habia evidencia de ningln trastorno psiquidtrico
pasado o actual. De los 37 que no habian recibido previamente ningin diagndstico
psiquiatrico, 13 (35%) estaban siendo tratados por un trastorno psiquidtrico ademas de
por la SFC (Deale y Wessely, 2000). En el 2008 se hizo una busqueda a través del
MEDLINE sobre SFC y depresion en los ultimos 10 afios, encontrandose 302 articulos.
En dichos datos, un 80% de las personas con SFC, a menudo, eran errdneamente
diagnosticadas de depresion (Griffith y Zarrouf, 2008).

Independientemente de ello, las nuevas guias admiten el diagndstico del SFC a
pesar de trastornos psiquiatricos pre-existentes. En un estudio reciente, la revision del
criterio de exclusidon para el SFC de trastornos mentales pre-existentes aumento el
nimero de pacientes con SFC en un 10% (n=250) lo cual sugiere la importancia de los
trastornos psiquiatricos en el diagnéstico diferencial del SFC (Matsui y col., 2009).

Tanto pacientes con SFC como aquellos diagnosticados con depresion muestran
un rango de sintomas somaticos parecidos, pero estos son mas marcados en el SFC
(Ray, 1991). En cambio, una baja autoestima, desesperanza, anhedonia e ideacidon
suicida no son caracteristicas del SFC pero se encuentran frecuentemente en la
depresiéon (Powell y col., 1990). Asimismo, conductas evitativas o una actividad
reducida estan presentes en el SFC, en trastornos de ansiedad y en trastornos de
depresion, pero en el SFC es més consecuencia de una capacidad fisica deteriorada.

Por ultimo, si bien se ha hipotetizado que el déficit cognitivo, uno de los
sintomas mas presentes en pacientes con SFC, se deriva de la depresion, se ha
comprobado en un reciente estudio con 57 mujeres diagnosticadas que no es asi. Estas
pacientes presentaron un déficit cognitivo independientemente de la presencia o no de
depresion (Santamarina-Pérez y col., 2010).

Dado el proposito de esta tesis, el de interrelacionar aspectos no sélo fisicos sino

también psicologicos y sociales, cabria hacer un pequefio paréntesis. Por otro lado,
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también Vercoulen y col. (1996) mostraron que aunque el bienestar psicologico
(incluyendo la ausencia de sintomatologia depresiva), en si mismo, no predice una
mejora en el SFC, es probable que la depresion tenga influencia en la perpetuacion de
las quejas en relacion a los sintomas y desajustes funcionales (Vercoulen y col., 1996).

Como se tratara mas adelante, el apoyo social tiene un rol relevante en el
componente psiquiatrico. En una investigacion reciente se encontrd una interaccion
entre el dolor, el apoyo social y la sintomatologia depresiva en el SFC (Fuller-Thomson
y Nimigon, 2008). El apoyo social no estaba relacionado con los niveles de depresion
entre las personas que no tenian limitadas sus capacidades por el dolor. No obstante,
entre los individuos que si tenian limitadas sus actividades debidas al dolor, aquellos
con un apoyo social pobre tenian niveles mas altos de depresion.

De la misma manera que una menor satisfaccion marital supone cambios en los
sintomas depresivos (Kurdek, 1998; Davila y col., 2003, Whisman y col., 2006; Kouros
y col, 2008), la depresion podria impactar negativamente en las relaciones
interpersonales y aumentar el desgaste en la pareja (Coyne y col., 1987; Benazon y
Coyne, 2000). Existe pues una posible asociacion bidireccional entre la insatisfacion
marital y los sintomas depresivos (Whisman y Uebelacker, 2009).

En definitiva, diversos estudios muestran altas puntuaciones de sintomatologia
depresiva entre individuos con enfermedades crénicas (Brown y col., 2001) como el
SFC (Prins y col., 2005). De hecho, los niveles de depresion entre los que tienen SFC
parecen ser mas elevados que aquellos encontrados en otras enfermedades crénicas,
como el colon irritable (16,3%) (Henningsen y col., 2003; Fuller-Thomson y Sulman,
2006), la AR (15%) (Pincus y col., 1996), el dolor crénico en la espalda (20%) (Currie y
Wang, 2004) o la diabetes tipo II (19%) (Engum y col., 2005)

Si bien se ha estudiado con menor frecuencia la asociacion entre el dolor crénico
y los trastornos de ansiedad, ésta puede llegar a ser mayor que la asociacioén entre dolor
crénico y depresion (McWilliams y col., 2003). Un grupo de Bruselas encontrd una alta
prevalencia del trastorno de ansiedad generalizada en SFC, independientemente de la
comorbididad fibromialgica (Fischler y col., 1997). Por ello, parece importante tener en
cuenta la ansiedad, valorando su repercusion en el paciente y en su entorno inmediato.
De hecho, se ha comprobado en una muestra de 251 pacientes que su fatiga estaba
estrechamente relacionada con la ansiedad (Jiang y col., 2003). Esta aportacién es

consistente con estudios previos (Holmes y col., 1998). Wearden y col. propusieron que
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pacientes con SFC podrian tener un estilo cognitivo desadaptativo que implicaria la
catastrofizacion de los errores cognitivos cometidos, atribuyéndolos a su enfermedad y
enfatizando su importancia. El aumento en el grado de atencion podria estar asociada
entonces con la ansiedad que sufren los pacientes al valorar dichos errores cognitivos
(Wearden y Appelby, 1996).

En relacién a otros trastornos psiquiatricos, varios estudios han informado que
entre un 45-82% de pacientes con SFC cumplen los criterios para otro trastorno
psiquiatrico (Afari y Buchwald, 2003). Entre ellos, 27-73% de pacientes SFC muestran
un trastorno del humor comoérbido (Ciccone y col, 2003). La prevalencia de trastornos
de ansiedad en SFC se estima en un rango de 20 a 53% incluyendo trastorno de panico
entre un 11 y un 25% vy trastorno de ansiedad generalizada entre un 8 y un 30%.

(Ciccone y col., 2003; Ciccone y Natelson, 2003; Deluca y col., 1997).

El impacto del SFC, en el dia a dia del paciente, es grande (Soderlund y col.,
2000). Poder aceptar dichas limitaciones permitira al enfermo protegerse y adaptarse
mejor a su situacidon, buscando aquellas alternativas que le permitan seguir con una vida
lo mas normalizada posible, previniendo la sintomatologia ansiosa-depresiva y las

conductas evitativas que puedan empeorar el cuadro clinico (Van Damme y col., 2006).

1.5-Intervencion

El pronostico respecto a la capacidad funcional de los pacientes con SFC es
pobre y condiciona una importante limitacion en la actividad fisica y cognitiva, ocasio-
nando un deterioro que acaba provocando una situacién de discapacidad en la vida
laboral, personal y social (Cervera y col., 2005).

La aceptacion y adaptacion a un nuevo diagndstico de enfermedad crénica
supone un esfuerzo considerable. Por ello, definir bien las necesidades del paciente se
hace imprescindible.

Drachler y su grupo (Drachler y col., 2009), tomando 32 estudios cuantitativos y
cualitativos, incluyeron el punto de vista de, aproximadamente, 2500 pacientes
diagnosticados de SFC (severidad moderada y severa). Las necesidades que los

pacientes expresaban mas frecuentemente eran (figura 2):
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1. Darle sentido a los sintomas y tratar de ver algin tipo de beneficio al
diagnostico.

Respeto y empatia de los servicios proveedores (profesionales sanitarios).
Actitudes positivas y de apoyo de familia y amigos.

Informacidn clara y actualizada sobre el SFC.

Ajustar visiones y prioridades.

AN O

Desarrollar estrategias para manejar los deterioros y las limitaciones
en el dia a dia.

7. Desarrollar estrategias para manejar/retomar la participacion social.

MANEJAR ENFERMEDAD

Darle sentido a los sintomas
y a las ganancias del
diagnostico

NECESIDADES

Ajustar visiones y
prioridades

Desarrollar estrategias para
manejar deterioros y
limitaciones

Actitud positiva y apoyo
del entorno cercano

AN
\

COLABORACION| | APOYO

Estrategias para mantener
y retomar la participacion

Reconocimiento de las
necesidades; respeto y
empatia de los servicios
proveedores

Informacion sobre
SFC

PARTICIPACION SOCIAL

Figura 2. Marco conceptual sobre las necesidades expresadas por pacientes
con SFC para adaptarse a la enfermedad y mejorar la participacion social

(adaptado de la revision sistematica de Drachler y col., 2009).
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Teniendo en cuenta que las necesidades expresadas por los pacientes fueron
principalmente de tipo psicoldgico y social, el tratamiento para el SFC deberia ser
multidisciplinar (Goudsmit y col., 2009; Hurwitz y col., 2010), con una parte de
intervencion farmacoldgica para disminuir los sintomas, terapia cognitivo conductual
(TCC) para reconocer las limitaciones y aumentar las habilidades adaptativas en el
contexto social (Smith y col., 2003) y ejercicio graduado para optimizar la capacidad
residual del paciente (Karper y Stasik, 2003). Ante cualquier tipo de intervencion con
SFC hay que tener en cuenta que la recuperacion (o mas bien, la “mejora™) del paciente
no sélo depende de la disminucién o desaparicion de sintomas, sino también de niveles
inferiores de deterioro funcional y estrés psicoldgico (Moss-Morris y Chalder, 2003; De
Vlieger y col., 2006).

La aceptacion de las limitaciones impuestas por el SFC puede ser beneficiosa,
llevando a menos depresion y ansiedad y a mas estabilidad emocional (Anderson y
Ferrans, 1997). Estudios recientes han demostrado que tanto tratamientos
farmacoldgicos como tratamientos no-farmacoldgicos son efectivos en sindromes
fisicos inespecificos como el SFC o la FM (O’Maley y col., 1999; Kroenke y Swindle,
2000). Asi pues, hay que tener en cuenta tanto los aspectos médicos como las
dimensiones psicologicas y no enfatizar en aquellas tratamientos y resultados que
tengan en cuenta s6lo uno de los dos aspectos (Guthrie, 2000).

No se dispone en la actualidad de un tratamiento totalmente eficaz, aunque
existen medidas beneficiosas como las ya mencionadas: TCC (Prins y col., 2001)
(especialmente para la disfuncion sexual (DS) asociada (Kelly, 2006 y col.; Ter Kuile y
col., 2007)) y el ejercicio fisico gradual regular (Fulcher y White, 1997). Se ha
demostrado que la combinacion de ambos seria mas efectiva que cada una de las
intervenciones por separado (Edmonds y col., 2004; Malouff y col., 2008). Pero, si bien
tanto la TCC como el ejercicio graduado han demostrado su utilidad (Chambers y col.,
2006; Price y col., 2008), pudiendo reducir significativamente la fatiga, las mejoras
tienden a ser modestas (Akagi y col., 2001).

No existe un ensayo controlado y aleatorizado que demuestre la eficacia del
tratamiento multidisciplinar en el caso del SFC. No obstante, los expertos opinan que un
tratamiento de este tipo, que incluya no sdlo tratamiento farmacoldgico sino también
ejercicio fisico y TCC, es recomendable (Fernandez-Sola, 2005; Guillam6, 2009)
(figura 3).
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T. FARMACOLOGICO PSICOEDUCACION

T. COGNITIVO CONDUCTUAL EJERCICIO FiSICO

Figura 3. Tratamiento multidisciplinar en el SFC (adaptado de Guillamo,

2009).

La actividad fisica como prescripcion

La actividad fisica en SFC presenta una paradoja. Por un lado, hay evidencias
que un programa de ejercicio fisico progresivo produce mejoras en pacientes con SFC
(Wallmann y col., 2004). Por otro lado, el ejercicio fisico también puede provocar un
empeoramiento de los sintomas, habitualmente empezando las 24-48 horas post-
gjercicio. Un estudio reciente afirmd que uno de los sintomas observados
constantemente en los casos de SFC era la exacerbacion de los sintomas después del
ejercicio (malestar post-exertional) (Sorensen y col., 2009), en comparacién con el
alivio de los sintomas siguiendo un ejercicio fisico en pacientes con otras condiciones
asociadas con la fatiga como la depresion, la AR, el lupus sistémico eritematoso y la
esclerosis multiple (Robb-Nicholson y col., 1989; Bearne y col., 2002; Dunn y col.,
2005).
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Por otro lado, asociandolo con el componente psicoldgico, diversos estudios han
demostrado que en pacientes con SFC las percepciones negativas sobre su enfermedad y
la creencia que disminuyendo la actividad fisica conseguirdn controlar los sintomas esta
relacionado con un aumento de la fatiga y la incapacidad (Moss-Morris y col., 1996;
Ray y col., 1997; Moss-Morris y Petrie, 2001; Silver y col., 2002).

Por ello, el ejercicio controlado y proporcional a las capacidades del paciente
podria facilitar que los pacientes sientan que la actividad no va a ser perjudicial para
ellos ni que va a empeorar sus sintomas. A su vez, eso ayudaria a modificar las
creencias que tienden al control, aumentando la confianza para llevar a cabo otras
actividades diarias y disminuir el malestar fisico y psicoldgico. En general, se
recomienda una rutina diaria proporcionada a la capacidad funcional del paciente que
también 1impida el fenomeno de “brote” que estd caracterizado por el
sobreentrenamiento durante los periodos de mejoria y que irdn seguidos por un
empeoramiento con un recrudecimiento de los sintomas (Moss-Morris y col., 2005b).

En una muestra de 136 pacientes, se compar6 4 tipo de intervenciones: ejercicio
aerébico (caminar, jogging, bicicleta o natacidon) y placebo; ejercicio aerdbico y
fluoxetina; consejos generales y placebo; y, finalmente, consejos generales y fluoxetina
durante 24 semanas. Se observo que el ejercicio aerdbico, con o sin fluoxetina, redujo
significativamente la fatiga comparado con los grupos donde se daban consejos
generales (Wearden y col., 1998). Los estudios de Edmonds (Edmonds y col., 2004) y
Chambers (Chambers y col., 2006) muestran la eficacia del tratamiento con un ejercicio
controlado respecto a un grupo control en pacientes con SFC. Fulcher comparé la
eficacia del ejercicio aerdbico (caminar, bicicleta o natacion) respecto al de flexibilidad
y el de relajacion (control) en 68 pacientes con SFC durante 12 semanas (Fulcher y
White, 1997). El ejercicio gradual aerdbico disminuyo6 la fatiga fisica (p=0.004) y
mejoro la capacidad funcional (p=0.01) significativamente respecto al grupo control.

Un estudio parecido, comparando la eficacia del ejercicio aerdbico (caminar,
bicicleta o natacion) al de flexibilidad y el entrenamiento a través de la relajacion, en 61
pacientes durante 12 semanas, comprobd que el ejercicio aerdbico disminuia
significativamente la fatiga mental y la depresion. Sin embargo, las mejoras en la fatiga
fisica y la ansiedad no fueron estadisticamente significativas (Wallman y col., 2004).

En otra investigacion con 49 pacientes, se observaron los mecanismos
potenciales de la eficacia del ejercicio prescrito en SFC. Los pacientes fueron

introducidos de manera randomizada en un programa de 12 semanas de ejercicio
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graduado o en una asistencia médica estandar. Al final del tratamiento, el grupo que
realiz6 la actividad fisica se puntuo6 a si mismo como mejores y menos fatigados que el
grupo control. Pareceria que el ejercicio programado permitiria disminuir el grado en el
que el paciente se focaliza en sus sintomas (Moss-Morris, 2005).

Ya que los pacientes deberan limitar sus actividades, especialmente al inicio del
tratamiento, los clinicos deberian explicar el SFC a los miembros de la familia y al
entorno inmediato, recomendandoles hacer concesiones tantas como les sea posible, sin
por ello, sobreproteger al paciente. Un ejercicio proporcional, gradual y controlado;

evitando el descondicionamiento; es importante (Deparment of Health, CDC; 2006).

Psicoterapia

Algunas psicoterapias, como la TCC han demostrado buenos resultados en varios
de los ensayos clinicos como medida para lidiar con la enfermedad y aliviar la
sintomatologia asociada al SFC (Price y col., 2008). Una revision Cochrane reciente
(Price y col., 2008) incluy6 15 trabajos que comparaban la eficacia de la TCC con curas
habituales y otras terapias psicoldgicas en pacientes adultos (edad > 16 afios). Cinco de
los trabajos incluidos (Barret, 1992; Prins y col., 2001; Strang, 2002; Huibers y col.,
2004; O’Dowd y col., 2006), con un total de 373 pacientes, obtuvieron resultados
estadisticamente significativos en la reduccion de la fatiga a través de la TCC respecto a
otros tratamientos habituales. Tres estudios, con 319 sujetos (Prins y col., 2001; Huibers
y col., 2004; O’Dowd y col., 2006), mostraron resultados positivos de la respuesta
clinica al tratamiento, siendo las diferencias entre los grupos estadisticamente
significativa a favor del grupo con TCC. Cuatro estudios, evaluando 313 pacientes,
compararon la TCC con otras terapias psicologicas, como la relajacion (Deale y col.,
1997; Jason y col., 2007), el “counselling” (Risdale y col., 2001), el apoyo guiado
(Prins y col., 2001) y las medidas psicoeducativas (Barret, 1992; O’Dowd y col., 2006).
La TCC era mas efectiva en reducir la fatiga que las otras terapias, siendo esta
diferencia estadisticamente significativa.

A pesar del buen resultado de la TCC comparado con otras terapias psicoldgicas,
a la hora de reducir la fatiga, muy pocos estudios contienen datos del seguimiento de
dichas mejoras y los resultados son inconsistentes.

Una enfermedad crénica afecta no sélo al enfermo sino también a su familia. Se

han visto resultados prometedores con TCC en adolescentes y adultos jovenes, donde el
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tratamiento estaba focalizado en la familia, ademas de en el paciente (Chalder y col.,
2002; Stulemeijer y col.,, 2005). En un estudio reciente, con familias con SFC, la
mayoria de los participantes veian la TCC como relevante para normalizar el dia a dia
después del diagnostico, pero muchos sentian su recuperacidén incompleta después del
tratamiento (Dennison y col., 2010).

En estos ejemplos, tal como se comentard mas adelante, la terapia familiar podria
ser una intervencion que permitiria mejorar la comunicacion y reducir el impacto
negativo del SFC en los miembros del nucleo familiar (Department of Health, CDC,

2006).

Hacia una intervencion psico-socio-fisica

Quizas enlazando los aspectos cognitivos, fisicos y emocionales, tratados con
intervenciones psicologicas, y una pauta de ejercicio personalizada se podria aumentar
el éxito de las intervenciones no farmacoldgicas (Powell y col.,, 2001). De hecho,
aquellos pacientes a quiénes se les da explicaciones fisiologicas sobre sus sintomas y se
les anima a hacer ejercicio mejoran mas que aquellos que sélo reciben cuidado médico
(Department of Health, CDC, 2006). A pesar de ello, todavia hay mucho que hacer
sobre el tema. En 219 pacientes y 39 controles se compard el progreso del
funcionamiento fisico con la reduccion de la sensacion subjetiva de fatiga después de
intervenir de forma combinada con TCC vy terapia de ejercicio fisico graduado. Las
puntuaciones medias del SF-36, test que evalua la percepcidon de salud por parte del
paciente, al final del tratamiento fueron mejores en el grupo tratado (53+1,6) comparado
con los controles (45+3,1). Pero, aunque todos los pacientes mencionaron una mejora de
su funcionamiento fisico y una reduccion de la fatiga y que el personal clinico asi lo
observo, no se pudo demostrar estadisticamente a través del SF-36 dicha mejora (Weyns
y col., 2009).

En relacion a otros tipos de tratamiento no farmacoldgico, las terapias
alternativas como la homeopatia (Chambers y col., 2006), la fitoterapia (Adams y col.,
2009) o la acupuntura (Wang y col., 2008) no demuestran evidencias suficientes para su
recomendacion. De ahi la necesidad de seguir explorando las posibilidades de
intervenciones no farmacologicas, ampliando las muestras de estudio y mejorando los

protocolos de aplicacion.
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2-ENTORNO SOCIAL:VIVENCIA DEL SINDROME

El apoyo social es otra variable que ha demostrado ser importante en un nimero
destacable de patologias de tipo médico (Klapow y col., 1995; Sarason y col., 1997;
Stroud y col., 2006).

Como concepto a estudiar, hay que tener en cuenta que el apoyo social es un
“constructo” multidimensional con aspectos cualitativos (satisfaccion con las relaciones
sociales, adecuacion del apoyo...) (Dehle y col., 2001; Brock y Lawrence, 2008) y
cuantitativos (nimero de personas en la red social, por ejemplo) (Sarason y col., 1983).
La adecuacion del apoyo, mas que la frecuencia de dicho apoyo, se ha considerado
como uno de los aspectos mas importantes a valorar en ese ambito (Lawrence y col.,
2008).

Las relaciones cercanas parecen tener una influencia sustancial en la adaptacion
de los pacientes cronicos a su estilo de vida restringido y en la participacion en
tratamientos concretos (Chowance y Binik, 1982; Radley y Green, 1986, Cordingley y
col., 2001). Diversos estudios demuestran que pacientes que poseen el apoyo social y
emocional de otros, especialmente si es de la familia y/o la pareja, demuestran: una
funcion mejor immune, cardiovascular o endocrina (Kamarck y col., 1998; Smith y
Friedermann, 1998; Phillips y col., 2006); se recuperan de una enfermedad o herida mas
rapido; verbalizan mejor adaptacion psicoldgica a su enfermedad y se implican en la
practica de comportamientos mas sanos (Cohen, 1988; Lyons y col., 1995; Uchino y
col., 1996), por ejemplo, en enfermos de cancer (Bloom y Spiegel, 1984; Helgeson y
Cohen, 1996; Berg y col., 2008).

Incluso, datos de estudios epidemioldgicos, longitudinales y bien controlados,
sugieren que relaciones interpersonales pobres constituyen un mayor factor de riesgo
para la morbi-mortalidad, con efectos estadisticos comparables con otros factores de
riesgo para la salud bien establecidos como el fumar, la presion arterial (PA) elevada, la
obesidad o la falta de actividad fisica (House y col., 1988; Berkman, 1995).

En el caso del SFC, los vinculos cercanos son importantes por diferentes razones.
En primer lugar, porque debido a la controversia que supone el origen de la enfermedad,
es muy posible que reciba menos comprension por parte de los servicios de salud que en

el caso de otras enfermedades cronicas (Clements y col., 1997; Craig y Kakumanu,
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2002). En segundo lugar, se ha sugerido que parte de la red social esta maltrecha debido
al deterioro que genera la enfermedad. Por ello, los pacientes se hacen més dependientes

de los miembros familiares cercanos (Anderson y Ferrans, 1997; Donalek, 2009).

2.1-Servicios de salud

Aquellos que padecen SFC, experimentan una patologia con incierta

sintomatologia organica,

“Un minuto estoy bien, al siguiente no puedo caminar... No soy un tipo de
personalidad depresiva, pero me pongo depresiva porque cuando te despiertas por la
mariana, no te puedes levantar...” (Cunningham y Jillings, 2006).

que recibe un diagnostico de exclusion y a menudo soporta tratamientos de un

efecto indeterminado o inefectivo.

“Bueno, las buenas noticias es que no te mueres de SFC. Las malas noticias es que
no te mueres de SFC” (Schoofs y col., 2004).

Frente a este sindrome, algunos médicos pueden verse tentados a minimizar la
realidad de la enfermedad, atribuyéndola a causas psicoldgicas o, simplemente, evitando
diagnosticarla con lo que los médicos creen que es una “etiqueta” peyorativa. En un
estudio reciente, algunos médicos llegaban a sugerir que ponerle la etiqueta de SFC a un
paciente podia resultar potencialmente perjudicial, por todo el descrédito que suponia la
enfermedad y la falta de confianza en el diagndstico (Chew-Graham y col., 2010). Esto
podria ser percibido negativamente por algunos pacientes con SFC, aumentando su
sensacion de aislamiento y de vergiienza (Ware, 1992; Saltztein y col., 1998).

Algunos investigadores han concluido que el diagnostico de SFC no siempre es
aceptado por los médicos como una entidad distinta por si misma y que muchos son
reacios a considerarla asi (Woodward y col., 1995; Fitzgibbon y col., 1997). Algunos
expresan la opinidn que los pacientes exageran la severidad de sus problemas o, incluso,

otros dudan si poner el diagndstico de SFC porque puede hacer que el paciente se
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focalice sélo en la enfermedad y dé explicaciones fisicas a sus problemas (Asbring y
Narvénen, 2003).

En un estudio realizado sobre un grupo de 105 pacientes con SFC, éstos
verbalizaron sus experiencias respecto a los profesionales médicos y sus creencias sobre
su recuperacion. Completaron ademas subescalas de ansiedad y depresion. Aquellos que
decian que su médico no legitimizaba su enfermedad (36%) tenian niveles
significativamente mas altos de depresion y ansiedad. Los pacientes que reconocian la
importancia de permanecer dentro de unos limites fisicos (combinando descansos y
actividad) (55%) tenian puntuaciones menores de depresion y ansiedad (Lehman y col.,
2002). Asi pues, una falta de legitimacion de la enfermedad puede conllevar a mayores

niveles de insatisfaccidon y a aumentar la morbilidad psiquiatrica.

“No sabe lo que es estar tu vida entera con una enfermedad y no tener nadie que
lo entienda, especialmente los médicos, que dicen que es mental” (Tuck y Human,

1998).

Varios estudios demuestran la estrecha relacion entre la vergilienza y
estigmatizacion experimentadas por pacientes con trastornos médicos como el SFC y
como perciben la respuesta del equipo médico (Asbring y Nirvinen, 2002; Werner y

col., 2004):

“Ve, soy una mujer muy honesta y sincera y he sido educada en no mentir, no
engariar, no robar, no hacer nada malo...y, luego, tienes que escuchar ese tipo de
cosas, que a una no la creen, ...es tan duro que es casi la cosa peor, incluso peor

que los mismos dolores” (Asbring y Nérvinen, 2002).

Una opinion comun entre los pacientes con SFC es que la ausencia de signos
externos de enfermedad contribuye a que estén bajo “sospecha”, creyendo que la

presencia de sintomas externos evidentes aumentaria su credibilidad:

“...escuchar que estaba en casa porque no queria trabajar...si supieran...que he
trabajado muy duro y he pedido muy pocas bajas por enfermedad. He ido con 39
grados de fiebre y penicilina y he ido, a menudo al trabajo, incluso cuando estaba

enferma” (Asbring y Nirvinen, 2002).
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Muchos no quieren ser vistos como pacientes demandantes y problematicos que
buscan ayuda repetidamente. Esta situacion crea en el paciente una gran ansiedad, duda,

vergiienza y deterioro de la autoestima (Jones y col., 1984; Lazare, 1987):

“Me siento frustrada porque no parezco estar enferma, pero lo estoy” (Tuck y

Human, 1998).

Por lo tanto, la habilidad de demostrar compasion y compresion hacia el paciente es
importante para establecer una relacion paciente-profesional adecuada (Lewis y col.,
1994; Buchwald y col., 1994). La alianza terapéutica es una forma de relacion necesaria
para cualquier proceso terapéutico (Capello, 2008). Segun Berger y Luckman (Berger y

Luckman, 1977), ésta se basa en la confianza y el respeto mutuos (figura 4).

1) La confirmacion del individuo como persona importante
y digna de consideracion.

2) El establecimiento de objetivos realistas asequibles.

3) El respeto hacia los derechos y anhelos del paciente.

4) La realizacion del potencial del paciente.

5) El aliento y apoyo en el camino hacia la salud.

Figura 4. Las bases de una buena alianza terapéutica (adaptado de Berger y

Luckman, 1977).

2.2-Red social: familia.

Pero no sélo es relevante el papel del equipo médico en la adaptacion del
paciente a la enfermedad, también lo es el entorno social inmediato, en este caso la

familia (figura 5).
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Figura 5. El tridngulo terapéutico en medicina (adaptado de Doherty y Baird,
1983).

y, especialmente, la pareja:

“Me siento emocionalmente agotada debido a la fatiga y la incapacidad de
convencer a la familia y la pareja de mi enfermedad...Saben como me afecta y son
tolerantes. Tratan de hacerme las cosas faciles. Ellos saben que frecuentemente no

puedo mantener mis promesas hacia ellos” (Tuck y Human, 1998).

Son tantos cambios en la vida del paciente derivados de la enfermedad que éste
ya no comparte la misma esfera social que sus amigos (laboral, social o personal) y un
sentimiento de alienacion puede invadirle. A todo ello hay que sumarle que el SFC
muchas veces no permite planificar las actividades sociales, ya que el estado de salud es
impredecible de un dia para el otro. Algunos autores han encontrado que pacientes con
SFC tienen que enfrentarse a una alteracion considerable en su vida, sobre todo en el
area social (Schweitzer y col., 1995; Anderson y Ferrans, 1997; Tuck y Human, 1998;
Asbring, 2001).
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Otros se han centrado no so6lo en las consecuencias sociales de la enfermedad
sino también en las estrategias desarrolladas para enfrentarse a ellas (Ware y Kleinman,
1992, 1998; Ware, 1999). Parece que la inclusion de la pareja en tratamientos
psicosociales para el dolor y la fatiga cronica podrian mejorar los resultados obtenidos,
comparado con tratamientos que sélo son sintomaticos (Martie, 2005). De hecho, el
éxito de las intervenciones psicosociales familiares ha sido comprobado en distintos
contextos y culturas (Xiang y col., 1994), demostrandose que pueden llegar a reducir
significativamente las recaidas y las rehospitalizaciones, mejorando la adherencia al
tratamiento farmacolédgico, asi como el funcionamiento social, todo ello dando lugar a

una reduccion y optimizacion del gasto sanitario (NICE, 2009).

2.3-Impacto en la pareja.

Como ya hemos mencionado, si bien el SFC ha demostrado tener un impacto
significativo en la calidad de vida del paciente (Anderson y Ferrans, 1997; Hardt y col.,
2001; Rakib y col., 2005), no hay que olvidar la repercusion en la pareja que muchas

veces adopta la funcién de cuidadora.

“... si tenia un nombre (la enfermedad), quizas otras personas simpatizarian mads
con nosotros, o reconocerian que hay algo malo con esta gente. Que no estd en su
cabeza. Y quizas encontrarian una cura. Esto nos ayudaria, si, el respeto. Que la
gente lo reconociera. Supongo que simplemente pensé que si la gente lo supiera,
eso permitiria que ellos aceptaran que existe algo asi (la enfermedad) (esposa de

un hombre enfermo de SFC)” (Donalek, 2009).

Las parejas sanas tienen que enfrentarse, dia a dia, con la responsabilidad que supone
ayudar al paciente. Se espera que sobrelleven gran parte del estrés que supone la
enfermedad, ya que son el apoyo social mas directo del que dispone el enfermo (Coyne
y Delongis, 1986; Gamsa, 1994; Skevington, 1995; Weiss y Kern, 1995). Quizés ese
sobreesfuerzo es lo que ha llevado a que a lo largo de los ultimos 30 afios diversos
investigadores hayan evidenciado mas problemas fisicos de salud (Klein y col., 1967;
Pruchno y Potashnik, 1989) y maés estrés emocional (Kiecolt-Glaser y col., 1987;
Pruchno y Potashnik, 1989; Schulz y col., 1990; Schulz y Williamson, 1994) entre
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parejas de enfermos crénicos respecto a parejas de individuos sanos. La pareja de un
enfermo crdénico puede tener un mayor riesgo de afectacion fisica (Henwood, 1998) y
aumento de la mortalidad (Bakas y col., 2004). Sintomas como dolores de cabeza,
alteracion del pulso cardiaco (Pierce, 1994) y pérdida de peso (Robinson-Smith y
Mahoney, 1995) han sido relatados. El hecho de tener que trabajar fuera de casa y
cuidar al paciente dentro de ella lleva al estrés (Malean y col., 1991), la disminucion del
tiempo libre (Robinson-Smith y Mahoney, 1995) y a sentirse cansado e incapaz de
adaptarse a la situacion, por ejemplo tras un infarto (Braithwaite y McGown, 1993). El
impacto en la pareja también es a nivel psicoldgico, manifestandose por ejemplo con
ansiedad (Christensen y Anderson, 1989; Matson, 1994), tension muscular, sintomas
depresivos y/o preocupacién generalizada (Mullhall, 1980). Respecto al bienestar
emocional, viene muy determinado por el tipo de cuidado necesario para el paciente
(Wyller y col., 2003). Parejas de pacientes con deterioro sensorio-motor son
probablemente mas optimistas que parejas de pacientes con deterioro no sélo sensorio-
motor sino también cognitivo (Forsberg-Wirleby y col., 2002), como es el caso del
SFC. Las reacciones emocionales a la enfermedad en una pareja incluyen resentimiento,
inseguridad, impotencia, culpa, preocupacion,... (Gallagher y col., 1990; Weitzenkamp
y col., 1997).

En definitiva, la pareja también puede sobrellevar una reduccién en su calidad de
vida por sentirse privada de su antiguo estilo de vida (Braithwaite y McGown, 1993;
Sales, 2003), desorientada (Brereton y Nolan, 2000), aislada y abandonada (Kerr y
Smith, 2001).

En los ultimos 30 afios, decenas de ensayos clinicos han demostrado la eficacia
de la terapia de pareja para mejorar la satisfaccion marital (Baucom y col., 1998;
Christensen y Jacobson, 2000). Aunque dichos estudios no pueden extrapolarse a la
situacion vivida en la familia de un paciente con SFC, quizés ayudar a las parejas a
optimizar el tipo de apoyo en su sistema conyugal pueda ser la clave para mejorar la

situacion del paciente y su entorno proximo (Brock y Lawrence, 2009).
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3-MODELO SISTEMICO: SISTEMA FAMILIAR

Si bien se han demostrado mejoras con la TCC, teniendo en cuenta que no sélo la
atribucion que hace el paciente de su enfermedad (las creencias sobre su sintomatologia)
sino también el entorno social contribuyen a su severidad, se propone el enfoque
sistémico como modelo tedrico para entender mejor la repercusion del SFC en su
contexto cercano. El comprender dicho impacto permitird entrelazar aspectos fisicos,

psicolodgicos y sociales dentro de una aproximacion integradora.
3.1-El modelo sistémico

En el modelo sistémico, la situacion sintomatica no es solo derivada de un
conflicto del individuo, sino que esta basada en una “patologia” de la relacion. Por
tanto, uno de los aspectos importantes de la misma serd la interaccion. Tras la premisa
de que toda conducta es comunicacidn, el paciente con SFC se encuentra en un
“sistema” (familia) siendo los miembros de ese sistema interdependientes (padres,
pareja, hijos). En los anteriores modelos de salud mental, la unidad de diagnostico y
tratamiento era ¢l individuo, en el modelo interaccional o sistémico, dicha unidad es el
sistema (diada, triada o mas personas).

Un cambio en un miembro afecta a todos los miembros del sistema. Cuando un
paciente con SFC presenta un malestar y lo verbaliza, esta conducta ejerce efectos
profundos sobre todos los que le rodean. De la misma manera, conductas de la pareja o
hijos pueden mantener o amenazar el equilibrio del sistema (Donalek, 2007).

Las contribuciones cientificas de distintos autores sirvieron de soporte teorico al
inicio del desarrollo del modelo sistémico o interaccional, entre ellas la Teoria General
de los Sistemas (TGS) de Bertalanffy (Bertalanffy, 1956) y la Cibernética de Wiener
(Wiener, 1948).
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3.2-Bertalanffy y la Teoria General de los Sistemas

La TGS fue concebida por Bertalanffy en la década de los 40, con el fin de
constituir un modelo préctico para conceptualizar los fendmenos que la reduccioén
mecanicista de la ciencia clasica no podia explicar. Esta teoria proporcioné un marco
tedrico unificador entre las ciencias naturales y las sociales, que necesitaban emplear
conceptos tales como “organizacidon”, “totalidad”, “globalidad”, “interaccion dindmica”
y “circular” (que substituye lo “lineal”), ninguno de los cuales era facilmente estudiable
por los métodos analiticos de las ciencias puras. Lo individual perdié importancia ante
el enfoque interdisciplinario. El mecanicismo veia el mundo seccionado en partes cada
vez mas pequefias, la TGS veia la realidad como estructuras cada vez més grandes. La
TGS, que ha recibido influencias del campo matematico (teoria de los tipos ldgicos y de
grupos), presenta un universo compuesto por acumulos de energia y materia (sistemas),
organizados en subsistemas e interrelacionados unos con otros. Esta teoria aplicada a la
psiquiatria, viene a integrar los enfoques bioldgicos, dindmicos y sociales e intenta,
desde una perspectiva global, dar un nuevo enfoque al diagndstico, a la psicopatologia y
a la terapéutica, permitiendo explorar la relacidon entre los sistemas dentro de una
jerarquia (Bertalanfty, 1968).

En este caso el sistema, como por ejemplo el sistema familiar de un paciente con
SFC, seria un conjunto de elementos (miembros de la familia) en interaccidon dindmica
en funcioén de una finalidad concreta (Hall y Fagen, 1956). La familia puede definirse
como “un conmjunto en interaccion, organizado de manera estable y estrecha, en
funcion de necesidades basicas, con una historia y un codigo propio que le otorgan
singularidad;, un sistema cuya cualidad emergente excede la suma de las
individualidades que lo constituyen” (Sluzki, 1977).

Un ejemplo ilustrativo de lo anterior seria un estudio reciente con una muestra de
8 familias en las que uno de los padres estaba enfermo con SFC. Esas familias
describian el inicio de la enfermedad como una lucha por recibir el diagnéstico y los
cuidados requeridos y el impacto de la enfermedad al transformar “roles” actuales y
futuros. Diversos miembros de la familia, junto al padre/madre enfermo, describian

como convivian con la realidad de la enfermedad, los cambios y las nuevas
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responsabilidades, la disminucion del ingreso familiar y el frecuente aislamiento social
que podia estar exacerbado por la naturaleza controvertida del SFC (Donalek, 2009).

El sistema puede organizarse en suprasistema (familia extensa, amigos, vecinos,
asociaciones de SFC) y subsistemas (subsistema marital, subsistema parental,
subsistema filial...) (Minuchin, 1975; 1998).

Los sistemas pueden ser abiertos (relacion permanente con su contexto) o
cerrados (muy poco intercambio de energia, materia, informacidn...con el medio). Los
sistemas vivos, en el que incluimos a la familia u otra formacion social, son sistemas
abiertos. Los sistemas abiertos tienden hacia una evolucidn constante y un orden
estructural, en contraposicién a los cerrados en los que se da una tendencia a la

indiferenciacion de sus elementos y al desorden (Bertalanffy, 1962; 1962b).

Las propiedades de los sistemas abiertos son:

A) Totalidad: Un sistema no es una coleccidn aleatoria de componentes, sino una
organizacion interdependiente (lo que implica una “circularidad” (Selvini-Palazolli y
col., 1980), en la que la conducta y expresion de cada uno influye y es influida por
todos los otros. Por tanto, como ya se ha mencionado previamente, la adaptacién al SFC
es necesaria no so6lo para el paciente sino también para quiénes le rodean. No podemos
contemplar una intervencioén que no sea integradora a ese nivel.

En la investigacion realizada por Goodwin en el 2000 con una muestra de 131
parejas, donde las mujeres padecian SFC, todas ellas verbalizaban mayores problemas a
nivel constitucional, de fatiga, cognitivos, del SNC, musculoesqueléticos y alérgicos,
pero menos problemas en relacion a su estado de dnimo comparando con los maridos
(que veian a sus mujeres como mas depresivas) (Goodwin, 2000). Tanto los maridos
como las pacientes relataban mas cambios sintomaticos en el SFC; menor ajuste marital,
empatia y apoyo por parte de la pareja, y mas conflicto dentro de la relacion. Ambos
miembros de la pareja veian la fatiga y el deterioro cognitivo como los aspectos mas
preocupantes del SFC (Goodwin, 2000).

En el estudio de Goodwin, la relacion marital seria un subsistema de la familia
que esta constantemente modificado por un feedback proveniente de distintas fuentes.
Cambios perceptivos en relacion a la experiencia de la enfermedad suponen nueva
informacion que requiere adaptacion y cambio en el subsistema marital. A su vez, la

reestructuracion de la relacién marital se convierte en nueva informacién que influye en
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la percepcidn de la experiencia de enfermedad, tanto para la mujer con SFC como para

su marido (De Groot, 1989) (figura 6).

Nueva informacién

/

Adaptacion
Adaptaciéon

N\

Nueva informacién

Figura 6. Respuesta circular: relacion marital y experiencia de enfermedad

(adaptado de Goodwin, 2000).

B) Objetivo: Los sistemas orgdnicos y sociales siempre estan orientados hacia un
objetivo. La TGS reconoce la tendencia de un sistema a luchar por mantenerse vivo,
aun cuando se haya desarrollado disfuncionalmente, antes de desintegrarse y dejar de
existir como sistema. Gran parte de los profesionales que trabajan con familias
reconocen esta tendencia a mantener desesperadamente el “status quo” de la estructura

familiar, por més dafiina que pueda parecer para algunos miembros de la familia (Soto,

2000).
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C) Equifinalidad: En un sistema, los “resultados™ (alteracion del estado al cabo
de un periodo de tiempo) no estdn determinados tanto por las condiciones iniciales
como por la naturaleza del proceso o los parametros del sistema. Idénticos resultados
pueden tener origenes distintos, porque lo decisivo es la naturaleza de la organizacion.
El funcionamiento de una familia como un todo, no depende tanto de saber qué ocurrid
tiempo atras, ni de la personalidad individual de los miembros de la familia, sino de las

reglas internas del sistema familiar en el momento en que lo estamos observando.

D) Proteccion y crecimiento: En los sistemas existen dos fuerzas que parten de la

aplicacion de las ideas de Cannon: la fuerza homeostatica o morfostasis, que haria que
el sistema continuase como estaba anteriormente y la fuerza morfogenética (/a fuerza de
crecimiento y evolucion), contraria a la anterior, que seria la causante de los cambios del

sistema (Cannon, 1932).

E) Equipotencialidad: Este principio lleva implicita la idea que pueden obtenerse

distintos estados partiendo de una misma situacion inicial. Esto implica la imposibilidad
de hacer predicciones deterministas en el desarrollo de las familias, porque un mismo

inicio podra llevar a fines distintos.

3.3-Wiener y la Cibernética.

En los afios treinta, Wiener trabajé con médicos e ingenieros analizando los
paralelismos entre los sistemas eléctricos y los seres vivos (Ashby, 1956). Como
resultado de dichas investigaciones, comenzd a verse la importancia del concepto de

retroalimentacién (“feedback”), estudiandose con mas detenimiento aquellos sistemas

que lo incorporaban (Wiener, 1948; 1962). Este concepto de retroalimentacidn, por el
cual se introducia informacién a las maquinas, llevd a la aparicién de la cibernética
como teoria de la adaptacion distinta a la mecanicista. La circularidad y los procesos de
“feedback” pasaban a ser los elementos comunes de todo sistema, Wiener los denominé
“fendmenos locales antientrdpicos”. Toda retroalimentacién tendria en cuenta las
informaciones sobre acciones pasadas y, con ellas, decidiria las acciones posteriores a
seguir, creandose una causalidad circular de estructura mas compleja que la lineal

(Cecchin, 1987).
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La retroalimentacion puede ser:

-Negativa. El sistema utiliza esta informaciéon para activar sus mecanismos

homeostaticos (morfostasis) y para disminuir las desviaciones que se produzcan

en el sistema y mantener de este modo su “estado inicial” (NO CAMBIO).

-Positiva. La informacion se utiliza para activar los mecanismos de crecimiento

(morfogénesis) que conducen a un desajuste de la homeostasis y a una tendencia

a pasar a otro estado (CAMBIO).

Los sistemas interpersonales (parejas, familias, grupos...) pueden entenderse
como circuitos de retroalimentacion, ya que la conducta de cada persona afecta la de

cada una de las otras y es, a su vez, afectada por éstas.

El concepto de homeostasis, o morfostasis (primera cibernética), fue introducido
en fisiologia en 1932, por Cannon para explicar la constancia relativa de ciertas
dimensiones fisiologicas. Por ejemplo, la temperatura del cuerpo de los mamiferos que
se mantiene constante, frente a la temperatura cambiante del ambiente externo (Cannon,
1932).

La morfogénesis (segunda cibernética), el concepto opuesto a morfostasis, fue
introducida por el psiquiatra William Ross Ashby y los biélogos Humberto Maturana y
Francisco Varela para describir los fendmenos de cambio de las estructuras de un
sistema, gracias a la retroalimentacion positiva (Ashby, 1956, Maruyama, 1980, Varela,
2000).

En 1957, Jackson introdujo por primera vez este concepto a los sistemas
familiares visto como una forma de crecimiento y evolucion (Jackson, 1957). Usé el
término de homeostasis para describir sistemas familiares patologicos que se
caracterizaban por una excesiva rigidez y un potencial limitado de desarrollo. Aunque
en su inicio este concepto se utilizé para identificar los sistemas familiares patologicos,
hay que tener presente que un sistema familiar funcional y sano requiere una medida de
homeostasis para sobrellevar los “contratiempos” del medio y para mantener la
seguridad y la estabilidad dentro de su medio fisico y social (Sluzki y col., 1970). El
sistema deviene fijo y disfuncional en su rigidez solamente cuando este mecanismo
funciona en exceso. Al diagnosticarse el SFC en el nucleo familiar, en un inicio los
miembros pueden sentir la necesidad que todo permanezca como hasta ese momento.

Cuando el dia a dia se hace cada vez mas complejo (el paciente no puede realizar las
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actividades cotidianas, ni ir al trabajo, ni mantener relaciones sexuales) es el momento
para que el sistema familiar intente adaptarse cambiando las reglas y las
responsabilidades familiares (Ausloos, 1981).

Hay dos tipos de cambios posibles:

-El cambio de primer orden ocurre cuando una parte del sistema sufre algun tipo
de cambio mientras que el sistema permanece igual.
-El cambio de segundo orden sucede cuando la misma estructura del sistema es la

que cambia (Watzlawich y col., 1974).

Serdn necesarias intervenciones multidisciplinares que ayuden a adaptarse al
cambio de segundo orden en la pareja (Fisch y col., 1982). En el estudio de Goodwin
mencionado anteriormente, mientras que para la mujer enferma los cambios de estilo de
vida y las pérdidas suceden casi inmediatamente, el reconocimiento y la adaptacion a
esas pérdidas se daban mas tarde en el sistema marital, posicionando a cada miembro de
la pareja en diferentes puntos de la trayectoria de la enfermedad. Estas realidades
distintas provocarian que la mujer tuviera que sobrellevar un periodo crucial en su vida

donde su enfermedad es menos entendida por su marido (Goodwin, 2000).

La pareja debera desarrollar nuevos modelos de funcionamiento dentro del
contexto de la enfermedad. Los cambios sintomaticos generan nueva informacion que
requiere una adaptacion y cambia el sistema marital. Movimientos contra la estabilidad,
haciendo peligrar la homeostasis, parecen ser de lo més agresivo para el sistema. El
cambio de primer orden, que suele ocurrir cuando los primeros indicios de la
sintomatologia del paciente con SFC aparecen, requiere energia de la pareja y supone, a
menudo, conflictos y descenso del ajuste marital. Serdn entonces necesarias
intervenciones para ayudarlos a establecer cambios de segundo orden, dando como
resultado modificaciones que mejoren la situacion de conflicto (nuevas prioridades,
nuevos “roles” familiares). Ambos miembros de la pareja deben sentirse mas apoyados
que distanciados. Esto reitera la idea de un sistema dinamico de respuestas circulares

entre la relacion marital y la experiencia de enfermedad.
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3.4-Watzlawick y la Teoria de la Comunicacion Humana

La comunicacién tiene una gran relevancia en la observacion del sistema
familiar. Por ello, es necesario exponer algunos principios basicos de la teoria de la
comunicacion humana, desarrollados por Watzlawick y col. (Watzlawick y col., 1967).

A partir de los trabajos de Bateson sobre la comunicacion, incluyendo la animal
y la ecologia, las investigaciones sobre la teoria de la comunicacién adoptaron un
enfoque sistémico. Toda conducta era concebida como una forma de interactuar con el
medio ambiente, mas concretamente con el sistema familiar (Bateson, 1972; Bateson,
1998).

La comunicacion posee algunas propiedades de naturaleza axiomatica (axioma=
enunciado bdsico que se establece sin necesidad de ser demostrado, son convenciones
utilizadas como principios, no son verdaderos ni falsos en si mismos) fundamentales
para el estudio riguroso de las relaciones. Los cinco axiomas de la comunicacion

humana son (Watzlawick y col., 1967):

1) Es imposible no comunicarse.

No hay nada que sea lo contrario a la conducta. La no-conducta no existe; es
imposible no comportarse. En una situacion de interaccion, toda conducta tiene valor de
mensaje, es decir, es comunicacion; por eso, por mas que uno lo intente, no puede dejar
de comunicar. Actividad o inactividad, palabras o silencio, tienen siempre valor de
mensaje: influyen sobre los demads, quiénes a su vez, no pueden dejar de responder a
tales comunicaciones y, por tanto, también comunican (Watzlawick y Coyne, 1980)

Por ejemplo, un paciente con SFC siente que su pareja no le entiende y, entonces,
niega la comunicacién evitandola, estirindose en el sofa o haciéndose el dormido
(evidentemente, muchos de los pacientes que reposan en el sofd lo pueden hacer
simplemente por malestar fisico). Comunica un mensaje bien claro, aunque no lo

parezca en primera instancia: se siente incomprendido (Bury, 1991).
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2) Toda comunicacidn tiene un nivel de contenido y un nivel relacional.

Toda comunicacion poseerd un contenido (lo que decimos, la informacién) y una
relacidon (a quién y como se lo decimos). A través de la comunicacidn, todos podemos
expresar nuestra forma de ser y la vision de la relacion con la otra persona. Una
comunicacion no sélo transmite informacion sino que, al mismo tiempo, impone una
conducta o un comportamiento.

Cuanto mas espontdnea y sana es una relacion, mas se pierde en el trasfondo el
aspecto de la comunicacion vinculado con la relacion. Las relaciones “enfermas” se
caracterizan por una constante lucha acerca de la naturaleza de la relacidn, mientras que
el aspecto de la comunicacion vinculado con el contenido se hace cada vez menos

importante.

3) La naturaleza de una relacion depende de la forma de puntuar o pautar las

secuencias de comunicacidn de cada participante.

En una secuencia prolongada de intercambios, las personas puntian la secuencia
de modo que uno de ellos o el otro tiene iniciativa, predominio, dependencia,... Una
persona, por ejemplo, puede “liderar” una conversacion y la otra seguirla. El problema
surge cuando no quedan claros dichos roles y hay una falta de acuerdo con respecto a la
manera de puntuar la secuencia de hechos, causando conflictos en las relaciones.

Por ejemplo, en un matrimonio con SFC donde la paciente tiene deseo sexual
hipoactivo (DSH), la pareja parte de la premisa “no tiene sexo conmigo porque ya no
me quiere”. El se comporta, tal vez, con insistencia, ante lo cual es probable que la
paciente todavia se retraiga mas (“tengo una enfermedad y por eso no puedo, no me
entiende”), corroborando el marido su premisa original. Lo que caracteriza la secuencia
y la convierte en un problema de puntuacién es que la pareja considera que sdlo esta
reaccionando ante la actitud de su mujer enferma y no que también la provoca.

En terapia de pareja, a menudo sorprende la intensidad de lo que en la
psicoterapia tradicional se llamaria una “distorsion de la realidad” por parte de ambos
conyuges (Watzlawick, 1967). A veces, resulta dificil creer que dos individuos puedan
tener visiones tan dispares de muchos elementos de su experiencia en comun. Y, sin
embargo, el problema radica fundamentalmente, en su incapacidad para

metacomunicarse (seria una forma de salir del “circulo™) acerca de su respectiva manera
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de pautar su interaccion. Las discrepancias no resueltas en la puntuacion de las
secuencias comunicacionales pueden llevar a “’bloqueos” interaccionales, en los que los
participantes se hacen acusaciones mutuas, donde el paciente puede sentirse cada vez
mas aislado e incomprendido, mientras que la pareja se siente cada vez mas frustrada y

agotada.

4) Las personas utilizan tanto la comunicacion digital como la analogica.

La comunicacion digital seria el lenguaje que se transmite a través de simbolos
lingtiisticos o escritos y sera el vehiculo del contenido de la comunicacion. En este tipo
de comunicacion, la palabra es una convencion semantica del lenguaje; no existe
correlacidon entre la palabra y la cosa que representa, con la posible excepcion de las
palabras onomatopéyicas. La comunicacidon analdgica incluiria la conducta no verbal
(mucho maés arcaica) como el tono de voz, los movimientos corporales, la postura, los
gestos, la expresion facial, el ritmo, la cadencia de las palabras, los indicadores
comunicacionales que aparecen en el contexto ...y sera la que defina la relacion. Ambos
tipos de comunicacion tienen como funcion transmitir informacidn, aunque la analdgica
define de forma mas precisa la relacidon entre los comunicantes, lo que implica una
informacion sobre la comunicacidn, es decir, una “metacomunicacion”. Permite definir
la relacién cuando la comunicacidn ha sido confusa o ambivalente (Bateson y Jackson,
1964).

En la comunicacion patologica observaremos incongruencias entre lo digital y lo
analogico. Una paciente con SFC puede estar diciendo (digitalmente) “No necesito tu
ayuda” y, sin embargo, su tono de voz, su expresion facial y sus gestos expresan

dependencia/necesidad de ayuda (analogico).

5) Todos los intercambios comunicacionales son complementarios o simétricos,

seglin estén basados en la diferencia o la igualdad (Sluzki y Beavin, 1965).

En las relaciones complementarias, la conducta de uno de los participantes

complementa la del otro. En ese tipo de interaccion hay dos posiciones distintas: la
superior o primaria y la inferior o secundaria, basandose en la diferencia. Estos términos
son de igual utilidad en tanto que no se los identifique con “bueno” o “malo”, “fuerte” o

“débil”. Una relacion complementaria puede estar establecida por el contexto social o
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cultural (como en los casos de madre e hijo, médico y paciente) o ser el estilo propio de
relacion de una diada particular. En cualquiera de los dos casos, es importante destacar
el caracter de mutuo encaje de la relacion en la que ambas conductas, disimiles pero
interrelacionadas, tienden a favorecer a la otra. Ninguno de los participantes impone al
otro una relacion complementaria, sino que cada uno de ellos elige (siempre y cuando
no sea una interaccion patoldgica) esa complementariedad. Otro tema seria, en el caso
del SFC, cuando los pacientes se sienten cada vez mas dependientes en una relacion que
hasta ahora habia sido simétrica, o bien, la dependencia se enfatiza hasta limites nocivos
para la estabilidad marital en relaciones previamente complementarias y satisfactorias
(Blazquez y col., 2010a).

En las relaciones simétricas no existen dos posiciones, ya que esta basada en la
igualdad. La relacidon simétrica puede estar definida por el contexto social, como por
ejemplo la relacidon entre hermanos, entre amigos, entre marido y mujer,... También
puede ser el estilo propio de una diada particular. En la relaciéon simétrica existe el
peligro de la competencia o rivalidad.

Los conceptos de complementariedad y simetria se refieren simplemente a dos
categorias basicas en las que se pueden dividir todos los intercambios
comunicacionales. Ambas cumplen funciones importantes y, por lo que se sabe de las
relaciones sanas, cabe llegar a la conclusion de que ambas deben estar presentes, aunque

en alternancia mutua o actuando en distintas areas (Sluzki y Bleichmar, 1968).
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4-PAREJA: APOYO SOCIAL Y ENFERMEDAD

4.1-Satisfaccion marital

Cuando dos individuos estdn en pareja, pasan a integrar una nueva unidad social,
un “sistema marital” (estén o no casados). Este sistema no es la simple suma de dos
personalidades o dos individuos con sus respectivas necesidades y esperanzas, sino una
entidad nueva y cualitativamente distinta que puede llegar a afectar profundamente el
funcionamiento de cada miembro dentro de otros sistemas.

A pesar de las numerosas versiones y enfoques para abordar la relacidon de pareja
(Hicks y Platt, 1970; Spanier y col., 1974), los conceptos de ajuste y satisfaccion marital
son, probablemente, las variables dependientes mas frecuentemente estudiadas en este
campo. Sin embargo, el término se presenta un tanto confuso, ya que se carece de un
consenso generalizado a la hora de su definiciéon. Lo que si parece claro es que los
intercambios de apoyo entre la pareja contribuyen significativamente al desarrollo de la
satisfaccion marital (Bradbury y col., 2000).

Segtin Boland y Follingstad, la satisfaccion marital es una descripcion general de
actitudes, sentimientos e impresiones del matrimonio, tradicionalmente visto en
extremos  tales como  feliz  “versus”  infeliz,  satisfactorio “versus”
insatisfactorio,...(Boland y Follingstad, 1987). Otros, la conceptualizan tanto en
términos de evaluacion global y subjetiva que se hace del conyuge (Blood y Wolfe,
1960), como en base a aspectos mas especificos de la vida marital (factores sociales,
nivel socioeconomico, funciones y roles familiares...)(Chadwick y col., 1976). Por su
parte, Spanier considera la satisfaccion marital como un proceso de movimiento a lo
largo de un “continuo” que va de un ajuste conveniente a un ajuste pobre (Spanier,
1976). Para poder medir el nivel de ajuste en la pareja este autor cred una escala, la
escala de ajuste diadico (DAS) (Spanier, 1976) utilizada en numerosos estudios sobre
pareja y enfermedad crénica (Christensen y col.,, 2004; Funk y Rogge, 2007),
especialmente en el SFC (Goodwin, 2000). A pesar de su amplio uso, ha recibido
criticas por parte de distintos investigadores por su heterogeneidad en el contenido de

los items (Fincham y Bradbury, 1987; Herman y col., 1994).
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En un inicio, Spanier definio el ajuste diddico como un proceso dentro la pareja
(tanto casada como no), el resultado del cual estaba determinado por los 5 grados

descritos por el autor (figura 7):

Tensiones
Diferencias «—> interpersona]es < > Satisfaccion
probleméticas y ansiedad diadica
diadicas personal
" s
Cohesion Consenso
«—>

diadica diadico

Figura 7. El ajuste diadico segiin Spanier (Spanier, 1976).

Estos 5 grados se redujeron a 4 aspectos (consenso diadico, satisfaccion diadica,
cohesion diddica y expresion afectiva), repartidos en 32 items.

El inicio del estudio del ajuste marital se remonta al trabajo clasico de Hamilton
(Hamilton, 1929). Desde ese tiempo, un nimero de medidas han sido desarrolladas para
evaluar la cualidad de las relaciones maritales, pero muy pocas demuestran
adecuadamente su validez y fiabilidad, ni estan especificamente disefiadas para el uso
con diadas que no sean las matrimoniales, a diferencia de la DAS. Los procesos
utilizados en el desarrollo de la DAS fueron extensiones usadas por Terman (Terman,
1938) y Locke y col. (Locke, 1947; Locke y Karlsson, 1952; Locke y Williamson,
1958; Locke y Wallace, 1959). La escala actual, no obstante, es el producto de un
mayor proceso de comprension que pretende ir mas alld de lo propuesto por Locke y

otros tedricos (Nye y Mac Dougall, 1959; Orden y Bradburn, 1968).
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Otras definiciones de satisfacion marital son las siguientes:

Para Burr, la satisfaccion marital se entiende como una realidad construida por
los miembros de la diada marital (Burr, 1970). Segiin O’Neill y O’Neill, una pareja
satisfecha implica un compromiso verbal, intelectual, social, emocional,...de respetar
mutuamente el derecho al desarrollo individual dentro del matrimonio. Se puede definir
como una relacion no manipulativa entre hombre y mujer (O’Neill y O’Neill, 1972).
Roach y su equipo definen la satisfaccidn marital como una actitud favorable o
desfavorable hacia la propia relacion matrimonial (Roach y col., 1981). Pick y Andrade
también consideran la satisfaccion marital como la actitud que el sujeto tiene hacia su
relacion marital y hacia su conyuge, afadiendo la idea del modelo bipolar de
satisfaccion global donde el sujeto debe considerar las situaciones positivas y negativas

de su vida marital (Pick y Andrade, 1988).

Se puede observar entonces que la satisfaccion marital es un concepto
multidimensional que generalmente incluye aspectos a nivel individual, tales como el
ajuste personal y la percepcion de felicidad y también a nivel diadico, como la cohesioén

y el consenso entre la pareja.

4.2-Enfermedad cronica

Se ha comprobado que el aumento del estrés diario por la sintomatologia
asociada a una enfermedad crdnica, por ejemplo en una AR, puede llegar a aumentar el
dolor en las articulaciones (Affleck y col., 1992) o disminuir la actividad fisica de la
persona enferma (Potter y Zautra, 1997). Pero la simple evaluacion del estrés vital es
insuficiente para valorar la repercusion en la enfermedad, es necesario entender los
procesos emocionales asociados a los eventos estresantes, asi como las respuestas de las
personas a estas emociones (Keefe y col., 2001).

Una enfermedad cronica altera, no solo cada aspecto del dia a dia del enfermo
(Morse, 2000), sino que impacta y es impactada por la vida familiar de cada uno de los
miembros y, especialmente, por el subsistema marital (Payne y Norfleet, 1986; Turk,
1987; Mombers, 1997; Kuyper y Wester, 1998). Hay evidencias de que los pacientes
con dolor crénico que tengan una buena relacion marital verbalizan menos incapacidad

derivada del dolor después de estrés interpersonal (Zautra y col., 1998). La presencia de
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“otro significativo” (persona significativa del entorno proximo) puede hacer que se vea
la situacion menos amenazante y, consecuentemente, menos dolorosa. También se ha
demostrado que la presencia de “otro significativo” puede amortiguar reacciones
neuroendocrinas y cardiovasculares individuales asociadas a algunas experiencias
vitales estresantes (Kamarck y col., 1998; Heinrichs y col., 2003).

Teniendo en cuenta que la pareja del paciente es la persona mas proxima que
vivencia el dia a dia de la enfermedad, seria importante saber como percibe esta nueva
etapa (Baider y Sarell, 1984; Ekberg y col., 1986). Algunos estudios comentan que las
parejas normalmente sobreestiman el dolor del paciente (Elliot y col., 1996; Cano,
2004), mientras que otros afirman que no existen diferencias en dichas percepciones
(Cano y col., 2005). Curiosamente, se ha demostrado que las parejas sobreestiman la
incapacidad asociada al dolor derivado del cancer (Elliot y col., 1996) pero en cambio
infravaloran la impotencia funcional asociada con el dolor musculoesquelético (Cano y
col., 2004b). En relacién a ello, “catastrofizar” el dolor, la insatisfaccién marital y la
depresion son factores importantes que afectan a esta percepcion de la pareja ante las
respuestas de dolor (Sullivan y col., 2001; Boothby y col., 2004). Catastrofizar es la
tendencia individual a focalizar y exagerar el valor de la amenaza del estimulo doloroso
y evaluar negativamente la propia habilidad para lidiar con él (Rosensteil y Keefe,
1983). La relacion entre catastrofizar y el dolor fue descrita por primera vez en estudios
de los 80 (Chaves y Brown, 1987). Segun Spinhoven y sus colaboradores, los pacientes
tienen pensamientos estables en relacion a sus problemas con el dolor (Spinhoven y
col., 2004). Catastrofizar sobre el dolor llevaria a posibles interpretaciones negativas
exageradas sobre el dolor actual o anticipado tanto en el paciente como en la pareja
(Sullivan y col., 1995). Es importante tener en cuenta que no todas las personas con
dolor catastrofizan. No obstante, para aquellos pacientes que tienen esa actitud ante su
dolor hay evidencias que ayudandoles a identificar y desafiar esas respuestas cognitivas
negativas ante el dolor, mejora su sintomatologia (Morley y col., 1999). Una relaciéon
cercana con la pareja y una aceptacion de la dependencia necesaria en cualquier
enfermedad cronica puede llevar a un mejor funcionamiento auténomo y mayor

autosuficiencia del paciente (Giardino y col., 2003; Feeney, 2007).

Una patologia que cursa con dolor crénico y que merece una especial atencidn es
la FM. Valorando que entre 20-70% de pacientes con FM siguen los criterios para SFC,
un 35-75% de pacientes con SFC también tienen FM (Jason y col., 2000) y que se ha
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demostrado que la FM afecta a nivel fisico tanto a la paciente como a la pareja (Bigatti
y Cronan, 2002), cabe mencionar algunos estudios relacionados con ello.

El apoyo familiar y de pareja, expresado a través del contacto fisico, es un factor
que parece relevante en patologias con componentes neurocognitivos, de ansiedad y
dolor como la FM. Montoya y su equipo, en el 2004, descubrieron que en mujeres con
FM (n=18) estimuladas en los puntos dolorosos en presencia de sus parejas (con
contacto fisico), se producia una reduccion significativa de su sensibilidad al dolor, en
comparacion a cuando estaban solas (Montoya y col., 2004). Esta diferencia en el dolor
percibido, segun la presencia de la pareja, no se dio en los controles (18 mujeres con
migrafias), denotando la importancia de la repercusion familiar en la sintomatologia
cronica de esta patologia.

Otro estudio interesante valord las impresiones de mujeres (n=14) conviviendo
con sus maridos diagnosticados de FM (Paulson y col., 2003). Un problema era que el
hombre con FM parecia sano y evitaba mostrarse enfermo. Por ello, resultaba dificil
para los subsistemas externos (amigos, vecinos) entender y creer en la sintomatologia.
Los hombres, a menudo, se sobreesforzaban fisicamente cuando se encontraban en
periodos con menor dolor. Entonces las mujeres les animaban a no tener miedo a decir
“no” cuando, por ejemplo, amigos les sugerian participar en actividades para las cuales
el hombre no tenia suficiente fuerza. Ademds de verse sobrecargadas por tomar gran
parte de la responsabilidad diaria familiar (laboral, parental), las parejas se sentian
incémodas porque el hombre con FM evitaba hablar sobre sus sentimientos y tenia poca
paciencia con su entorno, aumentando la distancia y sensacion de soledad en el nucleo
familiar. Esta soledad empeoraba cuando la falta de paciencia del paciente se hacia
extensiva a los hijos. El enfermo se mostraba poco tolerante con sus “hijos ruidosos” y
eso llevaba a conflictos en la pareja, desdibujando los limites entre el subsistema
parental y conyugal (las madres tomaban partido a menudo de los hijos). El hecho que
los hombres con FM tuvieran dificultades en compartir sus emociones obstaculizaba

también el trabajo y la comprension del personal sanitario (Paulson y col., 1999).
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4.3-Sindrome de fatiga cronica

Como previamente se ha mencionado, aquellos pacientes que reciben apoyo
social verbalizan menor malestar fisico y mayor bienestar psicoldgico en una
enfermedad cronica (Flor y col., 1987; Bombardier y col., 1990; Heijmans y col., 1999).
Ademas, los comportamientos de la pareja influyen en la ansiedad, asi como en los
trastornos del estado de &nimo asociados. Por tanto, un apoyo social reducido o
insatisfaccion marital han demostrado tener una importante influencia en la salud fisica
y mental de dichos enfermos (Baanders y Heijmans, 2007; Choi y Marks, 2008).

En la mayoria de los casos, los pacientes que padecen SFC muestran una mayor
dependencia de los que le rodean, especialmente de su entorno familiar (Moss-Morris,
2005). Pero mientras que las reacciones de los pacientes a los sintomas han sido
reconocidas y estudiadas en el contexto del SFC, las creencias y respuestas de los
familiares, asi como la percepcion y la reaccion del paciente a dichas respuestas, no
tanto (Deale y David, 1994; Moss-Mortris, 2005).

En 1997, Goodwin fue la primera en interesarse sobre el papel de la pareja y su
percepcion sobre la sintomatologia en mujeres con SFC (Goodwin, 1997). En este
primer estudio, tanto los maridos como las enfermas no evidenciaron diferencias
significativas en cuanto a la relacion marital. Los maridos explicaban menor niimero de
sintomas en sus mujeres y, ademads, los percibian como menos problematicos respecto a
sus esposas enfermas. Es decir, veian a sus mujeres como mas sanas de lo que realmente
ellas se veian. En el estudio de Goodwin, factores del ajuste marital influidos por la
fatiga, como las relaciones sexuales o las actividades compartidas, probablemente
contribuian a un menor ajuste diddico en las pacientes (Spanier, 1976; Goodwin, 1997).

En el 2000, con el fin de ampliar este primer estudio, se realizd una nueva
investigacion para esclarecer las diferencias en las percepciones de las parejas con SFC
y definir el vinculo entre los cambios sintomaticos y la relaciéon marital (Goodwin,
2000). Esta segunda vez, la muestra se eligié teniendo en cuenta los siguientes criterios

de inclusion:
e Las mujeres estaban diagnosticadas de SFC.

e Ambos miembros de la pareja tenian que desear participar (lo que podria

sesgar los resultados al no incluir aquellos que no se prestaban voluntarios).

64



e Las parejas debian estar casadas o ser legalmente pareja de hecho.

e Ambos debian hablar inglés como primera lengua.

Se les mandd una serie de cuestionarios que devolvieron por correo postal, entre
los cuales estaba también la DAS. Tanto las mujeres como los hombres eligieron la
fatiga como el sintoma mas problematico. La fatiga afectaria de forma profunda al estilo
de vida familiar y a la relacion marital. “El hacer cosas juntos” requiere energia y es un
foco importante del tiempo de ocio en la pareja. Otro sintoma considerado muy
problematico por ambos era el deterioro cognitivo. En pacientes con SFC, los patrones
de comunicacion y la toma de decisiones estdn seriamente alterados por la pérdida
cognitiva y requieren un ajuste del sistema marital. Los maridos puntuaron los
trastornos del suefio y los cambios de humor como mas probleméticos que las mujeres
(a diferencia del estudio de la misma autora del 1997). Los trastornos del suefio pueden
parecer mas significativos para la pareja cuyo suefio se ve alterado por el problema de
su esposa. En cuanto a los cambios de humor, esto demuestra la poderosa experiencia
que supone ser el observador de los vaivenes animicos del ser querido.

Las implicaciones clinicas de estos resultados son varias. Por ejemplo, respecto a

la adaptacioén a la enfermedad, deberia incluirse (Goodwin, 2000):

1) Una valoracion de la rapidez de los cambios sintomadticos y la adecuacion de
las parejas cuando estos cambios ocurran.

2) Las funciones de apoyo necesarias dentro del sistema marital.

3) Otras fuentes de apoyo para cada miembro de la pareja (no so6lo para la
enferma, también para su pareja) fuera del sistema, por ejemplo grupos de

autoayuda, asociaciones, sistemas de informacion,...

Otro estudio del mismo aflo, también con SFC, mostro evidencias de como las
pacientes que perciben a sus parejas o miembros significativos como muy solicitos
tienen peores resultados (Schmaling y col., 2000). Una muestra de 11 mujeres con SFC
completo registros de sus actividades diarias, de sus niveles de fatiga y valoré también
su satisfaccion marital (Schmaling y Diclementi, 1995). Las puntuaciones de fatiga no
estaban relacionadas con los niveles de actividad entre mujeres insatisfechas con sus
relaciones intimas. Pero en las mujeres con SFC que si estaban satisfechas con sus

parejas, menos actividad (por ejemplo, mas tiempo tumbadas en el sofd) fue asociada
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con mayores niveles de fatiga. Estos resultados sugieren algo similar a lo propuesto por
Kerns y col. (Kerns y col., 1990) con parejas con dolor cronico. Aunque parezca
contradictorio, en el SFC, la inactividad y el dolor estaban mds asociados con relaciones
satisfactorias. Las parejas solicitas que ayudan en demasia en las actividades diarias a la
paciente podrian estar reforzando, de forma inadvertida, las conductas de enfermedad de
sus parejas, promoviendo la inactividad de la misma (Schmaling y col., 2000). Mas
respuestas solicitas de la pareja ante comportamientos de la enfermedad estarian
significativamente asociadas con pobres resultados de las pacientes, y este patrén seria
mas pronunciado en parejas con relaciones satisfactorias.

En el 2004, Prins y su equipo demostraron que pacientes con SFC relataban mas
interacciones negativas o insuficientes con las personas de apoyo del entorno
comparando con otras enfermedades o con sujetos sanos (Prins y col., 2004). Estas
interacciones negativas predecian una mayor severidad de la fatiga. La ayuda fisica
requerida por algunos pacientes con SFC podria agotar a algunas parejas y llevarlas a
ser menos capaces de proveer apoyo emocional. Es posible que la calidad del apoyo,
mas que la presencia o ausencia de una pareja, pueda jugar un gran papel en la calidad
de vida en el SFC. Es decir, el apoyo o las interacciones percibidas como negativas o

poco ttiles pueden ser tan negativas como no tener pareja (Jason y col., 2003).

Las investigaciones sobre la salud admiten que las familias, sobre todo la pareja,
estan asumiendo el peso del cuidado al ser los proveedores mas cercanos de las personas
con enfermedad crénica (Gillis y col., 1989). Por ello, el abordaje terapéutico deberia
contemplar no s6lo un buen equipo de salud que pueda facilitar una continuidad y
multidisciplinariedad en el cuidado, sino también la inclusién de la pareja como recurso

necesario para enfrentarse a la enfermedad (Garralda y Chalder, 2005).

4.4- Ciclo vital: repercusion del sindrome de fatiga cronica

Retomando el modelo sistémico, la familia se desarrolla en base a etapas que
siguen una progresion, en donde existen periodos de desequilibrio que se originan en el
individuo y su contexto. Como consecuencia de esta desestabilizacion, se da un cambio
a un estadio nuevo, en el que tendran que elaborarse también tareas y aptitudes nuevas.

Algunos autores han subrayado los puntos principales de estas estapas con algunas
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variaciones, pero todos coinciden en que sén criticas porquen implican un periodo de
especial dificultad para la familia (Haley, 1989). Segin Haley, 6 etapas han sido
definidas en el ciclo vital familiar: periodo de galanteo, constitucion de la pareja estable,
nacimiento de los hijos, periodo intermedio, el “destete” de los padres (fase del “nido
vacio”) y retiro de la vida activa y la vejez.

Para este autor, la aparicién del SFC en alguna fase del ciclo vital supone una
disrupcién en el ciclo vital familiar. En este caso, las fases de transicion (y las
modificaciones consecuentes) llevan a : (1) un cambio en los acuerdos de relacion; (2)
un momento de crisis donde las reglas, hasta el momento validas, ya no lo son; (3) una
dificultad para superar una etapa del ciclo vital que de no resolverse puede convertirse
en un sintoma.

Otros autores también han ofrecido aportaciones interesantes para definir los
periodos familiares de transicién vital. Rolland propuso el modelo sistémico de la
enfermedad, un marco normativo y preventivo para la evaluacion e intervencion con
familias que se enfrentan a condiciones crdnicas e incapacitantes (Rolland, 1984). Este
modelo se basa en la interaccidon sistémica entre la enfermedad y la familia que
evoluciona a través del tiempo. Rolland propuso ese modelo como una necesidad de ir
mas alld de la clasificacion estandar de enfermedades que estaba basada solo en
aspectos médicos, sin incluir las demandas psicosociales de los pacientes y sus familias.
El poder diferenciar esos periodos de mayor o menor demanda psicosocial permitiria
mejorar la asistencia requerida en enfermedades cronicas e incapacitantes. Siguiendo
este modelo, el SFC seria una enfermedad con: (a) Un inicio gradual (sintomatologia
que aparece progresivamente por un estrés vital importante) o agudo (una infeccidon
virica). Las familias capaces de intercambiar de manera flexible roles claramente
definidos, resolver problemas y utilizar eficazmente recursos externos se enfrentan
mejor a enfermedades de comienzo agudo. (b) Un curso recurrente/episodico sin llegar
a la plena recuperacion. Los pacientes se quejan habitualmente de pasar por “brotes”
sintomaticos. Un sintoma frecuente en el SFC seria el coldn irritable, que aparece en la
matriz de Rolland como una enfermedad con curso recurrente. En estos casos, la familia
de un paciente con SFC deberd poder reorganizarse constantemente, ya que seran
necesarios saber alternar periodos de estabilidad de duracion variable con un bajo nivel
sintomadtico, con periodos de agravamiento o lo que se llamaria “brote”. Para ello, seran
importantes dos tipos de organizacidn familiar, una para periodos de mejora y otros para

los agravamientos. Aunque las enfermedades con un curso episddico no suelen ser tan
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graves, pueden ser mucho mas exigentes a nivel psicosocial para las familias. (c¢) Una
incapacitacion variable cognitiva y fisica (especialmente para trabajar). (d) Gran
incertidumbre. La indole incierta de estas enfermedades puede llevar a la
sobreproteccion familiar y también a ciertos beneficios secundarios para el enfermo,
especialmente si se trata de enfermedades en la infancia, (¢) En fase crénica (no fatal).

Otra teoria interesante a mencionar es el modelo de ciclo vital familiar propuesto
por Elizabeth Carter y Monica McGoldrick (Carter y McGoldrick, 1989) basandose en
las siguientes etapas del ciclo vital: 1) el adulto joven sin compromisos; 2)La pareja
recién casada; 3) la familia con hijos pequeiios; 4) la familia con adolescentes; 5) ayudar
al despegue de los hijos y seguir adelante; 6) la familia en la vida posterior. En los
modelos del ciclo de vida familiar, los acontecimientos importantes (por ejemplo, el
matrimonio, el nacimiento del primer hijo, la partida del ultimo hijo del hogar) anuncian
la transicidon de una etapa a la proxima. Por lo tanto, ciertos hechos nodales, como la
aparicion de una patologia, pueden influir en el periodo de desarrollo y a su vez verse
influidos por el momento del ciclo vital del individuo en el que se presentan.

Durante esas transiciones pueden darse dos tipos de estilos familiares con los
pacientes: los centripetos y los centrifugos (Beavers y Voeller, 1983; Beavers y
Hampton, 1990). Lee Combrinck-Graham propone un modelo de la vida familiar en
espiral en el que todo el sistema familiar de tres generaciones oscila, a través del
tiempo, entre periodos de alta cohesion familiar (centripetos) y periodos de cohesion
familiar relativamente menor (centrifugos) (Combrinck-Grahamm, 1985). Estos
periodos coinciden con oscilaciones entre las tareas de desarrollo de la familia que
requieren vinculos intensos y alta cohesion, como la crianza de los nifios pequefios, y
tareas que ponen el énfasis en la identidad personal y la autonomia, como la
adolescencia. Las oscilaciones mas importantes en una vida completa incluirian la nifiez
y adolescencia, el nacimiento y adolescencia de los hijos y el nacimiento y adolescencia
de los nietos.

Generalmente, la aparicion de una enfermedad como el SFC conllevaria un
periodo centripeto, aplazando los procesos de desarrollo individuales hacia un aumento
de la cohesion familiar. Pero si la aparicion del SFC coincide con un periodo centrifugo
de la familia, como por ejemplo cuando un adulto joven debe independizarse, puede
desbaratarlo. Las demandas de cohesion inherentemente mayores por el SFC entrarian

en conflicto con las demandas naturalmente menores de una fase centrifuga en el ciclo
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de vida familiar. Un adulto joven con SFC puede necesitar volver a la casa familiar para
recibir los cuidados relacionados con su enfermedad.

Seria importante conocer la evolucion del sistema familiar para valorar como la
familia puede contribuir decisivamente en la amortiguacion de las crisis y la resolucion

de los problemas rutinarios (Bikel, 1982).

1-Periodo de galanteo

El problema al que se enfrenta el/la joven en esta etapa es la involucracion
simultdnea con su familia y con sus pares. El modo en que debe comportarse para
adaptarse a su familia tal vez impida su desarrollo normal respecto a la gente de su
edad. El prolongado periodo de crianza y la dificultad actual de obtener cierta
independencia econdmica puede inducir al/a la joven a no abandonar el hogar, en vez de
prepararlo/a para una vida separada. Los padres pueden soltar a los hijos o enredarlos a
perpetuidad en la organizacion familiar.

El diagnoéstico de SFC en esta fase puede llevar a varias conductas: retrasar al/a
la joven en su desarrollo e independencia de su familia debido a su falta de iniciativa
con terceras personas (miedo al abandono de sus parejas por la enfermedad, no poder
seguir el “carro” social, disfunciones sexuales derivadas del SFC,...) (Blazquez y col.,
2008; 2009), por una sobreproteccidon paterna o por una dificultad (o imposibilidad) a

incorporarse a la vida laboral.

2-Constitucion de la pareja estable

En esta fase inicial de la pareja, ésta debe elaborar multitud de acuerdos: empezar
a definir los limites con las familias de origenes respectivas y con otros sistemas
sociales (amigos, compaifieros de trabajo...), clarificar las reglas,...pero no siempre la
comunicacion es fluida y los temas que no pueden discutirse quedan estancados.

Un diagndstico de SFC en esta fase puede resultar problematico para la pareja
que todavia no estd completamente consolidada. Al formarse una relacidon de pareja,
gran parte de ellas asumen que deben responder a las necesidades del otro si es
necesario (Mills y col., 2004). Cuando aparece una enfermedad, especialmente una
enfermedad cronica como el SFC, los roles pueden cambiar convirtiendo uno de ellos

en cuidador y al otro en cuidado. Cuando emociones de vulnerabilidad como miedo,
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tristeza, ansiedad,...son expresadas, los “cuidadores” las interpretan como indicadores
de necesidad y se ve ven condicionados a ofrecer ayuda (Clark y col., 2001; Clark y
Finkel, 2004; Gross y col., 2006; Graham y col., 2008). Si los roles se hacen demasiado
rigidos pueden aprisionar a cada uno de los miembros de la pareja: fuerte-solicito-sano,
débil-demandante-enfermo. Si a todo esto le afiadimos la posible sobreinvolucracidon
excesiva de las familias respectivas, puede resultar dificil conseguir la independencia
necesaria para desarrollar el proyecto comun de pareja.

El SFC es una enfermedad cronica en la cual es especialmente importante el
ajuste individual y marital, ya que el tratamiento es principalmente sintomatico y, hasta
ahora, no hay cura. El ajuste marital a la enfermedad dependerd parcialmente de las
percepciones de la sintomatologia del paciente. Cuanto mas fluctuaciones o cambios en
la sintomatologia del SFC, mas adaptacion en el sistema familiar serd necesaria

(Steinglass, 1998).

3-Nacimiento de los hijos

Durante esta etapa, la pareja que habia elaborado una manera de convivencia,
ante la llegada de un hijo se encuentra con que tendrd que buscar nuevos modos de
relacionarse (Chen y col., 2000). No s6lo cambiardn las reglas sino que también se
creara un nuevo subsistema familiar, el parental. El nacimiento de los hijos propicia un
mayor distanciamiento de la pareja en relacion con sus familias de origen y a la vez mas
proximidad, ya que este acontecimiento representa la convergencia de ambas familias,
creando abuelos y tios. Deberd cuidarse de que las funciones de los padres no sean
interferidas por los integrantes de sus respectivos sistemas de origen y afecten la
organizacion del propio. En este caso, cuando la paciente de SFC no pueda ejercer
plenamente las funciones maternas por su enfermedad es necesario estar atento para que
los limites no se desdibujen. Es cierto que en muchas ocasiones, después de un
embarazo, la enfermedad se hace mas visible y empiezan a acentuarse los sintomas. El
papel hasta ahora protagonista de la mujer embarazada, puede dar paso a una mujer
enferma con sentimientos de frustracién por no poder cuidar a su hijo por si misma.
Cuando el nifio crece, la paciente puede sentirse cada vez mas cansada y exasperada por
la crianza y esto puede empeorar debido a un padre, quizas demasiado “periférico”, que
aumenta su jornada laboral para hacer frente a la economia familiar y, posiblemente,

como via de escape ante la tension vivida en casa (Kagel y col., 1978).

70



En otras ocasiones, es el nifio el miembro sintomatico. En este caso, la alteracion
en las actividades familiares puede ser muy relevante. La vida familiar y las relaciones
pueden llegar a centrarse en las necesidades del pequefio enfermo. Dichos nifios pueden
convertirse en ansiosamente dependientes de sus padres y los padres altamente solicitos.
Altos niveles de estrés familiar y de “sobreimplicacién” pueden hacer que se tenga una
atencion excesiva en los sintomas fisicos y, de forma no intencionada, se prolongue su
duracion (Brace y col., 2000). El estrés mental parental y la “sobreinvolucracion”
emocional son aspectos predominantes en el SFC, siendo méas marcados que en otros
trastornos pediatricos cronicos (Rangel y col., 2005).

No se pretende dar una vision pesimista del proceso familiar ante la SFC pero si
tener en cuenta los posibles problemas adaptativos que pueden surgir por su aparicion y
la importancia que tiene el sistema familiar en la calidad de vida del miembro
diagnosticado. De hecho, cada vez hay mas consenso en la practica pediatrica moderna
que la salud del nifio esta influenciada por la estructura, la dindmica y el funcionamiento
familiar (Schor, 2003; Van de Putte y col., 2006b) Aun asi, poco es sabido sobre la
salud familiar y cdmo estas familias desarrollan estrategias, promoviendo enfermedades

o previniéndolas (Eccleston y Malleson, 2003).

4-Periodo intermedio

Durante la etapa media, a menudo los cényuges han mantenido la estabilidad de
la familia por modos de interaccion rigidos y repetitivos. Estas pautas a la larga, cuando
los hijos crecen y la familia cambia, pudieran ser inadecuadas y probablemente surjan
crisis, obligando a la pareja a decidir si continuaran juntos o se separaran. Estos modos
de interaccion rigidos que la familia ha establecido con el paso del tiempo dificultaran
que el sistema pueda adaptarse a las necesidades que surgen en una nueva etapa del
ciclo vital.

La dependencia de los hijos hacia el subsistema parental es cada vez menor.
Como los pacientes de SFC, la mayoria de las veces, no pueden trabajar ni tener muchos
espacios propios de ocio, la sensacion de soledad se intensifica. En esta fase, también
suelen surgir problemas “jerarquicos” por estar los hijos en la adolescencia (Kim y col.,
2009; O’Bryan y col., 2004). El paciente no puede hacer frente a la sobrecarga que
supone esta fase y los limites entre el subsistema parental y el filial pueden

resquebrajarse.
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Estudios de desarrollo sugieren que la satisfaccion marital fluctua a través de las
fases de ciclo vital debido a los periodos transicionales relacionados con la edad
(convertirse en padres, retiro...) que necesitan ajustes y acomodacién dentro de la diada
marital (Duvall, 1985; Kovacs, 1988). A medida que las parejas se acercan a la mitad de
la vida, niveles altos de estrés asociados con multiples obligaciones segun los roles y
cambios familiares pueden impactar negativamente en la satisfaccidn marital (Nadelson
y col., 1979; Nichols, 1988; Gagnon y col., 1999). Para las parejas que son capaces de
negociar exitosamente estas transiciones en los afios postparentales, hay mas
posibilidades que la relacion perdure y sea satisfactoria en la edad avanzada (Kovacs,

1988; Birchler, 1992; Christensen y Jacobson, 2000).

5-El “destete” de los padres (fase del “nido vacio”)

Generalmente la familia entra en crisis cuando los hijos comienzan a irse (Haley,
1989). La pareja se ve afectada por esto y entra en un periodo de turbulencia, la cual va
disminuyendo conforme los hijos se van y ellos elaboran una nueva relacion (con sus
correspondientes nuevas reglas y nuevos limites), resuelven sus conflictos y permiten
que los hijos tengan sus parejas y sus profesiones, preparandose para la transicion de
abuelos.

En algunas parejas, en esta fase del ciclo, una dificultad marital que puede
emerger es que se encuentren sin nada que decirse ni compartir. Durante afios no han
conversado de nada, excepto de los nifios. A veces la pareja empieza a discutir entorno
de las mismas cuestiones por las que disputaban antes de que llegaran los hijos. Puesto
que estas cuestiones no se resolvieron, simplemente se dejaron de lado con la llegada de
los nifios. El SFC no suele mejorar la situacién pero puede ser una oportunidad de
readaptacion y, como describe Drachler y su grupo, una biisqueda conjunta para ajustar

visiones y prioridades (Drachler y col., 2009).
6- Retiro de la vida activa y la vejez
Algunas veces, el retiro de la vida activa hace que se halle la pareja frente a

frente (Powers, 1981). Un sintoma, en esta etapa puede llegar a ser la sobreproteccion

de un miembro sobre el otro.
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Aumentar las actividades de ocio compartidas podria ser una alternativa positiva
a la somatizacién en parejas jubiladas (Vinick y Eckerdt, 1990). Estar casado estd
asociado con una mayor probabilidad de estar vinculado a comportamientos de
promocion de la salud como por ejemplo el ejercicio, quizas porque las parejas ejercen
cierta influencia sobre estos comportamientos (Umberson, 1992; Schmitz y col., 1997;
Satariano y col., 2002; Pettee y col., 2006). La soledad entre personas de edad avanzada
puede ser un factor de riesgo para la inactividad y predice una actividad fisica
discontinua en el tiempo (Hawkley y col., 2009) lo que empeoraria la sintomatologia del

SFC. De ahi la importancia de promover intervenciones psico-socio-fisicas de apoyo.

No hay que olvidar que esta clasificacion es una tipologia solamente orientativa y
no puede aplicarse a todos los nuevos modelos familiares que cada vez se hacen mas
presentes: familias reconstituidas, familias monoparentales, parejas sin hijos o
adoptados, parejas del mismo sexo...donde el SFC también puede hacer su aparicion.
Espaiia ha estado caracterizada durante mucho tiempo por tener un tipo de familia
tradicional y unas politicas familiares escasas y conservadoras (Valiente, 1996). Sin
embargo, se han producido importantes cambios en las tltimas décadas que afectan a la
estructura de las familias actuales (Alberdi, 2000; Beltran y Garcia-Ferrando, 2001;
Ibafiez, 2001). La familia nuclear tradicional convive con nuevas formas familiares mas
frecuentes como las uniones homosexuales, las familias monoparentales, las familias
multiétnicas, las parejas de hecho, entre otras (Torio, 2001). Se observa, ademas, una
tendencia generalizada a la reduccidon del numero de personas que viven en los hogares
espafioles y un aumento de hogares formados por una sola persona (Alberdi, 1999).
Cada vez se contrae matrimonio mas tardiamente y aumentan las separaciones y
divorcios. Habré que tener en cuenta todo ello a la hora de valorar al sistema familiar en

su totalidad y el impacto que puede tener el SFC en él.

La adaptabilidad es uno de los requisitos principales para un buen
funcionamiento del sistema familiar. Desde una perspectiva sistémica, cuando se
diagnostica una enfermedad cronica es importante por muchas razones conocer en qué
fase del ciclo vital se halla la familia y la etapa de desarrollo individual en que se
encuentra cada miembro (no sélo el enfermo). Un objetivo terapéutico de importancia

seria ayudar a las familias a adaptarse a la nueva situacion, para que cada miembro
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pueda desarrollar sus objetivos normativos de la fase del ciclo vital correspondiente, sin

“sacrificarse” por la familia como sistema.

4.5-Sexualidad y sindrome de fatiga cronica

Un apartado especial se merece la gran repercusion del SFC en la sexualidad de
las mujeres que lo padecen (género prevalente en dicha enfermedad) y sus parejas.

Hablar de sexualidad femenina supone abordar un tema en el que se incluyen
aspectos fisicos, personales, sociales, culturales,... (Mercer y col.,, 2003; Rosen y
Laumann, 2003; Laumann y col., 2005). Se deben contemplar los factores propios como
son la educacidn recibida por la familia de origen (Rubio-Aurioles y Wylie, 2008); los
“mitos sexuales” sobre lo que se puede esperar o no de la mujer, sobre sus necesidades
o sobre su percepcion del placer (Nobre y Pinto-Gouveia, 2006; Yost y Zurbriggen,
2006); aspectos del pasado (educacion, pérdidas, traumas, relaciones interpersonales
previas) o del presente (la DS en la pareja, estimulacion inadecuada o contexto
emocional sexual insatisfactorio). Si a todo ello le afiadimos la posibilidad de que la
mujer pueda estar padeciendo una enfermedad crdnica, la complejidad aumenta (Abdel-
Nasser y Ali, 20006).

De ahi la necesidad de ver hasta qué punto las pacientes con enfermedades
cronicas, en este caso padeciendo SFC, ven afectada su sexualidad y también como esto

repercute no sdlo a nivel personal sino también a nivel diadico.

4.5.1-Disfuncion sexual: definicion

En el DSM-IV-TR, las disfunciones sexuales son definidas como alteraciones en
alguno de los procesos del ciclo de la respuesta sexual o dolor asociado a la relacidon
sexual (First y Tasman, 2004). Un elemento determinante a la hora de diagnosticar un
trastorno sexual serd la presencia de niveles acusados de malestar personal con
dificultades interpersonales provocadas por dicha alteracion. Por ello, cuando hablamos
de DS no nos centraremos en aspectos de anormalidad o normalidad (Frank y col.,
2008), sino mas bien de malestar o no malestar. Para una pareja, la frecuencia y el ritmo

del acto sexual puede ser menor que en otra pero el nivel de satisfaccion mayor. La

74



frustracidn personal y la conflictividad de pareja estara determinada por la presencia del
malestar mencionado anteriormente (Desrosiers y col., 2008).

La descripcion de los trastornos sexuales en la mujer fue revisada y, luego,
expandida por Basson. Segtin dicho autor, algunos aspectos de la definicion del DSM-
IV deberian ser incluidos, como por ejemplo, las razones por las cuales la mujer acepta
o instiga la actividad sexual y deberia reflejar la importancia del nivel del arousal (nivel

de activacion) sexual subjetivo (figura 8).

Multiples razones/incentivos 4”0%
/ para promover sexualidad Yja

Recompensas no
sexuales:
Intimidad emocional, !
bienestar,

falta de efectos
negativos por
evitacion sexual

Voluntad por ser receptivo

Estimulo sexual con
contexto apropiado

Arousal y deseo correspondiente

\ Arousal subjetivo

Figura 8. Motivaciones para una respuesta sexual (adaptado de Basson,

2001).

Es importante tener una vision de la sexualidad femenina como un ciclo de
respuesta sexual donde las fases pueden solaparse y ocurrir en distinto orden y no

necesariamente de forma lineal y predecible (Basson y col., 2004; Basson, 2005).
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4.5.2-Factores precipitantes de la disfuncion sexual

Segun Masters y Johnson, los factores que pueden influir en la DS de la mujer

son (Masters y Johnson, 1970):

Factores socioculturales, politicos o econdmicos:

e Ignorancia y ansiedad debido a una educacién sexual inadecuada, pobre
acceso a los servicios de salud.

e Evitacion sexual o estrés debido a la incapacidad percibida de lidiar con
normas culturales, vergiienza sobre el propio cuerpo, atractivo sexual o
identidad sexual.

e Inhibiciones debido a un conflicto entre las normas sexuales de la propia
subcultura y las de la cultura dominante.

e Falta de interés, fatiga o falta de tiempo debido a la familia o las

obligaciones laborales.

Factores relacionados con la pareja vy la relacién:

e Inhibicidn, evitacion o estrés creciente por traicion, desagrado o miedo de
la pareja; abuso de la pareja; poder descompensado; pobre comunicacion.

e Discrepancias en cuanto al deseo para la actividad sexual o las
preferencias.

e Dificultad en comunicar preferencias y/o iniciando o proponiendo
actividades.

e Pérdida de interés sexual como resultado de conflictos o experiencias
traumaticas (infertilidad, muerte de un hijo...).

e Inhibiciones en el arousal o en la espontaneidad debido a la salud de la

pareja o a problemas sexuales.
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Factores psicoldgicos:

e Aversion sexual, desconfianza o inhibicidén del placer sexual debido a
abusos pasados, problemas con el apego, depresion o ansiedad.

e Inhibiciéon sexual debido al miedo al acto sexual o sus consecuencias
(dolor durante el coito, embarazo, enfermedades de transmision sexual

(ETS), pérdida de la pareja, pérdida de reputacion).

Factores médicos:

e (Condiciones médicas que afectan a nivel neuroldgico, neurovascular,
circulatorio, endocrino u otros sistemas corporales.

e Embarazo, ETS.

e Efectos secundarios de drogas, medicinas o tratamientos médicos.

e Condiciones iatrogénicas.
Especialmente para la mujer, el contexto de la actividad sexual y la relacién con

la pareja pueden ser los factores mas importantes en la respuesta y satisfaccion sexual

(Basson y col., 2004b) (figura 9).
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Emociones. Alegria, ser querido,
ansiedad, disgusto.

Excitacion. Fantasia.
Estimulo visual, tactil.

Cogniciones. Pensamientos
positivos/negativos.

Lubricacién. Conciencia directa
de congestion genital.

Estimulacion genital.
Sensaciones sexuales.

Respuesta sexual en la mujer

Figura 9. Valoracion de distintos componentes de la respuesta sexual en la mujer

(adaptado de Basson y col., 2004b).

4.5.3-Tipologia disfunciones

Las DS se agrupan en cuatro grandes categorias (Carrasco, 2001; Goldstein y
col.; 2006). Hay que tener en cuenta que los 4 grandes problemas sexuales pueden

coexistir y afectar en paralelo a la mujer, aunque no necesariamente.

1- Trastornos del deseo sexual

Es uno de los trastornos mas frecuentes entre las mujeres (Hayes y col., 2006).
En €l lo que predomina es la ausencia o disminucidn de sensaciones de deseo sexual,
pensamientos sexuales o fantasias y de respuesta al deseo. Las conductas
motivacionales para intentar obtener arousal sexual son escasas o ausentes (Basson,
2006; 2007). Por ejemplo, una paciente con este transtorno no se masturbaria. EIl DSH,

incluido aqui seria el que mas verbalizan las pacientes con SFC en consulta (Figura 10).
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Bioldgicos: fatiga, trastornos
humor, medicacion

Intrapersonales: distracciones,
culpabilidad,
experiencias - pasadas

Interpersonal: intimidad
emocional pobre

Expectativa de resultado \Contexto: contexto problematico
negativo y estimulos

Etiologia del deseo sexual hipoactivo en mujeres

Figura 10. Valoracion de factores etiologicos del DSH en mujeres (adaptado de

Basson y col., 2004b).

2- Trastornos de la excitacion

En el caso de los trastornos de excitacion puede existir deseo previo pero no se
consigue llegar al nivel necesario de excitacion para que la relacién sexual sea
satisfactoria, independientemente del tipo de estimulacion sexual recibida. Por tanto, no

existe placer sexual o es muy pobre (Sanders y col., 2008).

3- Trastornos del orgasmo

Podria existir deseo sexual y excitacion pero, a pesar de verbalizar una alta
excitacion sexual, no se llega al orgasmo, las sensaciones orgasmicas son marcadamente
débiles o se produce un retraso relevante del orgasmo tras cualquier tipo de
estimulacién. Aunque en pacientes con SFC el DSH es el trastorno sexual de mayor

incidencia, un nimero importante de pacientes expresan dificultades orgasmicas.
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4- Trastornos sexuales por dolor.

Los trastornos sexuales por dolor se podrian dividir en dos:

Vaginismo: Dificultades persistentes o recurrentes de la mujer, a pesar del deseo
que si ocurra, para permitir la entrada del pene, un dedo y/o cualquier objeto en la
vagina. Existe a menudo una evitacion (fobica) y un miedo anticipado a la experiencia
del dolor ademas de contracciones musculares pélvicas involuntarias (Ozdemir y col.,
2008).

Dispareunia: Dolor persistente o recurrente con penetracion vaginal completa o

parcial durante el acto sexual (Weijmar Schultz, 2005).

Ademas de estas 4 grandes categorias, hay dos clasificaciones complementarias
en el DSM IV-TR, basadas en factores etioldgicos, para aquellas disfunciones causadas
por una enfermedad médica o por el consumo de alguna sustancia. Las patologias que
influyen en la sexualidad son variadas y lo hacen por diferentes mecanismos, por
ejemplo por afectacion del SNA (Schover, 2008); por los efectos del tratamiento
farmacoldgico, como los hipertensivos o antidepresivos (Nurnberg y col., 2008); por los
efectos de otros tipos de tratamientos como procedimientos quirirgicos, por ejemplo,
tras una histerectomia radical por cancer de cérvix (Brotto y col., 2008). Los
psicotropos 'y los antihipertensivos son los dos grupos farmacoldgicos mas
significativos a tener en cuenta por sus efectos secundarios sobre la funcidén sexual
(Labbate, 2008). Si bien no estd todavia claro dicho efecto sobre las fases de
funcionamiento sexual, se puede afirmar que todas ellas pueden estar afectadas. De
forma mas especifica, antidepresivos inhibidores selectivos de la recaptacion de
serotonina parecen afectar primariamente el orgasmo, mientras que los antipsicoticos
influyen directamente en el deseo. Dependiendo de su mecanismo de accion, los
farmacos y las drogas pueden afectar la intumescencia (deseo sexual, ereccion,

lubricacidn) o la capacidad orgdsmica (Formacion Alcalé, 2007).

En la Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE-10, 1992) se habla de
una DS de origen no orgénico (F 52.9), cuando la persona no puede participar en una
relacidon sexual deseada, siendo necesario para el diagnostico que la disfuncion haya

estado presente mas de seis meses. A diferencia del DSM-IV-TR, no se menciona como
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criterio diagnoéstico las posibles dificultades interpersonales que la disfuncion pueda
generar.

Gilhooly comprobd que una de las disfunciones mas marcadas en las pacientes
con SFC era la disminucion de la libido, llamado DSH (Gilhooly y col., 2001), por lo
que serd objeto de estudio. El DSH se caracteriza por la disminucidon o ausencia de
interés en el sexo, de fantasias sexuales y de actividad sexual. Las mujeres que padecen
este trastorno no suelen tomar la iniciativa para empezar contactos sexuales. En algunos
casos, si superan los primeros momentos de apatia, responden satisfactoriamente a la
estimulacion pudiendo tener experiencias sexuales satisfactorias. Los casos mas severos
muestran unos niveles de inapetencia que les impide disfrutar del contacto sexual por lo
que si éste continlia, viven pasivamente la relacion hasta que su pareja la finaliza
(Klusmann, 2002).

Las mujeres con un problema de DSH de caracter primario suelen comentar que
podrian vivir el resto de sus vidas sin sexo y que las relaciones sexuales constituyen una
obligacion hacia su pareja, por lo que ceden a las peticiones del otro, procurando
espaciarlas lo maximo posible. Dado que no existen criterios unanimemente aceptados
respecto a lo que se define como un deseo sexual “normal” o “saludable”, el problema
aparece cuando la persona se siente afectada por su falta de interés o deseo sexual o
cuando los problemas de una relacidon se asocian con la falta de interés o de deseo
sexual de un miembro de la pareja (Nobre y Pinto-Gouveia, 2008). En ocasiones, esta
dificultad se presenta enmascarada tras un trastorno de ausencia de excitacion o de

anorgasmia (Basson y col., 2004b).

4.5.4-Disfuncion sexual y sindrome de fatiga cronica

Las pacientes con SFC a menudo presentan una serie de condiciones comoérbidas
asociadas que empeoran su prognodstico (Aaron y col., 2000; Sirisois y Natelson, 2001;
Naschitz y col., 2004) y que tienen un papel relevante en la DS, pudiendo desarrollarla o
empeorarla si ya existia: la disfuncion neurovegetativa que disminuye la libido y la
lubricacidon vaginal debido al sindrome seco afectando a las mucosas (ojos, boca,
vagina); la hipersensibilidad al tacto en pacientes que presentan FM asociada; la

intolerancia al ejercicio fisico, afectando al desarrollo del acto sexual en si...
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Hasta el momento, se disponen de escasos datos acerca de la verdadera
incidencia de la DS en pacientes con SFC, a pesar del importante impacto que podria
tener esta patologia en la esfera sexual. Cabria destacar el estudio ya mencionado de
Gilhooly y col. realizado en el 2001 con mujeres veteranas de la guerra del golfo
porque fue el primer estudio realizado sobre la alteracion sexual en fatiga crénica
(Gilhooly y col.,, 2001) (tabla 2). En este trabajo se objetivaban diferencias
significativas ya que un 88% de las pacientes con fatiga crénica presentaban uno o mas
problemas sexuales, frente a un 32 % de las mujeres controles. Asimismo, a pesar que
en muchas de estas enfermas coexistia enfermedad psiquidtrica, la presencia de

problemas sexuales se correlacionaba con la fatiga y no con la presencia de alteracion

psiquiatrica.
SFC SANAS P
n=26 n=22
Disfuncion 60% 10% <0,02
sexual
Disminucion 81% 19% <0,001
libido
Potencial 32% 14% NS
orgasmico
Irritacion 31% 4% <0,05
vaginal

Tabla 2. Prevalencia de DS en mujeres con SFC (Gilhooly y col., 2001).
(NS: no significativo)

Como cualquier primer estudio, contiene una serie de limitaciones:
1.- Muestra pequefia (hablamos de 26 pacientes y 22 controles).
2.- No se definen claramente los conceptos de estudio.

3.- No constan el test o tests que se utilizan para medir la problematica sexual.
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No obstante, se abrié una primera puerta para poder seguir explorando sobre un
tema que actualmente preocupa mucho a las pacientes (las mujeres con SFC son mucho
mas numerosas que los hombres en consulta y son mds propensas a verbalizar su
problematica sexual). Por otro lado, a pesar de lo pequefia de la muestra, ésta presentaba
muchos factores de homogeneidad como edad, actividad laboral, factores ambientales
previos,... que la hacian especialmente atractiva como grupo de estudio.

Un equipo holandés en el 2004 estudié 35 mujeres con SFC y 36 controles,
utilizando un cuestionario de fatiga abreviado y 8 preguntas sobre funcionamiento
sexual distribuidas en “sélo sexo” (fantasias y masturbacion), “contacto sexual” (deseo),
“arousal” (lubricacién vaginal) y “orgasmo”. El cuestionario también contenia otros tres
items sobre orgasmo precoz, dispaurenia y nivel de satisfaccion con la actividad sexual
actual (Vermeulen y Scholte, 2004). Este equipo no encontré diferencias
estadisticamente significativas en cuanto a la DS entre las pacientes con SFC y el grupo
control sano. Aunque estos resultados eran contrarios a los publicados anteriormente
por Gilhooly, permitieron avanzar algo mas en el tema expuesto. Lo que resulta
interesante, es que ellos mismos fueron conscientes que una de las limitaciones de este
tipo de estudio era la muestra, y no so6lo por el tamafio. Las pacientes participantes eran
ambulatorias y posiblemente no se contemplaron aquellos casos de SFC mas graves. Por
otra parte, también enfatizaron en la necesidad de ver como diagndsticos con procesos
de fatiga asociados, por ejemplo la depresion mayor, influyen en la sexualidad.

Dadas estas premisas, se hizo patente la importancia de estudiar la respuesta
sexual en las pacientes con SFC, con el fin de conocer el grado y tipo de disfuncidon
asociado y su manejo terapéutico para mejorar tanto la calidad de vida de la propia
paciente como su relacion de pareja.

Por los trabajos previos no se podia confirmar la hipotesis que mujeres con SFC
presentaban un mayor indice de DS, pero con el estudio publicado en el 2008, aunque la
muestra no era lo suficientemente grande para determinar dicha relacidn, si se
introdujeron modificaciones en el protocolo y posterior evaluacion que completaba
alguna de las lagunas observadas en trabajos anteriores (Blazquez y col., 2008).

El estudio incluia 27 mujeres diagnosticadas con SFC, de edades comprendidas
entre 20 y 45 afios, y 15 mujeres sanas como control. Todas llevaban un minimo de 2
afios en pareja y las que habian padecido abuso sexual eran descartadas. Esto ultimo fue
mas dificil de lo habitual ya que un numero sorprendentemente elevado habia sufrido

abusos. De hecho, de la muestra preliminar de 35 pacientes, 7 tuvieron que ser
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descartadas por este motivo. Esto concordaria con algunos estudios sobre el efecto
precipitante en el SFC del abuso sexual (Van Houdenhove y col., 2001; Taylor y Jason,
2002). En una muestra con 43 pacientes y 60 controles, las pacientes tenian mas riesgo
de haber padecido algun tipo de trauma en la infancia (abuso sexual, fisico y rechazo
emocional). Ademas, experiencias traumadticas en la infancia estaban asociadas con
mayor severidad del SFC y con sintomas de depresion, ansiedad y estrés
posttraumatrico (Heim y col., 2006).

Retomando el estudio del 2008, la funcidén sexual fue medida con el inventario de
satisfaccion sexual Rust Golombok (GRISS) (Rust y Golombok, 1986) y 5 preguntas
clinicas. En el grupo de pacientes, la puntuacion total de la escala de impacto de fatiga
(FIS) (Fisk y col., 1994) correlacionaba con las subescalas del GRISS satisfaccidn,
evitacion y sensualidad. Los resultados de las subescalas del GRISS satisfaccion,
evitacion y sensualidad y el hecho de ver el acto sexual como una experiencia negativa

correlacion6 con la intensidad de la fatiga en mujeres con SFC.

4.5.5-Disfuncion sexual, sindrome de fatiga cronica y comorbilidad:

fibromialgia.

Un apartado especial merece la FM, una de las comorbilidades mas frecuentes
del SFC como ya se ha mencionado, hasta en un 70% (Jason y col., 2000).

Actualmente, existen mdas estudios especificos publicados sobre la FM y la
problematica sexual (Shaver y col., 2006), si bien, algunos estudios tienen en cuenta
ambas patologias por igual. De hecho en el 2007, un estudio encontr6 asociaciones entre
la vulvodinia (dolor y malestar en la vulva de origen desconocido) tanto con el SFC
como con la FM, afectando en un 40% de ellas su vida sexual (Arnold y col., 2007).
Otro estudio relaciond la vestibulodinia (causa comun de dispareunia superficial en
mujeres jovenes), esta vez, con FM (Johannesson y col., 2007). El dolor vulvar que se
daba en la FM podia llegar a destruir y alterar la vida sexual de las pacientes,
reduciendo su autoestima y provocando problemas de pareja (Gordon y col., 2003).

Para otra investigacion del 2005 dos aspectos eran claros; que la DS en la FM era
mayor que en grupos sanos y que un trastorno de depresion coexistente no tenia efectos
negativos adicionales en el funcionamiento sexual en estas pacientes (Tikiz y col.,

2005). Aydin y su equipo, no obstante, encontraron lo opuesto (Aydin y col., 2006).
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Seria interesante mencionar un articulo del 2006 de un grupo de Turquia (Unlii
y col., 2006). Ellos utilizaron el GRISS, el mismo cuestionario que parece evaluar mejor
la DS en el SFC (Blazquez y col., 2008), para medir la existencia y severidad de
problemas sexuales con pacientes con FM. Registrando la respuesta simpatica tactil
palmar, plantar y de las regiones genitales de una muestra de mujeres casadas, 28 con
FM y 18 controles, comprobaron que existia mayor DS en las enfermas. Un grupo
holandés, ese mismo afio, afiadi6 el componente de malestar en la pareja del que se
habl6 al inicio, al definir la DS. Este estudio sugeria que para mujeres con FM, la
satisfaccion en la relacion era relevante para el buen funcionamiento sexual (Kool y
col., 2006).

Otro estudio del mismo afio analizo las fases especificas de la respuesta sexual
de este tipo de pacientes (Prins y col., 2006b). Todas eran mujeres premenopausicas,
como en nuestro estudio del 2008, para evitar la influencia de aspectos hormonales en el
resultado (Blazquez y col., 2008). Al igual que hizo el equipo de Vermeulen con el SFC
(Vermeulen y Scholte, 2004), Prins y cols comprobaron que las mujeres con FM no
diferian de las mujeres sanas, tanto en las fases de excitacion como en la orgasmica, con
lo cual no habria necesariamente un trastorno en esas dos fases. Pero si presentaban mas
problemas con el deseo y la satisfaccion sexual, mas dolor a nivel corporal e
insensibilidad (pero no dolor) en su zona genital antes, durante y después de mantener
sexo. Entonces el trastorno més frecuente en la FM, igual que en el SFC, seria el DSH

(Garcia y Alda, 2004).

El impacto de los sintomas del SFC en las relaciones sociales, la familia, el ocio,
el trabajo..., en la calidad de vida en general, es muy significativo (Paulson y col.,
2003). Por ello, es necesario ofrecer herramientas que tengan en cuenta la afectacion de
la enfermedad en distintas areas. En relacion al subsistema marital, la terapia de pareja
cognitivo-conductual parece que ofreceria buenas soluciones (Ter Kuile y col., 2007), si
bien habria que explorar las posibilidades de la terapia familiar sistémica (Caillé, 1992).

En cuanto a aspectos mas especificos, el funcionamiento sexual de las mujeres
con SFC también podria potenciarse con un tratamiento grupal cognitivo conductual
dentro de un programa de rehabilitacion de dolor interdisciplinar (Pridal y Lopiccolo,
2000; Breton y col., 2008). Con ello, se podria promover la comunicacidn, a veces
escasa o inexistente, imprescindible para consensuar las nuevas medidas a adoptar ante

la enfermedad y su repercusion en la sexualidad (Basson y Schultz, 2007b).
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5-LA PSICOFISIOLOGIA DEL SINDROME DE
FATIGA CRONICA: INTERACCION ENTRE LO
PSICO-SOCIO-FISICO.

Como se ha ido explicando a lo largo de estas paginas, el SFC influye tanto a
nivel fisico, como a nivel psicoldgico (incluyendo los aspectos cognitivos y
emocionales) y social, siendo necesarias mas medidas especificas relacionadas con el
SFC que confirmen de forma mas contundente la interaccidn psico-socio-fisica. Como
se presentard en diversos articulos de esta tesis (Blazquez y col., 2010b; 2010c) la
capacidad funcional medida a través de una prueba de esfuerzo monitorizando la

respuesta cardioventilatoria demuestra su validez para comprobar dicha interaccion.

Estudios utilizando el cuestionario de salud SF-36 (SF-36) (Ware y col., 1993)
han encontrado que aquellos con SFC tienen puntuaciones mas bajas en todas las
subescalas fisicas comparado con los sanos u otros grupos de enfermos, indicando, tal
como se esperaba, un funcionamiento fisico reducido (Buchwald y col., 1996; Herrell y
col., 2002; Taillefer y col., 2002).

Pero el SFC conlleva fluctuaciones en la fatiga y en la severidad de los sintomas
fisicos y, también, incertidumbre sobre la duracion de la enfermedad y su progndstico, y
el escepticismo de algunos profesionales de salud y de aquellos que rodean al paciente
(Anderson y Ferrans, 1997; Ax y col., 1998; Herrell y col., 2002). Esas dificultades y
frustraciones pueden llevar al aumento del estrés psicoldgico, la insatisfaccion vital y en
algunos casos en comorbilidad psiquiétrica (Antoni y col., 1994; Rakib y col., 2005).
De hecho, se ha comprobado que dicha comorbilidad es mayor en SFC comparado con
la poblacion general (Tiersky y col., 2001; Afari y Buchwald, 2003) aunque no queda
clara su extension debido a cierto solapamiento sintomdtico (incluyendo sintomas
somaticos, cognitivos y del suefio) entre el SFC y otros trastornos psiquiatricos
(Taillefer y col., 2002).

Ademas de las implicaciones personales y sociales anteriores (baja laboral,
trastorno de ansiedad, crisis de pareja,...) (Bronner, 2006), el SFC también tiene como

consecuencia afectaciones a nivel economico (pérdidas de horas de trabajo,
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problematica econdmica familiar,...) y en el autocuidado (Buchwald y col. 1996;
Mombers y col., 1997; Taillefer y col., 2002; Lowry y Pakenham, 2008). Todo ello, de
nuevo con la consiguiente repercusion en el bienestar psicoldgico y en la sintomatologia
asociada a la enfermedad.

En el Congreso Internacional de la Asociacion Americana de SFC y FM
realizado en el 2007 en Florida, Lucinda Bateman intent6 diferenciar la vision que
tenian los pacientes de la enfermedad segin fueran hombre o mujer (Bateman, 2007).
Comprobd que mientras en las mujeres el problema mas importante era la sobrecarga
laboral, para los hombres era la pérdida de libertad para realizar actividades externas.
Ambos géneros coincidian en la dificultad de sobrellevar el estigma y la frustracion de
una enfermedad invisible (Asbring y Nirvinen, 2002) y, sobre todo, dificultades
sexuales importantes en la pareja. Evidentemente la propia enfermedad supone un gran
golpe para la libido. Si a eso le afiadimos la sintomatologia depresiva asociada vy la
amplia medicacion recetada tenemos como resultado a un paciente sin fuerzas ni
motivacion para emprender el acto sexual, repercutiendo ello en la pareja.

Centrandonos de nuevo en lo social, para los humanos, y una amplia variedad de
especies animales, las relaciones sociales tienen importantes consecuencias fisioldgicas,
a menudo con implicaciones para la salud (Uchino y col., 1996; Cacioppo y col., 2000).

En la ultimas dos décadas de investigacion sobre psicofisiologia de la pareja, se
ha producido un conjunto de resultados indicando que la insatisfaccion e incluso el
divorcio estan asociados con patrones de base amplia de reactividad autonomica (por
ejemplo, el aumento de la respuesta electrodermal y de la frecuencia cardiaca (Fc.))
durante las interacciones maritales. Este descubrimiento realizado por pioneros
incluyendo a John Gottman y el grupo de Robert Levenson (Gottman, 1993; Levenson
y col., 1994) asi como otros (Smith y Friedermann, 1998; Heffner y col., 2004) ha

llevado a dos conclusiones importantes (figura 11):

88



[ N

1- El bienestar fisico y psicologico estan muy relacionados.
2- Las relaciones interpersonales son importantes en el contexto de la

salud fisica y psicoldgica del adulto.

\ J

Figura 11. Interaccion de lo psico-socio-fisico (Gottman, 1993; Levenson y

col., 1994).

Un componente central de este modelo es la nocidon que caracteristicas
interpersonales (satisfaccion en la pareja), asi como intrapersonales (personalidad)
juegan un rol a largo plazo para la salud fisica (Kiecolt-Glaser y Newton, 2001;
Roisman y col., 2007). De ahi la importancia de determinar la naturaleza de dicha
interaccion en enfermos cronicos y, mas especificamente, en el SFC (Blazquez y col.,
2010a; 2010b; 2010c; 2010d)

En varios estudios longitudinales prospectivos se sugiere que la tension marital se
relaciona con los resultados en las pruebas de percepcion de su propio estado de salud.
En una de las evaluaciones mas exhaustivas, participaron 364 esposas y maridos,
proporcionando datos sobre su calidad marital y sintomas anuales de enfermedad
durante 4 afios (Wickrama y col., 1997). Los participantes con niveles iniciales mas
altos de ajuste diddico manifestaron menos sintomas de enfermedad fisica al inicio del
estudio. Por otra parte, las mejoras en la satisfaccion marital durante el periodo de 4
afios fueron acompafiadas por disminuciones en los auto-informes de sintomas de
enfermedad fisica. En otro estudio, con una muestra de 74 pacientes con enfermedad
renal tratados con hemodidlisis, una mayor satisfaccion diddica se asocid con una
reduccion del 29% en el riesgo de mortalidad, mientras que una menor satisfaccion en la
relaciéon fue asociada con un aumento del 46% de riesgo de mortalidad en un

seguimiento de 3 afios (Kimmel y col., 2000).

Revisaremos brevemente algunos de los estudios realizados en el tema, mas
especificamente en la funcién cardiovascular, endocrina e inmunolodgica. En estudios
posteriores se abordd con mas profundidad la psicofisiologia del paciente con SFC en

un contexto de pareja (Blazquez y col., 2010b; 2010c).
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La funcion cardiovascular:

El conflicto marital se ha visto asociado a un aumento en la PA y la Fc. (Morell y
Appel, 1990; Thomsen y Gilbert, 1998; Broadwell y Light, 1999). En enfermos
diabéticos, menor satisfaccion marital conllevaba mayor presion arterial sistolica (PAS),
ademads de mayores niveles de depresion y de estrés (Trief y col. 2006).

También se ha demostrado que durante la comunicacién entre la pareja, cuando
los cényuges discutian areas de desacuerdo conyugal, con posturas negativas o un
comportamiento hostil durante el conflicto, se producia una clara asociaciéon con
alteraciones fisiologicas, observandose diferencias entre las mujeres y los hombres. Las
esposas respondian a los desacuerdos conyugales, incluso sobre temas impersonales,
con respuestas cardiovasculares mas elevadas que sus maridos (Smith y Friedermann,
1998).

En términos de mortalidad, la calidad marital en 189 pacientes con insuficiencia
cardiaca congestiva predijo la esperanza de vida a lo largo del seguimiento realizado
durante 4 afios. El tamafio del efecto predictivo de la calidad marital sobre la mortalidad
de los pacientes era similar al de la gravedad de la enfermedad y el control de la
severidad de la enfermedad no atenuaba el efecto de la calidad marital. Los pacientes
con una severidad de la enfermedad mayor e insatisfaccion marital tenian mas riesgo de
mortalidad, con una tasa de supervivencia de 4 afios en solo un 42%, frente al 78% entre

los pacientes con intensidad leve y matrimonios satisfactorios (Coyne y col., 2001).

La funcion endocrina:

Las catecolaminas y los glucocorticoides tienen una amplia gama de efectos
sobre los procesos homeostaticos, incluyendo la regulacion del metabolismo y el estrés;
ademas, son también importantes en la regulacidon de las funciones cardiovasculares,
metabolicas e inmunoldgicas (McEwen, 1998; Lovallo y Thomas, 2000).

Estas hormonas son influenciadas por la presencia y calidad de las relaciones
sociales (Seeman y McEwen, 1996). Estudios realizados han mostrado una relacién
consistente entre el conflicto marital y la funcién endocrina, evidenciando entre parejas
mas jovenes un comportamiento mas negativo y menos afectivo ante la situacion de
estrés y mayor impacto en la funcidon endocrina (Carstensen y col., 1995). Sin embargo,

efectos similares a los observados en las parejas de recién casados se encontraron en las
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parejas de entre 55 y 75 afios. De hecho, entre un 16-21 % de la variabilidad en los
valores de cortisol, adrenocorticotropina (ACTH) y norepinefrina era explicada por
comportamientos negativos durante una situacion de conflicto en dichas parejas
(Kiecolt-Glaser y col., 1997).

En otro estudio longitudinal con recién casados, se evalud el estado civil y la
satisfaccion en el seguimiento de todas las parejas que participaron asociandolo con la
funcion neuroendocrina durante el primer afio de matrimonio (Kiecolt-Glaser y col.,
2003). Los niveles de epinefrina y norepinefrina fueron mas elevados en situaciones de
conflicto en aquellas parejas que acabaron divorcidndose. Entre las parejas que
permanecieron casadas, los niveles de ACTH durante las situaciones de conflicto era
dos veces mas alta entre las mujeres que informaron insatisfaccidon en sus matrimonios

después de 10 afios de matrimonio.

Funcién inmunoldgica:

Una cuestidn central en la literatura sobre aspectos fisiologicos y salud ha sido el
grado en que los cambios inducidos por el estrés en el estado inmunoldgico tienen
consecuencias para la morbilidad y mortalidad (Kiecolt-Glaser, 1999). Por ejemplo, en
las respuestas a las enfermedades infecciosas (Kiecolt-Glaser y col., 2002). Como
demuestran algunos estudios en la ultima década, los conflictos conyugales, que
también podrian ser clasificados como un factor de estrés social, se traducen en cambios
inmunologicos. En realidad, es importante destacar que el efecto del conflicto social en
la funcidén inmune puede estar siendo subestimado, ya que habitualmente los estudios
sobre parejas y salud suelen incluir a aquellas que tienen matrimonios relativamente

satisfactorios (Kiecolt-Glaser y Newton, 2001).

A pesar de que los estudios mencionados anteriormente sugieren que el
funcionamiento conyugal tiene consecuencias a largo plazo para las funciones
fisiologicas, nada indica si la funcion fisiologica tiene resultados a largo plazo para el
matrimonio. Ademads, aunque encontramos una interaccion entre aspectos fisiologicos y
satisfaccion marital (independientemente de su direccionalidad) todavia nos topamos
con algunos escollos. Entre ellos, las parejas infelices son menos propensas a participar
voluntariamente en proyectos de investigacion sobre la pareja que aquellos que estan

mas satisfechos con su conyuge (Bradbury y Karney, 1993). Ademas, el funcionamiento
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conyugal pobre puede estar relacionado con los habitos de salud mas pobres (Kiegolt-
Glaser y Newton, 2001), como el uso excesivo de alcohol y el tabaquismo, lo que puede

confundir las evaluaciones fisiologicas (Kiecolt-Glaser y Glaser, 1988).

En conclusidn, parece necesario medir aspectos psico-socio-fisicos de forma mas
rigurosa y especifica en pacientes con SFC para ver no solo si la pareja influye en la
fisiologia de la paciente sino si existe una relacidon entre parametros funcionales y la

relacidon de pareja (Blazquez y col., 2010b; 2020c).
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6-UN MODELO DE INTERVENCION: LA TERAPIA
A TRAVES DEL MOVIMIENTO Y LA DANZA.

6.1- Terapia a través del movimiento y la danza: definicion.

Teniendo en cuenta la premisa anterior, la necesidad de una aproximacidn psico-
socio-fisica, se plantearia un tipo de intervencidon llamada Terapia a través del
Movimiento y la Danza (DMT).

Anteriormente, se menciono la importancia, cada vez mayor en enfermos
crénicos y especialmente en el SFC donde no hay actualmente un tratamiento definitivo,
de emplear intervenciones no farmacoldgicas. En cierta manera, al ser una patologia
crénica, el ayudar al paciente a sobrellevar su dia a dia y mejorar su calidad de vida es
prioritario.

Se ha comprobado en estos pacientes la eficacia de combinar la TCC y el
ejercicio fisico controlado, pero quizas este tipo de aproximaciones no enfatizan el
componente social y emocional. Por ello la DMT, la cual paulatinamente se esta
haciendo un lugar en el tratamiento de distintas patologias, puede ser una opcion
efectiva. Dicha terapia no so6lo tiene en cuenta los aspectos fisicos (a través del
movimiento y el ejercicio fisico), sino también componentes psicoldgicos (dentro de un
proceso terapéutico) y aspectos sociales (al poder ser una actividad grupal).

(Como podria definirse la Terapia a través del Movimiento y la Danza (DMT)?

Comoel...

“Uso psicoterapéutico del movimiento y la danza dentro de un proceso que

persigue la integracion psicofisica del individuo”

Figura 12. Definicion Terapia a través del Movimiento y la Danza. (Stanton-

Jones, 1992; Wengrower y Chaiklin, 2008).
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Influida por el pensamiento de Sullivan (Levy, 1992), el método fue
desarrollado por primera vez en la década de 1940 por la bailarina Marian Chace.
Aunque en el campo practico, fue a partir de 1930 que el personal de las instituciones
psiquiatricas comenzo a reconocer el efecto terapéutico de las clases de danza moderna
impartidas a sus pacientes. Alrededor de una década después, aparece de manera formal
la DMT, principalmente con el trabajo pionero de Marian Chace en el Hospital Saint
Elizabeth, en Washington D.C. (Schmais y White, 1986). Sus logros con la danza y los
movimientos corporales en enfermos mentales graves contribuyeron a una comprension
mas profunda de la dimension comunicativa de los movimientos del cuerpo (Chaiklin y
Schmais, 1973).

El trabajo con DMT esta basado en la asuncion que los sentimientos estan
contenidos en el cuerpo. La DMT seria entonces un medio para acceder, conocer y
expresar dichos sentimientos que acompafian nuestras creencias, valores e identidad,
nuestro mapa (DMT and neurology conference, 2001). Permitiria potenciar a los
individuos el expresar necesidades y sentimientos, tanto a nivel verbal como no verbal,
ayudando a las personas a reconectar con su cuerpo y posiblemente a adaptarse mejor a
la aparicidon de una patologia (Achterberg y col., 1992; Dibbell-Hope, 2000; Serlin y
col., 2000; Goodhill, 2005; Lippin y Micozzi, 2006). Consecuentemente, una mejora a
nivel psicologico por dicha adaptacion produciria una mejora a nivel fisico y en el
estado general del paciente, tal y como lo demuestra un creciente numero de estudios
sobre la aplicacion de la DMT en distintas patologias (Hanna, 1995; Aktas y Ogce,
2005; Sandel y col., 2005).

El movimiento y la danza pueden mejorar la calidad de vida mediante el
fortalecimiento del sistema inmune a través de la accidn muscular y de la activacidon de
diversas respuestas fisiologicas (Aktas y Ogce, 2005). En general, las dinamicas
realizadas en DMT pueden proporcionar mejoras en el sistema corporal, como el
respiratorio; asi como en la coordinacion y salud general (Aktas y Ogce, 2005).
También puede eliminar la tension, la fatiga crénica y otras condiciones de discapacidad
como resultado de situaciones de estrés (Sandel y col., 2005; Ginsburgs y Goodill,
2009). En un estudio piloto, Gunther y Holter evaluaron los resultados de una
intervencion intensiva de DMT de 2-3 meses con 45 pacientes con depresion en un

centro de dia psiquiatrico. Los resultados sugerian efectos positivos de la DMT en las
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dimensiones relacionadas con la conciencia corporal, lo social y la calidad de vida

(Gunther y Hoélter, 2006; Koch y col., 2007).

En definitiva, la DMT constituye una modalidad de tratamiento para intervenir
en el individuo en su totalidad, combinando aspectos como el trabajo con respiracion,
ejercicios de relajacidn, la imagineria (uso de las metaforas), la conciencia corporal...

(Blazquez y col., 2010d).

Los cinco principios tedricos en los que se basa la DMT serian:

1) Cuerpo-mente estan en constante interaccion reciproca. (Schoop y Mitchell,
1974; Rossberg-Gempton y Poole, 1992). En la DMT se anima al paciente a
conectar la comprension verbal con la experiencia de movimiento, posibilitando la

libre asociacion e interpretacion.

2) El movimiento refleja la personalidad. La DMT no es moverse mas libre o
perfectamente, sino usar la experimentacion para explorar nuevas maneras de ser y
de sentir, accediendo a sentimientos que no pueden ser verbalizados (Stanton-Jones,

1992).

3) La relacidon del danzaterapeuta y el paciente es central para la efectividad del
enfoque. Espejeando, sincronizando, amplificando, interactuando con el

movimiento del paciente.

4) Tanto el movimiento, como los suefios, los dibujos, los garabatos (Winnicott,
1971), deslices de la lengua y la libre asociacidon, pueden ser evidencias del
inconsciente. Al referirse, en su libro “The thinking body”, al lenguaje corporal,
Mabel Elsworth Todd escribe: “a menudo el cuerpo dice con claridad lo que la

lengua se niega a enunciar” (Todd, 1937).

5) El acto de crear un movimiento a través de la improvisacidn es inherentemente
terapéutico dado que permite al individuo experimentar maneras
originales/novedosas de movimiento, que generan una nueva experiencia de estar

en el mundo.
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Si bien la DMT tiene una tendencia y preferencia a utilizar modelos
psicodindmicos y evolutivos en el momento de estructurar sus intervenciones clinicas
(Sandel, 1982; Dosamantes-Alperson, 1990; Loman y Foley, 1996; Loman y Merman,
1996; Loman, 1998; Goodill, 2005; Tortora, 2006) también existe una influencia de las

ideas sistémicas previamente mencionadas en el apartado 3.1. (Ellis, 2001):

1) En DMT, las personas no pueden estar aisladas de su contexto. Las personas
operan en sistemas como, por ejemplo, la familia. Virginia Satir (1978) sugiere que
cambiar una parte del sistema es como cambiar una parte de un movil, el resto del
sistema se mueve también, aunque no necesariamente del mismo modo (Payne,
1993).

2) Como observador del proceso del paciente, el danzaterapeuta no soélo influye en
la conducta del sistema observado sind que también “es parte” del mismo.

3) Se construyen narrativas acerca de la experiencia que se van ajustando a los
sistemas de creencias propios.

4) Todo lo que se hace es una comunicacidon. No se puede no comunicar.

5)Existe una relaciébn recursiva (circular) entre el significado y la
acciéon/movimiento.

6) El significado atribuido a un movimiento desarrollado durante una sesion de
DMT estd relacionado con las historias personales, el sistema inmediato de

relaciones y el contexto cultural.

La DMT en relacion a otras intervenciones

Tal como se ha comentado, la DMT podria considerarse una intervencion de
apoyo psicosocial con beneficios no so6lo emocionales sino también fisicos al
introducirse ambos componentes. Ademas, iria mas alla de la combinacion de la TCC y
el ejercicio fisico gradual, al pontenciar el componente expresivo y social.

A diferencia de los profesores de danza o coredgrafos, los danzaterapeutas no
ponen el acento en el resultado y no critican los movimientos. Como dice Maslow, no
dirigen, eligen, corrigen, mejoran, dudan, rechazan, juzgan o evaluan. Simplemente,

aceptan el movimiento del paciente y lo dejan fluir en ¢€l; le dejan decir lo que tiene que
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decir, le dejan ser lo que es (Maslow, 1971). El proposito no seria ensefiar a la gente a
bailar sino promover el bienestar del individuo, aumentando la gama de repertorio de
movimientos del paciente en este caso. El proceso terapéutico se centra en el uso de los
movimientos del cuerpo para promover tanto la integracion fisica como mental en el
individuo, lo que significa que gran parte del trabajo se lleva a cabo a un nivel no-verbal
(Nystrom y Olin, 2005). Los movimientos del cuerpo, gestos y otras expresiones no
verbales son aspectos fundamentales de la comunicacion (Trager, 1958; Scheflen, 1964;
Condon y Ogston, 1967; kendon, 1970, 1977; Argyle, 1988). En la comprension de la
comunicacion no verbal, la importancia del contexto es un tema central. El movimiento
del cuerpo no puede separarse de la persona que lo realiza, ni del lugar y el momento,
en el contexto mas amplio de la interaccidon (Birdwhistell, 1970).

4 caracteristicas diferencian a la DMT respecto a otras intervenciones de apoyo

psicosociales en el contexto sanitario (Melsom, 1999).

-La incorporacién del cuerpo en el proceso psicoterapéutico.

-La construccion de una relacion con el cuerpo del paciente.

-La promocién del establecimiento o restablecimiento de una relacidon positiva
entre el paciente y su cuerpo (por ejemplo, en el caso de pacientes con SFC, ver
su cuerpo mas alla del dolor y la fatiga).

-El uso de la expresion creativa del movimiento para promover la expresion de

salud.

La DMT se diferencia de terapias corporales como el yoga y el tai-chi (formas
especiales de movimiento con componente espiritual); aerobics, fisioterapia (conseguir
un nivel o estandar de realizacion de un movimiento especifico), ya que en éstas el

sentimiento psicoldgico de bienestar es un beneficio secundario.
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6.2-Las posibilidades de un grupo

Como hemos estado relatando a lo largo del documento, el aspecto social es muy
relevante en la adaptacion a una enfermedad cronica y, mas especificamente, en el SFC.

Se ha comprobado que entre 50 y 75% de los sintomas presentados a los médicos
de primaria estdn amplificados o causados por factores psicologicos, derivados de una
interaccion social (Wickramasera, 1998).

El apoyo grupal protege a los pacientes del estrés al proporcionar una
oportunidad de dar y recibir apoyo, asi como expresar sus pensamientos y emociones
sobre qué significa vivir con la enfermedad. Una aproximacioén grupal interesante a
mencionar seria la llamada “Terapia grupal expresiva de apoyo”, utilizada por David
Spiegel y sus colaboradores de la Universidad de Stanford (Spielgel y col., 1981;
Spiegel y Spira, 1991; Classen y col., 1993). En este enfoque, la finalidad es crear un
entorno donde los pacientes reciban apoyo mutuo y puedan expresar plenamente sus
emociones y preocupaciones. Este enfoque es una terapia basada en el existencialismo
que desarrolld Irvin Yalom (Yalom, 1980; 1995). Las cuatro preocupaciones subrayadas
en el libro de Yalom de psicoterapia existencial serian de utilidad al intervenir con

DMT:

-Libertad: la preocupacion de libertad existencial seria la responsabilidad de un
paciente por crear su propia vida, el propio sentido del “self” y de un lugar en el mundo.
El impacto de un diagndstico de SFC, la confusion sobre las opciones de tratamiento y
las alteraciones corporales y familiares dejan a los pacientes con la dificultad de integrar
estos cambios en el concepto de si mismos. Aceptar el nuevo cuerpo e integrarlo dentro
de una vision positiva del “self” seria un buen objetivo terapéutico. Los pacientes con
SFC deben asumir que la vision que tenian de ellos mismos, con energia, que podian
tirar de todo, hasta de lo mas dificil y que poseian una buena condicién fisica, ya no es
cierta. Eso puede conllevar dificultades, como por ejemplo, forzar mas de lo posible, no
teniendo en cuenta sus capacidades actuales. Un objetivo terapéutico de la DMT seria
ayudar los pacientes a ajustar la vision interna de si mismos para que sea mas acorde a

sus posibilidades.
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-Aislamiento: Muchos pacientes con SFC, después de una vida activa, no pueden
realmente entender ni expresar lo que estan viviendo y, consecuentemente, se sienten
solos. A través del grupo se puede crear un sentido de compafierismo y de confianza
siendo éste un referente. Una enfermedad crénica de este tipo puede aislar al paciente de
su entorno social mas o menos cercano (pareja, familia, amigos...), siendo muy
importante poder reestablecer fuentes de apoyo practico y emocional. El entorno grupal
puede ser un lugar para practicar y compartir nuevas forma de enfrentarse a la

enfermedad, mejorando las habilidades de comunicacién y expresion.

-Muerte: la preocupacién sobre la muerte y otras enfermedades graves son
aspectos en los cuales el paciente no puede evitar pensar. Dichos pensamientos crean
sentimientos contradictorios en la SFC: primero el querer desaparecer para dejar de
“molestar” y, por otro lado, el sentirse culpable por tener dichas ideas. Tener un espacio
donde poder expresar ese deseo sin temor a preocupar a los seres queridos es importante

(Blazquez y col., 2010e).

-Sentido: surgen preguntas como ;por qué me ha tocado esto a mi? Algunos
pacientes se sienten culpables porque creen ser los causantes de su propia enfermedad.
Poder trabajar con los objetivos vitales puede ayudar a los pacientes a reconstruir el
impacto de la enfermedad en sus vidas y darle un sentido nuevo. Sobre todo, es
importante que empiecen a ver su propio cuerpo mas alla de un organismo que sélo
provoca dolor, malestar e incomodidad. Recordar un cuerpo que todavia puede producir

placer y satisfaccion.

La DMT grupal es un proceso unico dentro de las intervenciones grupales. Es
una experiencia basada en lo corporal, que puede ser utilizada en individuos que tienen
sus emociones desconectadas de su propio cuerpo para aumentar la conciencia corporal
y la autoimagen (Ho, 2005). Al mismo tiempo, la experiencia grupal puede combatir el
sentido de aislamiento, la falta de universalidad y de aspectos comunicativos de una
enfermedad cronica (Fawzy, 1999). Spiegel descubrid, en su estudio sobre
intervenciones psicosociales con mujeres con cancer de mama metastatico, que en las
pacientes que participaban en un grupo, disminuia su sentido de soledad. Ademas, la
intervencion grupal aument6 su supervivencia dos veces mas que en el grupo control

(Spiegel y col., 1989).
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El grupo dentro de la DMT permite que cada paciente participante pueda reconectar
con su cuerpo hasta ahora algo olvidado, si no es por la fatiga o el malestar (Ritter y
Low, 1996). A través del grupo se crea un entorno seguro para que el paciente pueda
expresarse a si mismo, mejorando las habilidades de comunicacion a través del
“feedback™ grupal y la empatia, facilitando el afrontamiento de situaciones estresantes
(Serlin y col., 2000).

Serlin, quién trabajo con pacientes con cancer de mama y grupos de DMT,
comprobd mejoras en variables relacionadas con aspectos psicofisicos: cambios
positivos en la fatiga, el vigor y la fuerza, y descenso de la depresion y la ansiedad
(Serlin y col., 2000). También parecia que las pacientes estaban mas conectadas con su
cuerpo a lo largo del tiempo. Mujeres que inicialmente no participaban activamente,
tomaron la iniciativa en sesiones posteriores.

El sentido de “empowerment”, o como a veces se traduce “empoderamiento”,
durante esta experiencia grupal, puede inspirar al paciente para explorar un abanico de
maneras de comunicarse mas positivas y constructivas con los profesionales de la salud
y su entorno mas inmediato, como la familia y la pareja. Pueden encontrar un
sentimiento de esperanza renovado (Ho, 2005), que podria potencialmente contribuir a
mejoras en las estrategias de afrontamiento y a un aumento de la adherencia al
tratamiento médico (Goodill, 2005). Un gran ntimero de pacientes en multiples estudios
estaban predispuestos a participar en una intervencidén psicosocial, en el momento del
diagnoéstico y de 5 hasta 10 afios tras él, para aliviar las repercusiones negativas de la

enfermedad (Wenzel y col., 2002; Juraskova y col., 2003; Wenzel y col., 2005).

6.3- DMT y sindrome de fatiga cronica.

La DMT, con su enfoque basado en la integracion psico-socio-fisica, es una
modalidad preferencial para ayudar a los pacientes a hacer ajustes en un cuerpo
cambiado o deteriorado por una enfermedad o una lesidon (Berrol y col., 1997; Dibbel-
hope, 2000; Serlin y col., 2000). La DMT puede ser una via positiva para sobrellevar el
estrés derivado proveyendo una serie de herramientas (Cohen y Walco, 1999).

Tal como se ha mencionado, la DMT ha demostrado poder tratar aspectos tanto

psicosociales; como la autoimagen, la ansiedad, la depresion, el aislamiento social; asi
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como fisicos (Sandel y col., 2005) a través de una aproximacion holistica, ayudando al

proceso de adaptacion del individuo a su nueva condicion (Ginsburgs y Goodill, 2009).
Asi pues, teniendo en cuenta el impacto psico-socio-fisico que se ha tratado de

recalcar hasta ahora en pacientes con SFC, toma sentido intentar enfrentarse a los

problemas de adaptacion de la enfermedad a través de dicha intervencion.

Objetivos de la DMT

La DMT busca en el paciente, y en este caso en el paciente con SFC, integrar

lo PSICO-SOCIO-FISICO a través de:

-LO PSICOFISICO: El trauma de un diagnéstico como el SFC produce un gran
estrés psicologico (Fawzy, 1999) que se ve agravado por la propia sintomatologia
(como la fatiga y y dolor agudo) y la medicacion prescrita. Todo ello puede distorsionar
aun mas la imagen y conciencia corporal del paciente asi como su autoestima (Ashing-
Giwa y col., 2004). La DMT es una poderosa intervencion para personas que sufren de
estrés tanto fisico como psicoldgico, como por ejemplo el cancer, enfermedad
ampliamente estudiada en DMT (Tin-hung Ho, 2006). Uno de los objetivos de la
intervencion con DMT seria explorar técnicas de movimientos relajantes, ejercicios de
imaginacidn y respiracion que puedan ser utilizados antes, durante y después de otras

alternativas de tratamiento, como el farmacoldgico.

Haciendo un paréntesis, el hecho de emplear el término “psicofisico” no es con
afan de enfatizar la dicotomia cuerpo-mente, fisico-psicoldgico...sino mas bien poder
incluir aspectos psicosociales dentro de un ambito donde lo fisico hasta ahora ha

predominado.

-LO SOCIAL: La interaccidon del movimiento en un proceso grupal para levantar
el nivel de funcionamiento interpersonal y compartir la capacidad de adaptarse y aceptar
un diagndstico como el SFC. Los resultados de estudios de DMT han proporcionado
evidencias esperanzadoras para utilizar dichas técnicas en entornos grupales (Erwin-

Grabner y col., 1999, Ho, 2005, Sandel y col., 2005).
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-LO EMOCIONAL: Usar el movimiento para reconectar psicofisicamente la
experiencia emocional. Mientras las palabras pueden disfrazarse conscientemente y
autocensurarse para reprimir la expresion de los sentimientos, el movimiento corporal es
una forma mas basica de expresion de las emociones (Berger, 1972). El movimiento
creativo permite acceder a sentimientos inconscientes dentro de los individuos y el
grupo (conectar ideas, movimiento e imagen). Algunos cientificos han documentado el
efecto de las emociones en el sistema inmune (Pert, 1997), asi como los efectos de la

expresividad en el proceso curativo (Pennebaker, 1990).

La DMT en el SFC: una intervencion psico-socio-fisica

Algunos estudios han evaluado los efectos de la DMT en la evolucidn patoldgica
de la FM, comorbilidad frecuente en el SFC, con resultados positivos. La DMT da a
estos pacientes la oportunidad de trabajar en tareas de conciencia e imagen corporal
(Bojner-Horwitz y col., 2003; 2006). La imagen corporal, que junto al esquema corporal
formaria la conciencia corporal, se entenderia segun Schilder como “/a imagen de
nuestro propio cuerpo que formamos en nuestra mente. La manera en que nuestro
cuerpo se nos aparece a nosotros mismos. Esta formacion de la imagen esta basada en
la recepcion de sensaciones provenientes de la piel, visceras, misculos; también da un
sentido del cuerpo como unidad, incluyendo consciencia de la posicion y la postura”
(Schilder, 1950). Teniendo en cuenta que tanto la FM como el SFC suponen
limitaciones corporales éste seria un concepto relevante en el que intervenir. Desarrollar
la capacidad de escucha y focalizacion de la atencién en los estimulos corporales a
través de la DMT puede ayudar a los pacientes con FM y SFC a tomar conciencia de los
mecanismos desadaptativos (Rodriguez-Cigaran, 2005). Si una pobre conciencia
corporal vuelve al paciente con FM y SFC incapaz de hablar de sus niveles de dolor y
malestar de forma precisa, los médicos no podran prescribir la medicacion apropiada. Si
la DMT puede aumentar la conciencia corporal, llevando a una mejor verbalizacion de
los malestares, estard influyendo en la fatiga y el dolor de forma indirecta (Goodill,
2005).

Hasta ahora no se habia publicado en una revista ningiin estudio sobre DMT y
SFC. Por eso, realizamos un programa preliminar que esta detallado en el articulo 9 de

esta tesis (Blazquez y col., 2010d).
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Durante el diagnostico de una enfermedad cronica como el SFC, se pueden llegar
a somatizar las emociones en lugar de expresarlas (Diamond, 2001). De acuerdo a Evan,
regenerando la capacidad del cuerpo para moverse se puede cambiar aspectos fisicos, el
estado emocional y el mental (Krantz, 1999). Es una manera de ampliar el repertorio de
movimientos permitiendo otras formas de adaptacion a la situacion actual. Aumentar el
rango de movimientos del paciente le facilita expresarse y adaptarse al entorno (Wenar
y col., 1986), aspectos de gran importancia tal como se ha presentado en los pacientes
con SFC.

En resumen, el uso la DMT como herramienta en el SFC ofrece una perspectiva
totalmente nueva sobre la condicién (Fux, 2004). La DMT permitiria a los pacientes
conectarse consigo mismos, con su propio cuidado, mediante, por ejemplo, la
conciencia de los limites de su cuerpo (Weber, 1984) y la accion corporal (Chaiklin y
Schmais, 1973). Los pacientes tendrian la oportunidad de verbalizar y expresar sus
experiencias, sentimientos y pensamientos que harian mas clara su situacién ante el SFC
y los liberaria de repertorios de movimientos no constructivos que limitan su mejora
(Oster y col., 2007; 2009). Por tltimo, la DMT también podria reducir la desorientacion
cognitiva y cinética y la ansiedad, algunos de los sintomas mas inquietantes para los

pacientes de SFC (Fischler y col., 1997; Lehman y col., 2002).
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B-HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Como se ha ido relatando a lo largo de estas paginas, el SFC influye tanto a nivel
fisico, como a nivel psicoldgico y social; pero siguen siendo necesarias mas medidas
especificas relacionadas con el SFC que confirmen contundentemente la interaccion
psico-socio-fisica. Evaluar la influencia de dicha interrelacion permitiria ofrecer a los

pacientes con SFC intervenciones mas selectivas y especificas.

Relacionandolo con las ideas de John Gottman y Robert Levenson, y col.
(Gottman, 1993; Levenson y col., 1994), asi como otros autores (Smith y Friedermann,
1998; Heffner y col., 2004); nuestra hipdtesis seria que en el SFC no s6lo el bienestar
fisico y psicoldgico estan relacionados entre si, sino que las relaciones interpersonales
son importantes en el contexto de la salud fisica y psicoldgica. Por ello, las relaciones
de apoyo cercanas tendrian una influencia sustancial en la adaptacion de estos pacientes
a su estilo de vida restringido y a la participacion en tratamientos concretos (Chowance
y Binik, 1982; Radley y Green, 1986, Cordingley y col., 2001).

Caracteristicas interpersonales (satisfaccion en la pareja), asi como
intrapersonales (personalidad) son importantes en la adaptacidon a una patologia cronica,
lo cual tiene una implicacién a largo plazo para la salud fisica (Kiecolt-Glaser y
Newton, 2001; Roisman y col.,, 2007). Siguiendo nuestra hipdtesis, la capacidad
funcional en pacientes con SFC estaria deteriorada y limitaria no solo la vertiente fisica
sino también aspectos psicologicos y sociales. De igual modo, componentes
psicosociales tendrian importancia en el paciente diagnosticado de SFC y podrian,
incluso, estar asociados a mayor fatiga y deterioro fisico (Silver y col., 2002). En el
contexto familiar, el medir de forma mas especifica en mujeres con SFC estos
componentes permitiria ver, no sélo si la pareja influye en la fisiologia de la paciente
sino también si existe una relacion entre parametros funcionales de la enferma y el
bienestar de su entorno inmediato. Se escogi6 la capacidad funcional medida a través de
una prueba de esfuerzo monitorizando la respuesta cardioventilatoria para demostrar

esta interaccion (Blazquez y col., 2010b; 2020c).
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Asi pues, el objetivo principal seria confirmar la interrelacion entre la capacidad
funcional de pacientes con SFC y aspectos psicosociales y llegar a cuantificarla y
definirla. Eso justificaria un mayor uso de intervenciones psico-socio-fisicas. Teniendo
en cuenta que las necesidades expresadas por los pacientes no estan solo relacionadas
con la sintomatologia fisica sino principalmente con malestares psicosociales (como,
por ejemplo, cambios durante el ciclo vital familiar o la aparicion de una DS en el
subsistema marital), el tratamiento para el SFC deberia ser multidisciplinar (Goudsmit y
col., 2009; Hurwitz y col., 2010). Entrelazando dichos aspectos quizas se podria
aumentar el éxito de los tratamientos no farmacolégicos (Powell y col., 2001).

Por ello, una vez confirmada la importancia de incluir un tipo de intervencion que
contemple lo psico-socio-fisico, se propondria la DMT, la cual ya ha demostrado su
eficacia con pacientes con FM pero hasta el momento no con SFC (Bojner-Horwitz y col,

2003; Horwitz y col., 2006; Blazquez y col., 2010d).

106



C-ARTICULOS PRESENTADOS

ARTICULO 1: Blazquez A, Ruiz E, Vazquez A, Fernandez de Sevilla T, Garcia-
Quintana A, Garcia-Quintana J, Alegre J. Sexual dysfunction as related to severity of
fatigue in women with CFS. J Sex Marital Ther 2008;34:240-7.

ANO: 2008

IF: 2,214

(Blazquez y col., 2008)

ARTICULO 2: Blazquez A, Alegre J, Ruiz E. Women with chronic fatigue syndrome
and sexual dysfunction: past, present, future. J Sex Marital Ther 2009;35:347-59.

ANO: 2009

IF: 2,214

(Blazquez y col., 2009)

ARTICULO 3: Blazquez A, Javierre C, Alegre J. Family and partner facing a chronic
disease: chronic fatigue syndrome. J Fam Ther.

ANO: Resometido en febrero 2011

IF: 0,603

(Blazquez y col., 2010 a)

ARTICULO 4: Guillam¢ E, Blazquez A, Comella A, Martinez-Rodriguez R, Garrido
E, Barbany JR, Ventura JL, Javierre C. Respuesta respiratoria al ejercicio fisico de baja
intensidad en mujeres con sindrome de fatiga cronica. Apunts, Medicina de 1’Esport
2010;45:169-73.

ANO: 2010

(Guillamo y col., 2010)

ARTICULO 5: Suéarez A, Guillamé E, Roig T, Blazquez A, Alegre J, Bermudez J,
Ventura JL, Garcia-Quintana A, Comella A, Segura R, Javierre C. Nitric oxide
metabolite production during exhaustive exercise in chronic fatigue syndrome: a case-
control study. ] Women’s Health 2010;19:1073-7.

ANO: 2010

107



IF: 1,770
(Suérez y col., 2010)

ARTICULO 6: Blazquez A, Guillamé E, Barbany JR, Ventura JL, Alegre J, Javierre C.
Cardioventilatory response to exercise in a female chronic fatigue syndrome patient
affects psychological health of her partner. JEPonline

ANO: aceptado el 20 de diciembre 2010.

(Blazquez y col., 2010 b)

ARTICULO 7: Blazquez A, Guillamé E, Alegre J, Ruiz E, Javierre C. Psycho-
physiological impact on women with chronic fatigue syndrome in the context of their
couple relationship. Psychol Health Med.

ANO: aceptado el 13 de abril 2011.

(Blazquez y col., 2010 c)

ARTICULO 8: Blazquez A, Guillamé E, Alegre J, Javierre C. Impact of psychological
aspects on physiological response to stress in patients diagnosed with chronic fatigue
syndrome. Minerva Psichiatr.

ANO: aceptado el 17 de enero 2011.

(Blazquez y col., 2011)

ARTICULO 9: Blazquez A, Guillamé E, Javierre C. Preliminary experience with
Dance Movement Therapy in patients with chronic fatigue syndrome. Art Psychoter
2010;37:285-92.

ANO: 2010

IF: 0,417

(Blazquez y col., 2010d)

ARTICULO 10: Blazquez A, Guillamé E, Javierre C. Women with chronic fatigue
syndrome and lyfe crisis. The contribution of Dance Movement Therapy. In: Bender S,
editor. Movement analysis of interaction (Bewegungsanalyse von Interaktionen).
Berlin: Logos; 2010. p. 213-21.

ANO: 2010

(Blazquez y col., 2010e)

108



ARTICULO 1

Blazquez A, Ruiz E, Vazquez A, Fernandez de Sevilla T, Garcia-Quintana
A, Garcia-Quintana J, Alegre J. Sexual dysfunction as related to severity of fatigue

in women with CFS. J Sex Marital Ther 2008;34:240-7.

1.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

La DS es un problema importante de salud publica, mas frecuente en mujeres que
en hombres (Mercer y col., 2003; Rosen y Laumann, 2003; Laumann y col., 2005), sobre
todo en mujeres con enfermedades que conllevan un estado de fatiga y dolor crénico
como el SFC y la FM (Gilhooly y col., 2001; Unlii y col., 2006). A pesar de esta
prevalencia, hasta ahora existen pocos datos al respecto en SFC.

Un estudio realizado con mujeres veteranas de la guerra del golfo demostrd que la
DS era més comun en mujeres con SFC (60% vs. 10% en controles sanos) y que estos
problemas sexuales se correlacionaban con el estado de fatiga y no con la presencia de
trastornos psiquiatricos (Gilhooly y col., 2001). No obstante, Vermeulen y Scholte
indicaron que no existia dicho incremento comparando con una muestra control sana
(Vermeulen y Scholte, 2004).

En base a todo esto, se propuso estudiar la respuesta sexual en las pacientes con
SFC, con la finalidad de determinar el grado y tipo de disfuncidén asociada con este

sindrome y la relacidon que podia existir con el grado de severidad de la fatiga.

1.2-METODOLOGIA

Participaron 42 mujeres, 27 diagnosticadas con SFC y 15 mujeres sanas que
formaron el grupo control. Las participantes tenian entre 20-45 afios, eran sexualmente
activas y estaban en una relacion heterosexual estable desde al menos los dos afios
previos al estudio. La respuesta sexual fue medida con la version espafiola del GRISS, asi
como 5 preguntas clinicas. La version completa de la FIS, traducida al espaiiol, fue

utilizada para medir el impacto de los sintomas de SFC.
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1.3-RESULTADOS

La puntuacién total del FIS y de cada subescala de la misma fueron
significativamente mds altas en las pacientes con SFC que en las mujeres sanas. Se
encontraron diferencias significativas entre el grupo de pacientes y el grupo control en la
variable evitacion (p<0,001). En la entrevista clinica se obtuvieron los siguientes
resultados: las mujeres con SFC puntuaban una media de 2 (en una escala de 1= menos
importante al 5= mas importante) al valorar la importancia del sexo para ellas, las
controles puntuaron 3; un 63% de las pacientes habian practicado la masturbacion y el
56% tenian fantasias sexuales, no encontrandose diferencias significativas en relacion a
las controles; un 85% de las pacientes querian cambiar algin aspecto de su vida sexual
mientras que solo el 33% de las controles asi lo deseaban (p<0,001) y, finalmente, un
85% de las pacientes con SFC sentian haber tenido una experiencia negativa o estaban
exhaustas después de mantener relaciones sexuales con sus parejas, comparado con el 7%
en el grupo control (p<0,001).

En el analisis de la correlacidn entre el impacto de la fatiga y la DS en mujeres con
SFC, se encontrd una asociacion entre la puntuacién total del FIS y las subescalas del
GRISS satisfaccion (1:-0,471, p<0,005), evitacion (1:0,632, p<0,001) y sensualidad
(r:—0,445, p=0,008). Se observd otra asociacion entre las 3 subescalas de la FIS y la
puntuacion total de la FIS con el hecho de sentirse exhaustas o ver el acto sexual como
una experiencia negativa (cognitivo: r:-0,708, fisico r:-0,696, social r:-0,708, puntuacién

total 1:-0,708) (p<0,001).

1.4-CONCLUSION

Las mujeres con SFC presentaban un problema de DS que se manifestaba
principalmente en una conducta evitativa. Un nimero considerable de ellas veia sus
relaciones sexuales como experiencias negativas y cambiarian algin aspecto de ella.
Ademads, la intensidad de la fatiga correlacionaba con las subescalas del GRISS
satisfaccion, evitacion y sensualidad, asi como con el hecho de experimentar la
sexualidad como algo negativo.

Seran necesarios mas estudios sobre la respuesta sexual de dichas pacientes para
poder intervenir, lo cual ayudaria a mejorar la calidad de vida, asi como la relacidon de

pareja, de las enfermas con SFC.
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To assess sexual function in women with chronic fatigue syndrome.
The study included 27 women, aged 20 to 45 years, with chronic
Jatigue syndrome (CFS) and 15 bealthy female controls. Sexual
Jfunction was measured with the Golombok Rust Inventory of Sex-
ual Satisfaction (GRISS) questionnaire and five clinical questions.
In the patient group, total fatigue impact scale (FIS) score corre-
lated with the GRISS satisfaction (v: —0.471, P < .005), avoidance
(r: 0.632, P < .001) and sensuality (r: —0.445, P = .008) sutb-
scales. The GRISS satisfaction, avoidance, and sensuality subscale
results and the fact of seeing the sexual dct as a negative experience
correlated with the intensity of fatigue in women with CFS.

Sexual dysfunction is an important public health problem that is more preva-
lent in women than men (Laumann, Paik, & Rosen, 1999; Rosen & Laumann,
2003; Mercer et al. 2003; Laumann et al., 2005). The definition for the term
sexual dysfunction can be controversial and has changed in recent years (Bas-
son et al., 2004; Basson, 2005). In 1994, the Diagnostic and Statistical Man-
ual of Mental Disorders, Fourth Edition (DSM-IV) published by the American
Psychiatric Association (2004), defined sexual dysfunction as an alteration in
sexual desire and changes in the psychophysiology characterizing the sex-
ual response, which leads to interpersonal disturbances and difficulties. In
women, sexual dysfunction can be divided into four broad categories: sexual
desire disorder (hypoactive sexual desire disorder and sexual aversion disor-
der), sexual arousal disorder, orgasmic disorder, and sexual dysfunction due
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to pain (dyspareunia and vaginismus) (Basson et al., 2004; Basson, 2005,
2006; American Psychiatric Association, 2004). Sexual dysfunction is more
frequent in women with diseases that involve a state of chronic fatigue, such
as fibromyalgia and chronic fatigue syndrome (Gilhooly, Ottenweller, Lange,
Tiersky, & Natelson, 2001; Unlu et al., 2006).

Chronic fatigue syndrome (CFS) is an illness characterized by profound
disabling fatigue and a set of symptoms including muscle and joint pain,
neurocognitive disturbances, and sleep alterations, among others (Fukuda
et al., 1994; Niloofar & Buchwald, 2003; Prins, Van der Meer, & Bleijenberg,
2006). The current prevalence of CFS in the adult population is 0.23% to
0.42%. The condition predominates in the 20- to 40-year-old age group, and
it is more frequent in women (female:male ratio 1.3:1) (Prins et al., 20006;
Lloyd, Boughton, Spencer, & Wakefield, 1990; Jason et al., 1999; Reves et al.,
2003). The prognosis of patients with CFS is poor and the syndrome results
in considerable limitations in physical and intellectual activity that can lead
to a deterioration in the patient’s employment status and personal and social
life (Cervera et al., 2005). Various measures are beneficial in the management
of these patients, such as cognitive behavior therapy (Prins et al., 2001) and
regular physical exercise (Fulcher & White, 1997), but no effective treatment
is currently available (Prins et al., 2006; Vercoulen et al., 1996).

Patients with CFS often present a series of associated comorbid con-
ditions that worsen their prognosis (Sirisois & Natelson, 2001; Goldenberg,
Simms, Geiger, & Komaroff, 1990; Aaron, Burke, & Buckwald, 2000; Naschitz,
Yeshurun, & Rosner, 2004); sexual dysfunction can also develop. Various fac-
tors can lead to the sexual response alterations, such as neurovegetative dys-
function with decreased libido, decreased vaginal lubrication due to sicca
syndrome often causing dispareunia, hypersensitivity to touch in patients
presenting associated fibromyalgia, and intolerance to physical exercise af-
fecting the sexual act.

To date, there is little data regarding sexual dysfunction in patients with
CFS. One study performed in female Gulf War veterans (Gilhooly et al., 2001)
showed that sexual dysfunction is more prevalent in women with chronic fa-
tigue syndrome (60% versus 10% in healthy controls) and that the sexual
problems correlate with fatigue status and not with the presence of psy-
chiatric disturbances. Nevertheless, Vermeulen and Scholte (2004) reported
no increase in the incidence of sexual dysfunction in patients with CFS as
compared to a healthy control group.

One of the most recent research projects, (Kool et al., 2006) proved
how dissatisfaction between a couple and an overinvolvement from it causes
larger problems in fibromyalgia patient’s sexual life.

On the basis of these premises, we investigated the sexual response
in patients with CFS, with the aim of determining the grade and type of
dysfunction associated with this condition and the relationship it may have
with the severity of fatigue.
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A total of 27 women diagnosed with CFS according to the Holmes (1988)
and/or Fukuda (1994) criteria were prospectively studied. All the patients
had been diagnosed with CFS at least 3 years before and were being mon-
itored with regular visits to our specialized chronic fatigue outpatient unit.
Fifteen healthy women comprised the control group. All the participants
were sexually active, aged 20 to 45 years old, and had maintained a stable
heterosexual relationship during at least 2 years before enrollment in the
study. A stable relationship was defined as one in which the couple lives
together, shares economic responsibilities, and maintains sexual relations, re-
gardless of their marital status. Women diagnosed with depression according
to the DSM-IV criteria (American Psychiatric Association, 1994), those with
a history of prior sexual abuse and those receiving psychopharmacological,
hormonal, or anti-hypertensive treatment were excluded.

Sexual response was measured by the Golombok Rust Inventory of Sex-
ual Satisfaction (GRISS) questionnaire in the version validated for the Spanish
language by Aluja and Farré, as well as five clinical questions. The GRISS
(Rust & Golombok, 1985, 1986; Van Lankveld & Van Koeveringe, 2003) is
a 28-item questionnaire for assessing the existence and severity of sexual
problems. In women, the items are divided into the following subscales: fre-
quency, satisfaction, avoidance, sensuality, communication, vaginismus, and
anorgasmia. The responses range from “0” (always) to “5" (never). Among
the available tests for this purpose, we chose the GRISS as the most suitable
in terms of simplicity and conformity to the variables we wished to study.
The clinical questions included the following: 1) How important is sex for
you at this time? (1 to 5); 2) Have you ever masturbated? (yes/no); 3) If you
could, would you change anything in your sex life? (yes/no); 4) Have you
ever had sexual fantasies? (yes/no); and 5) How do you feel after having
sexual relations with your partner? (1 = negative experience or feeling of
exhaustion, 2 = indifferent, 3 = positive experience).

The complete version of the Fatigue Impact Scale (FIS) translated into
Spanish was used to measure the intensity of the CFS symptoms. The FIS
(Fisk et al.,, 1994) is comprised of 40 questions grouped into three subscales:
cognitive (items 1, 5, 6, 11, 18, 21, 26, 30, 34, 33), physical (items 10, 13, 14,
17, 23, 24, 31, 32, 37, 38), and social (items 2, 3, 4, 7, 8, 9, 12, 15, 16, 19,
20, 22, 25, 27, 28, 29, 33, 30, 39, 40). Scoring for each question ranges from
0 to 4: 0 = no problem, 1 = small problem. 2 = moderate problem, 3 =
big problem, 4 = extreme problem. We evaluated the overall score and the
scores for each of the three functional subscales.

This was a descriptive study using the SPSS software for the statistical
analyses (SPSS Inc., Chicago, IL). The Spearman correlation was used to
study the existence and degree of association between sexual dysfunction
and intensity of fatigue. Significance was set at a P-value of <.05.
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TABLE 1. Fatigue Impact Scale Mean Score in Patients With Chronic Fa-
tigue Syndrome and Healthy Controls

Patients with CFS  Healthy Controls  Significance

Cognitive subscale 29 5 P < 001

Physical subscale 32 6 P < .001

Social subscale 53 10 P < 001

Total score 113 20.5 P <.0N
RESULTS

Mean age was 38 years in women with CFS and 28 years in the healthy con-
trols. The overall FIS score and the score for each subscale were significantly
higher in patients with CFS as compared to healthy women (Table 1). Mean
scores for the GRISS questionnaire are shown in Table 2. Significant differ-
ences between the patient group and healthy controls were found only for
avoidance behavior (P < .001).

In the clinical interview, the following results were recorded: women
with CFS had a mean score of 2 for the importance of sex, whereas the healthy
controls had a score of 3; 63% of the patients had practiced masturbation and
36% had sexual fantasies, with no differences relative to the controls; 85%
of the patients wanted to change some aspect of their sex life versus 33% of
healthy women (P < .001); and lastly, 85% of the CFS patients felt that they
had had a negative experience or were exhausted following sexual relations
with their partner, as compared to 7% of the control group (P < .001).

In the analysis of the correlations between severity of fatigue and sex-
ual dysfunction in women with CFS (Table 3), an association was found be-
tween the total FIS score and the satisfaction (r: —0.471, P < .005), avoidance
(r: 0.632, P < .001) and sensuality (r: —0—445, P = .008) subscales of the
GRISS. An association was also observed for the three FIS subscales and
total FIS score with the fact of feeling exhausted or seeing the sexual act

TABLE 2. GRISS Questionnaire Mean Score in Patients With Chronic
Fatigue Syndrome and Healthy Controls

Patients with CFS  Healthy Controls  Significance

Frequency El ; ns
Satisfaction 9 10 ns
Avoidance 7 1 P < .001
Sensuality 7 8 ns
Communication %) : ns
Vaginismus 5 6 ns
Anorgasmia 8 10 ns

ns = nonsignificant.
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TABLE 3. Correlation Between Sexual Dysfunction and Fatigue Severity

Cognitive  Physical Social
Total FIS Score  Subscale Subscale  Subscale

Satisfaction r: —(0.471 ns ns ns
P = 005
Avoidance r: (1.632 ns ns ns
P < .001
Sensuality r: —0.445 ns ns ns
P =008
Positive experience r: —0.708 r —0.708 r—0696 r —0.708
P = .001 P < 001 P = 001 P < .01

ns = nonsignificant.

as a negative experience (cognitive: r: —0.708, physical r: —0.696, social r:
—0.708, total score 1:—0.708) (P < .001).

DISCUSSION

Patients with CFS often present a series of associated comorbid conditions
that worsen their prognosis and quality of life, such as sicca syndrome
(Sirisois & Natelson, 2001), fibromyalgia (Goldenberg et al., 1990), irrita-
ble bowel syndrome (Aaron et al., 2000), psychiatric problems (Niloofar &
Buchwald, 2003) and neurovegetative dysfunction (Naschitz et al., 2004). The
sexual response may also be altered in CFS patients and this contributes to
decreasing their quality of life and interpersonal relationships.

Sexual dysfunction and CFS are two important public health problems
(Laumann et al., 1999; Reyes et al., 2003). Sexual dysfunction is more frequent
in women and particularly those with chronic fatigue (Gilhooly et al., 2001).
Nevertheless, one study performed in CFS patients did not demonstrate an
increase in sexual dysfunction in women with this condition as compared to
healthy controls (Vermeulen & Scholte, 2004).

The present study assesses the sexual response with the GRISS ques-
tionnaire and five clinical questions. The GRISS (Holmes et al., 1988; Rust
& Golombok, 1985, 1986) is a 28-item questionnaire that evaluates sexual
dysfunction according to the following subscales: frequency, satisfaction,
avoidance, sensuality, communication, vaginismus, and anorgasmia. One of
the aspects we considered to be most important when choosing the GRISS
was its facility of administration, both for the professional in charge and the
women to whom it was applied, as well as the simplicity and clarity of the
assessment of results. It should be kept in mind that no available evaluation
system is able to measure all the variables implicated in the study of sexual
dysfunction. None focus specifically on the measurement of sexual desire
and all the other variables that might have a significant contribution. Thus,
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we believed it was very important to incorporate the five-question clinical
interview in the evaluation.

Patients with CFS presented a higher score than healthy controls for the
avoidance subscale on the GRISS questionnaire (P < .001). In the study by
Unli et al. (2006), which also used the GRISS to assess sexual dysfunction,
patients with fibromyalgia presented higher scores than healthy controls for
the overall GRISS score and for the frequency, avoidance, satisfaction, vagin-
ismus, and anorgasmia subscales.

Among our patients, 85% stated that they would change some aspect
of their sex life and that they found the sexual act with their partner to
be a negative experience resulting in exhaustion, as compared to 33% and
7%, respectively, of the healthy control subjects (P < .001). Through the
clinical interview, we additionally recorded the following related comments
from CFS patients: lack of interest in sex, absence of sexual fantasies, lack
of initiative, seeing sex as an obligation, and “yielding” to the desires of the
partner. Despite the limitations of our study, such as the limited number of
participants and the fact that the control group was younger than the patient
group, these results indicate that there is a problem of sexual dysfunction in
women with CFS that results in a poorer quality of life, as has been reported
in other chronic diseases (Bronner, 2006). In addition, through the analysis
of the results, we found that some alterations in the sexual response of
our patients correlated with the symptoms of fatigue, as assessed by the
FIS. Thus, the satisfaction, avoidance and sensuality subscales on the GRISS
questionnaire and the fact of seeing the sexual act as a negative experience
correlated with the intensity of fatigue.

In conclusion, women with CFS present a problem of sexual dysfunction
that is mainly manifested by avoidance behavior. A large part of these patients
see their sexual relations as a negative experience and many would change
some aspect of their sex life. The GRISS questionnaire subscales related to
satisfaction. avoidance, and sensuality and the fact of experiencing the sex
act as negative were found to correlate with the intensity of the fatigue these
patients suffer. Further investigation into the sexual response of CFS patients
can provide more useful data for orienting psychotherapy-based treatment
to improve their quality of life and the relationship with their partner.
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ARTICULO 2

Blazquez A, Alegre J, Ruiz E. Women with chronic fatigue syndrome and

sexual dysfunction: past, present, future. J Sex Marital Ther 2009;35:347-59.

2.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

Se ha comprobado no soélo la necesidad de determinar hasta qué punto la
sexualidad estd afectada en pacientes con enfermedades cronicas (Abdel-Nasser y Ali,
2006), especialmente en mujeres con SFC (Gilhooly y col., 2001), sino también qué
impacto tiene este problema a otros niveles, como el familiar.

Este articulo intentd exponer los conocimientos actuales al respecto.

2.2-METODOLOGIA

Se realiz6 una revision de la bibliografia existente sobre el tema utilizando las
bases de datos Pubmed, Medline. Se utilizaron los MESH: “fatigue syndrome”,
“chronic”; “sexuality”; “sexual dysfunction”, “psychological”; “sexual dysfunction”,

“physiological”; “fibromyalgia”.

2.3-RESULTADOS

A pesar del considerable impacto negativo que el SFC tiene en la actividad sexual,
hay pocos datos disponibles sobre ello. La importancia del tema se refleja en el estudio de
Gilhooly (Gilhooly y col., 2001) con mujeres veteranas de la guerra del golfo, donde se
demostré que la DS era més prevalente en mujeres con SFC (60% vs. 10% en controles
sanos). Este estudio fue el primero en investigar las alteraciones sexuales en SFC y
mostrar un claro impacto de dicha enfermedad, sobre todo en la disminucién de la libido
(81% vs. 19%). Ademas, se observo que la DS correlacionaba con la fatiga y no con la
presencia de algun trastorno psiquiatrico.

En el 2004, un equipo holandés, (Vermeulen y Scholte, 2004) estudié 35 mujeres
con SFC y 36 controles, demostrando, a diferencia de Gilhooly, que la DS no estaba més

presente en esta patologia. Pero con el estudio publicado en el 2008 (Blazquez y col.,
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2008), se did un paso mas para confirmar las hipotesis previas de Gilhooly y su equipo
(Gilhooly y col., 2001).

Actualmente, hay mas estudios enfocados a la sexualidad en FM que en el SFC
(Shaver y col., 2006), aunque algunos incluyen ambas enfermedades. Teniendo en
cuenta que la FM es una de las condiciones comorbidas més frecuentes en la SFC, entre
un 20-70%, se considerd relevante mencionarlos (Jason y col., 2000).

Un articulo publicado en 2007 encontré asociaciones entre la vulvodinia y el FM
(asi como con el SFC) en 40% de pacientes, verbalizando éstas repercusiones en su vida
sexual (Arnold y col., 2007). Otro estudio describi6 una relacion entre vestibulodinia y
la FM (Johannesson y col., 2007). El dolor vulvar en la FM alteraba significativamente
la vida sexual de las pacientes, reduciendo la autoestima y provocando problemas en su
relacién de pareja (Gordon y col., 2003). Un equipo de Turquia (Unlii y col., 2006)
reportd, a través del cuestionario GRISS, una incidencia mayor de DS en las pacientes.
Una cierta insatisfaccion con la pareja y una sobreimplicacion de la misma llevaba a
mayores problemas sexuales. Esto ultimo, fue reafirmado por los resultados de Kool y
su grupo, realizado el mismo afio (Kool y col., 2006). El equipo de Prins y los autores
Garcia y Alda encontraron que la alteracion mas comun en la FM (al igual que en el
SFC) era el DSH (Prins y col., 2006; Garcia y Alda, 2004).

Un estudio mas reciente compar6 31 mujeres con FM con dos grupos controles: 20
controles sanas y 26 con AR (Orellana y col., 2008). Las pacientes con FM y con AR
tenian niveles significativamente superiores de DS comparadas con las controles. La DS

era mas frecuente entre pacientes con FM (97%) que en pacientes con AR (84%).

2.4-CONCLUSION

Actualmente, los datos sobre este tema siguen siendo escasos, si bien lo que se va
evidenciando es que el SFC afecta a distintos niveles (fisico, psicologico, social) la vida
de las pacientes.

Mas estudios controlados son necesarios para definir el verdadero impacto de esta
enfermedad en la vida sexual de la paciente, evitando las discrepancias encontradas hasta
ahora en los estudios realizados y, de ese modo, mejorar el manejo terapéutico de la

sexualidad en la SFC y de sus implicaciones en la relacidon de pareja.
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Sexual dysfunction is a problem experienced by patients with
chronic fatigue syndrome (CFS). Some studies indicate that CFS bas
a direct influence on sexual dysfunction, particularly hypoactive
sexual desire. At this time, data on this subject are scarce, but the
concept is emerging that CES interferes with several aspects of the
patients’ life, particularly sexuality. Further randomized controlled
studies are needed to improve our knowledge of sexual dysfunction
in CFS, to define the true impact of this condition on the patient’s
sex life, and to improve the therapeutic management of this aspect
of the disease.

Speaking about sexuality is approaching a subject that involves personal,
cultural, social, and physical factors (Rosen & Laumann, 2003; Mercer
et al., 2003; Laumann et al., 2005). In women (as in men) personal factors
should be contemplated, such as the education imparted by the family, the
first conversations with parents, the initiation experience, what a person has
read (and importantly, what she has not read), as well as sexual orientation
(Rubio-Aurioles & Wylie, 2008). Sexual myths about what can be expected
or not from a woman, her needs, and her perception of pleasure also play
a key role in female sexuality. Events from the past will have an influence
(e.g., negative upbringing, losses, traumas, past interpersonal relationships,
and cultural/religious restrictions), as will the present situation (e.g., sexual
dysfunction in the partner, inadequate stimulation, and unsatisfactory sexual
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emotional contexts), and these may be the basis for future problems (Gerger,
Kley, Bohner, & Siebler, 2007).

Clarification is recommended as to whether sexual dysfunction is
lifelong (childhood, adolescence, and past relationships) or acquired (psy-
chological and medical context) (Rellinir, 2008). Lastly, there is the possibility
that the woman may have a chronic disease that notably increases her sexual
problems and distress (Abdel-Nasser & Ali, 2000).

Thus, there is a need to determine to what point sexuality is affected in
patients with chronic diseases, in this case chronic fatigue syndrome (CFS),
and what impact this problem has at other levels, such as family and social
relationships. This article attempts to expose the current findings/knowledge
on this subject.

In the study by Gilhooly, Ottenweller, Lange, Tiersky, & Natelson (2001),
one of the most common sexual dysfunctions occurring in women with CFS
was found to be hypoactive sexual desire.

Hypoactive sexual desire is characterized by complaints of a lack of
interest in sex, an absence of sexual fantasies, and little sexual activity.
Women with this disorder do not usually take the initiative to start sexual
contact. Nonetheless, if the first moments of indifference are overcome,
some patients may respond well to stimulation and have satisfactory sexual
relations. In the most severe cases, the feeling of apathy impedes any
enjoyment of sexual contact, and if the sexual relations continue, the woman
experiences them passively until her partner arrives at fulfillment (Klusmann,
2002).

Women with problems of primary inhibition of sexual desire often say
that they could live the remainder of their lives without sex and that sexual
relations are an obligation to their partner; thus, they concede to the request
of the other, while attempting to delay sex as much as possible. There are
currently no universally accepted criteria to define “normal” or “healthy”
sexual desire. The problem appears when people feel affected by their lack
of sexual interest or desire, or when the problems in a relationship between
two people are associated with the lack of interest or sexual desire of one
of them (Nobre & Pinto-Gouveia, 2008). Sometimes the difficulty is hidden
behind a sexual arousal or orgasmic disorder (Basson et al., 2004).

CHRONIC FATIGUE SYNDROME

Patients with CFS often present a series of associated comorbid conditions
that worsen the prognosis (Sirisois & Natelson, 2001; Aaron, Burke. &
Buckwald, 2000; Naschitz, Yeshurun, & Rosner, 2004) and play a role in sex-
ual dysfunction, contributing to triggering its development or exacerbating
an existing problem. Various factors can lead to sexual response alterations,
such as neurovegetative dysfunction with decreased libido, decreased vaginal
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TABLE 1. Diagnostic Criteria of Chronic Fatigue Syndrome

Major criteria (both required)

1. Unexplained persistent or intermittent chronic fatigue (6 months minimum) of new
and defined onset which is not due to recent exertion, is not substantially relieved
by rest, and results in a considerable reduction in former levels of daily activity.

2. Exclusion of other diseases as a potential cause of chronic fatigue.

Minor criteria (4 or more of the following signs or symptoms must be present for 6
months or more after the onset of fatigue):

1. Impaired recent memory or concentration

2. Frequent or recurring sore throat

. Tender cervical or axillary lymph nodes

. Muscle pain

. Multijjoint pain without signs of inflammation

. Headaches of a new type or severity

. Unrefreshing sleep

. Post-exertional malaise lasting more than 24 h

20 =0 T ke

Fukuda et al. (1994)

lubrication due to a dry syndrome that affects the mucosa (eyes, mouth,
and vagina), and can be a cause of dyspareunia, hypersensitivity to touch
in patients presenting associated fibromyalgia, and intolerance to physical
exercise, affecting the sexual act.

Chronic fatigue syndrome is an illness characterized by profound,
disabling fatigue for at least 6 months, a set of symptoms including muscle
and joint pain, neurocognitive disturbances, and sleep alterations. The variety
of symptoms make necessary the accuracy in the diagnosis (Fukuda et al.,
1994; Niloofar & Buchwald, 2003; Prins, Van der Meer, & Bleijenberg, 2006;
Maquet, Demoulin, & Crielaard, 2006) (Table 1).

The current prevalence of CFS in the adult population is 0.23% to ().42%.
The condition predominates in the 20- to 40-year-old age group, and it is
more common in women (female: male ratio 1.3:1) (Taylor, et al., 1999;
Reyes et al., 2003).

With regard to the social aspect, patients face considerable disruption,
particularly in the area of social functioning. Chronic fatigue syndrome
often affects persons with an active physical and social life, demanding
perfectionists with little time for themselves. Suddenly, they must change
to a more “passive” lifestyle, in which they cannot perform their former
tasks or plan social activities, because their state of health from one day to
the next is highly unpredictable. Moreover, they need increasingly longer
and more frequent rest periods. By prioritizing their needs and increasing
self-respect and personal integrity, patients can create new life values that
include appreciating basic, everyday experiences (Asbring, 2001). This will
result in greater enjoyment of the present moment without worrying about
what will come. Research suggests that including the partner in psychosocial
treatment for chronic pain can lead to a better outcome as compared to
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patient-oriented therapy or treatment for other family members (Martie,
2005).

Other measures are beneficial in the management of these patients,
such as cognitive behavior therapy (Prins et al., 2001), which has shown
a positive effect, particularly for sexual dysfunction (Ter Kuile et al., 2007;
Kelly, Strassberg, & Turner, 2006), and regular physical exercise (Fulche
& White, 1997); nonetheless, no effective treatment is currently available
(Vercoulen et al., 19906).

SEXUAL DYSFUNCTION AND CFS

Despite the considerable impact that CFS can have on sexual activity, there is
little available data on sexual dysfunction in these patients. The importance
of this issue is reflected in Gilhooly et al.’s study (2001) in female veterans of
the Gulf War with or without complaints of chronic fatigue, which showed
that sexual dysfunction is more prevalent in women with CFS (60% vs. 10% in
healthy controls). This study was the first to investigate sexual alterations in
chronic fatigue, and it showed a clear association. The authors found that 88%
of women with CFS presented one or more sexual problems as compared
to 32% of women without CFS, with significant differences. Moreover,
despite the fact that many of these patients had a co-existing psychiatric
disease, the presence of sexual problems correlated with the fatigue and not
with the presence of a psychiatric alteration. Details of the results of this
study are shown in Table 2.

As is the case of many first attempts to address a medical issue, the
study presents a series of limitations: 1) a small sample (26 patients and 22
controls); 2) in our opinion, the concepts of the study are not well defined;
and 3) importantly, the test or tests used to measure sexual problems are not
described. Nonetheless, this study opens the door to research on a subject
that is a current cause of concern for many patients with CFS (many more
women have CFS than men, and they are more likely to discuss their sexual
problems in the physician’s office). In addition, although the sample size
is small, it presents many homogeneous aspects, such as the age of the

TABLE 2. Prevalence of Sexual Dysfunction in Women With CFS
(Adapted from Gilhooly et al., 2001)

CFS Healthy
n=26 n=22 b
Sexual dysfunction 60P% 1004 < 0.02
Decreased libido 81% 19% =< 0.001
Orgasmic potential 32% 14% NS
Vaginal irritation 31% 49% < (.05
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patients, their work activity, and prior environmental factors, which make it
an attractive study population.

In 2004, a team working in The Netherlands, Vermeulen and Scholte
(2004), studied 35 women with CFS and 36 controls, using an abbreviated
fatigue questionnaire and 11 questions on sexual functioning, divided into
only sex (fantasies and masturbation), sexual contact (desire for), arousal
(vaginal lubrication), and orgasm, with two questions for each section.
The questionnaire also contained® items on early orgasm, dyspareunia, and
satisfaction with current sex life. In contrast to Gilhooly’s results, the team
did not find that sexual dysfunction was more prevalent in CFS patients
than in the healthy control group. There were no significant differences
for any of the 11 questions on sexual functioning. Although this study
vielded results contrary to those of Gilhooly, it constituted an advance in
the subject. It is interesting that the authors cited the sample as one of
the study limitations, and not only because of its size. The participants in
the study were outpatients, and this fact may have excluded more severe
cases of CFS (that didn't arrive to consultation for its severity). In addition,
the authors emphasized the need to determine how sexuality is affected in
patients with other co-existing conditions involving fatigue, for example, in
CFS with associated major depression. Again, these discrepancies point to the
importance of further investigation in the sexual response of CFS patients to
determine the type and severity of dysfunction that may occur and improve
the therapeutic management of this facet of the condition.

Based on the results of previous studies, it is not possible to confirm
the hypothesis that patients with CFS present a higher incidence of sexual
dysfunction. With the study published in 2008 (Blazquez et al., 2008), it
wasn't an attempt confirmation of this hypothesis, but the inclinations were
toward the study of Gilhooly (2001). Although the sample size remains small,
some changes in the study design and results assessment were introduced
to compensate for some of the shortcomings observed in earlier studies.

The study included 27 women with CFS, aged 20 to 45 years, and 15
healthy female controls. All participants had been in a stable relationship
for at least 2 years, and subjects who had experienced sexual abuse were
excluded. This factor was more difficult than usual because a surprisingly
high number of candidate patients (7 of the preliminary 35) had to be
excluded on this basis. This finding is consistent with recent studies on
the triggering effect of sexual abuse in CFS (Taylor & Jason, 2002).

In a study by Heim et al. (2006) with 43 CFS patients and 60 controls,
the patients were found to have higher levels of childhood trauma (sexual,
physical, and emotional abuse, and emotional and physical neglect) and
psychopathology (depression, anxiety, and post-traumatic stress disorder).
When cutoff scores for moderate-to-severe trauma exposure were applied,
a larger number of CFS cases had scores above the cut-off compared with
controls. Twenty-seven CFS cases (63%) met at least one cut-off score for any
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childhood trauma compared to 22 controls (37%). Exposure to childhood
trauma was associated with a 3- to 8-fold increased risk for CFS across
different trauma types. There was a graded relationship between the degree
of trauma exposure and CFS risk (risk increased by 77%). Childhood trauma
was associated with greater CFS symptom severity and with symptoms of
depression, anxiety, and post-traumatic stress disorder.

Sexual function in the study from Spain was measured with the
Golombok Rust Inventory of Sexual Satisfaction (GRISS) questionnaire (Rust
& Golombok. 1986) and five clinical questions. In the patient group. the total
Fatigue Impact Scale (FIS) (Fisk et al., 1994) score correlated with the GRISS
satisfaction, avoidance, and sensuality subscales. In addition, the results for
these three GRISS subscales and the fact of seeing the sexual act as a negative
experience correlated with the intensity of fatigue in women with CFS.

SEXUAL DYSFUNCTION, CFS, AND COMORBIDITY:
FIBROMYALGIA

Fibromyalgia is one of the most common co-morbid conditions associated
with SFC, accounting for 70% of the co-morbidity in this disease. It has been
estimated that 20%-70% of patients with FM meet the criteria for CFS and
that about 35%-75% of patients with CFS also have FM (Jason, Taylor, &
Kennedy, 2000).

Currently, there are more studies focusing on sexuality in fibromyalgia
than in CFS (Shaver, Wilbur, Robinson, Wang, & Buntin, 2006), although
some studies include both these diseases. One article published in 2007
found associations between vulvodynia (chronic pain syndrome of unknown
origin) and both CFS and fibromyalgia, with 40% of patients reporting
repercussions on their sex life (Arnold, Bachmann, Rosen, & Rhoads, 2007).
Another article described a relationship between vestibulodynia (common
cause of superficial dyspareunia in young women) and fibromyalgia
(Johannesson, Nygren, Brodda, & Bohm-Starke, 2007). Vulvar pain occurring
in fibromyalgia can significantly alter a patient’s sex life, reducing self-esteem
and causing problems within the relationship (Gordon, Panahian-Jand,
McComb, Mele Gari, & Sharp, 2003).

In an article published by a Turkish group (Unlt et al., 2006), the GRISS
questionnaire was used to measure the existence and severity of sexual
problems in patients with fibromyalgia. In addition, the sympathetic skin re-
sponse (SSR) was recorded at the palms, soles of the feet, and genital regions.
Among a sample of 28 married women with fibromyalgia and 18 married
controls, the authors reported a higher incidence of sexual dysfunction in the
patients. A certain dissatisfaction with the partner and excessive involvement
of the partner led to more pronounced sexual problems. This last finding
is supported by the results of a study performed in The Netherlands in the
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same year (Kool, Woertman, Prins, Van Middendorp, & Geenen, 2006). The
authors included the component of distress in the relationship, mentioned at
the beginning of this review, and described how this affected sexuality. This
study suggests that satisfaction with the relationship is favorable for sexual
functioning in women with fibromyalgia. Nonetheless, although having an
involved spouse is good for the relationship, it may be bad for sexual
functioning. Excessive implication of the partner is an increasingly more
common factor in research on pain perception in patients with CFS.

Another study published in the same year and also from The Netherlands
(Prins, Woertman, Kool, & Geenen, 2000) analyzed the specific phases of the
sexual response in this type of patient. The subjects were also premenopausal
women to avoid the influence of this variable on the results. As was reported
by Vermeulen in patients with CFS, Prins found that their group of women
with fibromvalgia did not differ from healthy women in an age-matched
reference group with respect to functioning in the arousal and orgasm
phases. Hence, a disorder of arousal or orgasm would not necessarily be
present. However, the patient group showed greater problems of sexual
desire and satisfaction, more bodily pain, and genital insensitivity (but not
pain) before, during, or after having sex. Therefore. the most common
alteration in fibromyalgia (as well as in CFS) is hypoactive sexual desire
(Garcia & Alda, 2004). Psychological aspects of the sexual response are
more highly affected than physiological aspects.

One study (Tikiz et al., 2005) reported that sexual dysfunction in women
with fibromyalgia differs from that of healthy controls, and that co-existent
major depression has no additional negative effect on sexual function in
these patients. Aydin et al. (2006), however, found just the opposite. These
authors report that depression is a common emotional disorder in women
with fibromyalgia and most possibly leads to sexual dysfunction. Thus, sexual
dysfunction related to impaired psychiatric status should be considered a
common problem in premenopausal women with fibromyalgia.

Sexual dysfunction also occurs in men with fibromyalgia, although there
is little published data in this respect. In fact, only one study (Karpukhin,
2001) from Russia briefly mentions erectile dysfunction in CFS patients,
although this was not the central subject of the research. The article describes
the effectiveness of using local negative pressure and electric sleep or
Charcot’s douche for erectile dysfunction secondary to stress, neurosis, and
CFS. In view of the investigational vacuum, it would be useful to go more
deeply into this subject. In our experience, patients seen for CFS often
mention difficulties in other phases of the sexual response in addition to
erectile problems.

The most recent study it would be interesting to mention (Orellana
et al., 2008) compared 31 consecutive women with fibromyalgia with two
control groups: 20 aged-matched healthy women and 26 patients with
rheumatoid arthritis (RA). Sexual function was assessed by the Changes
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in Sexual Functioning Questionnaire (CSFQ). Fibromyalgia and rheumatoid
arthritis patients showed a significantly higher rate of sexual dysfunction
compared to healthy controls. Sexual dysfunction was more frequent among
FM patients (97%) than in RA patients (84%). This impairment appeared to
be particularly associated with the degree of depression.

Through additional research, it would be necessary to deal with the
question of whether sexual dysfunction in females may be secondary to CFS,
to fibromyalgia, or to the host of other co-morbid conditions mentioned.

CONCLUSION: THE COUPLE AND THERAPY

The impact of CFS symptoms on social, family, recreational, and work
relations, as well as quality of life in general, is high (Paulson, Norberg,
& Soderber, 2003). Thus, patients should be provided with accessible tools
to confront the changes produced. In addition to the personal and social
implications of the condition (e.g., inability to work, anxiety disorder, crisis
in the relationship) (Bronner, 2006), CFS also has economic implications
(e.g., loss of work hours, problems with family economy, time wasted in
healthcare facilities due to erroneous diagnoses) that should be taken into
account.

Unfortunately, there is no effective treatment for this condition, although
there is hope for the future; nonetheless, the focus should be on what can be
done now. Social support and a favorable relationship with one’s partner and
family are key factors, and everything possible should be done to improve
these aspects. At the social level, it should be understood that more formal
measures are needed, so that patients can be helped, not only in the physical
sense by drug treatment, but also at the emotional, cognitive, and social
levels.

At the 7th International IACFS/ME Conference on Chronic Fatigue
Syndrome, Fibromyalgia and Other Related Illnesses, which took place in
2007 in Florida, Lucinda Bateman reported the differences in the vision men
and women with CFS have of the disease. She found that the most important
concern in women was related to work overload, whereas men were more
affected by the loss of freedom to perform external activities. Both sexes
cited the difficulty to cope with the stigma and frustration of an “invisible”
disease (Asbring & Nirviinen, 2002) and the considerable sexual problems.

Focusing on the couple and these problems (Ambler, Williams, Hill,
Gunary, & Cratchley, 2001), our patients often make the comments with
a mixture of anxiety and resignation: “I'm never interested in sex,” “my
whole body hurts and I'm exhausted at the end,” “He always wants to,” “If
I can’t give him what he wants, I'll lose him,” or “I just can’t. He should
find someone else.” Obviously, the disease implies a terrible blow to the
libido, and if there are associated depressive symptoms and extensive use of
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medication, the result is a woman without the strength or motivation to take
on sexual activity.

Chronic Fatigue Syndrome may also alter the sexual partner’s perception
of illness behavior in that the chronic complaint of fatigue could be seen
as avoidance rather than a manifestation of an illness. It is different that
the “healthy” partner with hypoactive desire disorder since the CFS patient
attributes the low drive to their disease.

Certain psychological components are amenable to modification. Often
a patient will not practice sex out of fear of not being able to arrive at a
climax. The myths that sex centers only on penetration and orgasm should
be put aside. There are many different ways to make love through shared
experiences: touch and caresses, using the lips or hands. Above all, it is
important for the patient to eliminate the vision of her body as an organism
that only provokes pain, distress, and discomfort, and enhance the awareness
that it can also produce pleasure and satisfaction.

The task of the therapist is to find the way to resolve the decompensated
situation of the couple (Goodwin, 2000), working to make them understand
rather than transmitting comprehension, and leaving the responsibility for
change to the couple rather than being the agent of change. Cognitive-
behavioral therapy may be the best option to offer (Kuile et al., 2007). This
approach enhances communication, which may be scarce or nonexistent, but
is essential for agreeing upon new measures to take against the disease and
its repercussions on sexuality (Basson, 2007). The therapist for such situations
must accept the patients’ complaints as real. They have to understand the
partner’s frustrations and belief about what the CFS patients suffer. It is
essential to get a valid history of premorbid sexual activity, past interpersonal
relationships, interests ... from the patient and her partner.

In conclusion, further randomized controlled studies are needed to
improve our knowledge of sexual dysfunction in CFS, to define the true
impact of this condition on the patient's sex life, and to improve the
therapeutic management of this aspect of the disease.
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ARTICULO 3

Blazquez A, Javierre C, Alegre J. Family and partner facing a chronic

disease: chronic fatigue syndrome. J Fam Ther (resometido en febrero 2011).

3.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

El apoyo social ha demostrado ser importante en numerosas condiciones médicas
(Stroud y col., 2006). El apoyo de las personas cercanas al paciente parece tener una
influencia relevante en la adaptacion de éste a un nuevo estilo de vida restringido y en su
participacion a tratamientos especificos (Cordingley y col., 2001). Teniendo en cuenta
que el SFC influye tanto en la salud fisica como en la mental (Choi y Marks, 2008), se ha
revisado la bibliografia al respeto evaluando el impacto real del entorno social,
especialmente de la familia, sobre el paciente. Retomando el modelo sistémico, la familia
se desarrolla en base a etapas que siguen una progresion, en donde existen periodos de
desequilibrio que se originan en el individuo y su contexto. Como consecuencia de esta
desestabilizacion, se da un cambio a un estadio nuevo, en el que tendrdn que elaborarse
también tareas y aptitudes nuevas. En este articulo se valora la disrupcion que supone
para el ciclo vital la aparicion del SFC y las posibilidades que ofrece la aproximacion
sistémica para entender y resolver los problemas psicosociales del paciente y de su

entorno.

3.2-METODOLOGIA
Se realizé una revision de la bibliografia existente sobre el tema utilizando las
bases de datos Pubmed, Medline. Se utilizaron los MESH: “fatigue syndrome”,

“chronic”; “fibromialgia”, “family”. También se revis6 documentacion especifica.

3.3-RESULTADOS

La presencia de una enfermedad crénica ha demostrado tener un impacto no sélo
en el bienestar del paciente sino también en el de la familia. Existen estudios que
demuestran que sobre todo la pareja, ante una enfermedad crdnica, puede tener mayor

riesgo de sintomas fisicos como dolores de cabeza o pérdida de peso (Robinson-smith y
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Mahoney, 1995) e, inclusive, una repercusion psicologica y de la calidad de vida en
general (Sales, 2003). A pesar de de ello, poco se ha estudiado sobre la repercusion del
SFC en la pareja (Goodwin, 1997; 2000; Moss-Morris, 2005). Por otro lado, una
intervencion propuesta para mejorar el apoyo social podria ser la terapia familiar
sistémica. Dicha intervencion ha demostrado su utilidad en ayudar a los miembros
familiares y al paciente a integrar y adaptarse a un nuevo acontecimiento, como es un
diagnoéstico de SFC. De hecho, Goodwin, primera autora en interesarse en la pareja en
SFC, utilizé dicha aproximacién en sus dos estudios (Goodwin, 1997; 2000).
Descripciones como las de Haley, Carter y McGoldrick, Rolland o Combrinck-
Graham dan una informacion valiosa para conocer la evolucion del sistema familiar y
asi valorar como sus miembros pueden contribuir decisivamente en la amortiguacion de

las crisis y en la resolucion de los problemas rutinarios del enfermo.

3.4-CONCLUSION

Pareceria que incluir la pareja del paciente en tratamientos psicosociales para el
dolor crénico y la fatiga asociada podria proveer mejores resultados que aquellos
tratamientos solo centrados en los sintomas (Martie, 2005). La adaptabilidad es uno de
los requisitos principales para un buen funcionamiento del sistema familiar. Desde una
perspectiva sistémica, cuando se diagnostica una enfermedad crénica es importante por
muchas razones conocer en qué fase del ciclo vital se halla la familia y la etapa de
desarrollo individual en que se encuentra cada miembro (no solo el enfermo). Un
objetivo terapéutico de importancia seria ayudar a las familias a adaptarse a la nueva
situacion, para que cada miembro pueda desarrollar sus objetivos normativos de la fase

del ciclo vital correspondiente, sin “sacrificarse” por la familia como sistema.
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Abstract

12 Social support is a vital element in many medical conditions. There is growing interest
14 in the influence of the family. particularly the patient’s partner, on chronic fatigue
syndrome (CFS). but more work is needed in this line. The evidence provided in the
19 literature shows that partners and patients report a huge impact on their personal life and
21 social activity in chronic diseases such as CES. CFS has repercussions on numerous
aspects related to the family. The use of a systems approach in this condition can
26 provide an integrated vision of the family systems and subsystems that have an
28 influence on CFS, both at its onset and during its development. Helping family
31 members to optimize the support they provide may be the key to improving the efficacy
33 ol therapeutic interventions in CFS, and have a positive impact on the patient’s

35 symptoms.

40 Running title: Family [acing a chronic disease
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Chronic fatigue syndrome (CES) is a clinical condition characterized by disabling
chronic fatigue of at least 6 months™ duration and a series of symptoms, among which
musculoskeletal pain, neurocognitive disturbances, sleep alterations, and intolerance to
physical exercise are prominent (Fukuda et al., 1994; Short et al., 2002). The prolonged
fatigue, experienced as a persistent feeling of exhaustion or difficulty to carry out
continuous physical or intellectual activity, is a common symptom encountered in
primary and specialized care settings, and a source of concern for both the patient and
attending physician (Alijotas et al., 2002). The current prevalence of CFS in adults
ranges from 0.23% to 0.42%. The condition predominates in adults 20 to 40 vyears of
age (29-35 years according to Prins et al.. 2006) and is more common in women, who
account for 75% of cases (Jason et al., 1999; Prins et al., 2006).

Patients with CES can present a series of associated comorbidities that worsen
the prognosis and quality of life, such as dry eye syndrome, irritable bowel syndrome,
neurovegetative dysfunction, and particularly, fibromyalgia, which has considerable
repercussions on the family system and the patient’s perception of health (Ubago et al.,

2008).

Family facing a chronic disease

Social support has proven to be important in a number of chronic medical
conditions (Stroud et al., 2006). Several studies have shown that patients recover more
quickly from a disease or injury, report better psychological adaptation to their illness,
and are implicated in healthier behavior (Cohen, 1998; Heijmans et al., 1999) with
social support: this is seen, for example. in cancer patients (Berg et al., 2008). The
results of controlled, longitudinal, epidemiologic studies even suggest that poor

interpersonal relations are a major risk factor for morbidity and mortality, with
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statistical effects comparable to those of other well-established risk factors for health.
such as smoking, elevated blood pressure, obesity, and a lack of physical activity
(Berkman, 1995). Thus, insufficient social support has an important influence on overall
physical and mental health (Choi and Marks, 2008).

Nonetheless, social support, provided in this case by the family, is not the only factor
that can have an influence on chronic disease. In families in which one member has a
chronic disease, for example, a stroke survivor, the other members may have a higher
risk of physical injury and increased mortality (Bakas et al., 2004). Physical symptoms
such as headache, altered heart rate, and weight loss have been reported (Robinson-
Smith and Mahoney, 1995). Family members may have psychological symptoms,
manifesting as anxiety, muscle tension, depressive symptoms, or generalized mental
distress (Matson, 1994).

With regard to emotional well being, this factor depends on the type of care the
patient needs. Partners of patients with sensory-motor deterioration, as occurs in stroke,
are likely more optimistic than partners of those who additionally experience cognitive
deterioration (Forsberg-Wiirleby et al., 2002), as is the case of CFS patients. The fact of
having to work outside the home and care for a patient at home leads to stress, a
decrease in free time and a feeling of exhaustion and inability to cope with the situation
(Robinson-Smith and Mahoney, 1995).

Fibromyalgia (FM), a chronic disease that involves chronic pain. deserves
special attention in this context. Considering that some 20% to 70% of patients with FM
have criteria for CFS, that 35% to 75% of CES patients also have FM (Jason et al.,
2000), and that FM affects the physical status of both patients and their partners (Bigatti
and Cronan. 2002), it would be worthwhile to mention a few studies related with this

condition. Support from the family and partner, expressed through physical contact,
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seems to be a relevant factor in diseases with neurocognitive components of anxiety and
pain, such as FM. In a study performed in 2004 in women with FM (n=18), Montoya et
al discovered that applying pressure to the patients’ painful body points in the presence
of their partners (with physical contact) resulted in a significantly lower sensitivity to
pain than when patients were alone (Montoya et al.. 2004). This difference in perceived
pain depending on the presence of the patients’ partners did not occur in the controls (18
women with migraines), a fact that denotes the impact the family has on the chronic
symptoms of FM. Another interesting study along this same line investigated the
impressions of women living with their male partners diagnosed with FM (Paulson et
al., 2003). It was reported that the women (n=14) made an effort to arrange activities
they could do as a couple to avoid isolation of the patient, who had a tendency (o
become passive because of his physical malaise. In addition to the burden of managing
a large part of the daily family obligations (eg, work-related, parenting), women
partners felt uncomfortable because men with FM were reluctant to discuss their
feelings and had little patience with their surroundings. Men were impatient with their
“noisy children™ and this led to conflicts with their partners, blurring the boundaries

between the parental and marital subsystems (women often sided with their children).

Family as a source of social support in chronic fatigue syndrome

Some authors have found that CES patients must confront a huge change in their
daily life, particularly in the social area (Schweitzer et al., 1995; Tuck and Human,
1998; Anderson and Ferrans, 1997; Asbring, 2001). Others have focussed not only on
the social consequences of the disease, but also on the strategies developed to cope with

them (Ware, 1998; Ware. 1999). Although CFES has a significant impact on the patient’s
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quality of life (Anderson and Ferrans, 1997; Hardt et al., 2001; Rakib et al., 2005) the
repercussion it has on the family has received little attention (Drachler et al., 2009).

In CFES, close relationships are important for several reasons. First, because of
the existing controversy regarding the origin of this condition, it is quite possible that
patients will receive less comprehension on the part of health professionals than occurs
with other chronic diseases (Craig and Kakumanu, 2002). Second. it has been suggested
that a part of the social network can be disrupted by the deterioration caused by the
disease, which makes patients more dependent on their close family members
(Anderson and Ferrans, 1997; Donalek, 2009). The support of persons close to the
patient seems to have a substantial influence on the patients’ adaptation to a restricted
lifestyle and to participation in specific treatments (Cordingley et al., 2001; Moss-

Morris, 2005).

As was mentioned above, CFS patients’ immediate relationships, in this case the

family, are very important:

"....emotionally draining because of fatigue and inability to convince family and
friends of my illness. They know how it affects me and are very tolerant. They try
to do things and handle things so as to make life as simple as possible for me. They

know I frequently can't keep my promises to them". (Tuck and Human, 1998).

The changes in everyday life caused by CES can be so significant that patients
no longer participate in the same social, personal, and work-related spheres as their
friends, and this can lead to a feeling of alienation. In addition. the disease does not
allow strict planning of social activities because the patient’s health status is

unpredictable from one day to another.
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In 1997, Goodwin was the first to report on the role of partners and their
perception of the symptoms experienced by CFS patients (Goodwin, 1997). In 2000,
with the aim of extending this initial study, Goodwin performed a new study to clarify
the differences in perception of couples with CFS and to define the link between
changes in the symptoms and the couple’s marital relations (Goodwin, 2000). Both
women and men indicated that fatigue is the most challenging symptom. “Doing things
together™ requires energy and is an important focus for the family’s leisure time.

In Goodwin’s study, the marital relationship, a subsystem of the family, is
constantly modified by feedback coming from various sources. The perceived changes
in relation to the experience of the disease constitute new information that requires
adaptation and adjustments in this subsystem.

Another study focussed on CES yielded evidence that patients who perceive
their close family members as being very solicitous toward them have poorer results in
fatigue-related variables and bodily pain. (Schmaling et al., 2000). Although it seems
contradictory. in CFES patients, inactivity and pain are more closely associated to
satisfactory relationships than to unsatisfactory ones. Solicitous partners who are
excessively concerned with helping the patient in daily activities may inadvertently be
reinforcing disease-related behavior, such as nactivity (Schmaling, 2000).

In a sample of 78 persons close to a patient with CFS (eg. family, partner,
friends). Cordingley expanded a previous version of the Family Response Questionnaire
(FRQ) to evaluate the vision of the family system. The study showed that it may not be
valid to assess only the patients” perceptions when investigating the response of family
members to chronic musculoskeletal pain (Cordingley et al., 2001).

In 2004, Prins demonstrated that CFS patients report more negative interactions

or insufficient interactions with persons lending support than do patients with other
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diseases or healthy individuals (Prins et al., 2004). These negative interactions predicted
greater severity of fatigue. In addition, the physical help some CFES patients need may
wear their family members out, making them less able to provide emotional support.
Therefore, it is possible that the quality of the support provided, more than the presence
or absence of a partner can play a large role in the quality of life in CFS. Support or
interactions perceived as unhelpful or useless can be as negative as the absence of
support (Jason et al., 2003).

Health research recognizes that families with a member affected with CFS, and
particularly the partners, assume the greatest burden of care because they are closest to
the patient. Therefore, the partner should also be the focus of clinical interventions and
health education (Goodwin, 1997). The therapeutic strategy should contemplate a
healthcare team that can provide multidisciplinary care and continuity. including a
systems approach that takes into account the dynamics of the family (Garralda and
Chalder, 2005).

Some studies have emphasized the importance of a social support system in CFS
and have discussed its implications in the treatment of this condition (Friedberg, 1995;

Lowry and Pakenham. 2008), but deeper study is needed on this subject.

Systems model in chronic fatigue syndrome

Although cognitive behavioral therapy is effective in improving the symptoms
of CES (Price et al., 2008), the systems approach provides an integrated vision at all
levels influencing the disease. both at its onset and during its development. The
importance of this approach becomes patent when we consider that the patient’s view of
the illness (beliefs regarding the symptoms) and the social environment both contribute

to the severity of the condition (Vercoulen et al., 1994). In the study by Goodwin, one
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of the first to investigate the family in CFS, the theoretical [ramework used was [amily

systems therapy.

Life cycle: repercussion of chronic fatigue syndrome

Within the systems model, the family develops in progressive stages that include
periods of imbalance related to the persons involved and their environment. The
resulting instability provokes a shift to a new state, in which the family will have to
develop new tasks and aptitudes.
Several authors have outlined the main points of these stages with some variations, but
all agree that they are critical because they imply a period of special difficulty for the
family (Haley. 1989). According to Haley. the family life cycle has 6 stages (Haley,
1981): single young adults leaving home, forming a stable couple, birth of the children,
intermediate period, “weaning” of parents: the empty nest and later life, retirement and
old age. For this author, the appearance of a chronic disease such as CFES implies a
disruption of the family life cycle. In this case, the transition phase (and the resulting
modifications) lead to: a) a change in the pacts established in the relationship, b) a
moment of crisis. in which the rules, valid up to this time. become obsolete. and c)
difficulty to accommodate a shift in the life cycle, which could become a symptom if
not adequately resolved.
Other authors have offered interesting contributions to define the transition phases
occurring in the family. Rolland proposed the Family Systems-lllness Model, a
normative, preventive framework for assessment and intervention with families that are
facing chronic and life-threatening conditions (Rolland, 1984). This model is based on
the systemic interaction between an illness and family that evolves over time. Rolland

proposed this model to answer the need to go beyond the standard classification of
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disease based solely on medical aspects, which does not include the psychosocial
demands of patients and their families. The ability to differentiate between periods of
greater and lesser psychosocial demand will lead to improved care for patients with
chronic, disabling disease. According to this model, CFES would be a disease with: (a) A
gradual onset, for example, gradual development ol symptoms following a
considerable life stress, or an acute onset, such as occurs in viral infection. Families
that are able to interchange clearly defined roles in a flexible manner, resolve problems,
and effectively use external resources are better able to face disease with an acute onset;
(b) A relapsing/episodic course that does not reach full recovery. Patients typically
complain of symptomatic “flares”. A common symptom in CFS is irritable bowel,
which appears in Rolland’s matrix as relapsing/episodic. Because of this relapsing
course, the family of a patient with CES should be able to reorganize constantly, since it
will be necessary to alternate stable periods of variable duration with mild symptoms
and periods of exacerbation (flares). To accomplish this, two types ol family
organization are needed, one for periods of improvement and others for exacerbations.
Although diseases with an episodic course are not usually serious, they can be very
demanding for families in psychosocial terms. (c) Variable cognitive and physical
disability (particularly for working). (d) Considerable uncertainty. The unpredictable
nature of these diseases can lead to overprotection on the part of the family. as well as
certain secondary benefits for the patient, particularly if they are childhood diseases (e)
in a chronic phase (not fatal).

Another interesting theory in this line is the family life cycle proposed by Elizabeth
Carter and Monica McGoldrick (Carter and McGoldrick, 1989) based on the following
stages: 1) unattached young adult, 2) newly married couple, 3) family with small

children, 4) family with adolescents: 5) helping to launch children and carry on. and 6)
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later family life. In eyclic models of family life, the important experiences (for example
marriage, birth of the first child, last child leaving home) announce the transition from
one stage to the next. Certain nodal situations, such as disease or disability can
influence the nature of a developmental period, and this, in turn can be affected by the
individual’s life cycle stage at the time.

When faced with these transitions, two types of family styles are seen in relation to the
patients: centripetal and centrifugal (Beavers and Voeller, 1983; Beavers and Hampton,
1990). Lee Combrinck-Graham proposed a family life model in a spiral, in which the
entire family system in three generations fluctuates over time between periods of high
family cohesion (centripetal) and periods of relatively low family cohesion (centrifugal)
(Combrinck-Grahamm, 1985). These periods coincide with variations between tasks of
family development that require intense links and high cohesion, such as raising small
children, and tasks that place emphasis on personal identity and autonomy, such as
adolescence. The most important fluctuations in a complete life include childhood and
adolescence, that is, birth and adolescence of the children and birth and adolescence of
the grandchildren.

Generally, the appearance of a disease such as CFS leads to a centripetal attraction.
pushing the processes of individual and family development toward a transition with
increased cohesion. However, if the onset of CSF coincides with a centrifugal period in
the family, for example the phase of “single young adult leaving home”, the disease can
be disruptive. The inherently greater demands for cohesion in CFES will be in contlict
with the naturally lower demands of a centripetal phase in the family life cycle. A young
adult with CFS may have to return to the family home to receive care related to their

disease.
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“Maria describes her disease as devastating and invisible. At the age of 30, she had to
handle her CFS and that of her mother, as well as her father’'s Parkinson disease. She
was immersed in the dilemma of trving to be independent and live alone without outside
help, and the feeling of responsibility for her father’s care. She felt guilty of being
unable to care for him, usually because of her fatigue. In the therapeutic process, an
attempt was made to help her focus on what she could continue doing rather than what
she was unable to do. She was also encouraged to ask for help, without being afiraid io
seek more comprehension and less compassion, and to able to feel sick when it was
necessary, something she could not allow herself up ro now because of her father's
illness.”

The life cycle of a patient with CFES could pass through the following phases:

1. Single young adults leaving home

The problem facing young people in this stage is simultaneous involvement with
both their parents and their peers. The way they must act to adapt to the family may
impede their normal development with persons their own age. This is essentially a
problem of “weaning”. which is not complete until the young adult begins to live away
from home and establish intimate relationships outside the family. The lengthy
growing-up period and difficulties in attaining some economic independence can induce
young people to remain at home instead of preparing themselves for a separate life.
Parents can let their offspring go or perpetually retain them within the family
organization. A diagnosis of CFS in this phase could lead to several behavioral shifts.
The young person’s development and independence from the family might be delayed
because of his/her lack of initiative with others (eg, due to fear that a girl/boyfriend will
leave them because of the illness, inability to keep up with social demands, problems
with sexual dysfunction caused by the condition) (Blazquez et al., 2008; Blazquez et al.,
2009), parental overprotection, or because it is difficult or impossible to join the
workforce.

“Julia was just 20 when she was diagnosed with CFS, and although she had
worked in several companies as a secretary, she was unable to keep her job. She was

often absent in the morning and it was difficult for her to maintain her attention and
avold committing errors. She had never had a boyfriend and was afraid of sex. She was
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an only child and her parents insisted that she should go out and find a job, but they
also felr that they had to protect her and that her situation was understandable, being
caused by her illness. Nonetheless, although Julia continued out of work because of her

symptoms and fear of being unable to fulfill the external ideas of what was expected of

her at this age, she was able to recover some personal independence by broadening her
social network and inttiating a special friendship with a boy of her age.”

2. Forming a stable couple

In this initial phase of the couple, numerous pacts must be made. The couple
must define the boundaries to use with their respective families and with other social
systems (eg, friends, fellow workers) and clarify the rules. Nonetheless, communication
may not always be fluid, and subjects that cannot be discussed may end up in a dead
end.

A diagnosis of CES in this phase can be devastating for a couple that is not
totally consolidated. Keeping in mind that CFS has an episodic course. the more the
fluctuations or changes there are in the symptoms of CES, the greater is the adaptation
needed in the family system. By committing themselves to the relationship, partners
accept that they must respond to the needs of the other if it is necessary. When a disease
appears, particularly a chronic disease such as CFS, the normal roles can change, with
one partner becoming the caregiver, and the other the person cared for. When the
affected person expresses emotions indicating vulnerability, such as fear. sadness, or
anxiety, the caregivers interpret these as indicators of need and they feel compelled to
offer help (Gross et al., 2006, Graham et al., 2008). When the roles become too rigid
and eventually pathological, they can trap the two partners: one strong-solicitous-
healthy and the other weak-demanding-ill. If additionally. the respective families
become excessively involved, it may be difficult to achieve the independence needed to

develop the common project of forming a family.
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3. Birth of the children

In this stage, the couple that has created a life together will have to seek new

ways to relate to each other (Chen et al., 2000). Not only do the rules change, a new
family subsystem is formed, the parental subsystem. The birth of their children results
in some distancing of the couple from their families ol origin, as well as more proximity
because the two families are joined by this event, as grandparents, aunts, and uncles are
created.
“Carla first consulted at around 30 years of age. She had been diagnosed of CFS some
vears before and was now considering having a baby with her pariner. Nevertheless,
her father’s heart problems and her illness led her to delay the decision to be a mother.
The fact that her sister had recenily had another child made her remember how
important it was for her to have a baby. However, she did not have the strengih 1o do it
alone and she sometimes felt insecure with her partner and particularly, with her in-
laws, who doubted the truth of her disease. When Carla became confident enough io say
no to situations in her surroundings thar cause stress and rto ask for help from her
partner, several changes occurred: her overprotective attitude toward her father
decreased, she began to drive, her social network expanded, she gained more
confidence in her partner, and she went ahead with the idea to become pregnant.”

The couple must take care that the members of their respective family systems of
origin do not interfere with their functions as parents or affect their family organization.
For example, when a woman with CES cannot fully exercise her maternal functions
because of her disease, the partners should take care that the boundaries are not blurred.
It is not uncommon that following a child’s birth, the disecase becomes more evident and
the symptoms intensify. The status of the pregnant women as the center of attention
gives way to that of an ill woman who is frustrated because she cannot care for her
newborn child alone. Over time. the patient may feel increasingly more tired and
exasperated with the task of bringing up her child, and this may be complicated by a
father who is too much “on the sidelines”, working overtime (o cover the family’s

economic demands, and possibly, to escape from the tension at home (Kagel et al.,

1978).
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Sometimes the child is the symptomatic family member, and in this case, there
may be considerable alterations of the family activities. Family life may become
focussed exclusively on the needs of the ill child. These children can grow to be
apprehensive and overly dependent on their parents, whereas the mothers become
highly solicitous and emotionally implicated. In fact, high levels of family stress and
exaggerated dedication can place undue attention on the physical symptoms and
unintentionally prolong their duration (Brace et al., 2000).

Mental stress and excessive emotional implication of parents are predominant
aspects in CFS, and are more marked in this condition than in other chronic pediatric
disorders (Rangel et al., 2005). There is increasingly greater consensus in modern
pediatric practice that the child’s health is influenced by the family structure, dynamics,

and functioning (Van de Putte et al., 2006).

4. Intermediate period

In the fourth stage, the children have become adolescents, the couple’s initial
difficulties have resolved with time, their vision of life has matured, and stable
relationships have been forged with their families of origin and with each other.

“Peter was 55 and had spent his entire life working in a mine, until he had to leave his

Jjob because of CFS and back problems. Although he was able io qualify for complete

disability compensation, he continued 1o be anxious because he could not work and
because he felt that his wife had to bear all the responsibility of the family (particularly
the problems of an adolescent daughter in her own phase of the life cycle). The patient
learned ro lower his expeciations, avoid isolation by extending the social network, and
relinquish the role of provider and strong individual in the family, all of which had
enhanced his symptoms of fatigue”.

As sometimes happens, the couple may possibly have achieved the stability seen
in this middle period by adopting rigid, repetitive patterns of interaction to resolve or to

avoid creating problems. At long-term, when the children are grown and the family

changes. these methods may be inappropriate and are likely to create crises that oblige
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the couple to decide whether they will continue together or separate. The rigid modes of
interaction established by the family with the passing of time make it difficult to adapt

the system to the new needs of this stage of the life cycle.

“Paula consulted because of problems with her husband. Since she had been diagnosed
with CSF, the conflicts with her husband had increased and their sexual relations had
worsened. They were raising a small girl and sometimes had opposing views, something
that had not occurred before. As her therapy advanced, it was seen that the
complementary relationship they had formerly had, in which she was strong and
decisive, had become symmetrical with the onset of CSF, when Paula lost a part of her
“power”. By recognizing their differences and improving communication, they were
able to open up to each other, respecting their mutual points of view.”

The growing children are increasingly less dependent on the parental subsystem,
and parents with CFS must begin to seek other activities to fill their lives. Since CFS
patients often cannot work or enjoy many leisure activities, the situation becomes
complicated. In addition, “hierarchal”™ problems usually arise because the children are
going through adolescence (Kim et al.. 2009). The patient may not be able to cope with
the burden of this stage and the boundaries of the parent-child subsystem may break
down. Developmental studies suggest that marital satisfaction fluctuates through the
stages ol the life cycle due to the transition periods related to age (eg, becoming parents,
retiring), which require adjustment and shifts within the marital dyad (Kovacs, 1988).
As couples approach mid-life, the high levels of stress associated with multiple
obligations related to the family roles and changes can have a negalive impacl on
marital satisfaction (Kovacs, 1988; Gagnon et al. 1999). For couples able to
successfully negotiate these transitions in the postparenting years, there are more

possibilities that the relationship will endure and be satisfactory into old age

(Christensen and Jacobson, 2000).
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5. *“Weaning” of parents: the emptv nest

The family often enters in crisis when the children leave home (Haley, 1989).
The couple is affected and they begin a turbulent period that progressively abates after
their children have gone and the couple creates a new relationship (with the
corresponding new rules and boundaries). They resolve any remaining conflicts and
allow their grown children to have partners and professions. while they prepare for the
transition to the role of grandparents. They must learn how to be good grandparents and
create new rules so that they can participate in the life of their children and be able to
function on their own at home. Often, they will have to face the loss of their own
parents in this period, and the sorrow this implies.

One marital problem that can arise at this time is that the couple will have
nothing to share or say to each other. For years their conversation has been centered on
the children. The couple may begin to argue about the same things that were problems
before they had children. These questions were not resolved at that time; instead, they
were put aside with the arrival of the first baby. The presence of a chronic disease such
as CFS does nothing to improve this situation; therapeutic support is required so that the

family can continue coping with the adaptations of daily life this syndrome requires.

6. Later life: retirement and old age.

Withdrawal from active life can mean that the couple is face-to-tface, 24 hours a
day, a fact that can create friction. One problem that may arise in this stage is excessive
protection of one member over the other, thereby enhancing a debilitating syndrome,
such as CFS.

One positive alternative to somatization in retired couples is to increase the

activities they carry out together (Vinick and Eckerdt, 1990). Solitude can be a risk
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factor for physical inactivity in persons of advanced age and predicts discontinuing
physical activity over time (Hawkley et al., 2009), which will worsen the symptoms of
CFS. Being married is associated with a higher probability of being linked to behavior
patterns that will enhance health, such as exercise, perhaps because partners exert a

certain influence on this behavior (Satariano et al., 2002; Pettee et al., 2006).

It should be remembered that this classification is only an approximation and
cannot be applied to all the emergent family models, which are becoming increasingly
more prevalent, such as reconstituted families, single-parent families (single women
with children). couples without children, and couples of the same sex, in which CFS can
also appear. Cultural and gender-related aspects should also be taken into account when

the family as a group is being evaluated.

Conclusion

Adaptability is one of the main requisites for proper functioning of the family system.
From the perspective of the systems approach, when a chronic disease is diagnosed, it is
important to determine what phase of the life cycle the family is in, and the stage of
individual development of each of its members (not only the patient). One important
therapeutic objective is to help families encounter a viable adjustment, flexible enough
for each family member to develop their normative objectives in the corresponding life
cycle, without letting the appearance of CFS result in a sacrifice of personal
development of some members, or of the family as a system. Helping to optimize social
support in the family system may be the key to improving the efficacy of family and

marital interventions in CES, and improve the quality of life of affected patients.
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Guillamé E, Blazquez A, Comella A, Martinez-Rodriguez R, Garrido E,
Barbany JR, Ventura JL, Javierre C. Respuesta respiratoria al ejercicio fisico de
baja intensidad en mujeres con sindrome de fatiga crénica. Apunts, Medicina de

I’Esport 2010;45:169-73.

4.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

Diversos estudios han evaluado la capacidad funcional de los pacientes con SFC
mediante tests fisicos con métodos de aumento progresivo de la carga, intentando
objetivar los valores cardiorrespiratorios maximos. No obstante, practicamente no existen
estudios sobre la respuesta cardiorrespiratoria en el SFC durante un ejercicio de baja
intensidad, equivalente a la carga fisica que supondria las actividades diarias de los
pacientes con dicha patologia (Wallman y col., 2004).

Consecuentemente, este estudio tenia como objetivo evaluar los parametros
cardiorrespiratorios en condiciones de reposo y durante un ejercicio fisico a muy baja

intensidad en mujeres con SFC.

4.2-METODOLOGIA

Un grupo de 141 mujeres diagnosticadas con el SFC fue comparado con un grupo
control de 20 mujeres. Ambos grupos fueron monitorizados en reposo y durante una
prueba de esfuerzo de 4 minutos en un cigloergémetro a una carga de 0 vatios. Para evitar
la influencia de variables como la edad, el peso y el nivel de actividad, las pacientes

seleccionadas tenian las mismas caracteristicas que el grupo control.

4.3-RESULTADOS

En reposo, no hubo diferencias significativas en las caracteristicas fisicas o
funcionales ni en los valores ventilatorios. Si se observaron diferencias en la Fc durante
el periodo de reposo (SFC= 86,8+14,2 lprnfl, C=79,8+8,4 lpmfl; p=0,03) asi como en la
percepcion del esfuerzo realizado (RPE) (SFC=10,3+3,0, C= 6,24+0,6; p<0,001).

Durante el ejercicio submaximo, se encontraron diferencias significativas en el

cociente respiratorio (QR) (SFC=0,9+0,09, C=0,8+0,08; p<0,05), el equivalente
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respiratorio para el O, (ERCO;) (SFC= 34,6+10,1, C= 28,0+£3,4; p<0,01) y para el CO,
(ERCOy) (SFC= 37,9+£7,7; C=33,44£3.8; p=0,01), lo que llevo a las pacientes con SFC a

tener una menor eficiencia ventilatoria respecto a las controles.

4.4-CONCLUSION

Los resultados de este estudio dejaron entrever como las mujeres con SFC tenian
menor eficiencia ventilatoria que las mujeres del grupo control durante un esfuerzo fisico
a baja intensidad.

Dicha eficiencia podria ser mejorada a través de programas especificos de
rehabilitacion, lo que tendria importantes beneficios psicofisicos en las actividades

diarias de las pacientes con SFC.

164



Apunts Med Esport. Im;a(1):1as-1m

apunis

MEDICINA DE L'ESPORT

www.apunts.org

ORIGINAL

Respuesta respiratoria al ejercicio fisico de baja intensidad
en mujeres con sindrome de fatiga cronica

Elisabet Guillamo?, Alicia Blazquez®, Agusti Comella®, Rubén Martinez-Rodriguez®€,
Eduardo Garrido®, Joan Ramén Barbany?, Josep Lluis Ventura™” y Casimiro Javierre®*

2Unidad de Fisiologia, Departamento de Ciencias Fisioldgicas I, Facultad de Medicina, Universidad de Barcelona, Barcelona,
Espana

®Unidad de Cuidados Intensivos, Hospital Universitario de Bellvitge, L’Hospitalet, Barcelona, Espafia

“Unidad de Fisiologia del Ejercicio, Hospital General de Catalunya, Sant Cugat, Barcelona, Espana

”Deparmmenm de Ciencias y Ciencias Sociales, Universidad de Vic, Vic, Barcelona, Espafa

®Unidad de Anestesiologia, Hospital Universitari de Bellvitge, L'Hospitalet, Barcelona, Espafna

Recibido el 30 de diciembre de 2009; aceptado el 12 de enero de 2010

PALABRAS CLAVE Resumen

Sindrome de fatiga Introduccion: El objetivo del estudio fue evaluar los parametros cardiorrespiratorios en
cronica; condiciones de reposo y la respuesta durante ejercicio fisico a muy baja intensidad en
Ejercicio; mujeres con sindrome de fatiga cronica (SFC).

Respuesta fisiologica Material y métodos: Un grupo de 141 mujeres afectadas por el SFC se compard con un

grupo control (C) de 20 mujeres en condiciones de reposo y durante 4 min de ejercicio
constante en un cicloergometro sin carga de trabajo (carga de trabajo=0 W).

Resultados: Se encontraron diferencias significativas durante el ejercicio: el cociente
respiratorio (SFC =0,94+0,09, C =0,8+0,08; p<0,05), equivalente respiratorio para el
oxigeno (SFC =34,6+10,1, C=28,0+3,4; p<0,01) y el dioxido de carbono
(SFC=37,9+7,7; C=33,4+3,8; p=0,01). Se observaron diferencias en la frecuencia
cardiaca durante el periodo de descanso (SFC = 86,8+14,2 lpm™', C = 79,8+8,4lpm™;
p =0,03). No hubo diferencias significativas en la percepcion del esfuerzo realizado
durante el descanso (SFC = 10,3+3,0, C=6,2+0,6; p<0,001) y justo después del
ejercicio (SFC =12,5+2,8, C=6,841,4; p<0,01).

Conclusiones: Se concluye que las mujeres con SFC tienen menos eficiencia ventilatoria
que las del C durante el esfuerzo fisico a baja intensidad. Este aspecto podria ser mejorado
a través de programas especificos de rehabilitacion.
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Chronic fatigue syndrome
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Exercise;

Introduction: The aim of the study was to evaluate the cardiorespiratory parameters at
rest and and as the response to very low intensity physical exercise in women with chronic
fatigue syndrome (CFS).

Material and methods: A group of 141 women suffering from chronic fatigue synrdrome
(CFS) were compared with a control group (C) of 20 women while at rest and during 4
minutes of constant exercise on a cycloergometer with no work load (work load = 0 watts).
Results: Significant differences were found during the exercise: respiratory quotient
(CFS=0.940.09, C=0.840.08, p<0.05); the respiratory equivalent for oxygen
(CF5=34.6+10.1, C=28.0+3.4, p<0.01) and for carbon dioxide (CFS=37.9+7.7,
C=33.443.8, p=0.01). Differences were observed in the heart rate during the rest
period (CF5 = 86,8+14,2 beats min~", €=79.8+8.4 beatsmin~", p = 0.03). There were no
significant differences in the perception of effort made during rest (CFS = 10.3+3.0.
C=6.2+0.6, p<0.001) and just after exercise (CFS = 12.54+-2.8, C = 6.84-1.4, p<0.01).
Conclusions: It was concluded that women with chronic fatigue syndrome had less
ventilatory efficiency than the controls during low intensity physical exercise. This
condition could be improved through specific rehabilitation programs.

© 2009 Consell Catala de 'Esport. Generalitat de Catalunya. Published by Elsevier Espaia,

Physiological response

S.L. All rights reserved.

Introduccion

Una de las principales caracteristicas de los pacientes
afectados por el sindrome de fatiga cronica (SFC) es su
reducida capacidad para el ejercicio y el empeoramiento del
sintoma fatiga tras un esfuerzo. Los pacientes con SFC
presentan una percepcion del ejercicio realizado (RPE)
elevado horas e incluso dias después de un esfuerzo fisico'.
Diferentes estudios han descrito una reduccion en la
potencia aerobica de estos pacientes con valores bajos de
pico de consumo maximo de oxigeno, frecuencia cardiaca
(FC) y carga de trabajo desarrollada®. Los pacientes con
SFC tenian una RPE mayor al comienzo del ejercicio fisico,
durante el esfuerzo submaximo, en el trabajo maximo y
durante el tiempo de recuperacion®. Muchas de estas
investigaciones evaluaban la capacidad funcional de estos
pacientes mediante protocolos de méetodos de incremento
progresivo, intentando objetivar los valores maximos car-
diorrespiratorios. Sin embargo, no existen estudios sobre la
respuesta cardiorrespiratoria en el SFC durante un ejercicio
de baja intensidad, equivalente a la carga fisica que podrian
representar las actividades diarias de los pacientes con SFC.
Por tanto, hemos evaluado algunos parametros fisiologicos
en pacientes con SFC durante reposo y a muy baja
intensidad en condiciones estacionarias.

Métodos

Un grupo de 141 mujeres afectadas por el SFC (edad:
46,74+8,7 anos; altura: 160,440,6 cm; peso: 67,1+13,2kg)
fueron comparadas con un grupo control (C) de 20 mujeres
(edad: 42,9411 anos; altura: 158,9+6,4cm; peso:
66,7+10,9kg) con niveles social y de actividad similares.
El estudio fue aprobado por el Comité de Etica del Instituto

de Investigacion de Bellvitge (IDIBELL, Campus de Bellvitge).
Todos los sujetos firmaron el consentimiento informado
correspondiente. Las pacientes fueron evaluadas cuidado-
samente para comprobar que cumplian los criterios para el
SFC del Center for Disease Control. Previamente, los
diagnosticos fueron confirmados por el consenso de dos
especialistas.

Pruebas de laboratorio

Todas las pruebas fueron realizadas en el laboratorio del
Departamento de Ciencias Fisiologicas Il (IDIBELL, Facultad
de Medicina, Universidad de Barcelona, Campus Bellvitge).
Los parametros ambientales del laboratorio se mantuvieron
estables y optimos (temperatura de 22-24°C, humedad
relativa del 55-66%). Las participantes no realizaron ninglin
tipo de actividad de alta intensidad fisica en las 72h
anteriores a la prueba y todas declararon que habian
dormido normalmente la noche anterior. Las pruebas se
realizaron por la manana después de un desayuno ligero sin
bebidas estimulantes o depresoras. Los sujetos fueron
evaluados mientras estaban en reposo durante 2 min en el
cicloergometro (Excalibur, Lode, Groningen, Holanda).
Posteriormente, pedaleaban sin carga de trabajo (0W) a
50rpm durante 4min. Esta duracion de ejercicio fue
suficiente para alcanzar un estado de equilibrio en el ritmo
cardiaco, la ventilacion (VE), el consumo de oxigeno y la
produccion de dioxido de carbono al tratarse de una prueba
sin carga de trabajo. Un sistema automatico de respiracion a
respiracion (Metasys TR-plus, Brainware SA, La Valette,
Francia) midié el volumen de aire movilizado de forma
continua y, al mismo tiempo, determino el dioxido de
carbono espirado (VCO,) y el de oxigeno (VO,) utilizando una
mascara de doble via (Hans Rudolph, Kansas, EE.UU.). La FC
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fue monitorizada a lo largo de toda la prueba por medio de
un pulsometro (Polar Acurex Plus, Polar Electro OY,
Finlandia), y la presion arterial se registro al final de las
fases de descanso y del ejercicio. Basados en la edad, los
valores pronosticados de YO, maximo se calcularon a partir
de ecuaciones de regresion derivadas de la prueba maxima
de una cohorte de mujeres sanas sedentarias: VO, maximo
en kgml“min“ = 42,3-24(0,356 edad en anos)®.

EL RPE se determind utilizando la escala de Borg” durante
el reposo y justo después del periodo de ejercicio. La VE, el
VO;, el VCO; y la FC se promediaron para el periodo de

Tabla 1 Caracteristicas de ambos grupos
Grupo SFC Grupo control

Edad, anos 46,7 +8,7 42,9+11,0
Peso, kg 67,1+13,2 66,7+10,9
Altura, cm 160,4 40,6 158,9+6,4
VO, maximo tedrico, 257+3,3 27,0+3,9

mlkg ' min"
FC maximo tearico, 173,8+8,8 177,7+10,9

lpm~"
Carga de trabajo 131,5+21,8 136,6+18,7

maximo teorico, W

FC: frecuencia cardica; SFC: sindrome de fatiga cronica; VOu:
consumo de oxigeno.

reposo completo y para los ultimos 2min del periodo de
ejercicio.

Analisis estadistico

El test de Kolmogorov-Smimov fue utilizado para determinar
la distribucion normal de las diferentes variables. Las
diferencias entre los valores registrados en el C y el grupo
SFC se analizaron mediante la prueba t de Student para
muestras no apareadas. EL nivel de significacion fue de
p=0,05 para todas las variables estadisticas.

Resultados

No hubo diferencias significativas en las caracteristicas
fisicas o funcionales de los sujetos estudiados (tabla 1).

No hubo diferencias significativas en los valores ventilato-
rios de reposo entre ambos grupos. Sin embargo, la FC
(media+ desviacion estandar) fue significativamente mayor
(p=0,03) en pacientes con SFC (SFC = 86,8+14,2lpm ",
= ?9,818,4lpm'1], asi como la escala de RPE
(SFC=10,343,0, C = 6,240,6; p<0,001).

Durante el ejercicio, se detectaron diferencias ventilato-
rias entre ambos grupos en los equivalentes respiratorios de
VO, (SFC =34,6+10,1, C=28,0+3,4; p<0,01) y VCO:
(SFC = 37,9+7,7, C=33,4+3,8; p=0,01). También se
encontraron diferencias significativas (p<0,05) en presiones
finales de oxigeno (SFC = 109,24+7,5mmHg, C = 103,2+3,8

Tabla2z Parametros fisiolégicos durante reposo y pedaleando sin carga (0 vatios) en los grupos con sindrome de fatiga cronica

y control
Reposo ow

Parametros Grupo SFC Grupo control Grupo SFC Grupo control
VE, lpm™ 10,4+2,9 9,57+1,8 19,6473 16,0+2,6
FR, respiracionesfmin" 17,8+4,1 17,0+4,0 23,3+6,5 21,7+4,2
Vi L 0,5+0,1 0,5+0,0 0,7+0,2 0,6+0,1
VO, lpm ™’ 0,3+0,0 0,3+0,0 0,5+0,1 0,5+0,1
V03, mlkg ' min~" 50+1,4 4,7+1,0 8,6+2,4 87417
RER 0,8+0,0 0,8+0,0 0,9+0,1 0,8+0,1
FEO;, % 17,0+0,6 16,9+0,4 17,2+0,7 16,6 +0,4"
FECO;, % 3,240,5 3,240,3 3,3+0,5 3,6+0,3%
Ve/VO,, L 32,2+6,4 30,9+4,7 34,6 +10,1 28,0+3,4%
Ve/VCO,, L 39,047,5 38,1+4,0 37,9+7,7 33,4+3,3%
PET 0;, mmHg 107,0+5,7 105,4+4,9 109,2+7,5 103,2+3,8*
PET CO;, mmHg 34,6+4,6 35,0+3,2 344459 37,9+32%
FC, lpm™ 86,8, +14,2 79,8+8,4* 101,4+7,9 9,3+7,3
PA sistolica, mmHg 124,01 +£17,7 124,45+ 19,4 132,3+20,6 132,9+16,1
PA diastolica, mmHg 79,09+12,4 76,9+8.8 85,0+15,6 93,5+13,0**
RPE 10,0+3,0 6,2+0,6%* 12,5+2,8 6,8+1,4**

FC: frecuencia cardiaca; FECO,: fraccion espiratoria de dioxido de carbono; FEO,: fraccion espirada de oxigeno; FR: frecuencia
respiratoria; PA: presion arterial; PET CO;: presion final en el aire espirado del dioxido de carbono; PET O;: presion final en el aire
espirado del oxigeno; RER: ratio de intercambio respiratorio; RPE: percepcion del ejercicio realizado; SFC: sindrome de fatiga cronica;
VE: ventilacion por minuto; Ve/VCO;: equivalente ventilatorio para dioxido de carbono espirado; Ve/VO;: equivalente ventilatorio para
consumo de oxigeno; VO,: consumo de oxigeno; Vy: volumen corriente.

*p=<0,05.
**p=<0,01.

Como citar este articulo: GuillamoE, et al. Respuesta respiratoria al ejercicio fisico de baja intensidad en mujeres con sindrome de fatiga
cronica. Apunts Med Esport. 2010. doi:10.1016/j.apunts.2010.01.004

167



E. Guillamo et al

mmHg) y dioxido de carbono (SFC = 34,4+5,9 mmHg,
C=37,9+3,2 mmHg). Del mismo modo, se detectaron
diferencias (p<0,05) en el cociente respiratorio durante el
ejercicio (SFC =0,94-0,09, C = 0,8+0,08) (tabla 2).

Discusion

Este estudio encontro diferencias sustanciales entre las
mujeres con SFC y las de un grupo control (C) sedentario
después de un ejercicio fisica realizado a cargas de trabajo
muy bajas. Para evitar la influencia de variables como la
edad, el peso y el nivel de actividad, las pacientes
seleccionadas tenian las mismas caracteristicas que las del
C. No hubo diferencias entre los grupos para la estimacion
teorica del VO, tedrico, la FC o la capacidad maxima de
trabajo. La muestra estudiada en este trabajo fue bastante
mas elevada que otros estudios que han evaluado la funcion
cardiorrespiratoria durante el ejercicio submaximo®.

En reposo, la FC fue un 9% mayor en las pacientes con
SFC. Esto podria explicarse por: a) un mayor nivel de
ansiedad; b) una disfuncion del sistema auténomo con una
hiperactividad simpatica® o una disminucion del tono vagalg,
y ) unos valores mas pequenos en las dimensiones y la masa
del ventriculo izquierdo’“, lo que producinia un aumento de
la FC para mantener el gasto cardiaco. Aunque no se
detectaron diferencias significativas en la presion arterial en
reposo entre ambos grupos, los valores de la presion arterial
diastolica en pacientes con SFC fueron ligeramente supe-
riores. Esto sugiere que las pacientes con SFC podrian tener
una disminucion del tono vagal.

Las pacientes con SFC mostraron una respuesta significa-
tivamente peor que las del C durante el ejercicio a pesar de
realizarse sin carga adicional de trabajo. En particular, las
pacientes con SFC tenian equivalentes respiratorios supe-
riores para el oxigeno y el dioxido de carbono, lo que las
llevaba a una menor eficiencia ventilatoria respecto a los
sujetos del C, quienes tenian un 24% mas de VE por el mismo
VO,. Ademas, se observo un mayor porcentaje de oxigeno,
una presion final de oxigeno superior, un menor porcentaje
de dioxido de carbono y una menor presion final de dioxido
de carbono. Esto sugiere que la presion alveolar de ambos
gases podria ser, probablemente, secundaria a un cierto
estado de hiperventilacion. Las diferencias en la eficiencia
ventilatoria, evaluada a través de los equivalentes respira-
torios para el oxigeno y el dioxido de carbono, podrian
explicarse por los musculos toracicos mas debiles, produ-
ciendo respiraciones poco profundas en pacientes con
SFC. También podria estar vinculado a la hiperventilacion
de la ansiedad causada por los procedimientos durante el
protocolo que se utilizaron en el laboratorio. Se evaluo la VE
durante el reposo v el periodo de esfuerzo estacionario
para valorar si el ejercicio disminuia la ansiedad. La cinética
de estos parametros también podria estar relacionada con
los sintomas de los pacientes. Los pacientes con SFC
comentaron tener una sensacion de disnea durante el
esfuerzo fisico leve. La sensacion de disnea podria aumentar
la ansiedad y afectar la respuesta respiratoria durante el
ejercicio.

Por ultimo, estos resultados podrian deberse a un
metabolismo oxidativo reducido en las células musculares'’
0 a una capacidad alterada para obtener oxigeno en los

pequenos vasos musculares, relacionados con el control
anormal de la circulacion periférica’®. La inactividad fisica
provoca una disminucion en el aporte de oxigeno y en la
capacidad oxidativa de los tejidos. En el grupo con SFC habia
un cociente respiratorio significativamente mayor. Esto
indica que se utilizd un porcentaje mas elevado de los
depositos de glucosa para realizar el mismo trabajo,
principalmente por el metabolismo aerabico, al ser el valor
inferior a la unidad.

Conclusion

Seglin nuestros resultados, las mujeres con SFC tendrian una
menor eficiencia respiratoria que las del C durante los
periodos de esfuerzo fisico de baja intensidad. La eficiencia
podria mejorarse por medio de programas de rehabilitacion,
lo que tendria importantes beneficios psicofisicos en las
actividades diarias de los pacientes con SFC.
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5.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

El estrés oxidativo y el 6xido nitrico (ON) parecen tener un rol importante en la
patofisiologia del SFC (Nijs y De Meirleir, 2004). Uno de los problemas en el SFC es que
sigue siendo dificil el diagndstico, al no haber todavia ningun test especifico de
laboratorio disponible para ello.

La finalidad de este estudio fue la de analizar posibles diferencias en los niveles de
nitrato en sangre (los cuales presuntamente reflejan la produccion de ON) entre pacientes
con SFC y un grupo control y su correlacion con la respuesta cardioventilatoria durante
una prueba de esfuerzo, evaluando la posibilidad de su aplicacién como marcador para el

SFC.

5.2-METODOLOGIA

El grupo de SFC consistia en 44 mujeres diagnosticadas de SFC reclutadas
consecutivamente y un grupo control de 25 mujeres sanas sedentarias. En ambos grupos
se realizd una prueba de esfuerzo en un cicloergdémetro monitorizdindose la respuesta
cardiopulmonar. Se obtuvieron muestras de sangre para el andlisis bioquimico de la
glucosa, el lactato y los nitratos tanto al inicio, en reposo, como después de la prueba
maéxima (ejercicio progresivo con un incremento en rampa de 20 vatios cada minuto
hasta el agotamiento) y supramaxima (incrementar en rampa cada 30 segundos con la
carga correspondiente al valor mdximo conseguido en el test previo). El anadir una
prueba supramaxima permitia confirmar el pico de VO, y valorar el impacto del esfuerzo

mAaximo previo.
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5.3-RESULTADOS

En el test méximo, el grupo de pacientes consiguié una carga maxima menor
(77,4£27,4 v) que el grupo control (132,6+£29,0 v) (p<0,001). En el test supramaximo
ocurrid lo mismo. Otros valores cardiopulmonares también mostraron valores peores en
el grupo de SFC, comparados con los controles sanos.

Se encontraron diferencias en los nitratos en plasma entre ambos grupos, con
valores mas altos en el grupo con SFC (F=6,93, p=0,003). Las concentraciones de nitrato
aumentaron en relacion a la carga, llegandose a niveles mas altos en el grupo de
pacientes, siendo la diferencia maxima con respecto al grupo control de un 295% (t=4,88,
p<0,001).

En reposo no se dieron diferencias entre los dos grupos, pero después de las
pruebas maximas y supramaximas los valores de ON en el grupo de SFC fue mucho
mayor. El grupo control realiz6 una prueba de esfuerzo mas larga con mayor VO,, pero a

pesar de ello, los niveles de metabolitos de ON fueron mucho menores.

5.4-CONCLUSION

El resultado mas relevante de este estudio fue que los metabolitos (nitratos) del
ON mostraron un aumento mucho mayor después de la prueba de esfuerzo en las
pacientes con SFC que en el grupo control.

La combinacion de la respuesta cardioventilatoria y metabolica (produccién de
metabolitos del ON) durante el ejercicio fisico podria ser util en la valoracidn clinica del

paciente con SFC.
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Abstract

Background: Chronic fatigue syndrome (CFS) is a disabling illness of unknown etiology that is characterized by
fatigue associated with a reduced ability to work, lasting for more than 6 months, and accompanied by a specific
set of symptoms. The diagnosis remains difficult because of the absence of laboratory tests and is, therefore,
made largely on the basis of the symptoms reported by the patient. The aim of this study was to analyze
differences in blood nitrate levels in CFS patients and a matched control group after a physical exercise test.
Methods: Forty-four consecutive female patients with CFS and 25 healthy women performed an exercise test
using a cycle ergometer with monitoring of cardiopulmonary response. Blood samples were obtained for bio-
chemical analyses of glucose, lactate, and nitrates at the beginning (under resting conditions) and after the
maximal and supramaximal tests.

Results: Plasma nitrates differed between the groups, with higher values in the CFS group (F=6.93, p=0.003).
Nitrate concentration increased in relation to workload and reached higher values in the CFS group, the max-
imum difference with respect to the control group being 295% (t =4.88, p <0.001).

Conclusions: The main result of the present study is that nitric oxide (NO) metabolites (nitrates) showed a much
higher increase after a maximal physical test in CFS patients than in a group of matched subjects. This com-
bination (exercise plus NO response evaluation) may be useful in the assessment of CFS.

Introduction

HRONIC FATIGUE smnxom (CFS) is a disabling illness of
unknown etlnlngv that is characterized by fat1gue as-
sociated with a reduced ability to work lasting for more than
6 months and accompanied by a set of symptoms, including
muscle and joint pain, neurocognitive disorders, and sleep
permrbah'nns.z's About 0.5% of patients attending general
practice are identified as having CFS.°
One theory about the etiolngy of CFSis that it is related to
elevated peroxynitrite levels.” Increased levels of inflam-
matory cytokines, including tumor necrosis factor-z (TNF-x),
interleukin-1 (IL-1), interleukin-6 (IL-6), and interferon-y
(IFN-y), stimulate the production of elevated levels of induc-
ible nitric oxide synthase (INOS), which in turn synthesizes
increased amounts of nitric oxide (NO). NO reacts rapidly
with superoxide to form peroxynitrite, a potent oxidant. The

elevated peroxynitrite and NO then impact the tissues in-
volved, producing some of the symptoms of CFS# Oxidative
stress and NO have been fmpmed to Flay an important role
in CFS pathophysiology.” Maes et al"? found that the pro-
duction of cyclooxygenase-2 (COX-2) and iNOS was signif-
icantly higher in CFS patients than in normal controls,
showing significant and positive intercorrelations between
COX-2, iNOS, and nuclear factor-kfi (NF-xf}) and between
COX-2 and iNOS on the one hand and the severity of illness
on the other. NO, synthesized from L-arginine by NOS,
reacts rapidly with the heme group; indeed, the affinity
of heme for NO is higher than that for oxygen. In the absence
of oxygen, NO is bound to hemoglobin in a relatively stable
form, but in the presence of oxygen, it is converted to nitrate
and binds to the heme iron. The hemoglobin is thus oxidized
to methemoglobin, and, fina[ly, the nitrate is excreted in the
urine."
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One of the problems with CFS is that it remains difficult to
diagnose, as no laboratory test is available; the diagnosis is
made largely on the basis of the symptoms reported by the
pat‘Lem.]1

Cardiopulmonary exercise testing is a valid procedure for
determining functional capacity. Maximum oxygen uptake is
a standard parameter to estimate a person’s functional re-
serve. Exercise on a cycle ergometer or treadmill, where per-
formance involves the lower extremities, is typically used to
assess aerobic capacity. Several authors have reported de-
creased aerobic capacity in CFS patients compared with nor-
mal subjects, with reductions in maximum oxygen uptake
(VOzmax), peak heart rate, and peak power output.’*-15 Ki-
nesiophobia may be an important factor with theoretical,
clinical and research implications. Silver et al. 18 found that
fear of exercise was linked to reduced exercise performance on
a cycle ergometer and explained 15% of the variance in dis-
tance cycled. A case-control study by Gallagher et al.,\?
however, showed that CFS patients without a comorbid
psychiatric disorder do not have exercise phobia.

The aim of this study was to analyze differences between
CFS patients and a matched control group in blood nitrate
levels (which presumably reflect NO production) and their
correlation with the cardioventilatory response to a physical
exercise test, evaluating the possibility of its application as a
marker for CFS.

Materials and Methods

The CFS group comprised 44 female patients (mean age
46.5+9.4 years) with a mean weight of 64.9 +11.3 kg, mean
height of 1.62 +0.05 m, and mean body mass index (BMI) of
24.74+3.5. They were referred consecutively to the Depart-
ment of Physiological Sciences 1T of the University of Barce-
lona for a battery of examinations, and all were free of other
diseases. They all met the Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) criteria for CFS,% and in each case, the di-
agnosis was confirmed by consensus between two physicians.
Twenty-five healthy women (mean age 41.0 +8.6 years) with
a mean WeighmfﬁS.S +7.7kg, mean height 1.61 £0.06 m, and
mean BMI of 24.8+3.4 served as the control group. The
controls were considered to be sedentary subjects on the fol-
lowing grounds: their occupation did not require physical
effort, they did not perform any special physical activity, and
all their other activities (e.g., hobbies) were sedentary. Mean
energy expenditure in the CFS group was 1.24+0.1 METS/h
during the day and in the control group 1.3+0.1 METS/h
during the day, expressing the energy cost of daily physical
activity in both groups (by convention, 1 MET equals 3.5mL
O, /kg/min or, equivalently, 1kcal or 4.184kg/h).

All participants were fully informed of the procedures, the
possible discomfort associated with the test, and the risks
involved in performing the examinations. The study was
approved by the Ethics Committee of the Research Institute of
Bellvitge Hospital (IDIBELL-Bellvitge Campus, University of
Barcelona). Written consent was obtained from all subjects
after they had been informed of the procedures to be used and
the risks entailed.

Laboratory exercise fests

Exercise testing was done in the laboratory of the Depart-
ment of Physiological Sciences II at a room temperature of
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22-24°C and relative physical humidity of 55%—65%. Subjects
were instructed not to perform any intensive physical activity
during the 72 hours prior to testing. All tests were conducted
in the morning after a light breakfast. Participants were tested
on a precalibrated cycle ergometer (Excalibur, Lode) starting
at 0 W for 4 minutes. After this period, they followed a pro-
gressive exercise schedule that increased in ramp by 20W
every minute up to exhaustion, which was the maximal test.
After a recovery period of 4 minutes, the subjects performed a
personalized supramaximal test, initially without load; the
workload was then increased in ramp every 30 seconds with a
load corresponding to the maximal value achieved in the
previous test (maximal test) up to exhaustion. (Example: If the
subject achieved 50 W in the maximal test, the workload
would increase 50W every 30 seconds in the supramaximal
test. At 30 seconds, it would reach 50 W, at 60 seconds 100 W,
at 90 seconds 150 W, and so on.)

O, uptake and CO, production were measured by an au-
tomatic gas analysis system (Metasys TR-plus, Brainware SA}
equipped with a pneumotach and making use of a two-way
mask (Hans Rudolph). Before each test, gas and volume cal-
ibration took place, according to the manufacturer’s guide-
lines. Heart rate (HR) was monitored continuously using a
pulsometer (Polar Accurex Plus, Polar Electro). Arm blood
pressure (BP) was taken manually using a clinical sphygmo-
manometer (Erkameter 3000, ErKa). The rate of perceived
exertion (RPE)'® was recorded at rest and after the maximal
and supramaximal tests.

An indwelling catheter (model BD Insyte-W, Becton Dick-
inson) was inserted in one of the antecubital veins. Blood
samples were obtained for biochemical analyses (glucose,
lactate, and nitrates) at the beginning, just before the start of
physical test (the baseline condition), and at the end of the
maximal and supramaximal tests during the first minute of
the recovery period.

Blood nitrate determinations

Serum was isolated by centrifugation of blood. To avoid
disturbances in nitrate determinations, protein in serum was
eliminated by means of centrifugation at 10.00 g for 1 hour at
—20°C using Millipore filters (10 or 30 kDa molecular weight
cutoff filter); samples were always kept al low temperatures.
Nitrate determinations were performed using the nitrate/
nitrite assay kit (Cayman Chemical); in these assays, nitrates
were converted to nitrites using incubations with nitrate re-
ductase and cofactors for 3 hours in the dark. Measures were
taken by evaluating the fluorescence of the reagent ¢ (DAN)
(2,3- diaminonaphthalene). Blood nitrate determination yiel-
ded R*=0.9992 between absorbance and nitrate concentra-
tion. Qur laboratory repeated the analysis of 12 samples to
evaluate the method’s reproducibility and found a very high
agreement (R* =0.9988, p < 0.001).

Statistical analysis

The Kolmogorov-Smirnov test was applied to establish the
normal distribution of the different samples. Repeated mea-
sures ANOVA was then used to assess the differences be-
tween the two groups at different time points (rest, maximal
test, and supramaximal test). An independent Student’s { test
was performed to assess group differences. The area under
the receiver-operating characteristic (ROC) curve (AUC) was
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calculated for nitrate values in both groups. The lack of pre-
vious studies on blood nitrate in exercise in CFS made it im-
possible to perform the sample size calculation.

The data are expressed as mean+ standard deviation (SD).
A significance level of p<0.05 was used. The statistical
analysis was performed using SPSS v.16 (SPSS Inc.).

Results

In the maximal test, the CFS group achieved a lower
maximal workload (77.4£27.4W) than the control group
(132.6 £29.0W) (p <0.001). In the supramaximal test, the
maximal workload in the CFS group was again lower
(1476 £60.9W vs. 236.24+53.9W) (p<0.001). The oxygen
uptake pattern at the three time points (rest, maximal, and
supramaximal) also differed between the groups, with lower
values in the CFS group (F=19.8, p<0.001). The maximal
peak of Vo, with respect to body weight was 33% lower in the
CFS group (t=-5.7, p<0.001): 17.1 £5.5mL/kg/min in the
CFS group vs. 25.6+6.0mL /kg/min in the control group.

Measures of CO production again showed different patterns
in the two groups, with lower values in the CFS group (F =279,
p < 0.001). The maximal peak CO; production was 41% lower in
the CFS group (t=—695, p<0.001): 113+ 042 L/min in the
CFS group vs. 1934046 L/min in the control group.

Other parameters that differed between the two groups
were maximal respiratory quotient during exercise (F=13.3,
p<0.001), HR (F=15.7, p< 0.001), lactate (F=29.0, p < 0.001),
and systolic BP (F = 8.6, p=10.001), which wereall lower in the
CFS group. There were no significant differences in diastolic
BP (Table 1).

Plasma nitrate values were higher in the CFS group (F=
6.93, p=0.003) (Fig. 1). These values increased 2.31 +1.11-fold
with respect to resting levels in the CFS group, whereas in the
control group, the increase was only 1.31+0.43-fold (f =3.37,
p=0.002) (AUC=0.846, p=0.001). The increase in nitrate
concentration in relation to the test duration was higher in the
CFS group, with a maximum increase of 218% (t=4.09,
p<0.001) (AUC=0.912, p <0.001). With respect to oxygen
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uptake, the increase in nitrate concentration was again higher
in the CFS group, witha maximum difference 0f 228% (f = 4.31,
p<0.001) (AUC=0.881, p<0.001). The increase in nitrate
concentration in relation to workload was also higher in the
CFS group, with a maximum difference of 295% (t=4.88,
p <0.001) (AUC =0.954, p < 0.001).

Discussion

The main result of the present study is that NO metabolites
(nitrates) showed much higher increases after a maximal
physical test in CFS patients than in a group of matched
subjects, although there were no differences between the
groups atbaseline. The results of studies that involve maximal
physical tests alone cannot be compared because these tests
depend heavily on the subjects” characteristics, but this com-
bination of stimulus by exercise plus NO metabolism re-
sponses may be useful in the clinical assessment of CFS.

The endothelium produces many paracrine substances,
including NO." NO is a labile, lipid-soluble gas that in en-
dothelial cells is synthesized from L-arginine by endothelial
NOS (eNOS). The most likely physiological stimulus for en-
dothelial NO production has been identified as increased flow
through the human vessels, with acute NO-mediated vaso-
dilatation tending to normalize shear stress 22 NO may
contribute to exercise hyperemia, as exercise is associated
with increased pulse pressure and pulsatility; repeated ex-
posure to increased shear stress as a result of exercise training
may improve the bioavailability of NO. NO at low concen-
trations exerts an antioxidant function by neutralizing O 2
An increase in NO production, brought about by eNQS, is
considered beneficial during exercise™ and improves the
availability of energy substrates and antioxidants**

Other forms of NOS may not offer these physiological ad-
vantages to exercise response. For example, iNOS is induced
primarily by reactive oxygen species (ROS) or inflammatory
cytokines (IL-1, TNF, IFN-y). After induction, iNOS remains
active for 4-24 hours. The induction of high levels of iNOS
increases NO levels 100 times more than does eNOS, raising

TasLe 1. Paramerers (MeaN +SD) iNn Bora Grours DuriNG Rest, BEFORE PHYSICAL,
AND AFTER MAXIMAL AND SUPRAM AXIMAL EFrFORTS

Variable Rest Maximal test Supramaximal test Statistic (significance)

- _ CFS group 52414 171455 152444 F=198

Vo uptake mL/kg/min ool group 49+11 25.6+6.0 217+54 p=0.001
; _ CFS group 0284009  113+042 0.84+0.23 F=280

Vo, L/min Control group ~ 025+0.06  1.93+£0.46 1244032 p <0.001
, , CFS group 0.83+£0.07  101+015 0.86+0.09 F=133

Respiratary quoticnt Control group ~ 081£007  1.20£0.11 0.91+0.10 p=0.001
; CFS group 833+112 13204251 12834222 F=157

Heart rate beats/min Control group 853132  164.6+17.2 157.1+ 168 p<0.001
‘ CFS group 11504148 13054167 127.2+190 F=86

Systolic BP mm Hg Control group ~ 1124+128  1439£182 138.4 4145 p=0.001
- CFS group 725+117 73241938 75.0+138 F=04
Digstohc BP.mm- g Control group 722493 702+9.0 69.9+112 p>005
CFS group 921£197 9424155 9544195 F=12

Glucose mg/dL. Control group ~ 83.6+173  903+157 9164151 p>0.05
CFS group 140405  310+177 381+2.11 F=290

Lactate mmol /L. Control group ~ 172£0.65  6.63£1.78 8394226 p<0.001
CFS group 8.8+27 183+18 19.0+ 1.4 F=31

Borg test Control group 6.8+1.8 172427 17.0£3.0 p=0.05

CFS, chronic fatigue syndrome.
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FIG.1. Values of blood nitrate concentrations (pmol NO, /ml) in the chronic fatigue syndrome group (solid line) and control

group (broken line).

levels of peroxynitrite considerably. Peroxynitrite reacts with
and inactivates several enzymes in the mitochondria, leading
to a dysfunction of mitochondrial and energy metabolism,
with inhibition of mitochondrial electron tramport.zszﬁ Neu-
ronal NOS (nNOS) is one of the subtypes in the central nervous
system (CNS). Liu et al.”” demonstrated that rats exposed to
forced swimming for 4 weeks increased the number, area,
and gray degree value of nNOS immunopositive neurons,
suggesting that the increase in NOS expression may be closely
related to the occurrence of chronic fatigue stress.

With respect to the assessment of physical capacity in CFS,
several authors have reported a reduction in maximal oxygen
uptake peak,”']5 whereas others have found aerobicjperfop
mance to be at the lower end of the normal range.’ These
differences could be because the CFS population is very het-
erogeneous and that only a small number of subjects have
been studied; the presence of comorbidity may also affect the
results. Furthermore, kinesiophobia may be a factor of theo-
retical, clinical, and research relevance, for example, by re-
ducing exercise performance on a cycle ergometer.'® Another
possible explanation for the different findings is what is
termed the “hypoactivity syndrome” and its deconditioning-
related effects on physiological responses. i

It is difficult to include all these factors in a functional as-
sessment for use in clinical practice. Here, we propose a very
important stimulus (maximal effort) and analyze the biochem-
ical response, a simple evaluation that can be applied to a large
number of samples. Our study shows a lower power output
capacity in the CFS group, as well as a lower peak oxygen
uptake (33% lower than in the control group). It is true that the

theoretical maximal effort, according to the classic criterion, is
very difficult to achieve in CFS patients because of their reduced
motivation or increased discomfort or J{:}ain.mn It should be
noted, however, that very often the cardiac and respiratory re-
sponses and lactate production in relation to the achieved
workload do not differ from those of healthy sedentary people.
The addition of a supramaximal test enabled us to confirm the
peak oxygen uptake reached and to evaluate both the imme-
diate recovery capacity and the impact of the first maximal
effort. All patients performed the two workload tests. The dif-
ference reached between the groups in the maximal workload
highlights the poorer functional capacity in the CFS group.

Only women were evaluated in this study, and the CFS
group was diagnosed by two different physicians with ex-
tensive experience of the illness. The control subjects had no
history of medical illness in the 3 years prior to the study, and
they were considered sedentary if their occupation did not
require physical labor and they did not perform structured
physical activity. These restrictive criteria for sample selection
were intended to optimize the homogeneity and compara-
bility of the results.

The increase in NO metabolites after maximal exercise is
not a voluntary response. In relation to workload, the increase
in nitrate concentration in the CTS group was more than 2.5-
fold greater than in the control group. At rest there were no
differences between the two groups, but after the maximal
and supramaximal exercise, the CFS group values increased
significantly compared with those of controls. The control
group performed a much longer exercise with a higher oxy-
gen uptake and cardiac output, but in spite of this, the NO

176



POSTEXERCISE NO PRODUCTION IN CFS

metabolite levels were much lower than in the CFS group. The
physical exercise test by itself, without metabolite analyses,
yielded controversial results, but when NO metabolites after
maximal effort were analyzed, the responses showed con-
siderable differences.

A limitation of the present study is that the sample com-
prised exclusively Caucasian women, thus preventing us
from making any comparisons with men or with other ethnic
groups. Future research is required with larger samples to
assess the influence of different comorbidities and to establish
clinical subgroups within the known heterogeneity of CFS.
With respect to the methods, evaluation of different forms of
NOS may help to explain the pathophysiology of this process.
Further studies are needed to examine possible differences in
response to submaximal (rather than maximal and supra-
maximal) exercise in CFS patients.

In conclusion, this study showed important differences in the
changes in NO metabolites (nitrates) after exercise ina group of
CFS patients and a control group. The very much higher values
in CFS patients give an objective tool in the diagnosis.
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ARTICULO 6

Blazquez A, Guillamo E, Barbany JR, Ventura JL, Alegre J, Javierre C.
Cardioventilatory response to exercise in a female chronic fatigue syndrome
patient affects psychological health of her partner. JEPonline (aceptado el 20 de
diciembre 2010).

6.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

Tal como se apreciaba en el articulo 3 presentado en esta tesis (Blazquez y col.,
2010a), poco se ha estudiado hasta la fecha sobre los efectos del SFC en la pareja, a
diferencia de en otras enfermedades crdonicas (Brereton y Nolan, 2000; Wyller y col.,
2003). El SFC tiene las caracteristicas de cualquier enfermedad cronica pero su efecto
esta aumentado por la falta de tests diagnosticos o tratamientos especificos y por la gran
afectacion de la capacidad funcional. Todo ello conlleva un impacto en el entorno de la
paciente, especialmente en los familiares mas cercanos.

La finalidad de este estudio fue examinar si existia una relacion entre la capacidad
funcional de la paciente con SFC y aspectos psicoldgicos de su pareja. Si esta relacion era
identificada, se trataria también de cuantificarla. Por primera vez se utilizaba una prueba

de esfuerzo con monitorizacion cardioventilatoria para ello.

6.2-METODOLOGIA

Tanto a las 32 mujeres diagnosticadas de SFC, con una edad entre 25 y 50 afios,
como a sus respectivas parejas se les administrd: El indice de reactividad interpersonal
(IRT) que mide el nivel de empatia entre las personas a través de 4 subescalas (toma de
perspectiva, preocupacion empatica, estrés personal y fantasia); la DAS, que es uno de
los instrumentos mas utilizados en los estudios de parejas e incluye 4 subescalas
(consenso diadico, satisfaccion diadica, expresion afectiva y cohesion diadica) y el
Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI) que ha demostrado su eficacia en pacientes
con SFC para medir tanto la ansiedad como una dimension estable de la personalidad

(rasgo), como la ansiedad comportamental en una situacidén puntual (estado).
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Por otro lado, las pacientes fueron monitorizadas en un cicloergéometro, realizando
un ejercicio progresivo maximo. Después de un periodo de 4 minutos de recuperacion,

realizaron un test supramaximo.

6.3-RESULTADOS

Este estudio demostrd que la capacidad funcional y cardiaca, asi como respuestas
ventilatorias y vasculares al ejercicio de mujeres con SFC, evaluado por un test fisico
maximo, tenia una clara influencia en las puntuaciones obtenidas por las parejas. Después
de un andlisis de regresion multiple comprobamos que la subescala del IRI “toma de
perspectiva” en las parejas estaba relacionada con valores obtenidos durante el test fisico
de la paciente (r=0,95, p<0,05), habiendo una buena concordancia entre resultados
tedricos calculados y observados. Los resultados de las parejas en la DAS también se
relacionaron con el test fisico de las pacientes (r=0,813, p<0,05). En el test supramaximo,
mayores niveles del ERCO; y la fraccion de CO; en el aire expirado (FECO,;) estaban
asociados con puntuaciones menores en la DAS. Pareceria razonable decir que un mejor
funcionamiento en la pareja podria llevar a una adaptacion ventilatoria en reposo mas
apropiada, y también después de un test supramaximo realizado después de un esfuerzo

maximo. En el STAI no se encontraron interrelaciones relevantes para dicho estudio.

6.4-CONCLUSION

Los descubrimientos de pioneros como John Gottman o Robert Levenson asi
como los resultados de este estudio nos llevarian a pensar que no sélo el bienestar
fisico y psicoldgico estdn mucho mas relacionados de lo que se pensaba previamente
sino que las relaciones interpersonales son importantes en el contexto de la salud fisica
y psicologica en adultos. Teniendo en cuenta esto, seria interesante apostar por
intervenciones donde se pueda comprobar si mejorando la capacidad funcional de la
paciente con SFC se puede mejorar la calidad de vida de la pareja. Inversamente, nuevas
investigaciones deberian examinar si una mejora en los aspectos psicologicos de la

pareja podria tener un impacto en la capacidad funcional de las pacientes.
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ABSTRACT

Blazquez A, Guillamo E, Alegre J, Ventura JL, Barbany JR, Javierre C.
Cardiorespiratory Response to Exercise in a Female Chronic Fatigue Syndrome
Patient Affects Psychological Health of Her Partner. JEPonline 2011;14(2):X-XX. Little
has been reported regarding the effects of chronic fatigue syndrome (CFS) on the
partner. The purpose of this study was to determine and quantify the existence of a
relationship between the patient’s functional capacity and psychological aspects of the
partner. The sample comprised of 32 female CFS patients and their partners.
Psychological aspects were assessed by administering to the partners: Dyadic
Adjustment Scale (DAS), State-Trait Anxiety Inventory (STAI) and the Interpersonal
Reactivity Inventory (IRI). Patients were tested on a precalibrated cycle ergometer
following a progressive test to exhaustion. After a multiple regression analysis, the
‘perspective taking’ subscale (on the IRI) was closely related to values obtained during
the physical test (r = 0.95, p < 0.05). There was a good agreement between observed
and calculated theoretical results. The results of partners on the DAS were also related
to scores obtained by patients on the physical test (r = 0.813, p < 0.05). The female
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CFS patients’ functional capacity (and cardiac, vascular, and ventilatory responses) to
exercise appears to have a direct correlation with the psychological well-being of the
partner.

Key Words: Women; psychological health; chronic fatigue syndrome; partner;
functional capacity.

INTRODUCTION

Chronic fatigue syndrome (CFS) is a clinical entity characterized by chronic disabling
fatigue of at least six-months duration and several symptoms (21,39,44,49), including
musculoskeletal pain, neurocognitive disorders (19,55,69,71), sleep disturbances and
exercise intolerance (5,37). Its current prevalence among adults varies between 0.23%
and 0.42% and it tends to affect people between 20 and 40 years of age. It is also
more common in women, the ratio with respect to men is around 75% (29,49,51).

Patients with CFS may have a number of comorbidities that worsen their prognosis and
quality of life. The more common medical conditions include sicca syndrome, irritable
bowel syndrome, autonomic dysfunction, and fibromyalgia (FM). This has a large
impact on the family system, self-rated health (45,68), and difficulties in performing
daily activities.

Studies using the Short Form-36 Health Survey (SF-36) report that CFS patients have
lower scores on all physical subscales compared to a healthy sample (70) and other
groups of patients, indicating a marked disability and a reduced functional capacity
(13,27,65). Indeed, numerous studies have demonstrated the significant impact of CFS
on patients’ quality of life (1,24,50). However, the impact of the disease on the partner,
as a caregiver, has not been quantified or measured.

The partners of patients with a chronic iliness have to cope with a reduced quality of life
and not being able to do what they used to (10,54). They may feel disoriented (11),
isolated, and abandoned (32). They may also have an increased risk of injury (26) and
increased mortality (3). Headaches, abnormal heart rate (47), and weight loss (51)
have all been reported. Psychological symptoms such as anxiety (14,40), muscle
tension, depressive symptoms and widespread concern (43) may also be present. As
for the emotional well-being of the partners, this is largely determined by the type of
care needed for the patients (73). Partners of patients with sensory-motor impairment
are probably more optimistic than are partners of patients with not only motor
impairment but also sensory-cognitive deficits (20), as in the case of CFS. The need to
combine work outside the home with caring for the patient who remains there can lead
to stress (41), decreased leisure time (51) and feeling tired and unable to cope with the
situation (10,34).

This disease of unknown etiology has the characteristics of any chronic illness, but its

effects are heightened by the lack of specific diagnostic tests, treatments, and the
impact it has on functional ability. Its impact on the partner can be considerable.
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The purpose of this study was to examine the extent to which there is a relationship
between the patients’ functional capacity and psychological aspects of the partners. In
the event that such a relationship was identified, it would also be quantified.

METHODS
Participants

The sample comprised a group of 32 female CFS patients and their corresponding 32
partners. The 32 patients were aged 40.3 + 6.7 years, with a height of 1.62 + 0.06 m
and weight of 65.3 + 13.6 kg. All the women met CDC criteria (28) for CFS and, in all
cases the diagnosis was confirmed by consensus of two physicians. All patients had to
meet the following inclusion criteria: (a) diagnosis made at least one year previously;
(b) age between 25 and 50; and (c) having been in a stable relationship for at least two
years (i.e., living together with a partner, sharing financial responsibilities and
maintaining sexual relations; married status was not required). Overall, 81.3% were
married and 18.7% single (Table 1). The research protocol was approved by the
relevant institutional ethics committees and written informed consent was obtained
from all participants.

Table 1.
Epidemiological parameters of the patient group
Married 81.3%
Marital status
Single 18.7%
Unskilled worker 31.2%
Skilled worker 37.5%
Profession Administration 21.9%
Profession 6.3 %
Craftswoman 31 %
College/University 281 %
High school 40.6 %
Education
School graduate 21.9%
Elementary school 9.4 %
Currently employed 21.9%
Sick leave 34.4 %
Employment status  Unemployed 18.7 %
Total 31 %

Permanent invalidity
Absolute 21.9%
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Involved in litigation 34.4 %

Pain duration (years) 11.7 £ 8.2 (range 1, 34)
Pain

Initiation age (years) 28.8 £ 9.4 (range 7, 45)

Fatigue duration (years) 11.4 + 8.5 (range 3, 36)
Fatigue

Initiation age (years) 29.1 £ 10.0 (range 7, 45)
Measures

Psychological parameters were assessed by administering the following scales and
inventories to the partners:

Interpersonal Reactivity Index (IRI) (16,17,46): The Interpersonal Reactivity Index is
comprised of 28 items (seven items on each of its four dimensions), and is a measure
of dispositional empathy, taking as its starting point the notion that empathy consists of
a set of separate but related constructs. The instrument contains four seven-item
subscales, each tapping a separate facet of empathy. The perspective taking (PT)
scale measures the reported tendency to spontaneously adopt the psychological point
of view of others in everyday life ("I sometimes try to understand my friends better by
imagining how things look from their perspective"). The empathic concern (EC) scale
assessed the tendency to experience feelings of sympathy and compassion for
unfortunate others ("l often have tender, concerned feelings for people less fortunate
than me"). The personal distress (PD) scale determined the tendency to experience
distress and discomfort in response to extreme distress in others ("Being in a tense
emotional situation scares me"). The fantasy (FS) scale measured the tendency to
imaginatively transpose oneself into fictional situations ("When | am reading an
interesting story or novel, | imagine how | would feel if the events in the story were
happening to me"). On all items, higher scores indicated greater importance of the
quality specified.

Dyadic Adjustment Scale (DAS) (48,59,60): The 32-item DAS is one of the most
widely used instruments in studies on couples and families (58). It includes four
subscales: (a) dyadic consensus; (b) dyadic satisfaction; affective expression; and (d)
dyadic cohesion. The scores are calculated by adding the direct score on each item (32
in total). Higher scores indicate greater marital satisfaction.

State-Trait Anxiety Inventory (STAI) (62): The STAI has 40 items (20 on each
subscale). It is designed to measure both anxiety as a stable dimension of personality
(trait) and anxiety behavior in the context of the patient’s current situation (state). The
STAI has demonstrated its utility for measuring trait and state anxiety in patients with
fatigue (31,57,66). Higher scores indicate more anxiety.

All patients and partners who were approached agreed to participate and complete the

psychological and physiological tests. No subjects dropped out of the study. All
spouses agreed to participate but none came to the Unit in order to finish the tests.
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Partner tests were therefore done at home during the week following the patient’s
physical test.

Laboratory Exercise Tests: Exercise testing was done in the laboratory of the
Department of Physiological Sciences Il at a room temperature of 22 to 24 °C and
relative physical humidity of 55 to 65%. Subjects were instructed not to perform any
intensive physical activity during the 72 h prior to testing. All tests were conducted in
the morning after a light breakfast.

Participants were tested on a precalibrated cycle ergometer (Excalibur, Lode,
Groningen, The Netherlands). They followed a progressive exercise schedule which
increased in ramp by 20 W every minute up to exhaustion, which was the maximal test.
After a recovery period of 4 minutes, they performed a personalized supramaximal test,
initially without load. The workload was then increased in ramp every 30 sec by a load
corresponding to the maximal value achieved in the previous test (maximal test), up to
exhaustion. (Example: If the subject achieved 50 W in the maximal test, then the
workload would increase 50 W every 30 sec in the supramaximal test. At 30 sec it
would reach 50 W, at 60 sec 100 W, at 90 sec 150 W, etc.)

Oxygen uptake and CO, production were measured by an automatic gas analysis
system (Metasys TR-plus, Brainware SA, La Valette, France) equipped with a
pneumotach and making use of a two-way mask (Hans Rudolph, Kansas, USA). Gas
and volume calibrations were performed before each test, according to the
manufacturer’s guidelines. Age-based predicted values for VO, max were calculated
from regression equations derived from maximal testing in a cohort of healthy
sedentary women (VO, max in mL-kg”-min” = 42.3 - [0.356 - age in years]) (12).

Heart rate (HR) was monitored continuously using a pulsometer (Polar Accurex Plus,
Polar Electro OY, Finland). Arm blood pressure (BP) was taken manually using a
clinical sphygmomanometer (model Erkameter 3000, Erka, Bad Tdélz, Germany). The
rate of perceived exertion (RPE) was also measured (7).

Statistical Analysis

The Kolmogorov-Smirnov test was used to establish the normal distribution of the
different variables. The correlation between the different psychological test scores
(DAS, STAI and IRI) of partners and the results of the patients’ exercise test were
analysed using the bivariate Pearson correlation test. After observing the linear
relationship between variables that were statistically significant, multiple regression
was applied in order to evaluate the influence of the physical test results of patients
that were statistically related to scores obtained on the psychological tests completed
by partners. This involved estimating the coefficients of the linear equation, involving
one or more independent variables (parameters of the patients’ physical test), which
best predicted the value of the dependent variable (psychological scores of partners).
Data are expressed as mean + SD. The level of statistical significance was set at p
<0.05. All statistical analyses were performed using SPSS vs.16 (SPSS Inc., Chicago,
USA).
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RESULTS
Psychological Tests of Partners (Table 2)

The results of psychological tests administered to the partners showed that their scores
on the IRI subscales ‘fantasy’ (12.8 + 4.1), ‘personal distress’ (14.0 £ 3.2), ‘perspective
taking’ (16.4 £ 2.2) and ‘empathic concern’ (17.8 + 2.7) were similar to the average
expected for men (16). The normative sample on married couples for the DAS (114.8
17.8) showed that the results of partners (112.9 £+ 17.5) were similar to the reference
population. On the STAI, the subscale scores of partners for state anxiety (24.3 £ 4.0)
and trait anxiety (25.8 + 4.0) were low given the possible range of scores (20-80) (62).

Table 2. Results on the psychological tests administered to the partners of patients.

Psychological variable to the partners of patients mean *SD

Interpersonal Reactivity Inventory (IRI)

Fantasy 12.8 £ 4.1
Personal distress 14.0+3.2
Perspective taking 164 +2.2
Empathic concern 17.8 2.7

Dyadic Adjustment Scale (DAS)

DAS total score 1129+ 17.5
Dyadic consensus 50.8 £ 10.5
Affectional expression 79128
Dyadic satisfaction 40.3+4.9
Dyadic cohesion 13.9+4.9

State-Trait Anxiety Inventory (STAI)
State Anxiety 243+4.0

Trait Anxiety 25.8+4.0

Physical Test of Patients

Patients showed a low functional capacity compared to the general population of
reference, with an oxygen consumption peak of 15.6 + 6.1 mL-kg"-min”', 56% of the
theoretical maximum. The maximal load reached was 74.3 £ 28.0 W. Maximal HR
achieved was 128.8 + 23.2 beats - min™" (Table 3).
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Table 3. Physiological parameters at rest, maximal, and supramaximal effort on the
cycle ergometer in the patient group.

Functional parameters Rest Maximal Supramaximal
Workload (watts) 74.3+28.0 125.8 + 47.2
Ry (breaths-min™) 17.5+ 3.0 271463 26.1+8.0
VEgtps (L'min™) 99+23 33.5+13.8 31.4+125
Vs (L'min™") 0.532 +0.176 1.124 + 0.425 1.101 + 0.324
VO, /kg (mL-kg"'min™) 51+1.2 15.6 + 6.1 14.6 £ 4.9
VO, (L'min™) 0.312 £ 0.078 0.980 + 0.363 0.918 + 0.258
RQ 0.81 £ 0.08 0.97 +0.17 0.86 +0.13
VCO, (L'min™) 0.257 + 0.084 0.960 + 0.427 0.796 + 0.247
FEO, (%) 171+ 05 17.2+0.9 17.2+0.9
FECO2 (%) 33+0.5 35+0.7 32+07
TRUEO; (%) 3.9+05 37+1.0 3.8+1.0
ERO; 31.8+4.7 35.4+13.4 344+113
ERCO, 39.3+65 36.2+85 39.3+84
HR (beats'min™) 88,7 +11,8 128.8 + 23.2 125.8 + 19.4
0, Pulse 3.7+1.0 75+2.4 7.4+20
SBP (mmHg) 120,1+ 16,9 131.7 £ 17.7 131.8 + 20.1
DBP (mmHg) 76.0 + 13.6 775+ 14.2 73.6 +13.0
PETO, (mmHg) 105.3 + 13.7 112.8+ 7.7 111.9+75
PETCO, (mmHg) 33.6+4.9 335+6.4 31.4+52
Borg Test (RPE) 9.5+3.2 18.1+2.3 185+ 1.6

Note: (R : Respiratory frequency; VEgtps: Ventilation; V+: Tidal Volume; VO,: O, uptake; VO,
/kg:O, uptake respect body weight ; RQ: Respiratory Quotient; VCO,: CO, production;
FEQ.:fraction of O, in expired air; FECO,: fraction of CO, in expired air; TRUEQ,: fraction of O,
uptake; ERO,: respiratory equivalent for oxygen; ERCOy: respiratory equivalent for CO,; HR:
Heart Rate; O, Pulse: oxygen uptake divided by the heart rate; SBP: systolic blood pressure;
DBP: diastolic blood pressure; PETO,: End-tidal PO,; PETCO,: End-tidal PCO,; RPE: rating of
perceived exertion).
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Relationship Between Psychological Scores and Physiological Parameters

The IRI scores of the partners revealed that ‘perspective taking’ was closely related to
the patients’ performance on the physical test (r = 0.95, p < 0.05). The most influential
factors consistent of the following: (a) ERCO, (respiratory equivalent for CO,) on the
maximal test (-7.71); (b) FeCO, (fraction of CO, in expired air) on the maximal test (-
5.75); (c) ERCO; on the supramaximal test (5.41); and (d) ERO, (respiratory equivalent
for oxygen) on the supramaximal test (-5.00) (Table 4). This important interaction
showed a strong agreement between the theoretical values derived from the exercise
test and the actual observed ones (Figure 1). The ‘fantasy’ score of partners showed a
statistically significant relationship with some of the values observed during the
physical test (r = 0.651, p < 0.05), the most influential factors are FeCO, (1.06) and
TRUEO:; (fraction of O,) (0.60); all at rest (Table 4).

Table 4. The relationship between certain psychological factors and the patient’s
functional capacity.

Fantasy (IRI) DAS total score (DAS) Perpective taking (IRI) State Anxiety (STAI)
SC SC SC SC

FEO; rest 1.06 FEO; st 1.40 VEgtps max -0.51 Time pax -0.39
FECO, rest 0.18 FECO; est 1.03 FECO; nax -5.75 Rf max 0.11
TRUEO; s  0.60 TRUEO; 4 0.63 TRUEO; jax 2.92 VO, /Kg max 0.11
HR est 0.21 ERO; rest 0.37 EROj jax 4.90 DBP -0.34
O, Pulse ot -0.08 SBP o -0.36  ERCO3 ax -7.71 r=0.596 p<0.05
SBP o5t -0.35 VO, sypramax -0.38 PETOzmax 0.56

r=0.651 p<0.05  VCO; sypramax -0.58 PETCO; max 0.39

FECOZ supramax -1.48 VEBTPS Ssupramax 0.13
ERCOZ supramax -1.09 VT supramax 0.15

O, Pulse sypramax ~ 0.71  RQ sypramax 4.66

r=0..813 p<0.05  FECOj wpramax  -2.39
TRUEO, sypramax 441
ERO, supramax -5.00
ERCO, spramax 541
SBP 0.16
PETO wpramax ~ -0.64

RPE supramax -0.26

r=0.948 p<0.05
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Note: Standardized coefficients (SC), correlation (r) and statistical significance (p) (Rs :
Respiratory frequency; VEgtps: Ventilation; V+: Tidal Volume; VO, O, uptake; VO, /kg: O,
uptake respect body weight ; RQ: Respiratory Quotient; VCO,:CO, production; FEO,: fraction of
O, in expired air; FECO,: fraction of CO, in expired air; TRUEO,: fraction of O, uptake; ERO.:
respiratory equivalent for oxygen; ERCO.: respiratory equivalent for CO,; HR: Heart Rate; O,
Pulse: oxygen uptake divided by the heart rate; SBP: systolic blood pressure; DBP: diastolic
blood pressure; PETO,: End-tidal PO,; PETCO,: End-tidal PCO,; RPE: rating of perceived
exertion) (rest: values measured in rest; max: values measured in maximal test; supramax:
values measured in supramaximal test).

The DAS total score of partners was related to the results obtained by patients on the
physical test (r = 0.813, p < 0.05), the most influential factors being FeCO, on the
supramaximal test (-1.48), FeO, (fraction of O, in expired air) at rest (1.40), ERCO, on
the supramaximal test (-1.09), and FeCO, at rest (1.03) (Table 4). On the STAI, state
anxiety (r = 0.596, p = 0.036) showed a dependence on the patient’s functional
capacity, it being related only to the test at rest and the test duration (-0.39) (Table 4).

DISCUSSION

This study indicates that the functional capacity as well as the cardiovascular and
ventilatory responses to exercise of female CFS patients, assessed by a maximal
exercise test, has a clear influence on the scores obtained by their partners on
psychological tests (IRI, DAS and STAI).

The physical test with cardiovascular and ventilatory monitoring can assess the
maximum peak oxygen consumption, which is considered a reference value for
determining the functional capacity of a given patient. Previous studies have shown a
decrease in adaptations to submaximal efforts (23), with a decline in maximal aerobic
power in patients with CFS (30, 63), even to 50% of that observed in the reference
population. This was the case of the 32 female patients in the present study. A reduced
functional capacity has a direct impact on the possibility of performing usual daily
activities. In the group studied the maximal effort achieved could be quantified as 3-4
METS, which suggests that these patients would require the involvement of the family
network and, specifically, of the partner. However, no CFS research has yet assessed
the possible effects of the patient’s functional capacity, as measured by a physical test,
on the couple relationship.

Indeed, the relevance of the couple has rarely been studied in the literature on CFS,
although it has been shown in other chronic diseases that when a patient’s pathology is
associated with fatigue, the impact on partners’ personal and social lives is high (2).
Most CFS patients show greater dependence in practical daily aspects, especially with
respect to their family network (42). However, while the patients’ own reactions to their
symptoms have been recognized and studied in the context of CFS (18,42), the beliefs
and responses of relatives, as well as the perception and reaction of the patient has
received little attention.
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The last two decades of psychophysiology research in couples have produced results
that indicate a dissatisfaction (and even divorce) associated with broad-based patterns
of autonomic reactivity (e.g., increased electrodermal response and heart rate) during
marital interactions. This discovery, by pioneers including John Gottman (1993;22),
Robert Levenson and colleagues (1994;38), and others (25,56), have led the field of
psychology to two provocative conclusions: (a) Physical and psychological well-being
are much more related than previously thought; and (b) Interpersonal relationships are
important in the context of physical and psychological health in adults.

A central component of this model is the notion that interpersonal (i.e., satisfaction with
the partner) and intrapersonal (i.e., personality) characteristics play a role in the
gradation of psychophysiological reactivity, which has long-term implications for
physical health (35,53). Several prospective longitudinal studies suggest that marital
stress is related to the results of self-reported health. One of the most extensive
investigations assessed the marital quality and symptoms of illness in 364 wives and
husbands over a period of four years (72). Participants with higher initial levels of
marital quality reported fewer symptoms of physical illness at baseline. Moreover,
improvements in marital quality during the four-year period were accompanied by fewer
self-reports of symptoms of physical illness. Among 174 patients with renal disease
being treated with haemodialysis, higher dyadic satisfaction was associated with a 29%
reduction in mortality risk, while lower satisfaction in the relationship was associated
with a 46% higher risk of mortality over a three-year follow-up period (36).

In the present study the IRI results showed a direct relationship between various
physiological parameters and the ‘perspective taking’ subscale (as stated above, this
subscale measures the reported tendency to spontaneously adopt the psychological
point of view of others in everyday life, for example, between the couple). This
relationship was observed for the values obtained on both the maximal and
supramaximal tests. The most influential factors during the maximal test were the
ERCO, and FeCO:.. It seems that a less effective ventilatory response regarding the
CO; elimination with respect to ventilation during exercise is associated with a higher
‘perspective taking’ score. One explanation for this could be that repeated situations in
which this adaptation worsens would lead the partner to show increased ‘perspective
taking’ (i.e., involvement) as regarding the patient’s pathology.

The relationship was different for the supramaximal test. In this case, during a short-
term effort, lower ventilatory response for CO, elimination with respect to ventilation
were associated with lower scores on perspective taking. A possible explanation here
could be that the more the patient verbalizes her physical symptoms the more
perspective taking is shown by the partner. Thus, the partner, in an attempt to
understand his wife, could have an added source of stress, especially in relation to
patients who are prone to catastrophizing in verbal exchanges about their overall
health. Catastrophizing (or excessively magnifying) pain, marital dissatisfaction, and
depression are important factors that affect the perception of the partner’s responses to
pain (6,64). By contrast, in relation to patients with better functional adaptation,
partners would show less perspective taking and less stress. Other authors have
shown that social stressors can determine the magnitude of physiological activation (8).
Tobe and his colleagues demonstrated that psychosocial factors may influence the
development of early hypertension in a study of 248 males and females (67). Similar
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findings were reported in a child population, where interpersonal stress was reduced as
a result of exercise and an improvement in functional capacity (52).

The relationship between the physical test parameters and the results observed on the
IRI subscale is very strong and shows a very low dispersion (Figure 1). This finding is
even more striking if one considers that the researchers who conducted the
psychological examination did so at a different time to the physical test, that the
physical test was carried out by different researchers, and that those responsible for
the final evaluation of the results had no direct contact with patients or their partners.
This approach would seem to ensure the consistency of the results. Although chronic
fatigue is heterogeneous and complex in terms of its clinical manifestations, the fact
that the test was performed under strict methodological and repetitive conditions
allowed us to obtain consistent and valid results which could then be subsequently
evaluated in regards to the relationship to the findings obtained from the partners’
psychological tests.

The DAS also showed a relationship with functional assessment, in this case with
physiological values during rest and under supramaximal effort. On the supramaximal
test, higher ERCO, and FeCO, were associated with lower scores on the DAS. It
seems reasonable to suppose that the influence between the DAS and functional
capacity could work in both directions. Better functioning in the couple could lead to
more appropriate ventilatory adaptation at rest, and also in the supramaximal test
performed after a maximum effort.

To summarize, the present study has demonstrated the importance of the interaction
between the symptoms of the CFS patient, specifically her functional capacity, and her
partner. The sample of 32 couples is larger than that used in many studies and the
quantification of functional capacity has enabled us to determine more rigorously its
relationship to psychological aspects of partners. In this context, it should be
acknowledged that just as functional capacity could have an impact on the couple. On
a practical level, targeted therapies should therefore be introduced to enhance these
aspects in the couple and help partners to provide better support and care to patients.
Over the past 30 years, dozens of clinical trials have demonstrated the effectiveness of
couple therapy in improving partner satisfaction (4,15). Although these studies cannot
be simply extrapolated to the context of a family with a CFS patient, they may suggest
ways of helping couples to optimize the rate of spouse support and improve the quality
of life of both patients and partners.

Figure 1. note: Relationship for the ‘perspective taking’ (PT) scale (Interpersonal
Reactivity Index, IRI) between the observed score in the partners and the theoretical
values from the physical test data of the patients.
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However, despite the promising findings in terms of an interaction between
physiological aspects and marital satisfaction, a number of limitations should be taken
into account. First, unhappy couples are less likely to participate voluntarily in research
projects than are those who are more satisfied with their spouse (9). In addition, poor
marital functioning may be related to the most damaging health habits (35), such as an
excessive use of alcohol and smoking, both of which may confound the physiological
measures (33).
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CONCLUSION

In conclusion, it appears that the functional capacity as well as the cardiovascular and
ventilatory responses to responses to exercise of patients with CFS, as assessed by a
maximal physical test, has a direct effect on some psychological characteristics of the
couple. In light of these findings, it would be interesting to target an intervention at
patients to see whether improvements in functional capacity would have a quick and
positive impact on partners. Conversely, research should examine whether an
improvement in the psychological aspects of the couple might boost the functional
capacity of patients, as measured by their physiological adaptation to exertion.
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ARTICULO 7

Blazquez A, Guillamé E, Alegre J, Ruiz E, Javierre C. Psycho-physiological
impact on women with chronic fatigue syndrome in the context of their couple

relationship. Psychol Health Med (aceptado el 13 de abril 2011).

7.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

Siguiendo con lo evidenciado en los articulos presentados previamente en esta
tesis, es probable que la calidad del ajuste diadico (entendido como percepcion de
satisfaccion, cohesion, consenso y expresion de afecto entre la pareja), asi como aspectos
psicolédgicos de la paciente puedan ejercer un rol importante en la capacidad funcional
deteriorada de pacientes con SFC (Asbring y Nirvinen, 2002; Blazquez y col, 2008;
2009).

Los objetivos de este estudio fueron determinar si tanto las pacientes con SFC
como sus parejas tenian percepciones similares del ajuste diddico, evaluar si este nivel de
ajuste diadico se correlacionaba con las respuestas fisiologicas de las pacientes en reposo
o ante un esfuerzo fisico de baja intensidad y, por ultimo, evaluar si los niveles de
ansiedad se correlacionaban con las respuestas fisiologicas de las mismas en reposo o

ante un esfuerzo fisico de baja intensidad.

7.2-METODOLOGIA

40 mujeres con SFC y sus respectivas parejas completaron la DAS, el STAl y la
escala hospitalaria de ansiedad y depresion (HAD). Se utilizé dichos instrumentos ya que
han demostrado, cada uno en su area, ser utiles para medir el ajuste diddico asi como la
ansiedad de forma rigurosa. La adaptacidon cardiovascular de las pacientes fue evaluada
en condiciones de reposo (durante 2 minutos) y, en un cicloergdmetro, pedaleando a un

carga de trabajo muy baja (0 vatios) durante 4°.

7.3-RESULTADOS

Las pacientes y sus parejas tenian percepciones similares de su relacion marital.

En reposo y a una carga submaxima, en el grupo de pacientes, varios parametros
fisiologicos demostraban correlaciones, estadisticamente significativas con algunos

parametros psicologicos. Por ejemplo, en reposo, las variables psicoldgicas medidas en la
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paciente y/o pareja correlacionaban con los siguientes parametros fisicos: ventilacion
(VE) (1=0,60, p<0,05), produccion de CO, (VCO,)(r=0,57, p=0,02), FEO, (r=0,67,
p=0,03), FECO, (1=0,66, p<0,05), ERO, (1=0,59, p<0,05), ERCO, (1=0,52, p=0,04). En
el test fisico a 0 vatios, los parametros fisioldgicos vinculados con los psicoldgicos
fueron: la Fc (r=0,68, p=0,02), FEO, (r=0,52, p=0,04), FECO, (r=0,63, p=0,02), ERO,
(r=0,50, p=0,03), ERCO, (1=0,63, p=0,02), presion para el O, al final expiracion (PETO;)
(r=0,44, p=0,03), presion para el CO; al final expiracion (PETCO;) (r=0,53, p<0,03) y la
fraccion de oxigeno consumido (Fr O,) (r=0,49, p=0,04).

7.4-CONCLUSION

Pareceria que en el SFC, las relaciones interpersonales (por ejemplo, nivel de
satisfaccion con la pareja) influyen en la sintomatologia fisica y psicologica, medida en
las condiciones del presente articulo, de la enferma. Intervenir en esta area podria tener
una influencia decisiva en la sintomatologia de las pacientes, asi como en su
predisposicion en las actividades diarias (Parrish y col., 2008).

Nuevos estudios seran necesarios para confirmar los resultados obtenidos aqui y
cuantificar el impacto real, después de una intervencidon especifica, de la relacion
marital en aspectos funcionales, evaluando la causalidad entre ajuste diadico, ansiedad y

respuesta fisioldgicas.
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Blazquez A, Guillamo E, Alegre J, Ruiz E, Javierre C. Psycho-physiological impact
on women with chronic fatigue syndrome in the context of their couple

relationship. Psychol Health Med.

Abstract

Objective: The quality of dyadic adjustment is likely to play an important role in
patients’ relational problems, and may also be associated with the clinical presentation of
chronic fatigue syndrome symptoms. The objective of this study was: 1) to determine whether
chronic fatigue syndrome patients and their partners have similar perceptions of their dyadic
adjustment; and 2) to evaluate whether the influence of dyadic satisfaction in women with
chronic fatigue syndrome, as well as common psychological parameters such as anxiety, may
correlate with physiological responses at rest and/or when performing very low intensity
exercise. Design and measures: Forty females with chronic fatigue syndrome and their partners
completed the Dyadic Adjustment Scale, the State-Trait Anxiety Inventory and the Hospital
Anxiety and Depression scale. The cardiovascular adaptation of patients was evaluated during
resting conditions and on a precalibrated cycle ergometer while performing very low intensity
exercise. Results: Patients and partners had similar perceptions of their marital relationship.
Both at rest and during very low workload, various physiological parameters in the patient
group showed statistical correlations with certain psychological parameters. Conclusion:
Several psychological variables, such as anxiety and dyadic adjustment, were associated with
the cardioventilatory response monitored at rest and during very low intensity exercise. Further
studies are needed to determine the nature of this association.

Keywords: chronic fatigue syndrome; dyadic adjustment; anxiety; functional capacity.
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Introduction

Chronic fatigue syndrome (CFS) is a disabling illness of unknown aetiology (Wilson et al.,
1994) and which is characterized by fatigue associated with reduced working capacity lasting
for more than six months and accompanied by symptoms including muscle and joint pain,
neurocognitive disorders and sleep perturbations (Fukuda et al., 1994; Niloofar & Buchwald,
2003; Prins, Van der Meer, & Bleijenberg, 2006). About 0.5% of patients attending general
practice are identified as having CFS (Reyes et al., 2003). The condition predominates in the
20- to 40-year-old age group, and it is more frequent in women (female:male ratio 1.3:1) (Prins
et al., 2000).

The prognosis of patients with CFS is poor, and other symptoms such as depression and
anxiety disorders (Fischler, Cluydts, De Gucht, Kaufman, & De Meirleir, 1997; McWilliams,
Cox, & Enns, 2003) are also usually present. Therefore, this condition severely limits physical
and intellectual activity, and affects not only the ability to lead a normal personal and social life
but also the ability to work (Cervera et al., 2005; McWilliams et al., 2003).

In recent years there has been a growing interest in the causes and evolution of CFS and
the repercussions it has on the patient’s life. However, few studies to date have focused on the
influence of social support (Jason et al., 2010), especially from the partner. A key concept in
this regard is that of marital or dyadic adjustment, which could be defined as “the integration of
the couple in a union in which the two personalities are not merely merged, or submerged, but
interact to complement each other for mutual satisfaction and the achievement of common
objectives” (Burgess & Cottrel, 1939). While the impact of personal, social, familial and
financial problems on dyadic adjustment is high in any couple (Ganiban et al., 2009; Hughes,
Robinson-Whelen, Taylor, & Hall, 2006), it may be even greater in the case of patients with
CFS (Asbring & Nirvinen, 2002; Blazquez et al., 2008; Blazquez, Ruiz, & Alegre, 2009;
Paulson, Norberg, & Sorderberg, 2003). In this context, research has shown that demonstrations
of support from the family and, above all, the partner can affect not just the couple (Carels &
Baucom, 1999; Kiecolt-Glaser, & Newton, 2001) but especially the patient and her clinical

situation (Flor, Turk, & Rudy, 1987; Roisman, 2007). Indeed, it seems that the presentation of
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symptoms in women with CFS and their quality of marital adjustment are related in some way,
although the nature of this relationship has yet to be clearly elucidated. One attempt to explain
the association was the descriptive correlational study by Goodwin, who reported that women
with CFS presented more symptoms when marital adjustment was lower (i.e. when they
perceived less empathy from their husbands) (Goodwin, 2000).

If the quality of marital or dyadic adjustment does indeed play an important role in
relational problems, and is also associated with the clinical presentation of CFS symptoms and
patients’ perceptions of their intensity, then it should be possible to observe differences in
functional parameters according to the emotional environment (Cano & Williams, 2010).
However, and as mentioned above, very few studies have been conducted into couples and
functional capacity in the context of CFS. At all events, any measures used in this context
would need to be sufficiently objective, and it is therefore of interest that a physical test to
measure functional capacity has already proved useful with CFS patients, with specific
adaptations to low workloads being observed (Guillamo, 2010). In general, a physical test with
cardiovascular monitoring can assess the maximum oxygen consumption peak, which is
considered a reference value for determining a patient’s functional capacity. Since a reduced
functional capacity would have a direct impact on the possibility of performing usual daily
activities, a functional assessment of this kind could help to identify a possible relationship
between psychological parameters and physiological responses at rest and/or during very low
intensity exercise.

In light of the above the objectives of this study were:

1. To determine whether CFS patients and their partners have similar perceptions of
their dyadic adjustment, namely if they have the same level of perception regarding satisfaction,
cohesion, affectional expression and consensus between the couple.

2. To evaluate whether the level of dyadic adjustment in CFS patients correlates with

physiological responses at rest and/or during very low intensity exercise.
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3. To evaluate whether the level of psychological parameters, such as anxiety,
correlates with the physiological responses of CFS patients at rest and/or during very low
intensity exercise.

The study hypotheses were as follows:

1. We expected to find differences between patients and partners on the different dyadic
adjustment subscales: dyadic consensus, dyadic satisfaction, affectional expression and dyadic
cohesion.

2. Dyadic adjustment in CFS patients will correlate with physiological responses at rest and/or
during very low intensity exercise.

3. Anxiety, one of the most frequent psychological symptoms in CFS, will correlate with

physiological responses at rest and/or during very low intensity exercise.

Materials and Method
Participants
The CFS group comprised 40 female patients from a specialist CFS and fibromyalgia unit
(Department of Internal Medicine) of the Vall d’Hebron Hospital in Barcelona. They were
referred consecutively to the Department of Physiological Sciences II at the University of
Barcelona. All women met the CDC criteria (Fukuda et al., 1994) for CFS and in all cases the
diagnosis was confirmed by consensus between two physicians. The mean age of the patient
group was 41.0+6.4 (range 26-49) years, with a mean weight of 65.8+13.1 (range 44-98.6) kg
and a mean height of 1.62+0.06 (range 1.49-1.73) m. The fatigue duration (years) was 11.5+£9.0
(range 1-35). The age at onset of fatigue (years) was 29.5+11.5 (range 7-45). The mean age of
the partner group was 44.6+7.9 years, while the mean duration of relationships was 18.7+9.1
years.

All participants had to meet the following inclusion criteria: diagnosis made at least one
year previously; age between 25 and 50, and having been in a stable relationship for at least two
years (i.e. living together with a partner, sharing financial responsibilities and maintaining

sexual relations; married status was not required). Overall, 82% were married and 18% single.
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All couples were heterosexuals. Only 1 patient, who broke up with her partner during the course
of the study, was excluded.
The research protocol was approved by the local ethics committee and written informed

consent was signed by participants.

Protocol

Psychological parameters

The psychological parameters were evaluated by administering the following instruments: the
Dyadic Adjustment Scale, the State-Trait Anxiety Inventory and the Hospital Anxiety and
Depression Scale. These were chosen because they have each, in their target area, been shown
to provide a rigorous measure of dyadic adjustment and anxiety.

- The Dyadic Adjustment Scale (DAS). This includes four subscales (32 items): Dyadic
consensus (“Handling family finances”), dyadic satisfaction (“How often do you discuss or have
you considered divorce, separation, or terminating your relationship?”), affectional expression
(“Demonstrations of affection”) and dyadic cohesion (“Do you and your mate engage in outside
interests together?”) (Piotrowski, 1999; Spanier, 1976). Most couple researchers use the global
DAS score as a measure of relationship satisfaction or dyadic adjustment. Here, however, we
used the four subscales separately rather than just the single global measure so as to obtain more
specific information about the quality of the relationship. Higher scores on each subscale of the
DAS are associated with better functioning.

- The State-Trait Anxiety Inventory (STAI). The STAI is designed to measure both
anxiety as a stable dimension of personality (trait) and anxiety behaviour in the context of the
patient’s current situation (state). The inventory comprises 40 items, 20 on the trait anxiety scale
and 20 on the state anxiety scale (Spielberg, Gorsuch, & Lushene, 1994). On the STAI, the
possible scores range from 20 to 80, with 80 being the highest level of anxiety (Spielberger,
Gorsuch, & Lushene, 1970).

- The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). The HADS comprises 14 items

that measure the degree of anxiety and depression, and it has often been used in patients with
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CFS (McCue, Buchanan, & Martin, 2006). Each item is rated on a four-point scale, giving
maximum scores of 21 for anxiety and depression. Scores of 11 or more on either subscale are
considered to be a significant “case” of phsychological morbidity, while scores of 8-10
represents “borderline” and 0-7 “normal” (Zigmond & Snaith, 1983).
The DAS and STAI were also administered to the women’s partners.

All patients who were approached agreed to participate and complete the psychological
and physiological tests. No participants dropped out of the study. All partners agreed to
participate but none came to the Unit to finish the tests. Partner tests were completed at home

during the week following administration of the patients’ psychological and physical tests.

Laboratory exercise tests

All tests were performed in the endurance laboratory of the Department of
Physiological Sciences 1I (IDIBELL-University of Barcelona, Bellvitge Campus).
Environmental parameters were stable and optimum throughout the tests (temperature: 22-24
°C; relative humidity: 55-66%). Participants did not perform any kind of high-intensity physical
activity in the 72 hours prior to the test. All tests were conducted in the morning after a light
breakfast with no stimulant or depressant beverages. The patients were tested to evaluate their
physiological cardiovascular adaptation at the intensity of usual effort (Ainsworth et al., 2000).
They were first evaluated while resting for 2 minutes on the cycloergometer (Excalibur, Lode,
Groningen, Netherlands), before cycling with no workload (0 watts) at 50 rpm for 4 minutes.
This exercise time is sufficient to achieve a steady state in heart rate (HR), ventilation, oxygen
and carbon dioxide kinetics, particularly during a test with no workload. A breath-by-breath
automatic system (Metasys TR-plus, Brainware S.A., La Valette, France) measured airflow and
volume continuously, and simultaneously determined expired carbon dioxide (VCO,) and
oxygen uptake (VO,) using a two-way mask (Hans Rudolph, Kansas, USA). Heart rate (HR)
was monitored continuously by means of a pulsometer (Polar Acurex Plus, Polar Electro OY,
Finland). Ventilation (VE), VO,, VCO, and HR data were averaged for the whole rest period

and for the last 2 minutes of the exercise period. Arm blood pressure (BP) was taken manually
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using a clinical sphygmomanometer. The rating of perceived exertion (RPE) (Borg & Kaijser,
2006) was recorded at rest and during the submaximal workload.

The theoretical maximal oxygen uptake in the studied group is 27.7+4.3 mL-kg"'min™,
which means that under the ‘0 watts’ condition they will have worked at 30% of their maximal
capacity (Bruce et al.) (Bruce, Kusumi, & Hosmer, 1973).

So as to reduce the limitations of this study, four different and independent steps were
undertaken during the evaluation. First, the patients were selected by specialists and those who
met the criteria were consecutively enrolled. Second, their clinical history was taken and the
psychological tests administered. Third, the physical tests were performed between 7 and 28
days afterwards under the supervision of a specialist team who were blind to the data obtained
prior to that point. Finally, data were processed by staff who had not participated in the three
previous stages. Patients were evaluated at a very low intensity (approximately 2 METS/hour)

because they reported very low exercise levels in their daily activities.

Statistical analysis
The Kolmogorov-Smirnov test was applied to establish the normal distribution of the different
samples. Differences between the two groups (patients and partners) as regards DAS subscale
results were evaluated by the Student’s t-test for paired samples. The correlations between
patients’ and partners’ results on the psychological scores in the different test and their
physiological results (cardioventilatory responses) (at rest and during very low intensity
exercise) were analysed using Pearson’s correlation coefficients. After observing the linear
relationship between variables that were statistically significant, multiple regression was applied
in order to evaluate the influence of the scores obtained on the psychological tests completed by
partners and patients that were statistically related to the physical test results of patients.

Data are expressed as mean = SD. A significance level of p<0.05 was used. The

statistical analysis was performed using SPSS v.16 (SPSS Inc., Chicago, USA).
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Results

A statistically significant correlation was found between the results obtained by patients and
their partners on the DAS. Specifically, the partners’ dyadic consensus scores were significantly
correlated with the results of patients, and especially with patients’ dyadic consensus scores
(r=0.603, p<0.001). The partners’ dyadic satisfaction scores also showed significant correlations
with all the patients’ scores, and especially with patients’ dyadic satisfaction (r=0.585,
p<0.001). However, the dyadic consensus scores were also found to be significantly different,

being 9% higher in patients than in their partners (t=3.1, p=0.004) (see Table 1).

Relationship between psychological scores and physiological parameters: At rest

At rest, various physiological parameters in the patient group showed statistical correlations
with certain psychological parameters. The psychological scores of patients and/or partners
were related to the following physiological parameters on the physical test at rest: VE (r=0.60,
p<0.05), VCO, (r=0.57, p=0.02), FEO, (fraction of O, in expired air) (r=0.67, p=0.03), FECO,
(fraction of CO, in expired air) (r=0.66, p<0.05), ERO, (respiratory equivalent for oxygen)
(r=0.59, p<0.05), and ERCO, (respiratory equivalent for CO,) (r=0.52, p=0.04). The influence
of the different psychological and physiological factors is expressed according to their standard

coefficients in Table 2.

Relationship between psychological scores and physiological parameters: 0 watts

During physical exercise at very low workload (pedalling at 0 watts) the different physiological
parameters showed statistical correlations with certain psychological parameters in the patient
group. Specifically, the psychological scores of patients and/or partners were related to the
following physiological parameters on the physical test at 0 watts: Ry (respiratory frequency)
(r=0.68, p=0.02), TRUEOQO; (fraction of O, uptake) (r=0.49, p=0.04), FEO, (r=0.52, p=0.04),
FECO, (r=0.63, p=0.02), ERO, (r=0.50, p=0.03), ERCO, (r=0.63, p=0.02), PETO, (end-tidal
PO;) (r=0.44, p=0.03), and PETCO, (end-tidal PCO,) (r=0.53, p=0.03). The influence of the

different factors is expressed in terms of their standard coefficients in Table 3. The
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cardioventilatory response at 0 watts showed an oxygen consumption of 7.9+1.3 ml-kg-min-1,

with an RPE of 13.043.4 . Other physiological parameters are shown in Table 4.

Discussion

Patients and partners had similar perceptions of their marital relationship. Dyadic adjustment in
CFS patients was associated with their cardioventilatory response both at rest and during very
low intensity exercise. There was also an association between the anxiety reported by these
patients and their physiological parameters, both at rest and during very low intensity exercise.
Overall the results show good concordance between patients’ and partners’ perceptions of the
couple relationship. Although patients’ scores for dyadic consensus were 9% higher, the other
values were within the normal range and were probably without clinical significance.

The mean DAS score in the normative sample of married couples is 114.8. The marked
difference between scores of married people and those of divorced people (mean 70.7) helps to
establish the criterion-related validity of the test (Spanier, 1976). In the present sample, the
mean score was 113.1 (£22.7), similar to the general population. Thus, in contrast to what was
expected, we not only found no differences in the DAS score between patients and partners, but
also no differences compared to the general population.

As in other studies the DAS score was related to the physiological responses evaluated
(Peterson, Newton, Rosen, & Skaggs, 2006; Phillips, Carroll, Hunt, & Der, 2006). For example,
at rest there was a trend towards an association between lower systolic and diastolic BP (SBP
and DBP) and better dyadic adjustment according to the DAS, with a statistically significant
correlation between SBP and dyadic cohesion. These data are comparable to those reported by
Baker and his team, who found both structural (ventricular mass) and functional changes
(differences in blood pressure) (Baker et al., 2000). In pathologies such as arterial hypertension,
spousal contact at 3 years was associated with an increase or decrease in 3-year DBP depending
on the quality of marital adjustment (Baker et al., 2000). Indeed, women with CFS present more

symptoms when marital adjustment is low (e.g. when they perceive less empathy from their
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husbands, or when there are more conflicts), although these data do not support any causality
(Goodwin, 2000).

The present results for the ‘at rest’ condition also showed a ventilatory dynamic that
seems to be related to patients’ DAS scores. Specifically, the DAS score increased in line with
ventilation, and as this was at the expense of a greater current volume, this finding suggests the
presence of slightly deeper respirations. As oxygen consumption did not increase, this
ventilation rate indicates increased CO, elimination with higher DAS scores, in conjunction
with lower FECO, and poorer ventilatory efficiency for oxygen, as evaluated by the respiratory
equivalent for oxygen (ERQ,). The fact that the DAS score is associated with worse ventilatory
efficiency for oxygen at rest suggests that it would be worth trying to improve dyadic
adjustment and seeing whether this produced changes in the ventilatory response at rest. More
research is necessary in this regard.

During physical activity under cardiovascular and ventilatory monitoring, we again
observed correlations between the variables analysed using the different psychological tests and
physiological parameters. At very low intensity activity (pedalling at 0 watts, below 2 METYS),
the association with the patients’ DAS scores disappeared except for the variable HR. However,
ventilation efficiency was affected when it was related to anxiety. Ventilatory equivalents for
both oxygen and carbon dioxide (ERO, and ERCO,) with the same load increased in women
with higher scores on the anxiety tests.

Both the STAI and the HADS have proved useful for measuring anxiety in patients with
fatigue (Jiang et al., 2003; McCue et al., 2006). Furthermore, other authors have demonstrated
the influence of factors such as anxiety (measured using the STAI) on the response to low
intensity exercise in acute myocardial infarction patients undergoing phase 1 cardiac
rehabilitation (Matsunaga et al., 2004). These ventilatory modifications at very low workloads,
compatible with the physical load represented by most simple everyday tasks, suggest that the
perception of effort and fatigue may be greater for patients in this context.

In light of the above, it seems that the interpersonal relationship (e.g. satisfaction with

the partner) does play a role in the gradation of psychobiological reactivity, which has long-term
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implications for physical health. Intervening in this area may therefore have a decisive influence
on patients’ symptoms and on their predisposition to participate in daily activities (Parrish,
Zautra, & Davis, 2008). In the context of the present study it could be that waiting to perform a
physical test constitutes a stressful situation capable of modifying the physiological parameters.
On the other hand, it may be that once patients start pedalling, their personal level of state/trait
anxiety becomes more important, which would influence how they cope with the effort, even if
it is just a submaximal one.

Mention should be made of some potentially important moderating variables that might
influence scores on the DAS, namely whether patients with CFS became ill before or after the
start of the relationship, the duration of the relationship itself, and whether all participants were
heterosexuals. However, none of these variables were found to have an influence on
physiological aspects.

As regards limitations of the study it is acknowledged that participants were recruited
from a hospital and therefore may not be representative of a patient population recruited from
the community. At all events, further studies are required to confirm the results obtained here
and to quantify the real impact, after a specific intervention, of the marital relationship on
functional aspects; these studies would need to assess the causality between dyadic adjustment,
anxiety and physiological responses. Nevertheless, the present results support previous research
which has suggested that in addition to the help of qualified professionals, partners could
become a key resource in terms of helping patients cope with CFS (Garralda & Chalder, 2005).
More formal strategies are clearly needed for the care of CFS patients, not only in terms of
physical aspects, by means of pharmacological treatments or physical exercise (Karper &
Stasik, 2003; Segar, Eccles, & Richardson, 2008), but also on the emotional and social levels
(Friedberg & Sohl, 2009; Jason et al., 2003; Lowry & Pakenham, 2008).

In conclusion, an association was observed between dyadic adjustment in CFS patients
and their cardioventilatory response both at rest and during very low intensity exercise. There

was also an association between the anxiety reported by these patients and their physiological
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parameters, both at rest and during very low intensity exercise. Further studies are now required

to determine the nature of this association.
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Table 1. Statistically significant results in patients and partners on the Dyadic Adjustment

Scale (DAS).
DAS Partner results
Affection
Dyadic al Dyadic Dyadic
consensus expressio  satisfaction cohesion
n
Mean+SD 50.9£10.1 8.1+2.8 40.7+4.9 14.0£5.0
Dyadic 55.5410.9 0.603 0.506
nsen
COMSEISUS i3 1 p=0.004) | (p<0.001) (»=0.002)
Affectlc.)nal 8 6433 0.391 0.474
£ expression (p=0.02) (p=0.004)
= .
2 D 0.50 0.58
g Dyadic 360197 209 383
= satisfaction (p=0.002) (p<0.001)
Q .
= Dyadl.c 15043 8 0.455 0.396 0.472
A« cohesion (p=0.005) (p=0.018) (p=0.004)

Table 1.Statistically significant results obtained by patients and partners on the DAS. Mean+SD

of the four different subscales separately. Statistically significant results for the Student’s t-test

and Pearson’s correlation coefficient.
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Table 4. Physiological parameters.

R¢

VEgTps (breaths-min'l)
Vo (L'min™)

VO, /kg (ml-kg'min™)
VO, (L'min™)

RQ

VCO, (L'min™)

FEO; (%)

FECO2 (%)

TRUEO; (%)

ERO,

ERCO;,

HR (beats ‘min™)

O, Pulse

SBP (mmHg)

DBP (mmHg)
LACTATES (mmol-")
PETO, (mmHg)
PETCO, (mmHg)
Borg Test (RPE)

Rest O watts
17.24£3.2 20,6+5,3
9,8+2.2 17,9+£5,0
0,535+0,172 0,801+0,229
4,9+1,2 7,9+1,3
0,313+0,079 0,511+0,112
0,81+0,07 0,90+0,13
0,251+0,082 0,463+0,121
17,1+0,5 17,4+0,7
3,20+0,47 3,23+0,47
3,87+0,52 3,58+0,74
32,2449 35,7£9,0
39,9+7,0 39,4+7,7
88,5+11,4 102,1+14,8
3,6+1,0 5,1+1,3
119,9+16,0 130,2+15,9
75,4+13.9 79.4+10,1
0,85+0,43

105,8+12,9 111,3+6,7
33,5+4,8 33,4442
9,6+3,3 13,0+3,4

Table 4. Physiological parameters in rest and pedalling at 0 watts in cycle ergometer in the

patient group.

(R¢ : Respiratory frequency; VEgrps: Ventilation, Vr: Tidal Volume; VO,: O, uptake; VO,

/kg:O, uptake respect body weight ; RQ: Respiratory Quotient; VCO,:CO, production ;
FEO::fraction of O, in expired air; FECO,: fraction of CO, in expired air, TRUEQO;: fraction of
O, uptake; ERO,: respiratory equivalent for oxygen, ERCO,: respiratory equivalent for CO,;
HR: Heart Rate; O, Pulse: oxygen uptake divided by the heart rate; SBP: systolic blood
pressure; DBP: diastolic blood pressure; LACTATES (plasma lactate concentration); PETO,:
End-tidal PO,; PETCO,: End-tidal PCO,; RPE: rating of perceived exertion).
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ARTICULO 8

Blazquez A, Guillamé E, Alegre J, Javierre C. Impact of psychological
aspects on physiological response to stress in patients diagnosed with chronic

fatigue syndrome. Minerva Psichiatr (aceptado el 17 de enero 2011).

8.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

Tal como se ha mencionado anteriormente, en el SFC no sdlo la capacidad
funcional del paciente esta deteriorada y limita a nivel fisico sino que también lo
psicosocial tiene un “rol” importante en el paciente diagnosticado de SFC y puede,
incluso, estar asociado a mayor fatiga y deterioro fisico.

La finalidad de este estudio fue evaluar la relacion entre los aspectos psicosociales
y la capacidad funcional de pacientes con SFC, valorando la relevancia de dichos

aspectos y proveer, asi, informacion especifica para intervenciones clinicas.

8.2-METODOLOGIA

La muestra estaba formada por 40 mujeres diagnosticadas de SFC. Para medir el
componente psicoldgico (ansiedad, depresidon, somatizacidn, psicoticismo...) se
utilizaron el STAI HAD y el inventario de sintomas SCL-90-R (SCL-90-R). La DAS y
el IRI valoraron aspectos sociales y relacionales. Por ultimo, variables relacionadas con
la fatiga, el dolor, la calidad de vida y la FM fueron evaluadas usando la FIS, el
cuestionario de dolor de McGill (MPQ), el SF-36 y el cuestionario de impacto de la FM
(FIQ). Las pacientes también realizaron una monitorizacion en un cicloergémetro

precalibrado durante un test fisico progresivo hasta el agotamiento.

8.3-RESULTADOS

Se encontraron diversas interacciones entre los resultados en tests psicoldgicos y
medidas de la capacidad funcional maxima. El ERCO,, FECO, y PETCO,; a una carga
maxima estaban asociados, principalmente, con variables de salud mental como son la
ansiedad y la somatizacion, pero no con la depresion.

Por otro lado, aunque la depresion y la ansiedad son las variables psicologicas

mas estudiadas en SFC, otros aspectos psicologicos y sociales también fueron
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valoradas. La variable relacionada con el funcionamiento social fue el aspecto
psicosocial mas frecuentemente asociado, mayoritariamente con la carga maxima
conseguida, el pico de consumo de oxigeno (VO,), el pico de VO, con respecto a la

masa corporal, la Fc maxima obtenida y la produccion maxima de COs.

8.4-CONCLUSION

El SFC es una entidad clinica con manifestaciones fisicas y psicoldgicas. Los
resultados de este estudio, con la ayuda de los tests mas ampliamente utilizados en este
colectivo y una prueba de esfuerzo maxima, demostrarian que existe una interrelacién
importante entre ambos aspectos.

Definir y cuantificar la influencia de dicha interaccion permitiria ofrecer

intervenciones mas selectivas y especificas a los pacientes con SFC.
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these aspects so as to provide specific infoe
mation for clinical interventions.

Metbods. The sample comprised 40 female
CF5 patients. The State Trait Anxiety Inven-
tory (STAT), the Hospital Anxiety Depression
Scale (HADS) and the Sympbtam Checklist-
90-R (SCL-90-R) o measuve anxiety and de-
pressian; and the Dyadic Adjustment Scale
(DAS) and the Interperssnal Reactivity Index
(IRI) to measure social and relational aspects.
Variables related to fatigue, pain and quality
of life were assessed using the Fatigue Impact
Scale (FIS), the McGill Pain Questicnnaive
(McGill), the Fibromyalgia Impact Question.
naire (FIQ) and the Short Form-30 Health
Survey (5F-30). Patients were also tested on
a precalibrated cycle ergometer. following a
progressive test up to exhaustion.

Resnlis. There were several different relation-
ships between the results on psychological
tests and the measures of maximal functional
capacity. Far example, the social functioning
variable was the most frequently associated
psychosocial aspect in the present siudy,
muastly with the maximal workload achieved,
the peak oxygen consumption, the peak oxy-
gen consumption with respect to body mass,
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the ‘maximal heart rate achieved and the
maximal CO, production.

Conclusion. The results showed an impore-
tant inter-relationship between psychalagical
aspects and functional capacity. Quantifying
the influence of this interaction would enable
more selective interventions o be offered o
patients with CFS.
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hronic fatigue syndrome (CF3) is a cli-
nical process characterized by disabling
faticue of at least aix months duration and
a group of symptoms that include musculo-
skeletal pain, newrocognitive disorders, sle-
ep disturbance and exercise intolerance !
2 About 0.5% of patients attending general
practice are identified as hawving CFS.2
The difficulties and frustrations arising
from CF5 may lead to increased paychologi-
cal stress 4 Although it has been shown that
the incidence of psychological morbidiy
iz higher in CFS patients than in the gene-
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ral population,? the extent of psychologi-
cal problems iz unclear due to there being
overlapping symptoms (including somatic
and cognitive symptoms, as well as sleep
disturbances) between CFS and other psy
chological disorders

Regarding phys=ical aspects, functional ca-
pacity suffers a sionificant decline in patients
with CFS, with a decrease of 50% in this ca-
pacity being one of the defining criteria of
the disease ! Punctional capacity can be rme-
aswed by amaximal physical test. De Becler
and his teamn smdied 427 CFS patients and
204 sedentary controls performing a masi-
mum physical test on a oycle ergometer and
found a significantly lower capacity in CFS
patients. ‘The resting heart rate was higher
in patients, but the maximal heart rate to
exhaustion on the supramasdirmal test was Llo-
wer relarive to the control group. Maximurm
worldload and caygen ventilated by CES pa-
tients were around half the walues achisved
by controls? Comparison of the functional
capacity during exerdse of CFS patents with
that of other groups reveals that their fun-
ctional capacity is similar to that of older he-
althy controls, between 60 to 69 years® of
individuals with chronic heart failure,? of pa-
tents with chronic restricive or obstactive
lung disease @ and of people with skeletal
rouscle discrder i

The prognosis of functional capacty in
CF3 patients is therefore poor and limits
their physical and intellectual activities,
as well as their personal and scocial lifei?
Consequently it is likkely that this disabdity
would hawe an influence on the psycholo-
gical aspects mentioned abowe Inversely,
studies have showmn, for example, that ne-
gattve disease perceptions among CFS pa-
tients and their belief that symptoms will be
contrelled by decreasing physical activity
are associated with increased fatigue and
inabiliry 43

In light of the abowe we hypothesized
that there would be a relationship berareen
several paychological aspects and the fun-
ctional capacity of CF5S patients. The aim of
the smady was therefore to evaluate the rela-
tionship berareen paychological aspects and
functional capacity, determining the impor-
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tance of these aspects 5o as to provide spe-
cific information for clinical interventions
with CFS patients.

Materials and methods

Farticgrants

The CF5 group comprised 40 fernale pa-
tients referred consecutively from the Chro-
nic Fatigue Syndrome and Fibromyalgia Unit
of the Vall dHebron Hospital (Barcelona),
where they were treated regularly to the
Department of Physiological Sciences 11 at
the University of Barcelona, All the »omen
met CDOC criteria 4 for CFS and 29 (72.5%40)
of themn alzo had Abromyalgia In all cases
the diapgnosis was confirmmed by consensus
betrreen two physidans All patients had to
rneet the following inclusion criteria: dia-
ohnosis made at least one year previously,
age berareen 25 and 50, and having been in
a stable relationship for at least teeo years.

The research protocol was approved by
the local ethics corumnittess and written in-
formed consent was signed by participants.

Test adminisiration

Taking into account that variables such
as depression, anxiety, quality of interper-
sonal relationships, fatioue and pain have
all been showm to impact on the quality of
life of patients with CFS, several tests were
administered.

1) Anziety was measured using the Stare-
Trait Anxiety oestory (STAID S which has
prowed to be useful in measuring both trait
anxiety (anxiety as a stable dimension) and
state arogiety (cwrent anxiety behaviours)
in patients with Fatigue 16 Anxiety and de-
pression in CBS patients were also asses
sed using the Hospital Anxiety Depression
Scale (FLATAS).7 As fatigne is & cornmon
synptom in depression 18 it has been re-
commended that items of fatigue be elirmi-
nated from the depression questionnaires
and/or instruments designed for patients
with chronic diseases. In the HADS, items
that assess somatic symptoms are not incu-
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ded 1® Finally, the Symptom Checklist-90-R
(SCL-90-F) was alao administered. 2 This is
a self-report inventory which measures nine
primary peychological dimensions: sormati-
zation, obsessive-compulaive, interpersonal
sensitivity, depression, ansiety,  hostility,
phobic anxiety, paranoid ideation and psy-
choticismn, A farther seven iterns are used
in the calculation of owerall scoresd The
3CL-20-R has previously been used not only
with CF3 patients, but specifically to assess
CF3 and physiclogical aspects. 3L

2) Social and relational aspects were as-
sessed using the Dyadic Adjustment Scale
[(DAS) and the Interpersconal Reactiviry In-
dex (IRI) The DAS rmeasures the degree
of consensus berwreen couples in everyday
simations and activities, as well as marital
satisfaction, displays of affection and dya-
dic cohesion.?z 2 The IRI, althoush not
previcusaly used in CFS patients, is one of
the maost wvidely administered indexes for
measuringe personal interactions, especially
empathy 4

A) Wariables related to fatioue, pain and
quality <f life in general wvere assessed
using the Fatigue Impact Scale (FIS),% the
McGill Pain Questicnnaire (MMcoGilly (Laza-
ro et al., 1994),% the Fibromyalgia Impact
COuestionnaire (FIOD) 7 and the Short Form-
36 Health Sureey (SF-360.% The FIS is the
reference scale for CFS and other diseases
that evolve writh fatioue, and measures the
degree of fatigue in three dimensions (phy-
sical, psychological and social), while the
MotFill is the most wridely used instnumnent
to measure pain levels, including among
CF3 patients. #? Fibromyalgia (FM), a disease
that inwvolwes chronic pain, deserves special
attention in this contest, since betareen 209
and 7o of patients writh FAM fulfl the crite-
ria for CF3, and A5-75% of CFS patients also
hawe FM.0 In the present zample, 7259
of patients alz=o had FM. The FI contains
iterns related to the ability to perform large
rmuzcle tasks and others that rate wrock diffi-
culty, pain, fatigue, morning tiredness, stiff-
ness, anxiety and depression. Owerall, it has
been shown to have credible constmict va-
lidity, reliable test-retest characteristics and
a good sensitivity in demonstrating thera-
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peutic change 2! Finally, the SF-36 has alsc
been extensively used writh CFS patients to
assess their quality of life, it being repor-
ted that this group have lower scores on all
subscales compared to healthy people or
other groups of patients 6 32

Laborarory axercise 1asis

The fnctional capacity of patents wmas
measired by a phiys=ical test. Exercize testing
was done in the laboratory of the Depart-
ment of Physiclogical Sciences II (Unfwersity
of Barcelona) at a room temperatnare of 22-
24 =C and relative physical humidity of 55
B5%4. Subjects were instmicted not to perform
any intensive physical activity during the 72
h prior to testing, All tests were conducted in
the morning after a licht brealzfast.

Specifically, participants wwere tested on
a precalibrated cycle ercometer (Fxcalibaar,
Lode, Greoningen, The Metherlands) This
test was used because those patients weith
stability problems And & easier and safer to
perform. They followred a progressive exer-
cize achedule which increaszed in ramp by
20%F every minute up to exhaustion, which
was the maximal test. O, uptake and GO,
production weere measured by an autornatic
zas analysis systern (Metasys TR-plus, Erain-
ware 54 La Valette, France) equipped writh
a pneumotach and rmaking use of a tero-
way mask (Hans Rudolph, Kansas, TISA)
Before sach test, gas and woluwmne calibra-
tion wras performed in accordance writh the
mamifacturer’™s suidelines, Heart rate (HED
was monitored contimuously using a pul-
someter (Polar Accurex Plus, Polar Electro
Y, Finland). Arm blood pressure (BF) was
talkken manually using a clinical sphyzmo-
manometer (model Erkameter 3000, Frka,
Bad Tolz, Germany). 'The rate of perceived
exertion (RPE) was recorded at rest and af-
ter the maximal and supramazimal tests 22

Statistical analysis

The Kolmogorow-Smmirnow test wwas used
to establish the normal disribation of the
different wariables. The correlations betare-
en the different peychological test scores
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TablE 1. —Data shouwing the relationship betuwen certain psychological fzctors and the functionzl capaciy

of peatiovis.
Maximal waorklcad Wiy peak Wiy Es pect body mass Maximal heart mbe
=2 =2 =0 =0
Sorial functioning  0.413 Sonmtisation (5CL-  -0.430 Sochl fundticning 0361 Social functioning 0.275%
(SF3G) QO-F (3P-38) (SF-35)
Sunmtory 0.284 Social fupctioning -0.77% Sormatisation -0.712 Emcticnal Bl 0.z230
CFI0 (SF-35) (SCL-S0-R] (SE-360
LCrradic cchezicon -0.260 FS-1 0.354 Flnrical functicn 0,170 Flyeical function 0,207
[ty [2CL-90-E) [EF-360 (SF-360
Fhobic anxicty 0.068 Ceneral bealth 0.2z9 COhecesive- -0.040 Ceprssion -0.103
(SCL-Q0-E) [EF-3650 compulsite [HADY
(SCL-90-Fn
Farancid ideatioco 0.017 A it state -0.221 Arpristrr 0.001 Oheessite- -0.058
(SCI-90-R) [STAT) [SCL-20-R) compulsive
(ECL90-R)
Ohesssite com- -0.157
pulsive
(SCL-90-E)
r=0.4550 P<0.05 Sunmtoy -0:102
(FICH)
I35 Q.O07F7F
(ECL-00-FD

=0.064 P0.05

r=0.567 P<005 =0.5G5 P<005

Mobe: Ak from the muliple = gresslon showang the relationship bebreen cergin pepchologieal aspects and the patients floncticonal
capadby Standamrized coeficients (52, corelton B and statistieal slgnificancs (P

it should be (1)

and the results of the patients’ exercise tests
were analysed using the bivariate Pearson
correlation test After observing the linear
relationship betereen wariables that wrece
statistically significant, multiple regression
was applied in order to ewvaluate the in-
Muence of the physical test resalts that wrere
statistically related to acoresobtained on the
peychological tests. This “inwvolwed estima-
ting the coeffcients of the linear equation,
involwing cone or more independent varia-
bles (peychological test 2cores), which best
predicted the walue of the dependent waria-
ble (resultz= of the patients” physical test).
Diata are expressed as meant+sD. The level
of statistical significance wras P=0.05. All =ta-
tistical analyses were performed using SPS5
w16 (5P35 Inc, Chicago, USAD

Results

There wrere sewveral different relationships
betwreen the reasalts on peychological tests
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and the measures of maximal functional ca-
padty. The most significant relaticnships in
each case were as followes: maximal weorklo-
ad achieved was related (r=0.650, P=0.05) to
aocial fnctioning (04137 (3F-36) and dyadic
cohesion (-0.260) (DAS), peak oxyzen con-
sumption was assodated (r=0.664, P=0.05)
writh the somatization dimension

(-0.4300  (SCL-90-E), sodal functioning
(03780 (5F-36) and the positive symptom di
stress index (PSDI) (0.334) (3CL-90-R), peak
oHyoen consumption with respect to body
mass was related (r=0 567, P=0.05) to social
functioning (036810 (SF-36) and somatization
(-0.312) (5CL-90-R), the maximal heart rate
achiewved was associated (r=0.56%, 0053
with social functioning (0 275) (SF-36) and
emotional role (0,230 (SF-3G) (Table T

The maximal ©O, production was related
(r=0.611, P<0.0%) to the obsesaive-cormpul-
sive dimension (-0.412) (SCL-90-FE), social
functicning (0.337) (SF-36) and the global
severity index (G3I) (02987 (3CL-90-K), the
FRCO, at maxmal workload was related
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TabrE I —Corwelation beroser plsiclogical and psychological parsneters i the patient group.

S BRCy Fell, PETCO
= =l =L =L
Cheeszive- 0.412 IGS -0.77 4 Somatisation -0.443 Somatisation -0.538
compulsive [SCL-90-F) [SCL90-F) [(ECLa0-E)
(SCL-30-ED
Social functioning  0.337 Anmiety 0.350 Anmiety ctate -0.343 Armziety tmit 0512
(5F-35) (SCL-90-R) (ZTAT) (STAT)
IG5 (SCL-90-K) 0.2508 Mental beatlh -0.273 Clacssive- 0.285 Armmiety trait 0.345
CEF-300 compulsive [=TAT)
(SCL-90-FD
Sunmtory 0.1=2 Somatization 0.247 ArTTietr -0.21% Oheessite- 0.z26
CFI0 (SCL-90-E) (SCL-90-RD compulsive
(SCL-20-R)
Fhohic anmiety 0,154 State armEiety 0216 Surmtoy -0.E00 Serscrial A02E1
(SCL-Q0-F) (STAT) CFLC0 bl
Sorial dimersicn 003 Suratocy 0.094 FaO 0.185 Sumatory -0.202
(FIS) CFICD (ZCL-Q90-R) CFIC
r=0.511 P=0.05 Merrtal heatlh 0.191
(SF-30)
. Bodily pain 0.121
(] (2]
it should be "health (5F-36)
Pa0I 0075
(SCL-30-R)
A rTTiety 0.002

=0.613 F=<005

=059 Po005 r=0.719 p=0.05

W Dg upkalie; WSOy SOy producticon; FBOx fraction of Sy In expleed alr; FRSC;: fracion of SOy In expled alr; BRCy: resplmbony?

equbralent for ceorgen; BROO,: mesplratory equlvalent for <o,

(r=0.613, P=0.0%) tae the GSI (-0.373) (SCI-
90-F), anxiety (03597 (STAT), and overall
mental health (02730, the Fedo, at maxi-
mal workload wras related (r=0.599 P=0.050
1o somatizarion (0443 (SCL-90-E), state
anxiety -0.343) (STATD) and the obssssfre-
compulsive dimension (0285 (SCL-90-R,
and fAnally, the PETCO armaximal wrork-
load wras related (r=071%9 P=<0.05) to so-
matization (-0.5387 (5CL-90-K), trait anxiety
(0,345 (STAD) and the obsesaive-compulsi-
we dimension (0. 28580 (5C1L-90-R) (‘Table 110

The results of psychological tests and the
measures of masimal functional capacity
are showmn in Table TI1

Driscussion
The data obtained in this smdy showr a

relationship betwreen peychological aspects
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(mea=sured by sorme of the most weidely
1zed tests in this context) and maximal fan-
ctional capacity in CFS patients

Although patients wdth CFS are hetero-
geneolus with respect to the incidence and
severity of symmptormns and  cormorbidities,
they hawve a similar clinical profile as they
all hawve fatigue and decreazed functional
capacity, a= defined by Fukudas crireria!
Tanaka and Watanabe (2010) argue that fa-
tigue can be an alarm signal. If the process
persists it may lead to physical and mental
inactivity, which can induce harther fune-
tional impainment. A decrease in func-
tional capacity could trigger complex ad-
aptations to the disease, which might then
have a paycholozical impact. Howeewer, the
opposite could also, in part, be the case,
e changes on a psychological lewel could
produce a physical impact on the patient.
Either mechanism would yield a consist-
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TabLE IM.—Furmctionag! and pepcholopical parameters {wwar and standar deviation).

Punctional parametes (maximal

Pepchologleal pammetsrs

Workdoad CwatE) T4 TH276 S'TAT
R, (broeatls mic T 26 .56.3 State anmety 24.147.5 Trait armziety 30.1+ §.4
WEgpe (L-miirr T 33.8+13.6 HADS
Wi (Lmin-1) 1.15540. 429 Armmiety 13.525.3 Depression 11.3+4.2
Wi, kg (nil-legmin T 154458 SCLO0-R
Wi, (L.min-1) 0,98 540.359 SO tiza ticno Oleessive- Fersomal serEitivity e pression
- 3206 qmpulsive 1.240.7 2307
it should be somatisation
) 0.97+0.16 Arpziety Hosztility Fhobic an=miety  Farmnoid ideation
19408 109 1.541.1 1409
WD, (Lmin T 057440 434 Feychoticizng IG5 PsOI
0,304 1940.5 2.940 .4
FED . (3%) 17208 DAS
FECD, () 3.540.7 Dyadic affecticnal Crradic Crradic
COIECIEUE cEprosive satizfaction cobesion
554410 5 SA+7 A LTS 15.5+3.7
TRUED , (%) 37409 IRI
ERiD, 35.3+12.5 Fantazy Permcrmal Permpective Empathic
13.638 7 distress taking conoern
15.348.2 18+7.5 25.3x2.6
ERCC, 36,142 .4 FIS
HE (beats i 1 128 9220 Cognitive Flmmical Social Surm tory
dime=nsicn dime reion dimerricn =4 049 8
o3 FE19 &2 51146
Cp Pulse T.oxz .4 McGILL
SBF (mmHz) 131 4+18.3 Sensorial 24,5452 Affective 90428
CEP CoamHg) FE0+149 FIOQ
FPETZ, (manH z) G.Ex15.6 Sumatory 9440 .8
FETCO ; CmmHz) 113.1+7.3 SF-30
Borz Test (RFPE) 33 4402 Flrmical Plmmical Badily General
function rol= pain health
2491147 0.2+1.0 874119 22.3114.2
workload Cwatts) 18.2+2.1 wiralitgr Social Emctioml Mental
5.1+13.7 functioning role bhealth
22.8427.5 38487 £2.1418.2

Fy: Fes plratony frequency; WBgpe: wentlation; Wy tdal wohime; Wogkg: oy uptake mspect body welght ; W2y Sy uptakee; B =5 plra-
bory quote nt; ooy SOy productlon ; FBOy: fraction of O 1n explred alr; FRSSy: fraction of S0 In sxpleed alr; TRUB S, : fraction of
<, uptake; BRCy,: resplratony equivalent for cenygen; BRC O, resplmbony equbealent for <0, HRE: heart mbe; <, Pulse: Georgen uptals
dhad=d By the heart mbs; SEF; =y=tdlc Hood pressure; DER: diaselic blood pressure; LACTATES (pli=ma lackbe concentmblon);
PETy: end-tdal POy ; PETSC: end-tidal PoC; EPB: mbing of pencebred sxertlon

ent relationship betrreen peychological and
physical aspects, and the present results
provide evidence of this. Clearly, this has
implications for intereentions wrth CFS.
Several authors have highlichted the im-
portance  of peychological comorbidities
which may affect the clinical cowrse of
CF5 and the quality of life of patients. For
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example, stadies have shown that anywie-
re between 4% and 820 of CFS5 patients
meest the criteria for ancother psychiatric di-
sorder?® The prevalence of anxiety disor-
ders in CFS patients is estimnated to be in
the range of 20-53%, writh the rate of panic
dizorder being betereen 11%% and 233 and
that of generalized anxiety dizorder betare-
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en &% and 0% Indeed, around half of
CFS patients may experience anxiety and
depression,® and it has been showmn that
depressive symptoms are the most commaon
in chronic diseases, especially in CF3.35
Levels of depression among people wrth
CFS appear to be higher than those found
in other chronic diseases such as irritable
bowel syndrome (16,3260, rhewmnatodd ar-
thritis (150,49 chronic back pain (2094 4l
and type O diabetes (1999042 Vercoulen 1
al. (1996) argued that although peycholo-
gical well-being in itzelf does not predict
an improwvemnent in CF3, # is likely that de-
preszsion plays a role in the perpemation
of complaints in relation to syrmptorms and
hinctional disturbances 42 By contrast, Mat-
suda er @l (20007 reported that depression
iz not a significant factor in the persistence
of CFS.4 In the present smdy the ERCO,
at maximal workload, the Felo, at mmaz-
mal workload and the PETCO, at masimal
worlkload were associated mostly writh men-
tal health wvariables such as anziety and so-
matization, but not writh depression.

While depression and ansiety are the
most widely smdied psychological waria-
bles in CFS, other peychological and social
aspects also have an immpact on patients and
should be taken into account? 4% The so-
cial functioning wariable was the most fre-
quently associated psychosodal aspect in
the present study, mostly weith the maximal
workload achiewed, the peak oxyoen con-
sumnption, the peak oxygen consurmption
with respect to body mass, the maximal
heart rate achieved and the mazximal COg
production.

In addition to the abowe implications, CF5
may also lead to problems weith employ-
ment, self-care &4 and marital sarisfaction 47
all of which can fumher impact on pesycho-
logical wrell-being and the symptomatology
associated with the disease. Studies about
quality of Life uzing the Short Form-36 He-
alth Survey (SF-36) have found that CF3 pa-
tients score lower on all subscales than do
healthy pecople or other groups of patients,
thereby indicating a markedly reduced fun-
ctional capacity % 32 which, in turn, leads to
the paychological stress mentioned abowe.

ol G2 -Ho. O

While there remains no effective treat
ment for CFS, the disease can be managed
to an extent through cognitive behawicural
therapy 45 and regular physical exercise 42
Moreower, it has been shown that the cormn-
binaticn of these taro interventions is more
effective than each intervention separatelsy
Graded exercize and the control of negative
thoughts through cognitive behawvicural the-
rapy may enable patients to see for thermn-
selwes that an activity = not harmbul and
does not exacerbate their symptoms. Such
a combined approach could alzo help to
alter their beliefs about control, thereby in-
creasing their confidence to perform other
daily activities and reducing their lewvels of
faticue and dizability. At all ewvents, accep-
tance of the limitations inposed by CFS
can be beneficial and may help to improwve
peychological aspects such as qualiry of Life
on different lewels This wrould lead to less
depression and anxiety, greater emotional
stability and, in line writh the present results,
to functional improwernents.

The major limitation of this study is that
the deszign prevents us from clearly deb-
ning the direction of the interaction betare-
en psychological and physical aspects: are
paychological aspects affecting the patients
functional ability or is it the rewverse? In or-
der to determine the impact of psycholo-
gical aspects on the fanctional capacity of
CFS patients, futwe smaidies »rould need to
dewelop a protocol weith a spediic intermen-
tion, including a control group, thereby al-
lomringe a more precize observation of the
interacticn.

Conclusions

CFS is a clinical entity with both phys=i-
cal and psychological manifestations. The
results of this smdy dernonstrate that there
iz an important inter-relationship betereen
these two aspects. Quantifying the influen-
ce of this interaction wrould enable more
selective interventions to be offered to CFS
patients.
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ARTICULO 9

Blazquez A, Guillamoé E, Javierre C. Preliminary experience with Dance
Movement Therapy in patients with chronic fatigue syndrome. Art Psychoter

2010;37:285-92.

9.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

Una vez comprobada la importancia de aspectos no so6lo fisicos sino también
psicoldgicos y sociales sobre la capacidad funcional del SFC, se vio como necesaria una
intervencidn que contemplara una aproximacion psico-socio-fisica. En relacion a ello, se
propuso la DMT, la cual ya ha demostrado su eficacia en pacientes con FM pero hasta el
momento no con SFC (Bojner-Horwitz y col., 2003; 2006). Dicha terapia no so6lo tiene en
cuenta la vertiente fisica a través del movimiento y el ejercicio fisico, sino también
componentes psicoldgicos, dentro de una integracidn terapéutica, y aspectos sociales, al
poder ser una actividad grupal.

La finalidad de este estudio fue intentar realizar un estudio preliminar donde se

evaluara el impacto de la DMT en pacientes con SFC.

9.2-METODOLOGIA

10 mujeres diagnosticadas de SFC entre 35-55 afios fueron reclutadas. Finalmente
3 mujeres de las 10 no pudieron asistir a las sesiones por razones de salud o dificultades
de desplazamiento. Las 7 pacientes restantes acudieron a un programa de DMT durante 4
meses con una sesion de 1hora semanal, trabajando aspectos relacionados con la imagen
corporal, la sensorialidad, la creatividad, aspectos sociales y otros mas individuales.

Todas realizaron un test fisico maximo, antes y después del programa de DMT en
un cicloergémetro, monitorizandose su respuesta cardiopulmonar. También se recogieron
a través de una escala visual continua, antes y después de cada una de las sesiones, las
percepciones del bienestar fisico y psicologico de las pacientes.

Después de cada sesion, a todas las pacientes se les pidid un reporte escrito (para
hacer en casa) sobre sus impresiones y emociones durante la misma. También se

registraron sus comentarios verbales.
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9.3-RESULTADOS

La DMT tuvo un efecto positivo en la percepcion de la paciente sobre su bienestar
tanto a nivel fisico como psicoldgico, A nivel cuantitativo, no se obtuvieron cambios
significativos entre las pruebas de esfuerzo realizadas previa y posteriormente al
programa de DMT. Pero comparando las percepciones medidas con la escala visual
continua, antes y después de cada sesion, las percepciones del bienestar fisico mejoraron
en un promedio del 25,8% y las percepciones del bienestar psicologico en un 22,7%.

A nivel cualitativo, la devolucién de las pacientes fue positiva. Los reportes
escritos sugerian que la participacion en un grupo proveia apoyo social y permitia a las

pacientes expresarse a través de lo psico-socio-fisico en un entorno seguro.

9.4-CONCLUSION

Aunque no se demostr6 una mejora en la capacidad funcional, las mujeres
participantes verbalizaron mejoras en sus percepciones de bienestar fisico y psicoldgico
después de la intervenciéon con DMT. Una muestra mas amplia seria necesaria para

evaluar con mayor profundidad las posibilidades de la DMT en pacientes con SFC.
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To evaluate the influence of dance movement therapy (DMT) on the perception of well-being and func-
tional capacity in women with chronic fatigue syndrome (CFS). Previous studies have analysed the effects
of DMT in fibromyalgia but not specifically in CFS. Seven women diagnosed with CFS attended a 4-month
DMT program. All of them performed a maximal physical test before and after the DMT intervention. Their
perceptions of physical and psychological well-being were evaluated with a continuous visual scale. After
each session all the patients were asked to write a report at home about their impressions and feelings.
Dance movement therapy had a positive effect, both qualitatively and quantitatively, on patients’ per-
ceptions of well-being. There were no significant changes in performance on the physical test. Comparing
perceptions before and after each session, the perceptions of physical well-being improved by an aver-
age of 25.8% and perceptions of psychological well-being by 22.7%. Although we did not demonstrate
an improvement in functional capacity, women with CFS reported improvements in their perceptions
of physical and psychological well-being after DMT program. A larger sample is required to assess the

possibilities of DMT with CFS in greater depth.

© 2010 Elsevier Inc. All rights reserved.

Introduction

Chronic fatigue syndrome (CFS) is a clinical entity characterized
by disabling fatigue of at least 6 months' duration and a series of
symptoms that include musculoskeletal pain, neurocognitive dis-
orders, sleep disturbance and intolerance physical exercise (Fukuda
et al., 1994; Niloofar & Buchwald, 2003; Prins, Van der Meer &
Bleijenberg, 2006). CFS is identified in around 0.5% of patients
attending general practice (Jason et al., 1999; Reyes et al., 2003;
Wessely, Chalder, Hirsch, Wallace, & Wright, 1996).

Patients with CFS may have a number of associated comor-
bidities that worsen their quality of life, such as dry syndrome,
irritable bowel syndrome, autonomic dysfunction and particularly
fibromyalgia (FM), which has a large impact on the family environ-
ment and self-rated health (Asbring & Nirvinen, 2002; Ubago et
al., 2008).

Both CFS and FM can lead to considerable difficulties in per-
forming daily activities. The limitations can be even greater than
those experienced by other patients who suffer chronic pain
from other diseases (Boonen et al., 2005; Fernandez, 2000). The
prognosis for functional capacity in CFS patients is poor and is

* Corresponding author at: Department of Physiological Sciences 11, School of
Medicine, University of Barcelona, Ctra. Feixa Llarga s/n, 08907 L'Hospitalet de Llo-
bregat, Barcelona, Spain. Tel.: +34 934024517; fax: +34 934024268,

E-mail address: ablazquez@ub.edu (A. Blazquez).

0197-4556/8 — see front matter © 2010 Elsevier Inc. All rights reserved.
doi:10.1016/j.2ip.2010.05.003

a major constraint on physical and intellectual activity, caus-
ing deterioration and disability in working, personal, and social
life (Cervera et al, 2005). Although cognitive behavioral ther-
apy (Prins et al, 2001) and regular exercise (Karper & Stasik,
2003) have proved beneficial, no effective treatment is available
at present.

The growing number of studies on the importance of therapy
through movement and dance suggest that approaches of this kind
may improve the overall condition of the patient (Aktas & Ogce,
2005; Hanna, 1995; Sandel et al., 2005). Dance movement therapy
(DMT) promotes the psychophysical integration of the individual
(Stanton-Jones, 1992). In DMT, the therapist creates a support-
ive environment where feelings can be expressed, recognized, and
communicated securely (Payne, 1992).

Dance can improve quality of life by strengthening the immune
system through muscular action and through the activation of var-
ious physiological responses. It can also eliminate tension, chronic
fatigue, and other disabling conditions resulting from stress sit-
uations (Ginsburgs & Goodill, 2009; Sandel et al., 2005). One
of the therapeutic aspects of DMT is the act of creating move-
ment through improvisation. This is inherently therapeutic, since
it allows the individual to experience original new ways of move-
ment and generates a new experience of being in the world
(Diamond, 2001). The impaortant thing is to experiment with the
body more freely and fully, to explore new ways of being and to
gain access to feelings that cannot be verbalized (Stanton-Jones,
1992).
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Certain studies have evaluated the effects of DMT on the patho-
logical evolution of FM, with positive results. Dance movement
therapy gives patients an opportunity to work on body awareness
tasks and to focus on body perception (Bojner-Horwitz, Theorell
& Anderberg, 2003; Horwitz, Kowalski, Theorell, & Anderberg,
2006). Developing the expressive capacity of patients with FM
through the body and through non-verbal communication can help
them to become aware of emotions and maladaptive mechanisms
(Rodriguez-Cigaran, 2005).

In 2008, the only study reported with CFS and art therapy
showed that art-making increased subjective well-being, increas-
ing satisfaction in daily life, and boosting positive self-image, hope
and contact with the outside world (Reynolds, Vivat & Prior, 2008).

Given the properties of dance and movement and their use-
fulness with chronic symptoms such as pain and fatigue, we
propose that DMT may be successfully applied in patients with
CFS. The study presented here is the first published to date on this
topic.

The objectives of our intervention with DMT in women with CFS
were:

1 Todetermine whether DMT correlates with physical and psycho-
logical well-being in CFS patients.

2 To evaluate patients’ written reports and the therapist's notes
after each session.

3 To establish whether DMT correlates with physiological
responses at rest, at a very low intensity effort, and at maximum
intensity effort in CFS patients.

Methodology

Ten women with diagnoses of CFS of at least 1 year, by
Holmes and Fukuda criteria (Fukuda et al., 1994; Holmes, Kaplan, &
Schonberger, 1993), aged between 35 and 55 years were recruited
randomly from the Unit of Physiology of the Department of Phys-
iological Sciences II at the University of Barcelona. All had been
diagnosed by two different specialists and gave oral and written
consent to participate in the study. Patients with major depression
were excluded.

Three ofthe 10 women were unable to attend the sessions, either
for health reasons or because of transport difficulties.

Data collection

Our approach combined quantitative and qualitative methods
(Cruz & Berrol, 2004):

(1) Qualitative data were gathered from two sources

A Written reports from the patients after each DMT session.

B Written reports on the oral feedback of the patients during
the sessions. The therapist also took notes on her impressions
after each session.

(2) The quantitative aspects examined were

A Physical performance. All the patients performed a maximal
physical test using a cycle ergometer, accompanied by mon-
itoring of cardiopulmonary response to evaluate their state
before and after the DMT program. In general, the physical
test with cardiovascular monitoring can assess the maximum
oxygen consumption peak, considered a reference value so as
to determine the functional capacity of a given patient.

Exercise testing was done in the laboratory of the Department
of Physiological Sciences Il at a room temperature of 22-24°C and
a relative physical humidity of 55-65%. Subjects were instructed
not to perform any intensive physical activity during the 72 h prior

to testing. All the tests were conducted in the morning after a light
breakfast, a week before the start of the DMT program and a week
after the end.

The patients were tested to evaluate their physiological car-
diovascular adaptation at standard effort intensity (Ainsworth
et al, 2000) during a 4-min period in resting conditions and
on a precalibrated cycle ergometer (Excalibur, Lode, Groningen,
The Netherlands) performing physical exertion at OW for 4,
approximately at 2 METS/h of intensity. After this period, they fol-
lowed a progressive exercise schedule which increased in ramp
by 20W every minute up to exhaustion; this was the maximal
test.

0z uptake (VOz) and COz production (VCO3z) were measured by
an automatic gas analysis system (Metasys TR-plus, Brainware SA,
La Valette, France) equipped with a pneumotachograph and using
a two-way mask (Hans Rudolph, Kansas, USA). Heart rate (HR) was
monitored continuously using a pulsometer (Polar Accurex Plus,
Polar Electro OY, Finland ). Arm blood pressure (BP) was taken man-
ually using a clinical sphygmomanometer.

The rating of perceived exertion (RPE) (Borg & Kaijser, 2006)
was recorded at rest, during very low intensity effort and during
the maximal workload.

B - Perception of physical and psychological well-being. Physi-
cal and psychological states were evaluated on a continuous visual
scale before and after each DMT session. This scale consisted of a
30cm line drawn on a card on which patients indicated with their
finger how they felt, with 0 being the lowest value {unwell) and
30cm the highest one (very well). The point marked was measured
with a ruler by the therapist and recorded in cm for later analysis.
Centimeters were not marked on the line to avoid habituation in
the self-assessment of patients.

Intervention

The patients attended a 4-month group DMT program with one
1-h session per week.

During these 4 months, individual sessions were also scheduled
to allow the therapist to observe each patient and her characteristic
movements in more detail.

The sessions were held in a new, spacious, well-lit room dedi-
cated exclusively to the DMT program and with all the equipment
necessary (balls, mats, chairs, etc). Having a stable space for DMT
meetings is known to be important to the patients ( Panhofer, 2005).

All sessions followed the same sequence: warm-up, daily objec-
tive (body image, sensoriality, creativity, etc), relaxation and group
feedback. When patients shared their experiences orally at the end
of the meeting, it was emphasized that they should speak in the
first person and not judge, and interaction between the members
of the group was encouraged (Carvajal-Pérez, 2008).

After each session, all the patients were asked to write a report
at home about their impressions, feelings, and thoughts. Music
was used in every session, and in some of them patients had the
opportunity to choose the music genre.

“The objectives of the sessions were:

ey

To help the patients become aware of the body beyond fatigue
and illness, to reduce somatic stress and to recognize, accept and
activate psychosomatic unity and the changes it undergoes (the
physical and psychological symptoms of CFS) (body image).
2 Tostrengthen the resources of the patient's body: agility, flexibil-
ity, body control, spatial boundaries and their uses {sensoriality ).
3 To find new ways to communicate through body language,
exploring through dance and music the ability to connect and
communicate with the body and the environment, creating a new
space for pleasure (creativity).
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Table 1
List of sessions.

List of sessions
16 weeks
1. Imitatingf being imitated. Different ways of walking (sensoriality).
2. Signing with the body (body image).
3. Painting with the body (body image).
4. Foam ball. Body boundaries (sensoriality).
5. Carrying and being carried (integration).
6. Qualities of movement: floating and gliding (body image).
7. Statues: being mud and sculptor (sensoriality).
8. Giving the statue movements (body image).
9. Mud figure of a person (integration).
10. Mirror. Family scene: mother (integration).
11. Mud sculpture. Animation (creativity ).
12. Tennis ball. Body boundaries (sensoriality).
13. Masks. Roles and models (creativity).
14. The 4 elements (air, fire, water, earth) (creativity).
15. Overcoming our barriers (creativity).
16. Closure (integration)

4 To enable patients to interact with people in similar situations
and within their limitations, being active in the here and now; to
provide a meeting place in which to share and discuss impres-
sions and to improve communication and self-esteem through
interaction with other bodies (social).

5 To improve quality of life, working on negative thoughts
(defeatism, “not being able to do it”) and promoting positive
thoughts (that they can do more that they think); to reduce states
of anxiety, depression and anger and to overcome inhibitions,
fears, and barriers to starting and continuing to enjoy one's own
body (individual).

Although the five objectives were covered throughout the
course (especially the individual and social ones) some of them
were stressed in specific sessions (Table 1 shows the list of ses-
sions).

-Body image in sessions: 2, 3, 6, and 8

“I asked them to try to rebuild the statues they made last week,
noting the position taken by every part of their body. In pairs,
one performed the statue and the companion, with her closed eyes
touched her partner and tried to be in the same position that the
represented statue"(session 8)

-Sensoriality in: 1,4, 7, and 12

“They contact different areas of their bodies to the touch with a
foam ball. First of all, on their own, then in pairs. One of them tries
to explore her partner’s body with different stimuli” (session 4 ).

-Creativity in: 11, 13, 14, and 15. We focused on creativity in
the last sessions because by this stage the group dynamic had been
formed and patients felt more comfortable with their bodies; they
could now open up to other possibilities that had not been consid-
ered so far.

“We approached creative aspects with the idea of the four ele-
ments: What suggests to the patient the air (classical music), the
fire (tribal music), the water {music with sounds of rain, sea) and
the Earth (tribal music). It is interesting to realize how each one
maoves differently in spite of hearing the same music” (session 14).

Insome sessions (5,9,10,and 16)we tried to integrate and meta-
communicate about what happened in the sessions (integration):
For example, after working with the mud sculpture a few days after
the death of one patient’s mother, we used the “integration session”
to speak about it, mainly in session 10. There was sufficient flex-
ibility in the structure to support participants’ spontaneity and to
allow them to express their needs.

Data Analysis
Qualitative analysis

Qualitative data collected was analysed descriptively to help
characterize the sample and complement quantitative findings.

In our study the qualitative data as a complementary data source
was context rich. Qualitative research allows making sense of, or
interpreting, phenomena in terms of the meanings people bring to
them (Denzin & Lincoln, 1994) to the quantitative data. We were
interested about feelings and impressions in order to obtain an
understanding of personal responses along the DMT intervention.
We organized the qualitative data into codes. The categorization
exercise was independently carried out by two investigators. Their
categorization was compared and any discrepancies discussed and
final category agreed. The statements were selected responses,
exemplars of the most mentioned themes emerging from the qual-
itative writing: body image and social support. We did not use any
analysis software such as Nvivo 8.

Quantitative analysis

Non-paramefric tests were performed in order to compare vari-
ables in the same patient at all the assessments parts. The Wilcoxon
signed-rank test was used in order to determine variation, before
and after the intervention, in physiological parameters during the
physical test and the perception of physical and psychological well-
being. A significance level of p <0.05 was used for all the statistical
analyses. All the data in the text are presented as means =+ standard
deviations (mean=+SD). The analyses were performed using the
SPSSv. 16 (SPSS Inc., Chicago, USA).

Results

The qualitative data offered some positive feedback regarding
the effects on patients’ well-being.

In the therapist's written reports of the oral feedback, patients
spontaneously stated that DMT had meant for them:

“A lot of joy” (subject 1)

“Emotion, friendship, sensitivity, complicity, many things” (Sub-
ject 2).

“Much happiness, much love” (Subject 3).

“Many things, the satisfaction of taking part, fellowship” (Subject
4).

“Tenderness, many emotions, many sensations, the feeling of
being involved, no need to talk” (Subject 5).

“Peacefulness” (Subject 6).

“Well-being” (Subject 7).

The written feedback suggested that the participation in the
group provided social support and allowed the patients to express
themselves in a secure environment. The chance to communicate
with each other through their bodies was positive for their per-
ceptions of well-being. The following excerpt refers to body image
(well-being and discomfort) and social support, the most cited
topic:

Body image
Well-being
“l identify with images that invite movements that express safety,

consistency. Although my companion looks as if she is flying and
laughing she seems to be suffering, she’s stiff. She makes me feel
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tender towards her, and at the same time she makes me feel sad.
She seems to be weighed down ... it’s a picture that I might have
identified with long ago (unhappy, half dead) now doesn’t cause
any feelings inside me, it's no longer part of me-I don’t want it to
be part of me”

“I liked the feeling of touching her face and being touched, I felt
relaxed bath ways. Afterwards, at home, | touched my own face,
which I had never done before and it was an experience. The mask
came out as I could, but every time I looked at it, | was more afraid,
I do not know why, I felt very bad vibes”.

“Then the work with masks and being able to see yourself as you
are, | don't see myself that way at all but at the same time [ felt
uninhibited, joyful, dancing like a young girl, it was hilarious. |
leave your classes like a new person, not at all tired and in a good
mood”

Discomfort

“Thinking about the word “barrier”: we have many, but I can stand
physical ones better, I'm getting used to not doing more than| can,
but the loss of memory and concentration bother me more. During
the first song when we had to represent this barrier | wanted to
empty my head of everything that overwhelmed me, to be able to
concentrate more. I hate looking and not seeing and not remem-
bering things, it's horrible”.

“I came to the session late and discouraged and I went home a
little better: comforted and serene. About the sculpture where |
was the mud: [ was a little uncomfortable and did not know exactly
what I was doing there on the floor. I thought maybe | was relaxed,
meditating, but one of my arms felt a bit forced. When C. told us
about her mother’s death, I understood it. [ was inert".

Social support

“I've had so much fun. It was an experience that I never enjoyed
before, touching our faces and exploring the physical features of
my partner. She reminded me of a friend, who is blind-to see things
and to know what you are like she always touches you and without
seeing you she tells you how pretty you look or how beautiful this
is . I feel increasingly close to my partners (in the group), I look
forward to Monday.”
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“The second song was wonderful, feeling everyone's support was
amazing, [ was so excited. I was very touched, I felt accompanied,
loved by people who | had known for such a short time. Now,
remembering it | get excited again. I wouldn't like to lose this feel-
ing of proximity. It was an experience | will remember and [ won't
ever be able to thank enough the people who thought about me and
organized these sessions.”

“Today I felt new sensations, being able to allow somebody else to
carry me, not knowing where you are being taken or where you're
going, being able to touch little things that [ had seen before but [
had not thought of as important. When I went through the darkness
I didn’t feel so sure, but in the light I felt safe and calm. Then in the
flower (a circle on the floor) lying on the ground, holding hands
with my partners—one of them had warm hands because she was
suffering about something. My hands were cold and I pressed her
hand tight to transmit my relaxation and peace to her.”

“It's an open door in my everyday life. I hadn't had physical contact
with anyone for ages.”

“The session of March 30 was very hard for me at the beginning.
I had just arrived from the funeral of a childhood friend, who had
died unexpectedly. But when we began the “accompanying and
being accompanied” exercise | found myself wrapped up in a won-
derful feeling that I hadn’t experienced before. Moving and being
moved without seeing, only with sensitive touching and harmo-
nious, loving hands, it was wonderful and relaxing. It brought out
my inner feelings which I hadn’t noticed for a very long time and
which I missed very much.”

“Today I arrived a little tired, feeling quite low. But | managed to
get over it, it's very rewarding to be with my companions and to
express my feelings. Today it was a good class, turning around as if
you were dancing and at the same time the feeling of flying, feeling
free.”

The results of the quantitative variables examined were:

There were no significant changes in the performance on
the physical test before and after the intervention. There was
a non-statistically significant increase in the maximal workload
assumed (83.0+21.6-102.0+16.7W) with higher oxygen con-
sumption and increased CO; production and respiratory quotient
(Table 2). PET 02 (end-tidal PO; ) at the time of maximum effort was
109.7 £5.9-111.8 £ 5.6 mm Hg (z=2.060, p=0. 039) (Table 2).

Table 2
Physiological values before and after DMT intervention (mean = SD).
Rest Submaximal Maximal
Pre Post Pre Post Pre Post

Workload (W) 83.0=x216 102.0 + 16.7
Ry (breaths min—') 173 +23 168 + 3.1 207 +£15 2224+ 1.7 270x54 277+ 82
VEgms (Imin~') 87 .0 96 + 3.0 16,0+ 43 16.9 + 46 342+ 77 374 +£11.2
Vi (l) 0.462 + 0.185 0.532 £ 0211 0700 £+ 0.172 0.688 + 0.169 1.150 £ 0.127 1.247 4+ 0277
VOz/kg (mlkg~' min~') 42113 48 +12 77+24 90+ 1.6 16.0 £2.7 180+ 42
VO3 (Imin~!) 0278 £ 0.101 0.317 £ 0.055 0.505 £+ 0.159 0.602 + 0.105 1.065 + 0.230 1.193 + 0.189
QR 0.822 £ 0.079 0816 £ 0.084 0.906 £ 0.035 0.851 £0077 0.987 = 0.121 1.025 +£ 0171
VCO; (Imin~') 0228 + 0.079 0258 + 0.059 0.455 £ 0.124 0.507 + 0.092 1.057 = 0.288 1.227 + 0.294
FeOs (%) 170 £ 05 169 £ 07 170+ 07 16.6 £ 0.6 17.1 £ 05 168+ 1.0
FeCO5 (%) 33 £ 05 35+ 04 36+ 06 3.8+ 06 38+ 06 41 +07
EROz 310£40 300+ 6.5 31.2 £ 405 284 + 5.0 32143 3Ly +57
ERCO; 38.0 £5.1 364 +41 346 £5.0 333155 327 £ 47 302+ 46
FC (beats min"') 878 £ 87 932 +40 100.8 + 2.2 102.0 £ 22 138.8 +23.2 1572 +10.7
PETO; (mm Hg) 1058 £ 54 1063 £ 53 1083 £ 6.2 106.0 £ 5.0 109.7 £ 59 1118 £ 56
PETCO; (mmHg) 368 £53 353 28 363 £42 375+ 3.7 37.7 62 362 +£32
Borg Test (RPE) 108 =18 106 £ 09 128 £ 08 122 £ 04 B = by 170+ 20

Ry, respiratory frequency; VEgrrs, ventilation; Vr, tidal volume; VOz, Oz uptake; VOz/kg, Oz uptake respect body weight; RQ, respiratory quotient; VC0z:C0z production;

FEQ;, fraction of Oz in expired air; FECO;, fraction of CO; in expired air; ERO;, respiratory equivalent for oxygen; ERCO;, respiratory equivalent for CO;: HR, heart rate; PETO;,

end-tidal POy ; PETCO;, end-tidal PCO;; RPE, rating of perceived exertion.

" Differences statistically significant.
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Fig. 2. Perceptions of physical and psychological well-being pre-session and post-
session before and after DMT program.

As regards perceptions of physical and psychological well-being
evaluated on the continuous visual scale before and after each DMT
session, we found the following results:

- Over the course of the DMT program, we noted an improvement in
the baseline perception of psychological well-being (Fig. 1 ). This
trend was not so clear in the perception of physical well-being
(Fig. 1(b)).

- Comparing the evaluations pre and post-session of physical and
psychoelogical well-being over the course of DMT program: well-
being before and after each session: prior to the session the
mean score for perceived physical well-being was 12.1+6.2(cm),
rising to 15.24+7.3 after the session; this mean improvement
(25.8%) was statistically significant (z= -5.502, p<0.001). The
mean score for perceived psychological well-being prior to the
session was 16.70+7.3(cm), rising to 20.49+7.3 afterwards;
this mean improvement (22.7%) was also statistically significant
(z=-5.879,p<0.001). Patients’ perceptions of their physical well-
being were 30% lower than those of their psychological well-being
at the beginning and at end of the session; the difference was sta-
tistically significant both pre-session (z=—-4.763, p<0.001) and
post-session (z=—-5.693, p <0.001).

- Comparing the evaluations pre and post-session of physical and psy-
chological well-being at the beginning (first session ) and at the end of
the DMT program (last session ), patients improved both physically
and psychologically (Fig. 2).

Patients’ pre-session perceptions of their physical well-being
improved during the program, rising from a mean of 38.6% recorded
before the first session to 49.4% before the last session. Post-session
perceptions in fact decreased, although the difference was minimal,
from 52.5% after the first session to 52.2% after the last session.

Patients’ pre-session perceptions of their psychological well-
being also improved during the DMT program, rising from a mean

Fig.1. (a)}Perception of psychological well-being during the 4-month DMT program,
before and after each session. The mean score for perceived psychological well-being
before to each session is lower that after session. (b} Perception of physical well-
being during the 4-month DMT program, before and after each session. The mean
score for perceived physical well-being before to each session is lower that after
session.
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score of 55.4% recorded prior to the beginning of the first ses-
sion to 67.9% prior to the last session. Post-session perceptions
also rose from 69.6% after the first session to 73.8% after the last
one.

Discussion

Participation in a DMT group provides social support for patients
in an atmosphere that encourages interaction (Ritter & Low, 1996).
The chance to express themselves and communicate with each
other through their bodies was positive both qualitatively and
quantitatively (as shown through their oral and written reports
and the continuous visual scale) for the perception of well-being
among patients with CFS.

Dance movement therapy is based on the theoretical interde-
pendence between movement and emotion (Rossberg-Gempton
& Poole, 1992). The continuous visual scale values revealed an
improvement in perceived well-being, both physical and psy-
chological (longitudinal effect) after each session and along DMT
program, overall at a psychological level.

Psychological and physical improvements attributed to DMT
were categorized into five areas by Ritter & Low: (1) resocializa-
tion and integration within a larger group system; (2) non-verbal
creative expression for emotional expression; (3) total self- and
body- awareness and enhanced self-esteem; (4) muscular coordi-
nation, broader movement capabilities and tension release; (5) and
enjoyment through relaxation (Ritter & Low, 1996). In our study,
compared with the Ritter and Low classification, we considered the
following objectives: (1) social, (2) creativity, (3) body image, (4)
sensoriality, (5) individual and integration. Integration was used
to promote symbolism as a bridge to facilitate the interaction
between internal feelings and external points of communication
while allowing for psychic distancing (Schmais, 1985). As we said
above, we focused on aspects of creativity in the last sessions as the
group dynamic was better and patients felt more comfortable with
their bodies.

Having preset objectives during the program is useful to
enhance patients’ sense of self-control and their ability to expand
their coping responses (Levy, 1992). The participants’ comments
suggested that their experience of movement was positive and
encouraged insight; there may have been something inherently
curative within the group movement sessions (Lesté & Rust, 1984).

The positive effect of the program appears to be immediate,
improving the day to day activities and optimizing the capacities
of each patient. At the beginning of the DMT program, the percep-
tion of physical well-being improved more than the perception of
psychological well-being pre- and post-session. However, patients’
perceptions of their physical well-being were 30% lower than their
perceptions of their psychological well-being. Over the course of
the DMT program, the improvement was greater in psychologi-
cal well-being. It would seem that physical well-being may not
improve beyond a certain value after the DMT intervention; pos-
sibly the CFS itself imposes this ceiling effect. This would explain
the lack of statistical differences in the physical tests, and the fact
that the initial physical well-being of the patients was worse than
the perceived psychological well-being in each post-session eval-
uation, before and after the DMT program.

The use of aspects of DMT in CFS provides a totally new perspec-
tive on the condition {Ellis, 2001; Fux, 2004). Dance movement
therapy allows the patients to connect with themselves, with
their own care, through, for example, an awareness of their body
boundaries (Weber, 1984) and body action (Chaiklin & Schmais,
1973). Patients have the opportunity to verbalize and express
experiences, feelings, and thoughts that make their situation
clearer, and free them from un-constructive repertoires that

limit improvement (Oster, Magnusson, Egberg Thyme, Lindh, &
Astrém, 2007; Oster, Astrom, Lindh & Magnusson, 2009). Dance
movement therapy can reduce cognitive and kinesthetic disori-
entation, and also general anxiety, some of the most disturbing
symptoms of CFS (Brooks & Stark, 1989; Fischler, Cluydts, De
Gucht, Kaufman & De Meirleir, 1997; Keuttel, 1982; Lehmana,
Lehmana, Hemphille, Mandeld & Cooper, 2002; McKibben,
1988). In a study of breast cancer, DMT enhanced psychological
well-being by decreasing tension-anxiety, depression-dejection,
anger-hostility, and confusion-bewilderment (Dibbell-Hope,
2000).

According to Evan, regenerating the body's potential to move
may change both the emotional and mental states (Krantz, 1999).
It is a way to expand the repertoire of motions by allowing other
forms of being in the world. Broadening one’s range of movements
makes it easier to express oneself and to adapt to the environment
(Bartenieff, 1980) - aspects of such importance in patients with CFS.
Body awareness developed through the DMT can improve and pro-
mote quality of life and reduce pain levels (Gronlund & Lumsden,
1991).

In our study, social contact was very important for the well-
being of patients. The psychological benefit observed may be
attributed to the social network and friendship developed while
dancing in a group. Being able to care for peers and giving and
receiving support and encouragement has a positive effect on the
psychological well-being perceived by the patients (Wengrower &
Chaiklin, 2008). In a study with elderly people, a structured dance
program was effective in improving aspects of physical and psy-
chological health and raised quality of life (Hui, Tsan-Keung Chui &
Woo, 2009).

Cardiopulmonary exercise testing is a valid procedure for deter-
mining functional capacity, being the maximum oXygen uptake a
standard parameter to estimate a person’s functional reserve. Sev-
eral authors report a decreased aerobic capacity in CFS compared
to normal population (De Becker, Roeykens, Reynders, McGregor,
& De Meirleir, 2000; Fulcher & White, 2000; Suarez et al., 2010).
This was the reason for using the values obtained as a reference
to objectify any differences. In our study, we observed a decrease
in functional capacity of 40% respect to the theoretical values
that should be reached, according to Bruce and his team (Bruce,
Kusumi, & Hosmer, 197 3). Over the course of the program, the phys-
ical test values did not change. However, there was a tendency
towards an improvement in the maximum workloads achieved
with an increased oxygen consumption and CO; production. This
tendency towards improved performance may be due to the DMT
program but it may also have been due to a retesting effect as
patients became accustomed to the cycle ergometer. However, the
increase was not statistically significant; therefore, if it was due
to the DMT intervention, this means that the program should be
improved.

Our study had some limitations. The sample was small and we
did not have a control group. The choice to use group level analyses
for a group as small as 7 could be called into question and could
represent a problem with internal validity of the study. However,
at a clinical level it provides relevant information.

Variability and uncertainty of symptoms of CFS from one day
to another made it difficult to perform quantitative evaluations of
patients’ perceived well-being and functional capacity. As weak-
nesses of qualitative data we can state that data is context specific,
it is not intended to be generalizable to other contexts and the
researchers also has an impact on the data. But qualitative data
would add some significant information that might enable us to
understand and assess better the efficacy of DMT.

Many dance movement therapy studies have methodologi-
cal problems that make it difficult to evaluate their efficacy.
Most authors recommend that future research include quantita-
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tive methods, random assignment to treatment and control groups,
large sample size, well-validated measures of affect, movement or
adjustment and longer treatment groups (Ritter & Low, 1996).

It may be that in order to improve the impact of DMT in patients
with CFS longer programs with more weekly sessions are necessary,
although care should be taken to avoid excessive fatigue. Actually,
we programmed only one meeting per week to allow patients to
recover cognitively and physically. In any case, with longer studies
the improvements could be safely attributed to the DMT inter-
vention, and not to other aspects such as the fluctuations of the
illness.

Despite the limitations of our study, it represents a first step in
trying to determine the impact of DMT in physical and psycholog-
ical well-being of women with CFS.

Conclusion

We were not able to demonstrate clear improvements in func-
tional capacity, but women with CFS expressed better perceptions
of both physical and psychological well-being level after the DMT
program.

Dance movement therapy may prove to be as important as other
forms of therapy and pharmaceutical treatments for patients with
long-lasting and chronic pain. Studies with larger samples and with
additional physiological measures are needed in order to establish
the potential of DMT in CFS.
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ARTICULO 10

Blazquez A, Guillam6 E, Javierre C. Women with chronic fatigue syndrome
and lyfe crisis. The contribution of Dance Movement Therapy. In: Bender S, editor.
Movement analysis of interaction (Bewegungsanalyse von Interaktionen). Berlin:

Logos; 2010. p. 213-21.

10.1-FINALIDAD DEL ESTUDIO

Debido a las restricciones psicoldgicas, sociales y fisicas que supone ser
diagnosticado de SFC, y que se ha enfatizado a lo largo de esta tesis, los pacientes
experimentan insatisfaccion, ansiedad y frustracion. Aunque medidas como la TCC
(Prins y col. 2001) y el ejercicio fisico (Karper y Stasik, 2003; Segar y col., 2008) han
demostrado ser beneficiosas para mejorar la sintomatologia del SFC, no existe ningun
tratamiento totalmente efectivo actualmente.

Como se dijo en el articulo 9, la DMT ha demostrado su eficacia con otras
patologias como la FM o el cancer (Dibbel-Hope, 2000; Bojner-Horwitz y col., 2003;
2006) y empieza a entreverse su potencial con el SFC (Blazquez y col., 2010d).

La finalidad de este articulo fue analizar los datos cualitativos obtenidos durante
la aplicacién de un programa de DMT con SFC durante 4 meses, especificamente en

una situacion de duelo que una de las pacientes sufri6 durante el tratamiento.

10.2-METODOLOGIA

7 pacientes diagnosticadas de SFC acudieron a un programa de DMT durante 4
meses con una sesion de 1hora semanal, trabajando aspectos relacionados con la imagen
corporal, la sensorialidad, la creatividad, aspectos sociales y otros mas individuales. Si
bien se hizo una recogida de datos cuantitativa y cualitativa, este articulo se centra en la
segunda y, en especial, en un acontecimiento estresante durante una fase del ciclo vital
que le ocurrid a una de las participantes durante el programa. Cualitativamente, después
de cada sesion, a todas las pacientes se les pidid un reporte escrito (para hacer en casa)
sobre sus impresiones y emociones vividas ese dia. También se hizo un registro escrito de

las devoluciones verbales de las pacientes durante las sesiones.
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10.3-RESULTADOS

En el grupo, Carla tuvo que lidiar no sélo con el diagndstico de una enfermedad
crénica como el SFC sino también con la muerte de un ser querido (madre). Ambos
acontecimientos, como ya se ha mencionado anteriormente, suponen una disrupcion en el
ciclo vital personal y familiar. Siguiendo las devoluciones de las pacientes y las
apreciaciones de la terapeuta, la DMT pareceria ser una intervencion eficaz con personas
que sufren estrés vital (en este caso por un duelo), pudiendo intervenir en el problema a
nivel fisico, psicologico y social (Dosamantes-Beaudry, 1992). La DMT podria verse
como un recurso que ayudaria a sobrellevar el evento vital estresante, viéndolo no so6lo

como una pérdida sino también como una oportunidad de aprendizaje y crecimiento.

10.4-CONCLUSION

El duelo de Carla durante el programa de DMT con pacientes con SFC sirvio para
ilustrar las posibilidades de la DMT. Este tipo de intervencidn podria ser una buena
opcion para trabajar con pacientes que sufren un gran estrés vital. El poder dejar ir esas
emociones en un contexto grupal seguro a través de las palabras y de la activacion

corporal permitiria una mejor adaptacion en un contexto de enfermedad.
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Abstract
This paper illustrates the use of dance movement therapy (DMT) in the context of chronic
fatigue syndrome. Seven women participated in a DMT group lasting four months. All of
them were dealing not only with chronic fatigue syndrome but also with a period in their
lives that required personal adaptations. The paper focuses on several aspects related to
the DMT sessions: sharing with others, letting go, and grief. The life crisis facing Carla,
who joined the DMT programme following the death of her mother, is used to illustrate
the work regarding grief. Her life story, the way she dealt with it and the impact it had on
the other group members proved to be enlightening in terms of understanding better the

possibilities of dance movement therapy.

Keywords: Dance movement therapy, life crisis, chronic fatigue syndrome.

Chronic Fatigue Syndrome

Life crises over the years involve changes that must be considered within to any therapeutic
intervention, especially if the individual in question has been diagnosed with a chronic illness.
Chronic fatigue syndrome (CFS) is a clinical entity characterised by debilitating chronic fatigue
(of more than six months) and a number of symptoms including musculoskeletal pain,
neurocognitive disorders, sleep disturbance and reduced capacity for physical exercise (Fukuda
et al., 1994; Niloofar & Buchwald, 2003; Prins et al., 2006). About 0.5 % of patients attending
general practice are identified as having CFS, which is more common in women (Jason et al.,
1999; Reyes et al., 2003; Wessely et al., 1997).

The prognosis for CFS patients is poor and the condition represents a major constraint at both
the physical and intellectual level. As the result of the restrictions in their work and in their
personal and social life, patients experience dissatisfaction, anxiety and frustration (Cervera et
al., 2005).

Although measures such as cognitive-behavioural therapy (Prins et al., 2001) and regular

exercise (Karper & Stasik, 2003; Segar et al., 2008) have proved beneficial, no effective
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treatment is currently available. Obviously, this causes an even greater sense of uncertainty and

unrest among sufferers.

Chronic Fatigue Syndrome and Crisis

An individual’s development is influenced not only by age-related factors but also by the social
environment and life experiences, of which CFS is an example (Triado, 2001). Thus, aging is
best considered as a process marked by individual differences rather than by uniformity (Villar,
1998).

Seven female patients participated in the DMT sessions. Due to their own health problems or
those of their parents they did not always attend all the sessions. Two of the women were in
their 40s (we will refer to them as Sandra and Carla), four were in their 50s (Ana, Maria, Paula
and Monica) and one was in her 60s (Trini). All were married and had children.

While the younger patients (Sandra and Carla) were in better physical condition (on most days)
their illness had a greater impact on their personal and family life. Carla was very frustrated
about being unable to work and contribute financially to the household, as would be expected of
someone 45 years old. The workplace often appears as a symbol of being part of society, of
being ‘like others’ (Pont, 2007), and this was a feeling that was constantly expressed by Carla.
She felt that by this stage in her life she should have achieved almost everything. For her, being
an ‘adult’ meant being responsible, serious, hardworking, loving, serene... in a word, perfect.
Obviously, however, she could not achieve this all the time.

Although every life crisis involves gains and losses, the presence of CFS in these women’s lives
distorted what was expected of the developmental cycle. According to Carla, the illness had
prevented her from getting what she dreamed about: “/ was very independent. And now...”
suddenly dependent on everyone: her husband, her parents, sometimes even her children. ““/ feel
like I'm aging at high speed.”, she said. She even commented that death was very much on her
mind every day: “I've ended up thinking a lot about dying, although I don’t want to hurt
myself.”

This feeling of aging faster was shared by other patients in the group. Trini once said “/’m too
young to be operated on for my knees but too old to be healthy... I'm very tired.” She was
clearly aware of the loss of her physical and mental functions (she reported many episodes of
memory loss and severe concentration problems). Furthermore, her husband often saw her as a
‘sick person’ and not as a ‘woman with a disease’, thus denying her the possibility of other roles
within the family system and heightening her sense of dependence and disability. This
illustrates how important it is that both patients and those around them can become aware that
these life ‘crises’, highlighted by a chronic illness, constitute an imbalance on many levels,
especially the social and the emotional, and that they require a series of transitions and

readaptations over subsequent years (Pont, 2007).
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These women faced everyday health problems, dissatisfaction with a job that could not be kept
or could not be done as well as they would like, a partner who understood (or not) but did not
act accordingly, and parents entering old age, which made them aware of their own mortality.

We considered that DMT could be a good option for working with patients with CFS.
Emotional suffering can be expressed through bodily symptoms, while emotions are kept inside
instead of sharing them with others. One way to discover the significance of emotions is
through bodily expression in a group setting (Diamond, 2001). The DMT space can create a
supportive environment in which feelings can be recognised and expressed in a safe way

(Payne, 1992).

The Contributions of Dance Movement Therapy

Sharing with others

At first, as their level of insight was low, a dance movement therapist worked on patients’ body
image with different materials, different pressures and different cadences, opening them up to
other sensations. This allowed them to reconnect with their own bodies, to become aware of
their own limitations, and to integrate sensory stimuli through DMT. Later, during the DMT
sessions, we added improvisation exercises, which are inherently therapeutic as they enable
patients to experience original ways of moving and generate a new sense of being in the world
(Stanton-Jones, 1992).

In one session Trini said it was good to come to DMT because she could speak to others and
feel their presence. Usually she spent many hours at home alone, her friends, she said, “Aave
their lives”, and her husband was sometimes around, “but it’s as if he isn’t”. In one DMT
session she expressed the following: “It’s hard for me to cry but this time I was very touched.
1t’s been 8 years since my husband hugged me or touched me. It made me cry that someone
touched me, hugged me.”

DMT can create a supportive environment in which sharing and growing together using verbal
and non-verbal aspects is enhanced (Sandel et al., 1993). Our aim in the group was that each of
the women would acquire a better understanding of her own movements, although without
overlooking the function of the group as a whole (Mettler, 1960). Indeed, the support received
from the group became very important for all of them. They felt that it was easier to express and
extend the range of movements together, allowing each one of them to adapt better to the illness

(Wenar et al., 1986).

Letting go

After a diagnosis of CFS it is increasingly difficult for the patient to get used to her new

‘rhythm’, and this can create a deep sense of anguish and frustration. These patients are usually
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women who had been strong, quick and almost perfect in all aspects of their lives, until
exhaustion set in. When their bodies cease to respond in the same way it is hard for them to
understand why this is so (Jacques, 1965).

We tried to work with this idea in one session of DMT. In dealing with this anxiety in CFS
patients one important notion is ‘letting go’, i. e. giving up the idea that everything in life has to
be controlled and learning to accept a new reality.

In this regard we proposed something very simple: an exercise involving carrying and being
carried. Most of them were not used to being carried or to letting others take responsibility. So
this was a new experience. After a warm-up with soft music we asked them to work with a
partner and begin to explore the space around them, always within their capacities and without
pushing too hard or feeling pain. They were encouraged to play with touching (all around the
room: blinds, walls, windows, wardrobe, etc.), speed of movement (which could be varied),
strength (lifting their arms, holding their partner slightly), and different kinds of support (on a
chair, against the wall, on the floor, etc.). The woman who was being carried by her partner kept
her eyes closed, and they were not allowed to speak during the exercise. They had to let their
bodies do the talking.

All of them enjoyed the difference in how they felt when being at the window, feeling the light
even though their eyes were closed, as opposed to being on the other side of the room near the
wall where it was darker. Ana said that she felt free when it was lighter and that she felt trapped
somewhere when it was darker. Paula greatly enjoyed accompanying Ana, and said that “toward
the end we danced a little because I knew that Ana likes to dance”. All of them commented that
letting their partner take responsibility, and letting themselves be cared for, was a rewarding
sensation.

As regards to the stages in the process of empathic reflection described by Sandel (1993), it
could be seen that information gathering, engagement and mutuality were increasing with each
session. Being able to be carried by the partner with closed eyes was a big step for some of
them. They started to share and “letting go” moods, affects, relationship issues... feeling

engaged and confident among one another.

Death and grief

The influence of social support is really important to deal with CFS, especially from the family
and spouse. In addition to help from a qualified professional, the family seems to be a key
resource for coping with the illness (Garralda & Chalder, 2005). For Carla, the death of her
mother was an unexpected fact, such as the CFS diagnosis. It constituted another imbalance on
many levels, especially the social and the emotional.

Carla’s mother died unexpectedly a week before one of the DMT sessions. However, she did

not share this news at the beginning of the session.
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That day, we worked with the idea of human sculptures. In pairs one of the women had to be
‘human mud’ that was malleable on the floor, while the partner, who was the sculptor, had to
work the mud with her hands and carve a figure with it. At the end each one of them had to put
a name to their creations.

Among the various sculptures the one produced by Carla brought about an unexpected response.
Carla had left Monica on the floor in a foetal position, with outstretched arms and her legs
forward and half-bent at the knee. When the others sought to put a name to her sculpture they all
found it hard to do so, and spent much longer doing so than they had with the other sculptures.
At that point Carla was looking on with a rueful expression. She then confessed that Monica’s
position had reminded her of when, a few days ago, she had found her mother dead in the
bathroom following a stroke.

What struck them all was that the names they gave to the statue (“siren”, “waiting”, “resting
on the grass”, etc.) did not actually reflect what they had been thinking. In fact, Carla’s statue,
which she later revealed represented the final position of her dead mother, had made all the
women think of the word “dead”, yet none of them expressed this at the time. As Monica said,
“I realised the other day while I was writing some notes that I was really uncomfortable in the
position she left me, but I still said “woman stretching out on the grass”. However, it hurt my
arm and I was really not happy with that position. Maybe I said it to make her feel good. |
wanted to avoid the word “dead”, but I thought about it all the time.” Ana, Paula and Trini
expressed the same point of view.

The following week, at the beginning of the session, they talked about how having elderly
parents contributed to their own feelings of getting old. They had the feeling that it was now
their turn to grow old and die. That day, Ana arrived very discouraged and sad. We began the
session by sharing some photos of the statues from the previous week, allowing Carla to speak
about her sculpture and the death of her mother. She spoke calmly, in a somewhat detached
way. Ana seemed affected by this and began to express a sense of mourning, talking about how
important her mother was to her and how close they were. Observing Carla’s sculpture on the
floor put her in touch with the anguish of the death of her own mother a few days ago, the fear
of having lost this protective figure.

Carla felt that although her family had done a lot for her mother she had the impression that she
herself could have done more. Nevertheless, she was at peace because her mother died near her
loved ones. This opened up a dialogue in the group about how the women saw their mothers.
Both Trini and Paula had bad experiences. For Paula her mother was someone who never said
anything nice to her: “She always said that the year I was born was a very cold year and
everything was frozen... but she never said how nice it was that I was born. She was very rigid

and intolerant... it’s something I've inherited from her and I don't like it.”
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Trini said, “My mother never told me how pretty I was or how good I was at doing things. It
seemed 1 did everything wrong.”

To avoid further verbal expression of these feelings at that point we asked each of them to
stretch out on the floor in as comfortable a position as possible. They then had to imagine a
mirror in front of them in which they could be as they wished: long, wide, round, small, large,
etc. Next they were told that they should try to see a positive scene, image or gesture of their
mother, either real or imaginary. Also, they could come and go from the mirror as they wished,
still all laying on the floor. Once they had entered the scene they were told to try to say
something, to express something to their mothers with any part of their bodies.

Ana hugged herself tightly, stroking her face constantly. Carla hugged and caressed her hand,
grabbing her index finger very gently. Paula kept her head down and moved her feet nervously.
She stood and began to mourn quietly. Trini hugged and stretched her arms, wiping her tears
and stroking her face gently, lovingly.

After some relaxation exercises all of them had the opportunity to say something about how
they felt (Monica, Sandra and Maria were not there that day). Their comments included: “much
love, well being” (Ana), “happiness, love” (Carla), “how difficult it is to find something
positive...” (Trini), “anguish” (Paula).

With the women now in a circle and holding hands Ana said it had been nice to “be” with her
mother. This feeling was shared by Carla, although both Paula and Trini were unable to find any
beautiful scene involving their mothers. “It’s been distressing for me”, said Paula, before
starting to cry. However, she then said that she felt better for being able to speak and express
herself through touching and movement. Carla and Trini both said they had appreciated this
session because they were able to share these deep feelings about their mothers for the first time
in their lives.

In the following sessions they were even more encouraging to one another and they felt more
united than ever. Through a shared reality each participant in the group had communicated her
own symbols, creating an atmosphere in which feelings could easily be exchanged (Sandel et

al., 1993).

Conclusion

Kaplan defined crisis as an obstacle that individuals encounter when seeking to achieve
important goals but which cannot be overcome by their usual problem-solving strategies (in
Jacques, 1965). In our group, Carla had to deal not only with a chronic illness diagnosis but
with the death of someone loved too, both having an impact to a physical and psychological
level. DMT could be a powerful intervention for people who suffer from that kind of physical
and psychological distress, taking into account problems at the body level, psychological

attributes, neurological factors and also socio-cultural elements (Dosamantes, 1992).
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In this regard, we believe that DMT is a resource to be considered when helping people deal
with a severe life-event. Specifically, it could enable people to see the crisis not only as a loss
but also as an opportunity for growth and learning. Some studies showed that dance can prevent
and even eliminate tension, chronic fatigue and other disabling conditions that result from the
effects of stress (Hanna, 1995). In Dibbel-Hope’s study with breast cancer, after a DMT
intervention, patients reported increased vigor and decreased fatigue (Dibbel-Hope, 2000).

As such, DMT could provide a useful space in which patients with chronic fatigue syndrome
can re-call, re-act and re-experience (Chaiklin & Schmais, 1986). The opportunity to verbalize
and express feelings, thoughts and fears is a way to make their situation clearer for themselves,

contributing to a sense of physical and psychological well-being.
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Tal y como se ha ido relatando a lo largo de la introduccidn, nuestra hipdtesis
era que existia una interaccion entre aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales en los
pacientes con SFC. Hasta el momento, habiamos comprobado, revisando publicaciones
cientificas que, si bien existian algunos estudios relacionados con la influencia de
aspectos psicoldgicos y emocionales en pacientes con SFC, nadie habia determinado
esta correlacion de una forma clara. La capacidad funcional, que ha demostrado su
eficacia para evaluar la reserva funcional de una persona en la poblacion general,
parecia una buena opcidn para lograr cuantificar la relacion entre estas variables (Suarez

y col., 2010).

En el contacto diario, en las consultas con mujeres con SFC, género prevalente
en este sindrome, se evidencio la gran problematica que suponia para ellas las relaciones
sexuales. Ademas, existia la tendencia a atribuir dicha disfuncién a la enfermedad. Esto
concordaba con estudios previos en los que la DS se daba sobre todo en mujeres con
enfermedades que conllevan un estado de fatiga y dolor crénico, como son el SFC y la
FM (Gilhooly y col., 2001; Unlii y col., 2006).

A pesar de mostrar esta preocupacion, se habia investigado poco el tema en estos
pacientes. De hecho, cuando tratamos de determinar el tipo y grado de DS en SFC,
existian sélo dos estudios al respecto que ademas presentaban resultados contradictorios
(Blazquez y col., 2009). El primero se realizd6 con mujeres veteranas de la guerra del
golfo demostrando que la DS era més comiin en mujeres con SFC (60% vs. 10% en
controles sanos) y que estos problemas sexuales se correlacionaban con el estado de
fatiga y no con la presencia de trastornos psiquiatricos (Gilhooly y col., 2001). No
obstante, 3 afios mas tarde, Vermeulen y Scholte (Vermeulen y Scholte, 2004) indicaron
que no existia mas DS en este tipo de poblacion comparado con mujeres sanas. En la
FM, una de las comorbilidades mas presentes en SFC, si estaba mas estudiado el
impacto negativo en la sexualidad de la enferma, manifestandose especialmente en un
DSH (Prins y col., 2006;Johannesson y col., 2007; Orellana y col., 2008).

En nuestro estudio realizado en el 2008, tratamos de determinar el grado y tipo de
DS asociada con el SFC (Blazquez y col., 2008). Era un primer paso para tratar de
evaluar la importancia de componentes no sélo fisicos sino también psicosociales en la

enferma. Para ello reclutamos a 27 mujeres diagnosticadas con SFC y 15 sanas para el

256



grupo control. Los criterios de inclusion fueron tener entre 20-45 afios, ser sexualmente
activas y estar en una relacion heterosexual estable desde hace 2 afios 0 mas. Siguiendo
los estudios previos, y a pesar de la dificultad de medir la sexualidad femenina, optamos
por la versién espafiola del GRISS, ya utilizada previamente con FM (Unlii y col., 2006),
afiadiendo 5 preguntas clinicas. Para poder interrelacionar los resultados obtenidos en el
area sexual con la fatiga presente en el SFC a nivel fisico, cognitivo y social, se utilizo la
version completa de la FIS.

Aunque so6lo la variable evitacion, en el GRISS, mostré diferencias significativas
entre el grupo de pacientes y el grupo control, un 85% de los pacientes respecto a sélo un
7% en controles mostraban tener una experiencia negativa o estaban exhaustas después
de mantener relaciones sexuales con sus parejas.

Las pacientes a menudo comentaban una mezcla de ansiedad y resignacion:

2 ¢¢

“nunca estoy interesada en el sexo”, “me duele todo el cuerpo y me encuentro exhausta al
final”, “él siempre quiere”, “si no le doy lo que pide, lo perderé” o “simplemente no
puedo, deberia buscar alguien mas”. Tal como se comprobo, la enfermedad suponia un
impacto importante en la sexualidad de la paciente. Si esto se asociaba con sintomas
depresivos y con un uso extenso de medicacion, el resultado era una mujer sin fuerza o
motivacion para emprender la actividad sexual.

Por otro lado, por lo que manifestaban no sélo las pacientes sino también sus
parejas, la presencia de la DS podia alterar la vision que tenian las parejas sobre la
actitud de las pacientes ante la enfermedad. Las parejas veian las quejas sintomaticas
antes de iniciar cualquier actividad sexual mas como un comportamiento evitativo que
como una manifestaciéon del sindrome. De hecho, en nuestro estudio del 2008, las
pacientes presentaban un problema de DS que se manifestaba principalmente en una
conducta evitativa.

Esto podria enlazarse con una posible problemdtica marital, mucho mas
profunda. La implicacion y la percepcion de la situacidn tras el diagnostico del SFC de
la pareja podrian tener un impacto no solo en la sexualidad, sino también en otros
aspectos de la relacion de pareja y, consecuentemente, en la familia.

Por ello, se inici6 una busqueda bibliografica de aspectos relacionados con el
impacto en el SFC no solo de la familia/pareja sobre el paciente sino también del
paciente sobre su familia/pareja (Blazquez y col., 2010a). De hecho, la relevancia del
apoyo social y su influencia en distintas patologias se habia estudiado previamente en

otras condiciones médicas (Phillips y col., 2006; Stroud y col., 2006). Comprobamos
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tras la busqueda que, hasta la fecha, se habia estudiado poco dicha repercusion
(Goodwin, 1997; 2000; Moss-Morris, 2005). Mientras que las reacciones de los
pacientes a los sintomas habian sido reconocidas y estudiadas en el contexto del SFC,
las creencias y respuestas de sus familiares, asi como la percepcion y reaccidon de los
pacientes a estas, habian recibido poca atencion (Deale y David, 1994; Moss-Morris,
2005).

Prins y su equipo demostraron que los pacientes con SFC tenian menos
interacciones sociales y mas negativas comparandolas con otro tipo de enfermos o con
individuos sanos (Prins y col., 2004). Por otro lado, Schmaling y col. comprobaron que
parejas muy solicitas y demasiado preocupadas por ayudar al paciente en las actividades
diarias, podian reforzar sin darse cuenta comportamientos negativos, como por ejemplo la
inactividad (Schmaling y col., 2000). En general, parecia que el tipo de apoyo provisto
mas que la presencia o ausencia del mismo era lo que mejoraba la calidad de vida del
paciente con SFC. Por ello, propusimos introducir como marco tedrico, la terapia familiar
sistémica, como una primera aproximacion para abordar los problemas psicosociales del
paciente con SFC (Blazquez y col., 2010a). Dicha intervencion ya habia demostrado su
utilidad para facilitar a los miembros de la familia el adaptarse durante el ciclo vital a un
nuevo acontecimiento, como es el diagnodstico de un SFC, durante el ciclo vital.

Surgi6 entonces la necesidad, no so6lo de investigar algo mds sobre la
familia/pareja en el SFC, sino también hacerlo de una forma mas objetiva. A pesar de los
buenos resultados obtenidos en los pocos estudios previos, las medidas se basaban sélo
en tests y aspectos cualitativos (Asbring, 2001; Asbring y Nirvinen, 2002). Era necesario
buscar una prueba o test que permitiera de forma maés precisa medir la interaccidén entre

aspectos fisicos y psicosociales en las mujeres con SFC.

El SFC tiene las caracteristicas de cualquier enfermedad crénica pero su efecto
aumenta por la gran afectacion de la capacidad funcional. Estudios previos han
demostrado una disminucion del poder aerébico méximo en pacientes con SFC de hasta
un 50% de lo observado en la poblacion de referencia (Javierre y col., 2007). El test
fisico con monitorizacion cardiovascular y ventilatoria puede valorar el pico de VO,, lo
cual se considera un valor de referencia para determinar la capacidad funcional de un
paciente (Bruce y col., 1973). Dos estudios realizados por nuestro grupo, evidenciaron la
importancia de dicha prueba de esfuerzo a la hora de medir de forma concreta aspectos

fisiologicos en una paciente con SFC (Guillamé y col., 2010; Suarez y col., 2010).
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Diversas investigaciones habian evaluado la capacidad funcional de los pacientes con
SFC mediante tests fisicos con métodos de aumento progresivo de la carga, intentando
objetivar los valores cardioventilatorios méximos. No obstante, practicamente no existian
estudios sobre la respuesta cardiorespiratoria en el SFC durante un ejercicio de baja
intensidad, equivalente a la carga fisica que supondria las actividades diarias de los
pacientes con dicho sindrome (Wallman y col., 2004). Tras nuestro trabajo con un grupo
de 141 mujeres diagnosticadas de SFC, comparado con un grupo control de 20 mujeres,
se entrevid como las mujeres con SFC tenian menor eficiencia ventilatoria que las
mujeres del grupo control durante un esfuerzo fisico a baja intensidad. Durante el
ejercicio submaximo, se encontraron diferencias significativas en el QR y en el ERCO,,
lo que llevo a las pacientes con SFC a tener una menor eficiencia ventilatoria respecto a
las controles (Guillam¢ y col., 2010).

Otro estudio realizado también s6lo con mujeres diagnosticadas de SFC por
nuestro equipo, determind como los metabolitos (nitratos) del 6xido nitrico (ON)
mostraban un aumento mucho mayor después de una prueba de esfuerzo en pacientes
con SFC que en controles (Suarez y col., 2010). Tanto un grupo de SFC de 44 mujeres
con SFC como uno de 25 mujeres sanas sedentarias realizaron un test fisico en un
cicloergémetro monitorizandose la respuesta cardioventilatoria, pero esta vez a través
de pruebas mdaximas y supramaximas. Las muestras de sangre para el andlisis
bioquimico de la glucosa, el lactato y los nitratos fueron tomadas al inicio en reposo y
después de las pruebas. El afiadir una prueba supramaxima permitia confirmar el pico de
VO, y valorar el impacto del esfuerzo maximo previo. En el test méximo, el grupo de
pacientes consiguid una carga maxima menor (77,4£27,4 w) que el grupo control
(132,6£29,0 w). En el test supramaximo ocurrid6 lo mismo. Otros valores
cardiorespiratorios también mostraron valores peores en el grupo de SFC comparando
con las controles sanas. El grupo control realizé una prueba de esfuerzo mas larga con
mayor VO, y mejor resultado cardiaco, pero a pesar de ello, los niveles de metabolitos
de ON fueron mucho menores. Nuestra conclusion fue que la combinacién de la
respuesta cardioventilatoria y metabdlica (produccién de metabolitos del 6xido nitrico)

durante el ejercicio fisico, podria ser util en la valoracion clinica del paciente con SFC.

Tal y como se mencionaba anteriormente, la relacion entre el SFC y la pareja
habia sido tratada escasamente en las publicaciones cientificas (Goodwin 1997; 2000;

Blazquez y col., 2010a). En nuestro caso, y habiendo observado su utilidad previamente,
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quisimos utilizar una prueba de esfuerzo con monitorizacion cardioventilatoria para
determinar la relacion entre la capacidad funcional de la paciente con SFC y aspectos
psicologicos de su pareja. Para ello, reclutamos a 32 mujeres diagnosticadas de SFC y se
pidio la colaboracidn de sus parejas. A todos se les administrd el IRI (empatia), la DAS
(ajuste marital) y el STAI (ansiedad). Ademas, las pacientes fueron monitorizadas en un
cicloergémetro precalibrado durante un test maximo y supraméaximo (Blazquez y col.,
2010b).

Este estudio demostré nuestra hipotesis inicial, es decir, que la capacidad
funcional, evaluada mediante la respuesta ventilatoria, cardiaca y vascular al ejercicio
en mujeres con SFC, tenian una clara influencia en las puntuaciones obtenidas por las
parejas en parametros psicologicos. Se observo que en las parejas, la subescala “toma de
perspectiva” del IRI estaba relacionada con valores obtenidos durante el test fisico de la
paciente, observandose para valores obtenidos tanto en el test maximo como en el
supramaximo. Los factores mas influyentes durante el test maximo eran el ERCO, y la
FeCO,. Parecia que una respuesta ventilatoria menos efectiva respecto a la eliminacién
del CO, estaba asociada con una puntuacidon mas alta en la “toma de perspectiva”. Una
posible explicacion seria que una mas pobre adaptacion y la clinica asociada a la misma,
repitiéndose en la vida normal, produciria en la pareja mas “toma de perspectiva” (por
ejemplo, mas implicacion) hacia la sintomatologia de la paciente. La relacion era
diferente para el test supramaximo. En este caso, una menor respuesta ventilatoria para
la eliminaciéon del CO, estaba asociada con puntuaciones menores en esta subescala.
Dado que esta parte del test se realiza tras la anterior, se podria observar una menor
capacidad para alcanzar mas carga, debido a la mala respuesta previa para la
eliminacion dcl CO2, con lo que la menor eliminacion de CO2 podria deberse a la
menor capacidad para asumir carga submaxima con un componente metabdlico
anaerobico. El hecho que en nuestra muestra de SFC, exista esta relacion entre la
respuesta funcional de la paciente y el grado de implicacion (“toma de perspectiva”),
reafirmaria nuestra hipotesis inicial de que existe una interaccion entre aspectos fisicos

y psicosociales.

Los resultados de las parejas en la DAS también se relacionaron con el test fisico de las
pacientes. En el test supramaximo, valores mas altos del ERCO, y de FECO, estaban asociados
con puntuaciones menores en la DAS. Pareceria razonable pensar que la influencia entre la DAS
y la capacidad funcional seria en ambas direcciones. Un mejor funcionamiento en la pareja podria

llevar a una adaptacion ventilatoria en reposo mas apropiada, tanto en un test maximo como
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supramaximo. En el STAI, cuestionario para evaluar rasgo o estado de ansiedad, no se
encontraron interrelaciones relevantes en las condiciones valoradas en este estudio
(Blazquez y col., 2010b).

Una capacidad funcional reducida tendria un impacto directo en la posibilidad de
realizar actividades cotidianas. En el grupo estudiado, el esfuerzo maximo logrado
podria cuantificarse como de 3-4 METS, lo cual sugiere que estas pacientes requeririan
la implicacion de la red familiar y, muy especialmente, de la pareja. Teniendo en cuenta
esto, seria interesante optar por intervenciones donde se pudieran comprobar si
mejorando la capacidad funcional de la paciente con SFC mejoraria la calidad de vida
de la pareja. Inversamente, nuevas investigaciones deberian examinar si una mejora en
los aspectos psicologicos de la pareja podria tener un impacto en la capacidad funcional

de las pacientes.

Con lo evidenciado en los articulos presentados hasta ahora en esta tesis, se fue
reafirmando que existia una interaccion entre la capacidad funcional de dichas pacientes
y aspectos psicosociales (Asbring y Narvinen, 2002; Blazquez y col, 2008; 2009).

Después de poner énfasis en el impacto del SFC en la pareja durante una prueba
de esfuerzo maxima y supramaxima (Blazquez y col., 2010b), se quiso determinar si la
relacion de pareja correlacionaba esta vez con las respuestas fisiologicas de las pacientes,
en reposo o ante un esfuerzo fisico de baja intensidad (Blazquez y col., 2010c).

En esta ocasion, también se afiadid otro componente psicoldgico. Tanto las
mujeres con SFC como sus respectivas parejas completaron ademds de la DAS y el
STAI como en el estudio anterior, también el HAD que, a la evaluaciéon de la ansiedad,
afiade el nivel de depresion. La adaptacion cardiovascular de las pacientes fue
monitorizada en condiciones de reposo (durante 2 minutos) y realizando una prueba de
esfuerzo a baja intensidad (0 vatios) en un cicloergémetro precalibrado. Varios
pardmetros fisioldgicos demostraron correlaciones estadisticas con pardmetros
psicoldgicos. Por ejemplo, en reposo, las variables psicologicas medidas en la paciente
y/o pareja correlacionaban con los siguientes parametros fisicos: el VE, el VCO,, la
FEO,, la FECO,, el ERO,, el ERCOa. En el esfuerzo de muy baja intensidad realizado a 0
vatios los parametros fisiologicos vinculados con los psicoldgicos fueron: la Fc, la FEO,,
la FECO,, el ERO,, el ERCO,, la PETO,, la PETCO,.

En el SFC, parecia que las relaciones interpersonales (por ejemplo, el nivel de

satisfaccion con la pareja) influian en la sintomatologia fisica y psicoldgica de la
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enferma. Ya en su momento Baker demostrd en pacientes con hipertension arterial que
la calidad del ajuste marital, evaluado a lo largo de 3 afios, estaba asociado con el
aumento o descenso de la presion arterial diastolica (PAD) (Baker y col., 2000).
Intervenir en esta area podria tener una influencia decisiva en la sintomatologia de las
pacientes con SFC y en la predisposicion a participar en sus actividades diarias (Parrish
y col., 2008). En esta misma linea de trabajo, tras comprobar que medir la capacidad
funcional de la paciente a través de la monitorizacion de aspectos cardioventilatorios
permitia dar mas fiabilidad a la evaluacion de las interacciones propuestas, se comprobo
la correlacidn entre las respuestas fisiologicas de las pacientes (tanto en reposo y ante un
esfuerzo fisico de baja intensidad, como ante una prueba méaxima y supramaxima) con
otros componentes psico-socio-fisicos (Blazquez y col., 2011). En nuestro siguiente
estudio, la muestra estaba formada por 40 mujeres diagnosticadas de SFC (Blazquez y
col., 2011). Para medir aspectos psicoldgicos se utilizaron el STAI el HAD y el SCL-
90-R. Aunque la depresion y la ansiedad son las variables psicoldgicas més estudiadas
en SFC, otros aspectos psicologicos también fueron valorados a través de la DAS y el
IR1, si bien no se relaciono6 con los resultados obtenidos por las parejas, a diferencia de
en los articulos precedentes. Ademas, variables relacionadas con la fatiga, el dolor, la
calidad de vida y la FM fueron valoradas usando la FIS, el MPQ, el SF-36 y el FIQ. El
ERCO,, la FECO, y la PETCO, a una carga maxima estaban asociados, principalmente,
con variables de salud mental como son la ansiedad y la somatizacidon, pero no con la
depresién. La variable relacionada con el funcionamiento social fue el aspecto
psicosocial mas frecuentemente asociado, mayoritariamente con la carga maxima
conseguida, el pico de VO,, el pico de VO, con respecto a la masa corporal, la Fc
maéxima obtenida y la produccion méxima de CO,.

Por lo tanto, no s6lo un descenso de la capacidad funcional podria desencadenar
una peor adaptacion a la enfermedad, lo cual segun nuestros resultados llevaria a un
mayor impacto en la pareja, sino también cambios a nivel psicosocial influir en la salud
de la paciente. Ambos mecanismos nos llevaron a hipotetizar que durante el ciclo vital
del paciente mejorar la adaptacion a las limitaciones impuestas por la aparicion del SFC
podia ser beneficioso, llevando a una menor depresion y ansiedad, mas estabilidad
emocional y, en concordancia con los resultados de este ultimo estudio, a mejoras

funcionales (Blazquez y col., 2011).
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Al ver los datos obtenidos hasta ahora, era necesario plantear estrategias mas
integradoras para la intervencidn con pacientes con SFC. Empezaba a vislumbrarse que
no solo debia tratarse en el paciente aspectos fisicos, a través de tratamientos
farmacologicos y ejercicio fisico (Karper y Stasik, 2003; Segar y col., 2008) o
psicoldgicos, a través de la TCC, sino también emocionales y sociales (Friedberg, 1995;

Jason y col., 2003; Lowry y Pakenham, 2008).

Tras poder comprobar la interaccion entre aspectos sociales, psicoldgicos y la
sintomatologia de mujeres con SFC, se propuso una intervencién que contemplara un
abordaje psico-socio-fisico. En relacion a ello, se plantedé la DMT, la cual ya habia
demostrado su eficacia en pacientes con FM y otras enfermedades como el cancer pero
hasta el momento no con SFC (Dibbell-Hope, 2000; Bojner-Horwitz y col., 2003;
2006). Dicha terapia no so6lo tiene en cuenta los aspectos fisicos (a través del
movimiento y el ejercicio fisico), sino también componentes psicoldgicos (dentro de un
proceso terapéutico) y aspectos sociales (al poder ser una actividad grupal). Ademas, ser
capaz de dar y recibir apoyo dentro de un contexto grupal tendria un efecto positivo en
el bienestar psicoldgico percibido por los pacientes (Wengrower y Chaiklin, 2008).

A tal fin, se reclutaron 10 mujeres diagnosticadas con SFC, aunque finalmente
solo quedaron 7, ya que 3 de ellas no pudieron asistir a las sesiones por razones de salud
o dificultades de desplazamiento. Las participantes asistieron a un programa de DMT
durante 4 meses con una sesion de 1 hora semanal trabajando aspectos relacionados con
la imagen corporal, la sensorialidad, la creatividad, aspectos sociales y otros mads
individuales. Para determinar el impacto de la DMT en la capacidad funcional de la
paciente se utilizd una prueba de esfuerzo con monitorizacion cardioventilatoria como
en los estudios presentados previamente (Blazquez y col., 2010b; 2010c; 2011) para
determinar el impacto de la DMT en la capacidad funcional de la paciente. Como ya se
ha enfatizado, el pico de VO, es un parametro estdndar para estimar la reserva
funcional de una persona en la poblacion general (De Becker y col., 2000; Fulcher y
White, 2000; Suarez y col., 2010). Esta fue la razén para utilizar los valores obtenidos
en la prueba de esfuerzo a la hora de objetivar las diferencias. En las 7 pacientes
evaluadas, se encontrd un descenso de la capacidad funcional del 40 % respecto a los
valores tedricos que deberian conseguirse, de acuerdo a célculo propuesto por Bruce y
su equipo (Bruce y col., 1973). Aunque no se dieron cambios en las pruebas de esfuerzo

previas y posteriores al programa, a diferencia de los obtenidos en nuestros estudios
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anteriores, habia una tendencia hacia la mejora de las cargas méximas obtenidas con un
incremento de VO, y de la produccién de CO; (Blazquez y col., 2010b; 2010c; 2011).
Esta tendencia positiva al realizar la segunda prueba podria deberse a la influencia del
programa de DMT pero también por el efecto retest, cuando las pacientes se
acostumbran al cicloergometro. Serdn aspectos a tener en cuenta para futuros protocolos
de investigacion.

Los resultados obtenidos, si bien no definitivos, fuero lo suficientemente positivos
como para ver la necesidad de seguir dandole apoyo a esta linea de investigacion
(Blazquez y col., 2010d). A nivel cuantitativo, no se obtuvieron cambios significativos en
las pruebas de esfuerzo realizadas. Quizas eso fuera debido a la muestra que todavia
resultaba demasiado pequefia para ello. Pero comparando las percepciones medidas con
la escala visual continua antes y después de cada sesion, las percepciones del bienestar
fisico mejoraron en un promedio del 25,8% y las percepciones del bienestar psicolégico
en un 22,7%. A nivel cualitativo, la devolucién de las pacientes fue positiva. Los
comentarios escritos por las pacientes sugerian que la participacién en un grupo les
proveia apoyo social y les permitia expresarse a través de lo psico-socio-fisico en un
entorno seguro. Ademas, la DMT pareceria ser una intervencion eficaz en personas que
sufren estrés psicofisico durante su ciclo vital (como en el duelo sufrido por una de las
participantes durante el programa de DMT), pudiendo intervenir en el problema a nivel
fisico, psicoldgico y social (Blazquez y col., 2010e). Un disefio controlado y con una
muestra mas amplia seria necesario para evaluar con mayor profundidad las
posibilidades de la DMT con pacientes con SFC, y consecuentemente, seguir reforzando

y definiendo la interaccidn entre aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales.

En nuestro trabajo con mujeres con SFC, se ha observado una interaccion entre
aspectos psicoldgicos y la capacidad funcional, estando ésta modulada por el contexto
social cercano, como por ejemplo la pareja. La direccion de la influencia de estos
factores podria ser en ambos sentidos. Por eso, en los ultimos trabajos de esta tesis, se
ha introducido una intervencion especifica como la DMT vinculada a mejorar los

aspectos funcionales de la propia paciente integrando al mismo tiempo lo psicosocial.
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E-CONCLUSIONES

1-Las mujeres con SFC presentan un problema de DS que se manifiesta,
principalmente, en una conducta de evitaciéon. Un numero considerable de ellas ve sus
relaciones sexuales como experiencias negativas, algo que correlaciona con la intensidad

de la fatiga.

2-La aparicidon del SFC supone una disrupcién en el ciclo vital de la paciente y su
familia. El marco tedrico sistémico permitiria explicar los problemas psicosociales de la
paciente surgidos tras el diagndstico y, consecuentemente, supondria una herramienta util

de intervencidn.

3-Las mujeres con SFC presentan una menor eficiencia ventilatoria durante un
ejercicio fisico de baja intensidad que las controles sanas de similares caracteristicas de

edad, peso, talla y actividad fisica diaria.

4-La combinacion de la respuesta cardioventilatoria y metabdlica, estudiada a
través de los metabolitos del 6xido nitrico durante el ejercicio fisico, podrian ser

pardmetros utiles en la valoracién clinica del SFC.

5-Tras el estudio de la respuesta funcional a una prueba méaxima y otra
supramaxima, se observd que el SFC influye en la salud fisica y psicoldgica de la

paciente y, también, en la de su familia, muy especialmente de la pareja.

6-En las mujeres con SFC, existe una influencia entre las relaciones
interpersonales (pareja y familia) y la sintomatologia fisica y psicologica de la enferma,
medida a través de un test fisico con monitorizacion cardioventilatoria durante la

realizacion de un trabajo de muy baja intensidad.

7- El SFC es una entidad clinica con manifestaciones fisicas y psicosociales
existiendo una interaccion entre ambos aspectos.
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8-En las mujeres con SFC, la practica de la DMT es util para mejorar la percepcion

del bienestar fisico y psicoldgico,

La DMT podria ser un recurso para pacientes que sufren un impacto importante
durante su ciclo vital, por ejemplo tras un duelo. La exploraciéon de la interaccion entre
componentes fisicos, psicoldgicos y sociales y la repercusion de dicha relacion tanto en
mujeres con SFC como en su entorno inmediato han demostrado ser relevantes.

Seria necesario seguir una linea de investigacion donde se profundice sobre la
naturaleza de dicha interaccién y el impacto que a largo plazo podria tener en las
pacientes. Aumentar las muestras reclutadas y mejorar los protocolos de investigacion,

en el caso de la DMT, ampliando el periodo de intervencidn, serian pasos importantes a

seguir.

266



F-BIBLIOGRAFIA

Aaron LA, Burke MM, Buckwald D. Overlapping conditions among patients with
chronic fatigue syndrome, fibromyalgia and temporomandibular disorder. Arch Intern
Med 2000;160:221-7.

Abdel-Nasser AM, Ali El. Determinants of sexual disability and dissatisfaction in
female patients with rheumatoid arthritis. Clin Rheumatol 2006;25:822-30.

Achterberg J, Dossey L, Gordon JS, Hegedus C, Hermann MW, Nelson R. Mind-body
interventions. In: Berman BM, Larson DB, editores. Alternative Medicine: expanding
medical horizons: a report to the NIH on alternative medical systems and practices in
the US, prepared under the auspices of the workshop on alternative
medicine. Washington (DC): Government Printing Office, National Institutes of Health;
1992. p. 3-43.

Adams D, Wu T, Yang X, Tai S, Vohra S. Traditional Chinese medicinal herbs for the
treatment of idiopathic chronic fatigue and chronic fatigue syndrome. Cochrane
Database of Systematic Reviews 2009, 4; CD006348. DOI:
10.1002/14651858.CD006348.

Afari N, Buchwald D. Chronic fatigue syndrome: a review. Am J Psychiat
2003;160:221-36.

Affleck G, Tennen H, Urrows S, Higgins P. Neuroticism and the pain-mood relation in
rheumatoid arthritis: insights from a prospective daily study. J Consult Clin Psych
1992;60:119-26.

Akagi H, Klimes I, Bass C. Cognitive behavioural therapy for chronic fatigue syndrome
in a general hospital-feasible and effective. Gen Hosp Psychiatry 2001;23:254-60.

Aktas G, Ogce F. Dance as a therapy for cancer prevention. Asian Pac J Cancer Prev
2005;6:408-11.

Alberdi I. La nueva familia espafiola. Madrid: Taurus; 1999.

Alberdi I. Las mujeres jovenes en Espafia. Barcelona: La Caixa; 2000.

Alegre J, Ruiz E, Santamarina P, Badia R, Martins A, Blazquez A, et al. 6 years of
experience in a specialized unit in the diagnosis of patients with chronic fatigue.
International Association for IACFS/ME 9th International IACFS/ME Research and
Clinical Conference; 2009 March 12-15; Reno (Nevada).

Alijotas J. Sindrome de fatiga crénica. In: Aljjotas J, editor. Avances en medicina
clinica. Barcelona: Fundacion Espriu; 1994. p. 439-53.

267



Alijotas J, Alegre J, Fernandez-Sola J, Cots JM, Panisello J, Peri JM, et al. Documento
de consenso sobre el diagndstico y tratamiento del sindrome de fatiga crénica en
Catalunya. Med Clin 2002;118:73-6.

Altemus M, Dale DK, Michelson D, Demitrak M, Gold PW. Abnormalities in response
to vasopressin infusion in chronic fatigue syndrome. Psychoneuroendocrino
2001;26:175-88.

Anderson J, Ferrans C. The quality of life of persons with chronic fatigue syndrome. J
Nerv Ment Dis 1997;185:359-67.

Antoni M, Brickman A, Lutgendorf S, Klimas N, Imia-Fins A, Ironson G, et al.
Psychosocial correlates of illness burden in chronic fatigue syndrome. Clin Infect Dis
1994;18:73-8.

Argyle M. Bodily communication. London: Routledge; 1988.
Arnorld LD, Bachmann GA, Rosen R, Rhoads GG. Assessment of vulvodynia
symptoms in a simple of US women: a prevalence survey with a nested case control

study. Am J Obstet Gynecol 2007;196:128-36.

Asbring P. Chronic illness-a disruption in life: identity-transformation among women
with chronic fatigue syndrome and fibromyalgia. J Adv Nurs 2001;34:312-9.

Asbring P, Nirvinen A. Women’s experiences of stigma in relation to chronic fatigue
syndrome and fibromyalgia. Qual Health Res 2002;12:148-60.

Asbring P, Nirvinen A. Ideal versus reality: physicians perspectives on patients with
chronic fatigue syndrome and fibromyalgia. Soc Sci Med 2003;57:711-20.

Ashby WR. An introduction to cybernetics. London: Chapman & Hall; 1956.
Ashing-Giwa KT, Kagawa-Singer M, Padilla GV, Tejero JS, Hsiao E, Chhabra R, et al.
The impact of cervical cancer and dysplasia: a qualitative, multiethnic study.
Psychooncol 2004;13:709-28.

Ausloss G. Systemes, homéostase, équilibration. Thérapie Familiale 1981;2:187-203.

Ax S, Gregg V, Jones D. Chronic fatigue syndrome: Illness attributions and perceptions
of control. Homeostasis 1998;39:44-51.

Aydin G, Basar MM, Keles I, Ergiin G, Orkun S, Batislam E. Relationship between
sexual dysfunction and psychiatric status in premenopausal women with fibromyalgia.

Urol 2006;67:156-61.

Baanders AN, Heijmans MJ. The impact of chronic diseases: the partner’s perspective.
Fam Community Health 2007;30:305-17.

Baider L, Sarell M. Couples in crisis: patient-spouse difference in perception of
interaction patterns and the illness situation. Fam Ther 1984;11:115-22.

268



Bakas T, Austin JK, Jessup SL, Williams LS, Oberst MT. Time and difficulty of tasks
provided by family caregivers of stroke survivors. J Neurosci Nurs 2004;36:95-106.

Baker B, Paquette M, Szalai JP, Driver H, Perger T, Helmers K, et al. The Influence of
Marital Adjustment on 3-Year Left Ventricular Mass and Ambulatory Blood Pressure in
Mild Hypertension. Arch Int Med 2000;160:3453-8.

Barrett E. Cognitive-behaviour therapy in the management of chronic fatigue syndrome.
Sidney: University of Sydney; 1992.

Basson R, Leiblum R, Brotto L, Derogatis L, Fourcroy J, Fugl-Meyer K, et al. Revised
definitions of women’s sexual dysfunction. J Sex Med 2004;1:40-8.

Basson R, Althof S, Davis S, Fugl-Meyer K, Goldstein I, Leiblum S, et al. Summary of
the recommendations on sexual dysfunctions in women. J Sex Med 2004b;1:24-34.

Basson R. Women’s sexual dysfunction: revised and expanded definitions. CMAJ 2005;
172:1327-33.

Basson R. Sexual desire and arousal disorders in women. NEJM 2006;354:1497-506.
Basson R. Sexuality in chronic illness: no longer ignored. Lancet 2007;369:350-2.

Basson R, Schultz WW. Sexual sequelae of general medical disorders. Lancet 2007b;
369:409-24.

Bateman L. Gender aspects of chronic fatigue syndrome. 8th Internacional IACFS
Conference on Chronic Fatigue Syndrome, Fibromyalgia and other Related Illnesses;
2007 10-14th January; Fort Lauderdale (Florida).

Bateson G, Jackson DD. Some varieties of pathogenic organization. Res Publ
1964;42:270-83.

Bateson G. Mind and nature: a necessary unity. Nueva York: Dutton; 1972.

Bateson G. Pasos hacia una ecologia de la mente. Buenos Aires: Lumen Argentina;
1998.

Baucom DH, Shoham V, Mueser KT, Daiuto AD, Stickle TR. Empirically supported
couple and family interventions for marital distress and adult mental health problems. J
Consult Clin Psych 1998;66:53-88.

Bearne LM, Scott DL, Hurley MV. Exercise can reverse quadriceps sensorimotor
dysfunction that is associated with rheumatoid arthritis without exacerbating disease

activity. Rheumatology 2002;41:157-66.

Beavers WR, Hampson RB. Successful Families: assessment and intervention. New
York: Norton;1990.

269



Beavers WR, Voeller MN. Family models: comparing and constracting the Olson
circumplex model with the Beavers systems model. Fam Process 1983;22:85-99.

Beltran M, Garcia-Ferrando M. Estudio sobre la familia espafiola. Madrid: Ministerio
de Trabajo y Seguridad Social; 2001.

Benazon NR, Coyne JC. Living with a depressed spouse. J Fam Psychol 2000;14:71-9.
Berg CA, Deborah JW, Butner J, Bloor L, Bradstreet C, Upchurch R. Collaborative
coping and daily mood in couples dealing with prostate cancer. Psychol aging

2008;23:505-16.

Berger MR. Bodily experiences and expression of emotion. Columbia (MD): American
Dance Therapy Association, monograph 2; 1972. p. 191-230.

Berger P, Luckman T. The sociology of knowledge. How the individual experience and
form his/her social reality. Stockholm: Wahlstrom & Widstrand; 1979.

Berkman LF. The role of social relations in health promotion. Psychosom Med
1995;57:245-54.

Berrol CF, Ooi WL, Katz SS. Dance/movement therapy with older adults who have
sustained neurological insult: A demonstration project. Am J Dance Ther 1997;19:135-
60.

Bertalanffy L Von. General system theory. Gen Syst Yearbook 1956;1:1-10.

Bertalanffy L Von. An outline of general system theory. Brit J Philos Sci 1962;1:134-
65.

Bertalanffy L Von. General system theory-A critical review. Gen Syst Yearbook
1962b;7:1-20.

Bertalanffy L Von. General system theory. New York: Braziller; 1968.

Bigatti SM, Cronan TA. An examination of the physical health, health care use, and
psychological well-being of spouses of people with fibromyalgia syndrome. Health
Psychol 2002;21:157-66.

Bikel R. Las etapas de la vida familiar: transicion y cambio. Terapia Familiar 1982;5.

Birchler GR. Marriages. In: Van Hasselt VB, Hersen M, editores. Handbook of social
development. New York: Plenum Press; 1992. p. 397-419.

Birdwhistell RL. Kinesics and context: essays on body motion communication.
Philadelphia (PA): University of Pennsylvania Press; 1970.

Blackwood SK, MacHale SM, Power MJ, Goodwin G, Lawrie SM. Effects of exercise

on cognitive and motor function in chronic fatigue syndrome and depression. J Neurol
Neurosur Ps 1998;65:541-6.

270



Blazquez A, Ruiz E, Vazquez A, de Sevilla TF, Garcia-Quintana A, Garcia-Quintana J,
et al. Sexual dysfunction as related to severity of fatigue in women with CFS. J Sex
Marital Ther 2008;34:240-7.

Blazquez A, Alegre J, Ruiz E. Women with chronic fatigue syndrome and sexual
dysfunction: past, present, future. J Sex Marital Ther 2009;35:347-59.

Blazquez A, Javierre C, Alegre J. Family and partner facing a chronic disease: chronic
fatigue syndrome. J Fam Ther 2010a (resubmitted).

Blazquez A, Guillam6é E, Barbany JR, Ventura JL, Alegre J, Javierre C.
Cardioventilatory response to exercise in a female chronic fatigue syndrome patient
affects psychological health of her partner. JEPonline 2010b (aceptado el 20 diciembre
2010).

Blazquez A, Guillam¢ E, Alegre J, Ruiz E, Javierre C. Psycho-physiological impact on
women with chronic fatigue syndrome in the context of their couple relationship.
Psychol Health Med 2010c (aceptado el 13 de abril 2011).

Blazquez A, Guillamé E, Javierre C. Preliminary experience with Dance Movement
Therapy in patients with chronic fatigue syndrome. Art Psychoter 2010d;37:285-92.

Blazquez A, Guillam¢ E, Javierre C. Women with chronic fatigue syndrome and lyfe
crisis. The contribution of Dance Movement Therapy. In: Bender S, editor . Movement
analysis of interaction (Bewegungsanalyse von Interaktionen). Berlin: Logos; 2010e.
p.213-21.

Blazquez A, Guillam6 E, Alegre J, Javierre C. Impact of psychological aspects on
physiological response to stress in patients diagnosed with chronic fatigue syndrome.
Minerva Psichiatr 2011(acceptado el 17 de enero 2011).

Blood R, Wolfe D. Husband and Wives: The Dynamics of Married Living. New York:
The Free Press; 1960.

Bloom J, Spiegel D. The effect of two dimensions of social support on the
psychological well-being and social functioning of women with advanced breast cancer.
Soc Sci Med 1984;19:831-7.

Bojner-Horwitz E, Theorell T, Anderberg U. Dance/movement therapy and changes in
stress-related hormones: A study of fibromyalgia patients with video-interpretation. Art
Psychother 2003;30:255-64.

Bojner Horwitz E, Kowalski J, Theorell T, Anderberg U. Dance/movement therapy in
fibromyalgia patients: Changes in self-figure drawings and their relation to verbal self-

rating scales. Art Psychother 2006;33:11-25.

Boland J, Follingstad D. The relationships between communication and marital
satisfaction: A review. J Sex Marital Ther 1987;13:286-313.

271



Bombardier B, D’Amico C, Jordan J. The relationship of appraisal and doping to
chronic illness adjustment. Behav Res Ther 1990;28:297-304.

Boothby J, Thorn B, Overduin L, Ward L. Catastrophizing and perceived partner
responses to pain. Pain 2004;109:500-6.

Brace M, Scott M, McCauley E, Sherry D. Family reinforcement of illness behaviour: a
comparison of adolescents with chronic fatigue syndrome, juvenile arthritis and healthy
controls. J Dev Behav Pediatr 2000;21:332-9.

Bradbury TN, Karney BR. Longitudinal study of marital interaction and dysfunction:
review and analysis. Clin Psychol Rev 1993;13:15-27.

Bradbury TN, Fincham F, Beach S. Research on the nature and determinants of marital
satisfaction:a decade in review. J Marriage Fam 2000;62:964-80.

Braithwaite V, McGown A. Caregivers’ emotional well-being and their capacity to
learn about stroke. J Adv Nurs 1993;18:195-202.

Brereton L, Nolan M. “You do know he’s had a stroke, don’t you?” Preparation for
family care-giving. The neglected dimension. J Clin Nurs 2000;9:498-507.

Breton A, Miller CM, Fisher K. Enhancing the sexual function of women living with
chronic pain: a cognitive-behavioural treatment group. Pain Res Manage 2008;13:219-
24.

Broadwell SD, Light KC. Family support and cardiovascular responses in married
couples during conflict and other interactions. Int J] Behav Med 1999;6:40-63.

Brock RL, Lawrence E. A longitudinal investigation of stress spillover in marriage:
does spousal support adequacy buffer the effects? J Fam Psychol 2008;11:11-20.

Brock RL, Lawrence E. Too much of a good thing: underprovision versus overprovision
of partner support. J] Fam Psychol 2009;23:181-92.

Brodsky C. Depression and chronic fatigue in the workplace. Workers’ compensation
and occupational issues. Primary Care 1991;18:381-96.

Bronner G. Female sexual function and chronic disease. Harefuah 2006;145:114-6, 165-
6.

Brotto LA, Heiman JR, Goff B, Greer B, Lentz GM, Swisher E, et al. A
psychoeducational intervention for sexual dysfunction in women with gynecologic
cancer. Arch Sex Behav 2008;37:317-29.

Brown C, Dunbar-Jacob J, Palenchar DR, Kelleher KJ, Bruehlman RD, Sereika S, et al.

Primary care patients’ personal illness models for depression: a preliminary
investigation. Fam Pract 2001;18:314-20.

272



Bruce RA, Kusumi F and Hosmer D. Maximal oxygen intake and normographic
assessment of functional aerobic in cardiovascular disease. Am Heart J 1973;85:546-62.

Buchwald D, Pearlman T, Kith P, Schmaling K. Gender differences in patients with
chronic fatigue syndrome. J Gen Intern Med 1994;9:397-401.

Buchwald D, Pearlman T, Umali J, Schmaling K, Katon W. Functional status in patients
with chronic fatigue syndrome, other fatiguing illnesses, and healthy individuals. Am J
Med 1996;171:364-70.

Buchwald D, Herrell R, Ashton S, Belcourt M, Schmaling K, Sullivan P, et al. A twin
study of chronic fatigue. Psychosom Med 2001;63:936-43.

Burr R. Satisfaction with various aspects of marriage over the life cycle. A random
middle class sample. ] Marriage Fam 1970;32:29-37.

Bury MR. The sociology of chronic illness: A review of research and prospects. Sociol
Health Illness 1991;13:451-68.

Cacioppo JT, Berntson GG, Sheridan JF, McClintock MK. Multilevel integrative
analyses of human behaviour: social neuroscience and the complementing nature of
social and biological approaches. Psychol Bull 2000;126:829-43.

Caillé P. Uno mas uno son tres. La pareja revelada a si misma. Barcelona: Paidos
Terapia Familiar; 1992. p. 157-177.

Cameron B, Flamand L, Middledorp J, Ablashi D, Lloyd A. Serological investigation of
the role of the herpes viruses, EBV, CMV and HHV-6 in post-infective fatigue
syndrome: a masked case-control study. International Association for IACFS/ME 9th
International IACFS/ME Research and Clinical Conference; 2009 March 12-15; Reno
(Nevada).

Cannon, W. The Wisdom of the Body. New York: Norton; 1932.

Cano A. Pain Catastrophizing and social support in married individuals with chronic
pain: The moderating role of pain duration. Pain 2004;64:656-64.

Cano A, Johansen A, Geisser M. Spousal congruence on disability, pain and spouse
responses to pain. Pain 2004b;109:258-65.

Cano A, Johansen A, Franz A. Multilevel analysis of spousal congruence on pain,
interference, and disability. Pain 2005;118:369-79.

Capello PP. BASCICS: un modelo intra/interactivo de DMT con pacientes psiquiatricos
adultos. In: Wengrower H y Chaiklin S (cords.). La vida es danza. El arte y la ciencia de

la danza movimiento terapia. Barcelona Gedisa; 2008. p. 101-127.

Carbonell AJ (Coord). Quaderns de la bona praxi. Fibromialgia 1 sindrome de fatiga
cronica. Col.legi oficial de metges de Barcelona; 2007.

273



Carrasco MJ. Disfunciones sexuales femeninas. Madrid: Editorial Sintesis; 2001.

Carruthers BM, Jain AK, DeMeirleir KL, Peterson DL, Klimas NG, Lerner AM, et al.
Myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome: a clinical working case
definition, diagnotic and treatment protocols. JCFS 2003;11:7-115.

Carstensen LL, Gottman JM, Levenson RW. Emotional behaviour in long-term
marriage. Psychol Aging 1995;10:140-9.

Carter EA, McGoldrick M. (comps.). The changing family cycle: a framework for
family therapy (2nd ed.). NewYork: Allyn y Bacon; 1989.

Cecchin G. Hypothesizing, circularity and neutrality revisited: an invitation to curiosity.
Fam Process 1987;26:405-13.

Cervera C, Alegre J, Ruiz E, Vazquez A, Armadans LI, Garcia-Quintana AM, et al.
Employment status and financial repercussions in 60 patients with chronic fatigue
syndrome in Spain: Utility of the fatigue impact scale. JCFS 2005;12:35-45.

Ciccone DS, Busichio K, Vickroy M, Natelson BH. Psychiatric morbidity in the chronic
fatigue syndrome: are patients with personality disorder more physically impaired? J
Psychosom Res 2003;54:445-52.

Ciccone DS, Natelson BH. Comorbid illness in women with chronic fatigue syndrome:
a test of the single syndrome hypothesis. Psychosom. Med. 2003; 65:268-75.

CIE 10. Trastornos mentales y del comportamiento. Descripciones clinicas y pautas
para el diagndstico. Organizacion Mundial de la Salud. Madrid: Mediator (ICD-10,
International Classification of Diseases, 10th revision); 1992.

Clark MS, Fitness J, Brissette I. Understanding people’s perceptions of relationhips is
crucial to understanding their emotional lives. In: Brewer MB, Hestone M, editores.
Emotion and motivation. Malden (MA): Blackwell Publishing; 2001. p. 21-46.

Clark MS, Finkel EJ. Does expressing emotion promote well-being? It depends on
relationship context. In: Tiedens LZ, Leach CW, editors. The social life of emotions.
Cambridge: University Press; 2004. p. 105-28.

Classen C, Diamon S, Soleman A, Fobair P, Spira J, Spiegel D. Brief supportive-
expressive group therapy for women with primary breast cancer: a treatment manual.
Stanford (CA): Stanford University School of Medicine; 1993.

Cleare A, Wessely S. Chronic fatigue syndrome: a stress disorder. Br J Hosp Med
1996;55:571- 4.

Clements A, Sharpe M, Simkin S, Borrill J, Hawton K. Chronic fatigue syndrome: a
qualitative investigation of patients’ beliefs about the illness. J Psychosom Res
1997;42:615-24.

274



Cohen SO. Psychosocial models of the role of social support in the etiology of physical
disease. Health Psychol 1988;7:269-97.

Cohen SO, Walco GA. Dance/movement therapy for children and adolescents with
cancer. Cancer Pract 1999;7:34-42.

Combrinck-Graham L. A developmental model for family systems. Fam Process
1985;24:139-50.

Condon WS, Ogston WD. A segmentation of behaviour. J Psychiatr Res 1967;5:221-35.

Cook D, Lange G, Deluca J, Natelson R. Relationship of brain MRI abnormalities and
physical functional status in chronic fatigue syndrome. Int J Neurosci 2001;107:1-6.

Cordingley L, Wearden A, Appleby L, Fisher L. The family response questionnaire. A
new scale to assess the response of family members to people with chronic fatigue
syndrome. J Psychosom Res 2001;51:417-24.

Coyne JC, DeLongis A. Going beyond social support: the role of social relationship in
adaptation. J Consult Clin Psych 1986;54:454-60.

Coyne JC, Kessler RC, Tal M, Turnbull J, Wortman CB, Greden JF. Living with a
depressed person. J Consult Clin Psych 1987;55:347-52.

Coyne JC, Rohrbaugh MJ, Shoham V, Sonnega JS, Nicklas JM, Cranford JA.
Prognostic importance of marital quality for survival of congestive heart failure. Am J
Cardiol 2001;88:526-9.

Craig T, Kakumanu S. Chronic fatigue syndrome: evaluation and treatment. Am Fam
Physician 2002;65:1083-90.

Cunningham M, Jillings C. Individuals’ descriptions of living with fibromyalgia. Clin
Nurs Res 2006;15:258-73.

Currie S, Wang J. Chronic back pain and major depression in the general Canadian
population. Pain 2004;107:54-60.

Chadwick B, Albrecht S, Kunz P. Marital and the family role satisfaction. J] Marriage
Fam 1976;38:431-9.

Chaiklin S, Schmais C. The Chace approach to Dance Therapy. In: Bernstein PL, editor.
Eight Theoretical Approaches in DMT. IOWA: Kendall/Hunt; 1973. p.15-30.

Chalder T, Tong J, Deary V. Family cognitive behaviour therapy for chronic fatigue
syndrome: An uncontrolled study. Arch Dis Child 2002;86:95-7.

Chambers D, Bagnall AM, Hempel S, Forbes C. Interventions for the treatment,

management and rehabilitation of patients with chronic fatigue syndrome/myalgic
encephalomyelitis: an updated systematic review. J R Soc Med 2006;99:506-20.

275



Chaves J, Brown J. Spontaneous cognitive strategies for the control of clinical pain and
stress. J Behav Med 1987;10:263-76.

Chen X, Liu M, Li D. Parental warmth, control and indulgence and their relations to
adjustment in Chinese children: A longitudinal study. J Fam Psychol 2000;14:401-19.

Chew-Graham C, Dowrick C, Wearden A, Richardson V, Peters S. Making the
diagnosis of Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encephalitis in primary care: a
qualitative study. BMC Fam Pract 2010;11:1-7

Choi H, Marks NF. Marital conflict, depressive symptoms and functional impairment. J
Marriage Fam 2008;70:377-90.

Chowance G, Binik Y. End-stage renal disease (ESRD) and the marital dyad: a
literature review and critic. Soc Sci Med 1982;16:1551-8.

Christensen JM, Anderson JD. Spouse adjustment to stroke: aphasic versus non-aphasic
partners. J] Commun Disord 1989;22:225-31.

Christensen A, Jacobson NS. Reconcilable differences. New York: Guilford Press;
2000.

Christensen A, Atkins DC, Berns S, Wheeler J, Baucom DH, Simpson LE. Tradicional
versus integrative behavioral couple therapy for significantly and chronically distressed
married couples. J Consult Clin Psych 2004;72:176-91.

Dance/movement therapy and neurology conference. The Wisconsin chapter of the
American Dance Therapy Association and the University of Wisconsin, Madison, April
21,2001. Am J Dance Ther 2002;1:45-51.

Davila J, karney BR, Hall TW, Bradbury TN. Depressive symptoms and marital
satisfaction: within-subject association and the moderating effects of gender and
neuroticism. J Fam Psychol 2003;17:557-70.

Dawson J. Consensus on research on fatigue syndrome. Br Med J 1990;300:832.

Deale A, David A. Chronic fatigue syndrome: evaluation and management. J
Neuropsych 1994;6:189-94.

Deale A, Chalder T, Marks I, Wessely S. Cognitive behavior therapy for chronic fatigue
syndrome: A randomized controlled trial. Am J Psychiat 1997;154:408-14.

Deale A, Wessely S. Diagnosis of psychiatric disorder in clinical evaluation of chronic
fatigue syndrome. J R Soc Med 2000;93:310-2.

De Groot H. Symptomatology, uncertainty, hope and anxiety in chronic fatigue immune
dysfunction syndrome. University of California: Unpublished doctoral dissertation;
1989.

276



Dehle C, Larsen, Landers JE. Social support in marriage. Am J Fam Ther 2001;29:307-
24.

Deluca J, Johnson SK, Ellis SP, Natelson BH. Cognitive functioning is impaired in
patients with chronic fatigue syndrome devoid of psychiatric disease. J Neurol
Neurosurg Ps 1997;62:151-5.

De Meirleir K, Frémont M, Metzger K, Hulstaert J. Herpesvirus and parvovirus B19
DNA in the gastric and intestinal mucosa of patients with chronic fatigue syndrome.
International Association for IACFS/ME 9th International IACFS/ME Research and
Clinical Conference; 2009 March 12-15; Reno (Nevada).

Demitrak MA, Gold, PW, Dale JK, Straus SE. Plasma and cerebrospinal fluid moamine
metabolism in patients with chronic fatigue syndrome. Biol Psychiat 1992;32:1065-77.

Demitrack MA. Neuroendocrine correlates of chronic fatigue sindrome: a brief review.
J. Psychiatric Research 1997;31:69-82.

Dennison L, Stanbrook R, Moss-Morris R. Cognitive behavioural therapy and
psychoeducation for chronic fatigue syndrome in young people: Reflections from the
families’ perspective. Brit J Health Psych 2010;15:167-83

Department of Health and Human Services. Public Health Service. Centers for Disease
Control and Prevention. Atlanta (Georgia): National Center for Infectous Diseases;
2006.

Desrosiers M, Bergeron S, Meana M, Leclerc B, Binik YM, Khalifé S. Psychosexual
characteristics of vestibulodynia couples: partner solicitousness and hostility are
associated with pain. J Sex Med 2008;5:418-27.

Devanur LD, Kerr JR. Chronic fatigue syndrome. J Clin Virol 2006;37:139-50.
De Vlieger P, Crombez G, Eccleston C. Worrying about chronic pain: an examination
of worry and problem solving in adults who identify as chronic pain sufferers. Pain

2006;120:138-44.

Diamond N. Towards an interpersonal understanding of bodily experience. Psychodyn
Couns 2001;7:41-62.

Dibbell-Hope S. The use of dance/movement therapy in psychological adaptation to
breast cancer. Art Psychother 2000;27:51-68.

Doherty WJ, Baird MA. Family therapy and family medicine: toward the primary care
of families. Nueva York: Guildford;1983.

Donalek JG. Family Experience of parental Chronic Fatigue Syndrome: a pilot stydy.
8th Internacional IACFS Conference on Chronic Fatigue Syndrome, Fibromyalgia and
other Related Illnesses; 2007 10-14th January; Fort Lauderdale (Florida).

277



Donalek JG. When a parent is chronically ill. Chronic fatigue syndrome. Nurs Res
2009;58:332-9.

Dosamantes-Alperson E. Movement and psychodynamic pattern changes in long-term
dance/movement therapy groups: Am J Dance Ther 1990;12:27-44.

Dosamantes-Beaudry I. Body image: repository for cultural idealizations and
denigrations of the self. Art Psychoter 1992;19:257-67.

Drachler ML, De Carvalho JC, Hooper L, Hong CS, Pheby D, Nacul L, et al. The
expressed need of people with chronic fatigue syndrome/myalgic encephalomyelitis. A
systematic review. BMC Public Health 2009;9:1-15.

Dunn AL, Trivedi MH, Kampert JB, Clark CG, Chambliss HO. Exercise treatment for
depression: efficacy and dose response. Am J Prev Med 2005;28:1-8.

Dutton D. Depression/somatization explanations for the chronic fatigue syndrome: a
critical review. In: Hyde B, Goldstein J, Levine P, editores. The clinical and scientific
basis of myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome. Ottawa: Nightingale
Research Foundation; 1992. p. 491-508.

Duvall EM. Marriage and family development. Philadelphia: JB Lippincott; 1985.

Eccleston C, Malleson P. Managing chronic pain in children and adolescents. We need
to address the embarrassing lack of data for this common problem. BMIJ
2003;326:1408-9.

Edmonds M, McGuire H, Price J. Exercise therapy for chronic fatigue syndrome.
Cochrane Database Syst Rev 2004;3:CD003200.

Ekberg J, Griffith N, Foxall M. Spouse burnout syndrome. J Adv Nurs 1986;11:161-5.

Elliot B, Elliot T, Murray D, Bruan B, Johnson K. Patients and family members: the
role of knowledge and attitudes in cancer pain. J Pain Symptom Manag 1996;12:209-
20.

Ellis R. Metafora del movimiento como mediadora: un modelo para el proceso de
terapia por el movimiento y la danza. Art Psychother 2001;28:181-90

Engum A, Mykletum A, Midthjell K, Holen A, Dahl A. Depression and diabetes: a
large population-based study of sociodemographic, lifestyle and clinical factors
associated with depression in type 1 and type 2 diabetes. Diabetes Care 2005;28:1904-9.

Erwin-Grabner T, Goodill SW, Hill ES, Von Neida K. Effectiveness of
dance/movement therapy on reducing test anxiety. Am J Dance Ther 1999;21:19-34.

Estrada M. Sindrome de fatiga cronica. Barcelona: Agencia d’Avaluacio de Tecnologia

1 Recerca Mediques. Servei Catala de la Salut. Departament de Sanitat i Seguretat
Social. Generalitat de Catalunya; 2001.

278



Evengérd B, Klimas N. Chronic fatigue syndrome: probable pathogenesis and possible
treatments. Drugs 2002;62:2433-46.

Evengird B, Jonzon E, Sandberg A, Theorell T, Lindh G. Differences between patients
with chronic fatigue syndrome and with chronic fatigue at an infectious disease clinic in
Stockholm, Sweden. Psychiatry Clin Neurosci 2003;57:361-8.

Farmer A, Scourfield J, Martin N, Cardino A, McGuffin P. Is disabling fatigue in
childhood influenced by genes? Psychol Med 1999;29:279-82.

Fawzy FI. Psychosocial interventions for patients with cancer: what works and what
doesn’t. Eur J Cancer 1999;35:1559-64.

Feeney B. The dependency paradox in close relationships: accepting dependence
promotes independence. J Pers Soc Psychol 2007;92:268-85.

Fernandez-Sola J. Doctor, me siento cansado (sindrome de fatiga cronica). JANO:
Medicina y Humanidades, 2005;1584:67.

Fincham FD, Bradbury TN. The assessment of marital quality: a reevaluation. J
Marriage Fam 1987;49:797-809.

First MB, Tasman A, editores. DSM-IV-TR Mental Disorders. Diagnosis, etiology &
treatment. New York: Wiley; 2004.

Fisch R, Weakland J, Segal L. La tactica del cambio.Buenos Aires: Herder; 1982.

Fischler B, Cluydts R, De Gucht Y, Kaufman L, De Meirleir K. Generalized anxiety
disorder in chronic fatigue syndrome. Acta Psychiat Scand 1997;95:405-13.

Fisk JD, Ritvo PG, Ross L, Haase DA, Marrie TJ, Schlech WF. Measuring the
functional impact of fatigue: initial validation of the Fatigue Impact Scale. CID
1994;18:79-83.

Fitzgibbon EJ, Murphy D, O'Shea K, Kelleher C. Chronic debilitating fatigue in Irish
general practice: a survey of general practitioners' experience. Br J Gen Pract
1997;47:618-22.

Fletcher MA, Zeng XR, Barnes Z, Levis N, Klimas NG. Plasma cytokines in women
with chronic fatigue syndrome. J Transl Med 2009;7:96.

Flor H, Kerns R, Turk D. The role of spouse reinforcement, perceived pain, and activity
levels of chronic pain patients. J Psychosom Res 1987;31:251-9.

Formacion Alcald (aut.). Educacion en sexologia y sexualidad humana. Editorial CEP:
Madrid; 2007.

Forsberg-Wirleby G, Moller A, Blomstrand C. Spouses of first-ever stroke patients:
psychological well-being in the first phase of after stroke. Clin Rehabil 2002;32:1646-
51.

279



Frank JE, Mistretta P, Will J. Diagnosis and treatment of female sexual dysfunction.
Am Fam Physician 2008;77:635-42.

Friedberg F. Clinical assessment of coping in CFS patients. JCFS 1995;1:53-8.

Fukuda K, Straus SE, Hickie I, Sharpe MC, Dobbins JG, Komaroff A. The Chronic
fatigue syndrome: a comprehensive approach to its definition and study. Ann Intern
Med 1994;121:953-9.

Fulcher KY, White PD. Randomised controlled trial of graded exercise in patients with
chronic fatigue syndrome. BMJ 1997;314:1647-52.

Fuller-Thomson E, Sulman J. Depression and inflammatory bowel disease: findings
from two nationally representative Canadian surveys. Inflamm Bowel Dis 2006;12:697-
707.

Fuller-Thomson E, Nimigon J. Factors associated with depression among individuals
with chronic fatigue syndrome: findings from a nationally representative survey. Fam
Pract Adv 2008;3:1-9.

Funk JL, Rogge RD. Testing the ruler with item response theory: increasing precision of
measurement for relationship satisfaction with the couple satisfaction index. J Fam
Psychol 2007;21:572-83.

Fux M. Qué es la danzaterapia. Preguntas que tienen respuesta. Buenos Aires: Ed.
Lumen; 2004.

Gaab J, Hiister D, Peisen R, Engert V, Heitz V, Schad T, et al. Hypothalamic-pituitary-
adrenal axis reactivity in chronic fatigue syndrome and health under psychological,
physiological and pharmacological stimulation. Psychosom Med 2002;64:951-62.

Gagnon MD, Hersen M, Kabacoff RI, Van Hasselt VB. Interpersonal and psychological
correlates of marital dissatisfaction in late life: a review. Clin Psychol Rev 1999;19:359-
78.

Gallagher D, Wrabetz A, Lovett S, Del Maestro S, Rose J. Depression and other
negative affects in family caregivers. In: Light E, Lebowitz BD, editores. Alzheimer’s

disease treatment and family. New York: Hemisphere; 1990. p. 218-44.

Gamsa A. The role of psychological factors in chronic pain. II. A critical apparaisal.
Pain 1994;57:17-29.

Garcia J, Alda M. La vivencia de la sexualidad en pacientes con fibromialgia: un
estudio cualitativo. Arch Psiquiatria 2004;67:157-68.

Garralda M, Chalder T. Practitioner review: chronic fatigue syndrome in childhood. J
Child Psychol Psychiatry 2005;46:1143-51.

280



Giardino N, Jensen M, Turner J, Ehde D, Cardenas D. Social environment moderates
the association between catastrophizing and pain among persons with a spinal cord
injury. Pain 2003;106:19-25.

Gilhooly PE, Ottenweller JE, Lange G, Tiersky L, Natelson BH. Chronic Fatigue and
Sexual dysfunction in Female gulf war veterans. J Sex Mar Ther 2001;27:483-7.

Gillis C, Doherty W, Needle R, Campbell T. Health policy and the family: agenda for
the year 2000. Fam Syst Med 1989;7:299-339.

Ginsburgs VH, Goodill SW. A dance/movement therapy clinical model for women with
gynecologic cancer undergoing high dose rate brachytherapy. Am J Dance Ther
2009;31:136-58.

Glaser R, Padgett DA, Litsky ML, Baiocchi RA, Yang EV, Chen M, et al. Stress-
associated changes in the steady-state expression of latent Epstein-Barr virus:
implications for chronic fatigue syndrome and cancer. Brain Behav Immun 2005;19:91-
103.

Goldstein I, Meston CM, Davis SR, Traish AM, editores. Women’s sexual function and
dysfunction: study, diagnosis and treatment. New York: Taylor & Francis; 2006.

Goodill S. An introduction to medical dance/movement therapy: health care in motion.
London: Jessica Kingsley Publishers; 2005.

Goodwin SS. The marital relationship and health in women with chronic fatigue and
Inmune dysfunction syndrome: views of wives and husbands. Nurs Res 1997;46:138-
46.

Goodwin SS. Peoples' perceptions of wives' CFS symptoms, symptom change, and
impact on the marital relationship. Issues Ment Health Nurs 2000;21:347-63.

Gordon AS, Panahian-Jand M, Mccomb F, Melegari C, Sharp S. Characteristics of
women with vulvar pain disorders: responses to a web-based survey. J Sex Marital
Ther 2003;29:45-58.

Gottman JM. The roles of conflict engagement, escalation and avoidance in marital
interaction: a longitudinal view of five types of couples. J Consul Clin Psych 1993;61:6-
15.

Goudsmit EM, Ho-Yen DO, Dancey CP. Learning to cope with chronic illness. Efficacy
of a multi-component treatment for people with chronic fatigue syndrome. Patient Educ
Couns 2009;77:231-6.

Graham SM, Huang J, Clark MS, Helgeson V. The positives of negative emotion:
willingness to express negative emotions promotes relationships. Pers Soc Psychol Bull

2008;34:394-406.

Greco A, Tannock C, Brotoff J. Brain MR in chronic fatigue syndrome. AM J
Neuroradiol 1997;18:1265-9.

281



Griffith JP, Zarrouf FA. A systematic review of chronic fatigue syndrome: don’t
assume it’s depression. Prim Care Companion J Clin Psychiatry 2008;10:120-8.

Gross JJ, Richards JM, John OP. Emotion regulation in everyday life. In: Snyder DL,
Simpson J, Hugues JN, editores. Emotion regulation in couples and families: pathways
to dysfunction and health. Washington (DC): American Psychological Association;
2006. p. 13-35.

Gunther C, Holter G. Outcome Factors of DMT: A Pilot-Study with Depressive
Patients. 2nd International Research Colloquium in Dance Therapy; 2006 Feb 10-11;
Pforzheim, Germany.

Guthrie E. Psychotherapy for patients with complex disorders and chronic symptoms.
The need for a new research paradigm. Br J Psychiat 2000;177:131-7.

Guillam¢ E. Efectes d’un programa de rehadaptacié funcional en persones afectades per
sindrome de fatiga cronica (tesis doctoral). Barcelona: Universidad de Barcelona; 2009.

Guillamo6 E, Blazquez A, Comella A, Martinez-Rodriguez R, Garrido E, Barbany JR,
Ventura JL, et al. Respuesta respiratoria al ejercicio fisico de baja intensidad en
mujeres con sindrome de fatiga cronica. Apunts. Medicina de I’Esport 2010;45:169-73.

Haley J. Trastornos de la emancipacidon juvenil y terapia familiar. Buenos Aires:
Amorrortu; 1989.

Hall AD, Fagen RE. Definition of system. Gen Syst Yearbook 1956;1:18-28.
Hamilton G. A research in marriage. New York: Albert & Charles Boni; 1929.

Hanna JL. The power of dance: health and healing. J Altern Complem Med
1995;1:323-31.

Hardt J, Buchwald D, Wilks D, Sharpe M, Nix W, Egle U. Health-related quality of life
in patients with chronic fatigue syndrome: an international study. J Psychosom Res
2001;51:431-4.

Harvey S, Wadsworth M, Wessely S, Hotopf M. The relationship between prior
psychiatric disorder and chronic fatigue: evidence from a national birth cohort study.
Psychol Med 2007;2:1-8.

Hawkley LC, Thisted RA, Cacioppo JT. Loneliness predicts reduced physical activity:
cross-sectional and longitudinal analyses. Health Psychol 2009;28:354-63.

Hayes RD, Bennett CM, Fairley CK, What can prevalence studies tell us about female
sexual difficulty and dysfunction? J Sex Med 2006;3:589-95.

Heffner KL, Kiecolt-Glaser JK, Loving TJ, Glaser R, Malarkey WB. Spousal support

satisfaction as a modifier of physiological responses to marital conflict in younger and
older couples. J Behav Med 2004;27:233-54.

282



Helgeson VS, Cohen S. Social support and adjustment to cancer: reconciling
descriptive, correlational and intervention research. Health Psychol 1996;15:135-48.

Heijmans M, De Ridder D, Bensing J. Dissimilarity in patients’ and spouses
representations of chronic illness: exploration of relations to patient adaptation. Psychol
Health 1999;14:451-66.

Heim C, Wagner D, Maloney E, Papanicolaou DA, Solomon L, Jones JF, et al. Averse
experience and risk for chronic fatigue syndrome: results from a population-based
study. Arch Gen Psychiat 2006;63:1258-66.

Heinrichs M, Baumgarner T, Kirschbaum C, Ehlert U. Social support and oxytocin
interact to suppress cortisol and subjective responses to psychosocial stress. Biol
Psychiat 2003;54:1389-98.

Henningsen P, Zimmermann T, Sattel H. Medically unexplained physical symptoms,
anxiety and depression: a meta-analytic review. Psychosom Med 2003;65:528-33.

Henwood M. Ignored and invisible? Carers experience of the NHS. London: Carers
National Association; 1998.

Herrell R, Goldberg J, Hartman S, Belcourt M, Schmaling K, Buchwald D. Chronic
fatigue and chronic fatigue syndrome: a co-twin study of functional status. Qual Life
Res 2002;11:463-71.

Heyman RE, Sayers SL, Bellack AS. Global satisfaction versus marital adjustment: an
empirical comparison of three measures. J Fam Psychol 1994;8:432-46.

Hickie I, Kirk K, Martin N. Unique genetic and environmental determinants of
prolonged fatigue: a twin study. Psychol Med 1999;29:259-68.

Hickie I, Davenport T, Wakefield D, Vollmer-Conna U, Cameron B, Vernon SD, et al.
Postinfective and chronic fatigue syndromes precipitated by viral and non-viral
pathogens: prospective cohort study. BMJ 2006;333:575-8.

Hickie I, Davenport T, Vernon SD, Nisenbaum R, Reeves WC, Hadzi-Pavlovic D, et al.
Are chronic fatigue and chronic fatigue syndrome valid clinical entities across countries

and healthcare settings? Aust NZ J Psychiat 2009;43:25-35.

Hicks M, Platt M. Marital happiness and stability: a review of the research in the 60’s. J
Marriage Fam 1970;32:553-74.

Ho RTH. Effects of dance movement therapy on Chinese cancer patients: a pilot study
in Hong Kong. Art Psychother 2005;32:337-45.

Holmes G, Kaplan J, Gantz N, Komaroff A, Schonberger L, Straus S, et al. Chronic
fatigue syndrome: a working case definition. Ann Intern Med 1988;108:387-9.

283



House JS, Landis KR, Umberson D. Social relationships and health. Science
1988;241:540-5.

Huibers MJ, Beurskens AJ, Van Schayck CP, Baselmans E, Metsemakers JF,
Knottnerus JA, et al. Efficacy of cognitive behavioural therapy by general practitioners

for unexplained fatigue among employees: Randomised controlled trial. Brit J Psychiat
2004;184:240-6.

Hurwitz BE, Coryell VT, Parker M, Martin P, Laperriere A., Klimas NG, et al. Chronic
fatigue syndrome: illness severity, sedentary lifestyle, blood volumen and evidence of
diminished cardiac function. Clin Sci 2010;118:1256-135,

Ibafiez M. Construcciéon de pareja, individualizacién y cambio familiar. Abaco
2001;29/30:61-70.

Jackson DD. A note on the importance of trauma in the genesis of schizophrenia.
Psychiat 1957;29:181-4.

Jason LA, Richman JA, Rademaker AW, Jordan KM, Plioplys AV, Taylor RR, et al. A
community-based study of chronic fatigue syndrome. Arch Intern Med 1999;159:2129-
37.

Jason LA, Taylor RR, Kennedy CL. Chronic fatigue syndrome, fibromyalgia and
multiple chemical sensitivities in a community-based sample of persons with chronic
fatigue syndrome-like symptoms. Psychosom Med 2000;62:655—-63.

Jason LA, Fricano G, Klein S. Relevance of phase theory to chronic fatigue syndrome.
Psychology and Education 2003;40:20-6.

Jason LA, Corradi K, Torres-Harding S, Taylor RR, King C. Chronic fatigue syndrome:
the need for subtypes. Neuropsychol Rev 2005;15:29-58.

Jason LA, Torres-Harding S, Friedberg F, Corradi K, Njoku MG, Donalek J, et al. Non-
pharmacologic interventions for CFS: A randomized trial. J Clin Psychol Med Settings
2007;14:275-96.

Javierre C, Alegre J, Ventura JL, Garcia-Quintana A, Segura R, Sudrez A, et al.
Physiological responses to arm and leg exercise en women patients with chronic fatigue
syndrome. JCFS 2007;14:43-53.

Jiang N, Sato T, Hara T, Takedomi Y, Ozaki I, Yamada S. Correlations between trait
anxiety, personality and fatigue study based on the temperament and character
inventory. J Psychosom Res 2003;55:493-500.

Johannesson U, Nygren C, Brodda G, Bohm-Starke N. Evidence of diffuse noxious
inhibitory controls (DNIC) elicited by cold noxious stimulation in patients with

provoked vestibulodynia. Pain 2007;130:31-9.

Jones E, Farina A, Hastorf A, Markus H, Miller D, Scott R. Social stigma: the
psychology of marked relationships. New York: Free Man; 1984.

284



Juraskova I, Butow P, Robertson R, Sharpe L, McLeod C, Hacker N. Post-treatment
sexual adjustment following cervical and endometrial cancer: a qualitative insight.
Psychooncol 2003;12:267-79.

Kagel S, White R, Coyne JC. Father-absent and father-present families of disturbed and
nondisturbed adolescents. Am J Orthopyschiat 1978;48:342-52.

Kamarck T, Peterman A, Raynor D. The effects of the social environment on stress-
related cardiovascular activation: current findings, prospects, and implications. Ann
Behav Med 1998;20:247-56.

Karper WB, Stasik SC. A successful, long-term exercise program for women with
fibromyalgia syndrome and chronic fatigue and immune dysfunction syndrome. Clin
Nurse Spec 2003;17:243-8.

Keefe F, Lumley M, Anderson T, Lynch T, Studts J, Carson K. Pain and emotion: new
research directions. J Clin Psychol 2001;57:587-607.

Kelly MP, Strassberg DS, Turner CM. Behavioral assessment of couples'
communication in female orgasmic disorder. J Sex Marital Ther 2006;32:81-95.

Kendon A. Movement coordination in social interaction: Some examples described. In:
Weitz S, editor. Nonverbal communication: readings with commentary, 2 ed. New
York: Oxford University Press; 1970. p. 119-33.

Kendon A. The organization of behaviour in face-to-face interaction: observations on
the development of a methodology. In: Scherer R, Ekman P, editors. Handbook of
methods in nonverbal behaviour research; 1977. p. 440-505.

Kerns RD, Haythornthwaite J, Southwick S, Giller EL. The role of marital interaction in
chronic pain and depressive symptom severity. J Psychosom Res 1990;34:401-8.

Kerr SM, Smith LN. Stroke: an exploration of the experience of informal caregiving.
Clin Rehabil 2001;15:428-36.

Kiecolt-Glaser JK, Glaser R, Shuttleworth EE, Dyer CS, Ogrocki P, Speicher CE.
Chronic stress and immunity in family caregivers of Alzheimer’s disease patients.
Psychosom Med 1987;49:523-35.

Kiecolt-Glaser JK, Glaser R. Methodological issues in behavioural immunology
research with humans. Brain Behav Immun 1988;2:67-78.

Kiecolt-Glaser JK, Glaser R, Cacioppo JT, MacCallum RC, Snydersmith M, Kim C, et
al. Marital conflict in older adults: endocrinological and immunological correlates.
Psychosom med 1997;59:339-49.

Kiecolt-Glaser JK. Norman cousins memorial lecture 1998. Stress, personal
relationships and immune function: health implications. Brain Behav Immun
1999;13:61-72.

285



Kiecolt-Glaser JK, Newton TL. Marriage and health: his and hers. Psychol Bull
2001;127:472-503.

Kiecolt-Glaser JK, McGuire L, Robles TF, Glaser R. Psychoneuroimunology:
psychological influences on immune function and health. J Consult Clin Psychol
2002;70:537-47.

Kiecolt-Glaser JK, Bane C, Glaser R, Malarkey WB. Love, marriage and divorce:
newlyweds’stress hormones foreshadow relationship changes. J Consult Clin Psychol
2003;71:176-88.

Kim C, Lee H, Tomiuk MA. Adolescents’ perceptions of family communication
patterns and some aspects of their consumer socialization. Psychol Market
2009;26:888-907

Kimmel PL, Peterson RA, Weihs KL, Shidler N, Simmens SJ, Alleyne S, et al. Dyadic
relationship conflict, gender and mortality in urban hemodialysis patients. J Am Soc
Nephrol 2000;11:1518-25.

Klapow J, Slater M, Patterson T, Atkinson J, Weickgenant A, Grant I, et al.
Psychosocial factors disminate multidimensional clinical groups of chronic low back
pain patients. Pain 1995;62:349-35.

Klein RF, Dean A, Bogdonoff MD. The impact of illness upon the spouse. J Chron Dis
1967;20:241-8.

Klimas NG, Morgan R, Salvado F, Fletcher MA. Immunologic abnormalities of chronic
fatigue syndrome. J Clin Microbiol 1990;28:1403-10.

Klimas NG, Zeng X, Garcia L, Barnes Z, Levis S, Fletcher MA. Patterns of plasma
cytokine expression in chronic fatigue syndrome. International Association for
IACFS/ME 9th International IACFS/ME Research and Clinical Conference; 2009
March 12-15; Reno (Nevada).

Klusmann D. Sexual motivation and the duration of partnership. Arch Sex Behav
2002;31:275-87.

Koch SC, Morlinghaus K, Fuchs T. The joy dance specific effects of a single dance
intervention on psychiatric patients with depression. Art Psychoter 2007;34:340-9.

Komaroff A, Fagioli L, Doolittle T, Gandek B, Gleit M, Guerriero R, et al. Health status
in patients with chronic fatigue syndrome an in general population and disease
comparison groups. Am J Med 1996;101:281-90.

Kool M, Woertman L, Prins M, Van Middendorp H, Geenen R. Low relationship

satisfaction and high partner involvement predict sexual problems of women with
fibromyalgia. J Sex Marital Ther 2006;32:409-23.

286



Kouros CD, Papp LM, Cummings EM. Interrelations and moderators of longitudinal
links between marital satisfaction and depressive symptoms among couples in
established relationships. J Fam Psychol 2008;22:667-77.

Kovacs L. Couple therapy: an integrated developmental and family system model. Fam
Ther 1988;15:133-55.

Krantz A. Growing into her body: dance/movement therapy for women with eating
disorders. Am J Dance Ther 1999;21:81-103.

Kroenke K, Swindle R. Cognitive-behavioral therapy for somatization and symptom
syndrome: a critical review of controlled clinical trials. Psychother Psychosom
2000;69:205-15.

Kurdeck LA. The nature and predictors of the trajectory of change in marital quality
over the first 4 years of marriage for first-married husbands and wives. J Fam Psychol
1998;12:494-510.

Kuyper M, Wester F. In the shadow: the impact of chronic illness on the patient’s
partner. Qual Health Res 1998;8:237-53.

Labbate LA. Psychotropics and sexual dysfunction: the evidence and treatments. Adv
Psychosom Med 2008;29:107-30.

Lange G, Deluca J, Maldjian J, Huey-Jen L, Tiersky L, Natelson B. Brain MRI
abnormalities exist in a subset of patients with chronic fatigue syndrome. J Neurol Sci
1999;171:3-7.

Lange F, Kalkman J, Bleijenberg G, Hagoort P, Sieberen P, Van der Meer, J, et al.
Neural correlates of the chronic fatigue syndrome-an fMRI study. Brain
2004;127:1948-57.

Lange F, Kalkman J, Bleijenberg G, Hagoort P, Van der Meer J, Toni I. Gray matter
volume reduction in the chronic fatigue syndrome. Neuroimage 2005;26:777-81.

Laumann EO, Paik A, Rosen RC. Sexual dysfunction in the United States: prevalence
and predictors. JAMA 1999;281:537-44.

Laumann EO, Nicolosi A, Glasser DB, Paik A, Gingell C, Moreira E. Sexual problems
among women and men aged 40-80 y: prevalence and correlates identified in the Global
Study of Sexual Attitudes and Behaviors. Int J Impot Res 2005;17:39-57.

Lavergne MR, Cole DC, Kerr K, Marshall LM. Functional impairment in chronic
fatigue syndrome, fibromyalgia and multiple chemical sensitivity. Can Fam Physician
2010;56:57-65.

Lawrence E, Bunde M, Barry R, Brock RL, Sullivan KT, Pasch LA, et al. Partner

support and marital satisfaction: support amount, adequacy, provision and solicitation.
Pers Relationship 2008;15:445-63.

287



Lawrie S, Manders D, Geddes J, Pelosi A. A population-based incidence study of
chronic fatigue. Psychol Med 1997;27:343-53.

Lazare A. Shame and humiliation in the medical encounter. Arch Intern Med
1987;147:1653-8.

Ledina D, Bradaric N, Milas I, Ivi¢ I, Brnci¢ N, Kuzmici¢ N. Chronic fatigue syndrome
after Q fever. Med Sci Monit 2007;13:88-92.

Lehman A, Lehman D, Hemphill K, Mandel D, Cooper L. Illness experience,
depression and anxiety in chronic fatigue syndrome. Psychosom Res 2002;52:461-5.

Levenson RW, Carstensen LL, Gottman JM. The influence of age and gender on affect,
physiology and their interrelations: a study of long-term marriages. J Pers Soc Psychol
1994;67:56-68.

Leventhal MB. Dance therapy with MBD children. In: Mason KC, editor. Focus on
Dance VII: Dance Therapy Journal of AAPHER; 1974.

Levy FJ. Dance movement therapy, a healing art. Reston (Virginia): American Alliance
for Health, Physical Education, Recreation and Dance; 1992.

Lewis SF, Haller RG. Skeletal muscle disorders and associated factors that limit
exercise performance. Exerc Sport Sci Rev 1989;17:67-113.

Lewis SF, Haller RG. Physiologic measurement of exercise and fatigue with special
reference to chronic fatigue syndrome. Rev Infect Dis 1991;13:98-108.

Lewis SF, Cooper C, Bennett D. Psychosocial factors and chronic fatigue syndrome.
Psychol Med 1994;24:661-71.

Lippin RA, Micozzi MS. Arts Therapy. In: Micozzi MS, editor. Fundamentals of
complementary and integrative medicine. 3 ed. St Louis (MO): Saunders; 2006. p. 332-
50.

Lloyd AR, Hickie I, Boughton CR, Spencer O, Wakefield D. Prevalence of chronic
fatigue syndrome in an Australian population. Med J Aust 1990;153:522-8.

Locke H. Predicting marital adjustment by comparing a divorced and happily married
group. Am Sociol Rev 1947;12:187-91.

Locke H, Karlsson G. Marital adjustment and prediction in Sweden and the U.S. Am
Sociol Rev 1952;17:10-7.

Locke H, Williamson R. Marital adjustment: a factor analysis study. Am Sociol Rev
1958; 23:562-9.

Locke H, Wallace K. Short marital adjustment and prediction tests: their reliability and
validity. Marriage Fam Living 1959;21:251-5.

288



Loman S, Foley L. Models for understanding the nonverbal process in relationships. Art
Psychother 1996;23:341-50.

Loman S, Merman H. The KMP: A tool for dance/movement therapy. Am J Dance Ther
1996;1:29-52.

Loman S. Employing a developmental model of movement patterns in dance/movement
therapy with young children and their families. Am J Dance Ther 1998;20:101-15.

Lombardi VC, Ruscetti FW, Das Gupta J, Pfost MA, Hagen KS, Peterson DL, et al.
Detection of an infectious retrovirus, XMRYV, in blood cells of patients with chronic
fatigue syndrome. Science 2009;326:585-8.

Lovallo WR, Thomas TL. Stress hormones in psychophysiological research: emotional,
behavioural and cognitive implications. In: Cacioppo JT, Tassinary LG, Berntson GG,
editors, Handbook of psychophysiology. 2 ed. New York: Cambridge Univ. Press;
2000. p. 342-67.

Lowry T, Pakenham K. Health-related quality of life in chronic fatigue syndrome:
predictors of physical functioning and psychological distress. Psychol Health Med
2008;13:222-38.

Lyons RF, Sullivan MJL, Ritvo PG. Relationships in chronic illness and disability.
Thousand Oaks (CA): Sage; 1995.

Maher K, Klimas NG, Fletcher MA. Immunology. In: Handbook of Chronic Fatigue.
Jason LA, Fennell PA, Taylor RR, editors. Hoboken (NJ): John Wiley & sons; 2003.
p.124-51.

Malouff JM, Thornsteinsson EB, Rooke SE, Bhullar N, Schutte NS. Efficacy of
cognitive behavioural therapy for chronic fatigue syndrome: a meta-analysis. Clin

Psychol Rev 2008;28:736-45.

Maquet D, Demoulin C, Crielaard JM. Chronic fatigue syndrome: a systematic review.
Ann Readapt Med Phys 2006;49:337-47,418-27.

Martie LM. The “relative” efficacy of involving family in psychosocial interventions for
chronic illness: are there added benefits to patients and family members? Fam Syst
Health 2005;23:312-28.

Maruyama M. Mindscapes and science theories. Curr Anthropol 1980;21:589-608.
Maslow AH. The farther reaches of human nature. New York: Viking Press; 1971.

Masters W, Johnson V. Human sexual inadequacy. Edinburgh: Churchill Livingstone;
1970.

Matson N. Coping, caring and stress: a study of stroke carers and carers of older
confused people. Brit J Clin Psychol 1994;33:333-44.

289



Matsuda Y, Matsui T, Kataoka K, Fukada R, Fukuda S, Kuratsune H, et al. A two-year
follow-up study of chronic fatigue syndrome comorbid with psychiatry disorders.
Psychiat Clin Neuros 2009;63:365-73.

Matsui T, Matsuda Y, Kataoka K, Fukada R, Fukuda S, Kuratune H, et al. Revision of
exclusion criteria for CFS on pre-existing mental disorders will increase the number of
CFS patients by 10%. International Association for IACFS/ME 9th International
IACFS/ME Research and Clinical Conference; 2009 March 12-15; Reno (Nevada).

McEwen BS. Protective and damaging effects of stress mediators. N Engl J Med
1998;388:171-9.

McLean J, Roper-Hall A, Mayer P, Main A. Service needs of stroke survivors and their
informal carers: a pilot study. J Adv Nurs 1991;16:559-64.

McWilliams L, Cox B, Enns M. Mood and anxiety disorders associated with chronic
pain: an examination in a nationally representative sample. Pain 2003;106:127-33.

Melsom AM. (1999). Dance/movement therapy for psychosocial aspects of heart
disease and cancer: An exploratory literature review (tesis master). Philadelphia:
Hahnemann University; 1999.

Mercer CH, Fenton KA, Johnson AM, Wellings K, Macdowall W, McManus S, et al.
Sexual function problems and help seeking behaviour in Britain: national probability
sample survey. BMJ 2003;327:426-7.

Mills J, Clark MS, Ford TE, Johnson M. Measurement of communal strength. Pers
Relationship 2004;11:213-30.

Minuchin S, Baker L, Rosman BL, Liebman R, Milman L, Todd TC. A conceptual
model of psychosomatic illness in children. Family organization and family therapy.
Arch Gen Psychiatry 1975;32:1031-8

Minuchin S. Familia y terapia familiar. Barcelona: Gedisa; 1998.

Mombers F, De Vries J, Ven Heck G. Quality of life of healthy persons and patients
with a chronic disease: a study with the Dutch WHOQOL-100. Quality of Life
Newsletter 1997;17:14-5.

Montoya P, Larbig W, Braun C, Preissl H, Birbaumer N. Influence of social support and
emotional context on pain processing and magnetic brain responses in fibromyalgia.
Arthritis Rheum 2004;50:4035-44.

Morley S, Eccleston C, Williams A. Systematic review and meta-analysis of
randomized controlled trials of cognitive behaviour therapy and behaviour therapy for

chronic pain in adults, excluding headache. Pain 1999;80:1-13.

Morse J. Responding to the cues of suffering. Health Care Women Int 2000;21:1-9.

290



Morell MA, Apple RF. Affect expression, marital satisfaction and stress reactivity
among premenopausal women during a conflictual marital discussion. Psychol Women
Q 1990;14:387-402.

Moss-Morris R, Petrie KJ, Weinman J. Functioning in chronic fatigue syndrome: do
illness perceptions play a regulatory role? Brit J Health Psych 1996;1:15-25.

Moss-Morris R, Petrie KJ. Discriminating between chronic fatigue syndrome and
depression: a cognitive analysis. Psychol Med 2001;31:469-79.

Moss-Morris R, Chalder T. Illness perceptions and levels of disability in patients with
chronic fatigue syndrome and rheumatoid arthritis. J Psychosom Res 2003;55:305-8.

Moss-Morris R. Symptom perceptions, illness beliefs and coping in chronic fatigue
syndrome. J Ment Health 2005;14:223-35.

Moss-Morris R, Sharon C, Baldi RT, Baldi JCA. Randomized controlled graded
exercise trial to chronic fatigue syndrome: outcomes and mechanisms of change. J
Health Psych 2005b;10:245-59.

Mullhall D. Counselling relatives towards a helping relationship. Geriat Med 1980;39-
42.

Mullington JM, Hinze-Selch D. Mediators of inflammation and their interaction with
sleep. Ann NY Acad Sci 2001;933:201-10.

Murovska M, Uzmeckis D, Krumina A, Chistjakov M, Dumbrovska S, Logina I, et al.
Active HHV-6 and HHV-7 infection and chronic fatigue syndrome. International
Association for IACFS/ME  9th International IACFS/ME Research and Clinical
Conference; 2009 March 12-15; Reno (Nevada).

Nadelson CC, Polonsky DC, Mathews MA. Marriage and midlife: the impact of social
change. J Clin Psychiat 1979;40:292-8.

Naschitz JE, Yeshurun D, Rosner 1. Dysautonomia in chronic fatigue syndrome: facts,
hypotheses, implications. Med Hypotheses 2004;62:203-6.

NICE: National Institute for Health and Clinical Excellence. Schizophrenia: core
interventions in the treatment and management of schizophrenia in primary and
secondary care, NCG 82. London: NICE; 2009.

Nichols WC. Marital Therapy. New York: Guilford Press; 1988.

Nijs J, DeMeirleir K. Prediction of peak oxygen in patients fulfilling the 1994 CDC
criteria for chronic fatigue syndrome. Clin Rehab 2004;18:785-92.

Niloofar A, Buchwald D. Chronic Fatigue Syndrome: A review. Am J Psychiat
2003;160:221-36.

291



Nobre PJ, Pinto-Gouveia J. Dysfunctional sexual beliefs as vulnerability factors to
sexual dysfunction. J Sex Res 2006;43:68-75.

Nobre PJ, Pinto-Gouveia J. Cognitive and emotional predictors of female sexual
dysfunctions: preliminary findings. J Sex Marital Ther 2008;34:325-42.

Nurnberg HG, Hensley PL, Heiman JR, Croft HA, Debattista C, Paine S. Sildenafil
treatment of women with antidepressant-associated sexual dysfunction: a randomized
controlled trial. JAMA 2008;300:395-404.

Nye F, MacDougall E. The dependent variable in marital research. Pac Sociol Rev
1959;2:67-70.

Nystrom K, Olin LS. Expressive bodies: demented persons’ communication in a dance
therapy context. Health 2005;9:297-317.

O’Bryan M, Fishbein HD, Ritchey PN. Intergenerational transmission of prejudice, sex
role stereotyping, and intolerance. Adolescence 2004;39:407-26.

O’Dowd H, Gladwell P, Rogers CA, Hollinghurst S, Gregory A. Cognitive behavioural
therapy in chronic fatigue syndrome: a randomised controlled trial of an outpatient
group programme. Health Technol Assess 2006;10:1-121.

O’Malley P, Jackson J, Santoro J, Tomkins G, Balden E, Kroenke K. Antidepressant
therapy for unexplained symptoms and symptom syndromes. J Fam Pract 1999;48:980-
90.

O’Neill N, O’Neill G. Matrimonio Abierto. México (DF): Grijalbo; 1972.
Orden S, Bradburn N. Dimensions of marriage happiness. Am J Sociol 1968;73:715-31.

Orellana C, Casado E, Masip M, Galisteo C, Gratacds J, Larrosa M. Sexual dysfunction
in fibromyalgia patients. Clin Exp Rheumatol 2008;26:663—6.

Oster I, Magnusson E, Egberg Thyme K, Lindh J, Astrom S. Art therapy for women
with breast cancer: The therapeutic consequences of boundary strengthening. Art
Psychother 2007;34:277-88.

Oster I, Astrom S, Lindh J, Magnusson E. Women with breast cancer and gendered
limits and boundaries: Art therapy as a “safe space” for enacting alternative subject
positions. Art Psychother 2009;36:29-38.

Ozdemir O, Simsek F, Ozkardes S, Incesu C, Karakoc B. The unconsummated
marriage: its frequency and clinical characteristics in a sexual dysfunction clinic. J Sex
Marital Ther 2008;34:268-79.

Parrish BP, Zautra AJ and Davis MC. The role of positive and negative interpersonal
events on daily fatigue in women with fibromyalgia, rheumatoid arthritis and
osteoarthritis. Health Psychol 2008;27:694-702.

292



Patarca R. Cytokines and chronic fatigue syndrome. Ann NY Acad Sci 2001;933:185-
200.

Patarca R, Antoni M, Fletcher MA, Klimas NG. Cytokine and other immunologic
markers in chronic fatigue syndrome and their relation to neuropsychological factors.
Appl Neuropsych 2001b;8:51-6.

Patterson J, Garwick A. Levels of meaning in the family stress theory. Fam Process
1994;33:287-304.

Paulson M, Danielson E, Norberg A. Nurses’ and psysicians narratives about long-term
non-malignant pain among men. J Adv Nurs 1999;30:1097-105.

Paulson M, Norberg A, Soderberg S. Living in the shadow of fibromyalgic pain: the
meaning of female partner’s experiences. J Clin Nurs 2003;12:235-43.

Payne B, Norfleet MA. Chronic pain and the family: a review. Pain 1986;26:1-22.

Payne H, editora. Handbook of inquiry in the arts therapies. Londres: Jessica Kingsley;
1993.

Pennebaker JW. Opening up: The healing power of expressing emotions. New York:
The Guilford Press; 1990.

Pert CB. Molecules of emotion. New York: Schribner; 1997.

Pettee KK, Brach JS, Kriska AM, Boudreau R, Richardson CR, Colbert LH, et
al.Influence of marital status on physical activity levels among older adults. Med Sci
Sports Exer 2006;38:541-6.

Phillips AC, Carroll D, Hunt K, Der G. The effects of the spontaneous presence of a

spouse/partner and others on cardiovascular reactions to an acute psychological
challenge. Psychophysiology 2006;43:633-40.

Pick S, Andrade P. Relacion entre el nimero de hijos, la satisfaccion marital y la
comunicacion con el conyuge. Salud Ment 1988;11:25-36.

Pierce LL. Fear held by caregivers of people with stroke: a concept analysis. Rehabil
Nurs Res 1994;3:69-74.

Pincus T, Griffith J, Pearce S, Isenberg D. Prevalence of self —reported depression in
patients with rheumatoid arthritis. Br J Rheumatol 1996;35:879-83.

Potter P, Zautra A. Stressful life events’ effects on rheumatoid arthritis disease activity.
J Consult Clin Psych 1997;65:319-23.

Powell P, Bentall RP, Nye FJ, Edwards RH. Randomised controlled trial of patient

education to encourage graded exercise in chronic fatigue syndrome. Brit Med J
2001;322:387-90.

293



Powell R, Dolan R, Wessely S. Attributions and self esteem in depression and chronic
fatigue syndromes. J Psychosom Res 1990;34:665-73.

Powers W. Marital stress during the transition to retirement. In: Gurman, editor.
Questions and answers in the practice of family therapy. New York: Brunner; 1981.

Price JR, Mitchell E, Tidy E, Hunot V. Cognitive behaviour therapy for chronic fatigue
syndrome in adults (review). Cochrane Database Syst Rev 2008,;3:CD001027.

Pridal CG, LoPiccolo J. Multielement treatment of desire disorders: integration of
cognitive, behavioral and systemic therapy. In: Leiblum SR, Rosen RC, editores.
Principles and practice of sex therapy. New York: Guildford Press; 2000. p. 57-81.

Prins JB, Bleijenberg G, Bazelmans E, Elving LD, De Boo TM, Severens JL, et al.
Cognitive behaviour therapy for chronic fatigue syndrome: a multicentre randomised
controlled trial. Lancet 2001;357:841-7.

Prins JB, Bos E, Huibers M, Servaes P, Van der Werf SP, Van der Meer JW, et al.
Social support and the persistence of complaints in chronic fatigue syndrome.
Psychother Psychosom 2004;73:174-82.

Prins JB, Bleijenberg G, Rouweler E, Van der meer J. Effect of psychiatric disorders on
outcome of cognitive-behavioural therapy for chronic fatigue syndrome. Brit J Psychiat
2005;187:184-5.

Prins JB, Van der Meer JWM, Bleijenberg G. Chronic Fatigue Syndrome. Lancet
2006;367: 346-55.

Prins MA, Woertman L, Kool MB, Geenen R. Sexual functioning of women with
fibromyalgia. Clin Exp Rheumatol 2006b;24:555-61.

Pruchno RA, Potashnik SL. Caregiving spouses: physical and mental health in
perspective. ] Am Geriatr Soc 1989;37:697-705.

Radley A, Green R. Bearing illness: study of couples where the husband awaits
coronary graft surgery. Soc Sci Med 1986;23:577-85.

Rakib A, White P, Pinching A, Hedge B, Newbery N, Fakhoury W, et al. Subjective
quality of life in patients with chronic fatigue syndrome. Qual Life Res 2005;14:11-9.

Rangel L, Garralda M, Jeffs J, Rose G. Family health and characteristics in chronic
fatigue syndrome, juvenile arthritis and emotional disorders of childhood. J] Am Acad
Child Psy 2005;44:150-8.

Ray C. Chronic fatigue syndrome and depression: conceptual and methodological
ambiguities. Psychol Med 1991;21:1-9.

Reeves WC, Lloyd A, Vernon SD Klimas N, Jason LA, Bleijenberg G, et al.

Identification of ambiguities in the 1994 chronic fatigue syndrome research case
definition and recommendations for resolution. BMC Health Serv Res 2005;5:37.

294



Reyes M, Nisenbaum R, Hoaglin DC, Unger ER, Emmons C, Randall B, et al.
Prevalence and Incidence of Chronic Fatigue Syndrome in Wichita, Kansas. Arch Intern
Med 2003;163:1530-6.

Ridsdale L, Godfrey E, Chalder T, Seed P, King M, Wallace P, et al. Chronic fatigue in
general practice: is counselling as good as cognitive behaviour therapy? A UK
randomised trial. Br J Gen Pract 2001; 5:19-24.

Ritchie LD. Family communication patterns. Comm Res 1991;18:548-66.

Ritter M, Low KG. Effects of dance/movement therapy: A meta-analysis. Art
Psychother 1996;23:249-60.

Roach J, Frazier P, Bowden R. The marital satisfaction scale: Development of measure
for intervention research. J Marriage Fam 1981;43:537-46.

Robb-Nicholson LC, Daltroy L, Eaton H, Gall V, Wright E, Hartley LH, et al. Effects
of aerobic conditioning in lupus fatigue: a pilot study. Br. J. Rheumatol 1989;28:500-5.

Robinson-Smith G, Mahoney C. Coping and marital equilibrium after stroke. J Neurosci
Nurs 1995;27:83-9.

Rodriguez-Cigaran S. Danza movimiento terapia y fibromialgia: cuerpos que hablan de
dolor. In: Panhofer H, editor. El cuerpo en psicoterapia. Teoria y practica de la danza

movimiento terapia. Barcelona: Gedisa; 2005. p. 189-215.

Roisman GI. The psychophysiology of adult attachment relationships: autonomic
reactivity in marital and premarital interactions. Dev Psychol 2007;43:39-53.

Rolland JS. Toward a psychosocial typology of chronic and life-threatening illness. Fam
Syst Med 1984;2:245-62.

Rosen RC, Laumann EO. The prevalence of Sexual problems in women: How valid are
comparisons across studies? Arch Sex Behav 2003;32:209-11.

Rosensteil A, Keefe F. The use of coping strategies in chronic low back pain patients:
relationship to patient characteristics and current adjustment. Pain 1983;17:33-44.

Rossberg-Gempton I, Poole G. The relationship between body movement and affect:
From historical and current perspectives. Art Psychother 1992;19:39-46.

Roy-Byrne P, Afari N, Ashton S, Fischer M, Goldberg J, Buchwald D. Chronic fatigue
and anxiety/depression: a twin study. Br J Psychiatry 2002;180:29-34.

Rubio-Aurioles E, Wylie K. Sexual orientation matters in sexual medicine. J Sex Med
2008;5:521-35.

Rust J, Golombok S. The GRISS: a psychometric instrument for the assessment of
sexual dysfunction. Arch Sex Behav 1986;15:157-65.

295



Sales E. Family burden and quality of life. Qual Life Res 2003;12:33-41.

Saltzstein B, Wyshak G, Hubbuch J, Perry J. A naturalistic study of the chronic fatigue
syndrome among women in primary care. Gen Hosp Psychiat 1998;20:307-16.

Sandel SL. The process of individuation in dance-movement therapy with schizophrenic
patients. Art Psychother 1982;9:11-8.

Sandel SL, Judge JO, Landry N, Faria L, Ouellette R, Majczak M. Dance and
movement program improves quality of life measures in breast cancer survivors. Cancer
Nurs 2005:28:301-9.

Sanders SA, Graham CA, Milhausen RR. Predicting sexual problems in women: the
relevance of sexual excitation and sexual inhibition. Arch Sex Behav 2008;37:241-51.

Santamarina-Pérez P, Freniche V, Eiroa-Orosa FJ, Llobet Colell G, Alegre J, Sdez N, et
al. El rol de la depresion en el déficit cognitivo del paciente con sindrome de fatiga
crénica. Med Clin 2010, doi:10.1016/j.medcli.2010.07.022

Sarason B, Sarason I, Gurung B. Close personal relationships and health outcomes: a
key to the role of social support. In: Duck S, editor. Handbook of personal relationships:
Theory, research and interventions. New York: Wiley; 1997. p. 547-73.

Sarason I, Levine H, Basham R, Sarason B. Assessing social support: the social support
questionnaire. J Pers Soc Psychol 1983;44:127-39.

Satariano WA, Haight TJ, Tager IB. Living arrangements and participation in leisure-
time physical activities in an older population. J Aging Health 2002;144:427-51.

Scheflen A. The significance of posture in communication systems. Journal for the
Study of Interpersonal Processes 1964;27:316-31.

Schilder P. The image and appearance of the human body. New York: International
University Press; 1950.

Schluederberg A, Straus SE, Peterson P, Blumenthal S, Komaroff AL, Spring SB, et al..
NIH conference. Chronic fatigue syndrome research. Definition and medical outcome
assessment. Ann Intern med 1992;117:325-31.

Schmais C, White EQ. Introduction to dance therapy. Am J Dance Ther 1986;9:23-30.

Schmaling KB, DiClementi JD. Interpersonal stressors in chronic fatigue syndrome: a
pilot study. JCFS 1995;1:153-8.

Schmaling KB, Smith WR, Buchwald DS. Significant other responses are associated

with fatigue and functional status among patients with chronic fatigue syndrome.
Psychosom Med 2000;62:444-50.

296



Schmitz K, French SA, Jeffery RW. Correlates of changes in leisure time physical
activity over 2 years: The Healthy worker Project. Prev Med 1997;26:570-9.

Schoofs N, Bambini D, Ronning P, Bielak E, Woehl J. Death of a lifestyle: the effects
of social support and healthcare support on the quality of life of persons with
fibromyalgia and/or chronic fatigue syndrome. Orthop Nurs 2004;23:364-74.

Schoop T, Mitchell P. Won't you join the dance? A dancer's essay into the treatment of
psychosis. Oxford (England): National Press; 1974.

Schor E. Family pediatrics: Report of the task force on the family. Pediatrics
2003;111:1541-71.

Schover LR. Premature ovarian failure and its consequences: vasomotor symptoms,
sexuality and fertility. J Clin Oncol 2008;26:753-8.

Schulz R, Visintainer P, Williamson GM. Psychiatric and physical morbidity effects of
caregiving. ] Gerontol 1990;45:181-91.

Schulz R, Williamson GM. Health effects of caregiving: prevalence of mental and
physical illness in Alzheimer’s caregivers. In: Light E, Niederehe G, Lebowitz B,
editores. Stress effects on family caregivers of Alzheimer’s patients. New York:
Springer; 1994. p. 38-63.

Schweitzer R, Kelly B, Foran A, Terry D, Whiting J. Quality of life in chronic fatigue
syndrome. Soc Sci Med 1995;41:1367-72.

Seeman TE, McEwen BS. Impact of social environment characteristics on
neuroendocrine regulation. Psychosom Med 1996;58:459-71.

Segar ML, Eccles JS, Richardson CR. Type of physical activity goal influences
participation in health midlife women. Women Health Iss 2008;18:281-91.

Selvini-Palazzoli M, Boscolo L, Cecchin G, Prata G. Family rituals: a powerful tool in
family therapy. Fam Process 1977;16:445-54.

Selvini-Palazzoli M, Boscolo L, Cecchin G, Prata G. Hypothesizing, circularity,
neutrality : three guidelines for the conduction of the session. Fam Process 1980;19:3-
12.

Serlin 1A, Classen C, Frances B, Angell K. Symposium : support groups for women
with breast cancer . Traditional and alternative expressive approaches. Art Psychother

2000;27:123-38.

Sharpe MC, Archard LC, Banatvala JE, Broysiewicz L, Clare A, David A, et al. A
report-chronic fatigue syndrome: guidelines for research. J R Soc Med 1991;84:118-21.

Shaver JL, Wilbur J, Robinson FP, Wang E, Buntin MS. Women’s health issues with
fibromyalgia syndrome. ] Womens Health 2006;15:1035-45.

297



Short K, McCabe M, Tooley G. Cognitive functioning in chronic fatigue syndrome and
the role of depression, anxiety and fatigue. J Psychosom Res 2002;52:475-83.

Silver A, Haeney M, Vijayadurai P, Wilks D, Patrick M, Main CJ. The role of fear of
physical movement and activity in chronic fatigue syndrome. J Psychosom Res
2002;52:485-93.

Sirisois DA, Natelson B. Clinicopathological findings consistent with primary
Sjoegren’s syndrome in a subset of patients diagnosed with chronic fatigue syndrome:
preliminary observations. J] Rheumathol 2001;28:126-31.

Skevington S. Psychology of pain. New York: Wiley; 1995.

Skowera A, Cleare A, Blair D, Bevis L, Wessely S, Peakman M. High levels of type 2
cytokine-producing cells in chronic fatigue syndrome. Clin Exp Immunol
2004;135:294-302.

Sluzki CE, Beavin J. Simetria y complementariedad : una definiciéon operacional y una
tipologia de pareja. Acta psiquiatr psicol Am Lat 1965;11:321-30.

Sluzki CE, Bleichmar H. El enfoque interaccional en terapia de parejas. Acta Psiquiatr
Psicol Am Lat 1968;14:323-34.

Sluzki CE, Tarnopolsky A, Vadermarin D. Un principio homeostatico de la interaccion
familiar. In: Sluzki CE et al., editores. Patologia terapéutica del grupo familiar. Buenos
Aires: ACTA; 1970.

Sluzki CE. Familia. In: Vidal G, Bleichmar H, Usandivanes RH, editores. Enciclopedia
de psiquiatria. Buenos Aires: El Ateneo; 1977.

Smith A, Friedermann M. Perceived family dynamics of persons with chronic pain. J
Adv Nurs 1998;30:543-51.

Smith M, Martin-Herz S, Womack W, Marsigan J. Comparative study of anxiety,
depression, somatization, functional disability and illness attribution in adolescents with
chronic fatigue syndrome. Pediatrics 2003;111:376-81.

Soderlund A, Skoge A, Malterud K. “I could not lift arm holding the fork...”. Living
with chronic fatigue syndrome. Scand J Prim Health 2000;18:165-9.

Sorensen B, Jones JF, Vernon SD, Rajeevan MS. Transcriptional control of complement
activation in an exercise model of chronic fatigue syndrome. Mol Med 2009;15:34-42.

Soto R. Apuntes para el tratamiento de la enfermedad psicosomatica desde la terapia
familiar. REIPS 2000;1:3.

Spanier GB, Graham B, Charles L. Toward clarification and investigation of marital
adjustment. Toronto: Revision of a paper presented at the National Council on Family
Relations; 1974.

298



Spanier GB. Measuring dyadic adjustment: New scales for assessing the quality of
marriage and similar dyads. J Marriage Fam 1976;38:15-28.

Spiegel D, Bloom JR, Yalom 1. Group support for patients with metastatic cancer. A
randomized outcome study. Arch Gen Psychiat 1981;38:527-33.

Spiegel D, Bloom JR, Kramer HC, Gottheil E. Effect of psychosocial treatment on
survival of patients with metastasic breast cancer. Lancet 1989;14:888-91.

Spiegel D, Spira J. Supportive-expressive Group therapy: a treatment manual of
psicosocial intervention for women with metastatic breast cancer. Stanford (CA):
Stanford University of School of Medicine; 1991.

Spinhoven P, Ter Kuile M, Kole-Snijders AM, Hutten Mansveld M, Den Ouden DJ,
Vlaeyen JW. Catastrophizing and internal pain control as mediators of outcome in the
multidisciplinary treatment of low back pain. Eur J Pain 2004;8:211-9.

Stanton Jones K. Movement and meaning. In: Dance Movement Therapy in Psychiatry.
Londres, Routledge; 1992. p. 59-80.

Steinglass P. Multiple family discussion groups for patients with chronic medical
illness. Fam Syst Health 1998;16:55-70.

Strang JM. Treatment of chronic fatigue syndrome: a cognitive behavioral approach to
enhance personal mastery (Dissertation). Arizona: Arizona State University; 2002.

Stroud M, Turner J, Jensen M, Cardenas D. Partner responses to pain behaviours are
associated with depression and activity interference among persons with chronic pain
and spinal cord injury. J Pain 2006;7:91-9.

Stulemeijer M, de Jong J, Fiselier T, Hoogveld S, Bleijenberg G. Cognitive behaviour
therapy for adolescents with chronic fatigue syndrome: Randomised controlled trial.
Brit Med J 2005;330:14-7.

Suérez A, Guillam¢6 E, Roig T, Blazquez A, Alegre J, Bermudez J, et al. Nitric Oxide
Metabolite Production During Exercise in Chronic Fatigue Syndrome: A Case-Control
Study. ] Womens Health 2010;19:1073-7.

Sullivan MJL, Bishop SR, Pivik J. The pain catastrophizing Scale: development and
validation. Psychol Assess 1995;7:524-32.

Sullivan M, Thorn B, Haythornwaite J, Keefe F, Martin M, Bradley L. Theoretical
perspectives on the relation between catastrophizing and pain. Clin J Pain 2001;17:52-

64.

Sullivan PF, Evengard B, Jacks A, Pedersen NL. Twin analyses of chronic fatigue in a
Swedish national sample. Psychol Med 2005; 35:1327-1336.

Taillefer S, Kirmayer L, Robbins J, Lasry J. Psychological correlates of functional
status in chronic fatigue syndrome. J Psychosom Res 2002;53:1097-106.

299



Taylor R, Jason LA. Chronic fatigue, abuse-related traumatization and psychiatric
disorders in a community-based sample. Soc Sci Med 2002;55:247-56.

Ter Kuile MM, van Lankveld JJ, de Groot E, Melles R, Neffs J, Zandbergen M.
Cognitive-behavioral therapy for women with lifelong vaginismus: process and
prognostic factors. Behav Res Ther 2007;45:359-73.

Terman L. Psychological factors in marital happiness. New York: McGraw-Hill Book
Company; 1938.

Theorell T, Blomkvist V, Linch G, Evengard B. Critical life events, infections and
symptoms during the year preceding chronic fatigue syndrome. An examination of
chronic fatigue syndrome patients and subjects with a non-specific life crisis.
Psychosom Med 1999;61:304-10.

Thomsen DG, Gilbert DG. Factors characterizing marital conflict states and traits:
physiological, affective, behavioural and neurotic variable contributions to marital
conflict and satisfaction. Pers Indiv Differ 1998;25:833-55.

Tiersky L, Deluca J, Hill N, Dhar S, Johnson S, Lange G. Longitudinal assessment of
neuropsychological functioning, psychiatry status, functional disability and employment

status in chronic fatigue syndrome. Appl Neuropsychol 2001;8:41-50.

Tikiz C, Muezzinoglu T, Pirildar T, Taskn EO, Frat A, Tuzun C. Sexual dysfunction in
female subjects with fibromyalgia. J Urol 2005;174:620-3.

Tin-hung Ho, R. Regaining balance within: dance movement therapy with Chinese
cancer patients in Hong Kong. Am J Dance Ther 2006;2:87-99.

Todd M. The thinking body. Princeton (New Jersey). Princeton Book Company; 1937.

Torio S. Hacia nuevos modelos de familia. Anélisis de la morfologia familiar en el
Principado de Asturias. Aula Abierta 2001;78:143-55.

Torres-Harding S, Jason L, Turkoglu O. Family medical history of persons with chronic
fatigue syndrome. JCFS 2004;12:25-35.

Tortora S. The dancing dialogue: using the communicative power of movement with
young children. Baltimore (MD): Paul H Brookes Publishing Co; 2006.

Trager G. Paralanguage: a first approximation. Studies in linguistics 1958;8:17-36.

Trief PM, Morin PC, Izquierdo R, Teresi J, Starren J, Shea S, et al. Marital quality and
diabetes outcomes: the IDEAT project. Fam Syst Health 2006;24:318-31.

Turk DC, Flor H, Rudy TE. Pain and families I. Etiology, maintenance and
psychosocial impact. Pain 1987;30:3-27.

300



Tuck I, Human N. The experience of living with chronic fatigue syndrome. J Psychosoc
Nurs Ment Health Serv 1998;36:15-9.

Ubago MC, Ruiz-Pérez I, Bermejo MJ, Olry A, Hernandez-Torres E, Plazaola-Castafio
J. Analysis of the impact of fibromyalgia on quality of life: associated factors. Clin
Rheumatol 2008:;27:613-9.

Uchino BN, Cacciopo JT, Kiecolt-Glaser JK. The relationship between social support
and physiological processes: a review with emphasis on underlying mechanisms and
implications for health. Psychol Bull 1996;119:488-531.

Umberson D. Gender, marital status and the social control of health behaviour. Soc Sci
Med 1992;34:907-17.

Underhill RA, O’Gorman R. Prevalence of chronic fatigue syndrome and chronic
fatigue within families of CFS patients. JCFS 2006;13:3-13.

Underhill RA, O’Gorman RL. Chronic fatigue syndrome in the offspring of mothers
with CFS. 8" International IACFS on Chronic Fatigue Syndrome, Fibromyalgia and
Other Related Illness, 2007, Fort Laundele.

Unlii E, Ulas UH, Giircay E, Tuncay R, Sezai B, Cak¢i A, et al. Genital sympathetic
skin responses in fibromyalgia syndrome. Rheumatol Int 2006;26:1025-30.

Valiente C. Olvidando el pasado: la politica familiar en Espafia (1975-1996). Gestion y
analisis de politicas publicas 1996;5:151-62.

Van Damme S, Crombez G, Van Houdenhove B, Mariman A, Michielsen W. Well-
being in patients with chronic fatigue syndrome: the role of acceptance. J Psychosom
Res 2006;61:595-9.

Van de Putte EM, Engelbert RH, Kuis W, Kimpen JL, Uiterwaal CS. How fatigue is
related to other somatic symptoms. Arch Dis Child 2006;91:824-7.

Van de Putte EM, Van Doornen L, Engelbert RH, Kuis W, Kimpen JL, Uiterwaal CS.
Mirrored symptoms in mother and child with chronic fatigue syndrome. Pediatrics
2006b;117:2074-9.

Van Houdenhove B, Neerinckx E, Lysens R, Vertommen H, Van Houdenhove L,
Onghena P, et al. Victimization in chronic fatigue syndrome and fibromyalgia in tertiary

care. A controlled study on prevalence and characteristics. Psychosomatics 2001;42:21-
8.

Van Houdenhove B, Neerinckx E, Onghena F, Lysens R, Vertommen H. Premorbid
“overactive” lifestyle in chronic fatigue syndrome and fibromyalgia. An etiological

factor or proof of good citizenship? J Psychosom Res 2001b;51:571-6.

Varela F. El fenémeno de la vida. Santiago de Chile: Domen Ensayos; 2000.

301



Vercoulen JH, Swanink CM, Fennis JF, Galama JM, Van der Meer JWM, Bleijenberg
G. Prognosis in chronic fatigue syndrome: A prospective study on the natural course. J
Neurol Neurosurg Psychiatry 1996;60:489-94.

Vercoulen J, Bazelmans E, Swanink CM, Galama JM, Fennis JF, Van der Meer JW, et
al. Evaluating neuropsychological impairment in chronic fatigue syndrome. J Clin Exp
Neuropsychol 1998;20:144-56.

Vercoulen JH, Swanink CM, Galama JM, Fennis JF, Jongen PJ, Hommes OR, et al: The
persistence of fatigue in chronic fatigue syndrome and multiple sclerosis: development
of a model. J Psychosom Res 1998b;45:507-17.

Vermeulen R, Scholte H. Chronic fatigue syndrome and sexual dysfunction. J Psychos
Res 2004;56:199-201.

Vinick BH, Eckerdt DJ. Retirement: What happens to husband-wife relationships? J
Geriatr Psychiat 1990;24:23-40.

Vollmer-Conna U, Wakefield D, Lloyd A, Hickie I, Lemon J, Bird KD, et al. Cognitive
deficits in patients suffering from chronic fatigue syndrome, acute infective illness or
depression. Brit J Psychiat 1997;171:377-81.

Wallman KE, Morton AR, Goodman C, Grove R, Guilfoyle AM. Randomised
controlled trial of graded exercise in chronic fatigue syndrome. Med J Aust
2004;180:444-8.

Walsh CM, Zainal NZ, Middleton SJ, Paykel ES. A family history study of chronic
fatigue syndrome. Psychiatr Genet 2001;11:123-8.

Wang T, Zhang Q, Xue X, Yeung A. A systematic review of acupuncture and
moxibustion treatment for chronic fatigue syndrome in China. Am J Chin Med
2008;36:1-24.

Ware J, Snow K, Kosinski M, Gandek B. SF-36 health survey manual and interpretation
guide. Boston (MA): The Health Institute; 1993.

Ware N. Suffering and the social construction of illness: the delegitimation of illness
experience in chronic fatigue syndrome. Med Anthropol Q 1992;6:347-61.

Ware N, Kleinman A. Culture and somatic experience: the social course of illness in
neurasthenia and chronic fatigue syndrome. Psychosom Med 1992;54:546-60.

Ware N. Sociosomatics and illness course in chronic fatigue syndrome. Psychosom Med
1998;60:394-401.

Ware N. Toward a model of social course in chronic illness: the example of chronic
fatigue syndrome. Cult Med Psychiat 1999;23:303-31.

Watzlawick P, Beavin JH, Jackson DD. Pragmatics of human communication. Nueva
York: Norton; 1967.p. 49-71

302



Watzlawick P. Pragmatics of human communication: a study of interactional patterns,
pathologies and paradoxes. New York: Norton; 1967.

Watzlawick P. Estructuras de la comunicacion psicotica. In: Winkin, editor. La nueva
comunicacion; 1971. p. 247-64.

Watzlawick P, Weakland JH, Fisch R.Change, principles of problem formation and
problem resolution. Nueva York: Norton; 1974.

Watzlawick P, Coyne JC. Depression following stroke: brief, problem-focused familiy
treatment. Fam Process 1980;19:13-8.

Wearden AJ, Appelby L. Research on cognitive complaints and cognitive functioning in
patients with chronic fatigue syndrome: what conclusions can we draw? Psychosom Res
1996;41:197-211.

Wearden AJ, Morris RK, Mullis R, Strickland PL, Pearson DJ, Appleby L, et al.
Randomised, double-blind, placebo-controlled treatment trial of fluoxetine and graded
exercise for chronic fatigue syndrome. Brit J Psychiat 1998;172:485-90.

Weber 1. Body boundaries and the developing self in movement therapy. Pratt Institute.
Creative Arts Therapy Review 1984;5:41-8.

Wehr KL, Johnson RL. Maximal oxygen consumption in patients with lung disease. J
Clin Invest 1976;58:880-90.

Weijmar Schultz W, Basson R, Binik Y, Eschenbach D, Wesselmann U, Van Lankveld
J. Women's sexual pain and its management. J Sex Med 2005;2:301-16.

Weiss R, Kern R. patterns of pain-relevant social interactions. Int J Behav Med
1995;2:157-71.

Weitzenkamp DA, Gerhart KA, Charlifue SW, Whiteneck GG, Savic G. Spouses of
spinal cord injury survivors: the added impact of caregiving. Arch Phys Med Rehab
1997,78:822-7.

Wenar C, Ruttenberg BA, Kalish-Weiss B, Wolf EG. The development of normal and
autistic children: A comparative study. J Autism Dev Disord 1986;16:317-33.

Wengrower H y Chaiklin S (cords.). La vida es danza. El arte y la ciencia de la danza
movimiento terapia. Barcelona Gedisa; 2008. P. 19-24.

Wenzel LB, Donnelly JP, Fowler JM, Habbal R, Taylor TH, Aziz N, et al. Resilience,
reflection and residual stress in ovarian cancer survivorship: a gynecologic oncology
group study. Psycho-oncol 2002,11:142-53.

Werner A, Isaksen L, Malterud K. I am not the kind of woman who complains of
everything: illness stories on self and shame in women with chronic pain. Soc Sci Med
2004;59:1035-45.

303



Wessely S, Chalder T, Hirsch S, Wallace P, Wright D. Psychological symptoms,
somatic symptoms, and psychiatric disorder in chronic fatigue and chronic fatigue

syndrome: a prospective study in the primary care setting. Am J Psychiatry
1996;153:1050-9.

Weyns M, Mertens C, Wynants H, Moorkens G. Response to treatment in chronic
fatigue syndrome: evaluation of combining cognitive behavioural therapy and graded
exercise therapy. International Association for IACFS/ME 9th International IACFS/ME
Research and Clinical Conference; 2009 March 12-15; Reno (Nevada).

Whisman MA, Uebelacker LA, Tolejko N, Chatav Y, McKelvie M. Marital discord and
well-being in older adults: is the association confounded by personality? Psychol Aging

2006;3:626-31.

Whisman MA, Uebelacker LA. Prospective associations between marital discord and
depressive symptoms in middle-aged and older adults. Psychol Aging 2009;24:184-9.

Wickrama KA, Lorenz FO, Conger RD. Marital quality and physical illness: a latent
growth curve analysis. J] Marriage Fam 1997;59:143-55.

Wickramasera I. Secrets kept from the mind but not the body or behavior: the unsolved
problems of identifying and treating somatization and psychophysiological disease. Adv
Mind/Body Med 1998;14:81-132.

Wiener N. Cybernetics or control and communication in the animal and the machine.
New York: Wiley; 1948.

Wiener N. Cibernétique et societé. Paris: UGE; 1962.
Wilson JR, Martin JL, Schwartz D, Ferraro N. Exercise intolerance in patients with
chronic heart failure: role of impaired nutritive flow to skeletal muscle. Circulation

1984;69:1079-87.

Winnicott DW. Playing and reality. London: Tavistock Publications; 1971.

Woodward R, Broom D, Legge D. Diagnosis in chronic illness: disabling or enabling.
The case of chronic fatigue syndrome. J R Soc Med 1995;88:325-9.

Wyller TB, Thommessen B, Sodring KM, Sveen U, Pettersen AM, Bautz-Holter E, et
al. Emotional well-being of close relatives to stroke survivors. Clin Rehabil

2003;17:410-7.

Xiang M, Ran M, Lin S. A controlled evaluation of psychoeducational family
intervention in a rural Chinese Community. Br J Psychiatry 1994;165:544-8.

Yalom ID. Existential psychotherapy. New York: Basic Books; 1980.
Yalom ID. The theory and practice of group psychotherapy. New York: Basic Books;
1995.

304



Yost MR, Zurbriggen EL. Gender differences in the enactment of sociosexuality: an
examination of implicit social motives, sexual fantasies, coercive sexual attitudes and
aggressive sexual behavior. J Sex Res 2006;43:163-73.

Zautra A, Hoffman J, Matt K, Yocum D, Porter PT, Castro WL, et al. An examination

of individual differences in the relationship between interpersonal stress and disease
activity among women with rheumatoid arthritis. Arthritis Care Res 1998;11:271-9.

305



