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INTRODUCCION Y PRESENTACION

Habia dias en que cepillarme los dientes era mi mayor
reto.

En un cuerpo que apenas sentia. En una vida que ya no
reconocia. Meses en una habitacién a oscuras, despierta,
atrapada en mi propio cuerpo, inmovil, llena de dolor. El
corazén me latia con fuerza, las noches eran interminables y
no podia dormir. Me sentia sola, impotente, fuera de control.

Tal vez conozcas esta sensacion. Tal vez te encuentres en esta
situacién, o quizas estés empezando, intentando comprender
lo que esta sucediendo.

O bien estads acompafiando a alguien que se enfrenta a este
gran desafio.

Este libro no es una guia de autoayuda. Es un compafiero. Una
orientacion en medio del laberinto.

No escribo esto desde la distancia, sino en medio del proceso.
Porque creo que es necesario ahora. Porque yo lo habria
necesitado entonces. Y porque espero que encuentres en ello
algo que te fortalezca.

Gracias por tener este libro en tus manos. No lo escribi porque
creo conocer la uUnica manera, sino porque pienso que el
conocimiento, la claridad y los pequefios pasos pueden marcar
la diferencia.

Este libro te ayudara a comprender mejor tu cuerpo, encontrar
estabilidad y, finalmente, recuperar una sensacién de
seguridad en tus acciones.



En agosto de 2020 contraje el SARS-CoV-2 y nunca me
recuperé. El Covid persistente se convirti6 en sindrome post-
Covid y, posteriormente, en encefalomielitis mialgica/sindrome
de fatiga crdénica (EM/SFC). Me vi gravemente afectada y
oficialmente requeria cuidados de nivel 5. No solo estuve
postrada en cama, sino en un estado que solo puedo describir
COMO un coma consciente.

No siempre estuve tan mal. Pero la falta de informacion, un
tratamiento médico incorrecto, programas de rehabilitacién
inadecuados y recomendaciones desastrosas me llevaron,
paso a paso, a un empeoramiento progresivo de mi estado.
Con los afios adquiri conocimiento, experiencia y claridad. Y
hoy sé que, de haberlo sabido antes, probablemente no
habriamos llegado a esta situacion. Sin embargo, gran parte de
esta informacion sigue siendo de dificil acceso hoy en dia, a
veces incluso mezclada con medias verdades, juicios erroneos
y afirmaciones que trivializan el tema. Y seamos honestos: ;de
donde se supone que vamos a sacar la energia para investigar
todo esto por nuestra cuenta? Al igual que con mis dos
primeros libros y mi podcast "Tidal Faces", mi idea era:

Me pregunté: ;Qué quiero compartir? ;Con quién? ;Y por
qué? Este libro es para todas las personas que viven con
EM/SFC, Covid persistente, secuelas de la Covid-19, secuelas de
las vacunas o un sistema nervioso desregulado.



Para facilitar la lectura, utilizo el término EM/SFC como término
general a lo largo del libro, pero cada seccion es igualmente
relevante para todos estos grupos. Ademas, este libro también
esta dirigido a familias y cuidadores, profesionales de la salud,
meédicos, equipos de rehabilitacion y peritos.

Espero que esta perspectiva permita una comprension mas
profunday ayude a disipar ideas erréneas comunes.
Disefié este libro para que te sea util en tu propio proceso,
tanto si te has visto afectado recientemente como si llevas
muchos afios conviviendo con la enfermedad. Puedes leerlo de
principio a fin o profundizar en capitulos especificos.

Recomiendo encarecidamente leer el capitulo 13, que esta al
final, porque ampliar a baseline requiere cierta preparacién
interna.

Somos muchos, pero solo unos pocos son realmente visibles.
Me siento profundamente conectada con cada persona que
comparte este camino conmigo. Nunca he conocido gente mas
fuerte, valiente, resiliente y servicial que en esta comunidad.
Les agradezco de todo corazdon la confianza que han
depositado en mi en este momento.

Sinceramente te deseo un buen viaje en tu camino hacia la
sanacién y la recuperacion, y espero que este libro pueda serte
de gran ayuda.



PROPOSITO Y FUNCION
DE ESTE LIBRO

Este libro te guia paso a paso hacia una mayor estabilidad,
autorregulacion y confianza en tus acciones, a tu propio pacing.
Los diagramas ilustran este punto: la imagen superior
muestra un dia tipico con picos de estrés frecuentes que
superan el limite. Las consecuencias son crash, imprevisibilidad
y deterioro. El rango de estrés base, o seguro, es estrecho y
relativamente bajo.

Carga conriesgo de
empeoramiento/crash

(fuera de la baseline) M

Carga dentro del rango seguro (dentro de la baseline)

La imagen a continuacién muestra lo que se logra al mantenerse
dentro del rango de referencia durante un periodo prolongado:
las fluctuaciones disminuyen, las fases de recuperacion son mas
efectivas y el sistema se calma. Esto permite que el rango de
referencia se expanda gradualmente y que las sobrecargas
anteriores vuelvan a ser manejables.

Ese es el objetivo de este libro: ayudarte a determinar tu
punto de partida, a trabajar con un estrés calculado y una
recuperacion especifica, y a fortalecer tu sistema nervioso para
que puedas volver a actuar con mayor confianza y libertad.
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NOTA EN LA PANTALLA

El grafico no constituye una promesa de curaciéon, sino que
muestra un posible curso de los acontecimientos en diferentes
condiciones.

Si se intenta regular el pacing sin una baseline y sin una
regulacion especifica, puede provocar una mayor intolerancia
al estrés y un deterioro permanente a largo plazo (linea roja).
Esto significa que actividades que inicialmente eran posibles,
como cepillarse los dientes, terminan por agotarse debido al
esfuerzo excesivo y persistente. La resiliencia cotidiana
disminuye, lo que también puede reflejarse en una puntuacion
mas baja en la Escala de Bell.

Sin embargo, si el trabajo se realiza con un estrés calculado
dentro del baseline y se logra una regulacion activa, la
condicién puede estabilizarse o mejorar gradualmente (linea
azul oscuro).
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E;Q Estas lineas sirven de guia y pretenden mostrar el potencial de
desarrollo; no constituyen una garantia ni una previsién definitiva.



ESTRUCTURA DEL LIBRO

Este libro esta dividido en seis partes. Cada parte cumple una
funcion especifica, adaptada al curso de muchos procesos de
recuperacion y a lo que realmente se necesita en las diferentes

fases.

a PARTE 1 )
Te ayuda a comprender y clasificar mejor la enfermedad. )

( )
PARTE 2

9 Se centra en la estabilizacion y la regulacién. )

(" )
PARTE 3

9 Te invita a ampliar y profundizar tus conocimientos. D

( )
PARTE 4

L Abre el espacio para el trabajo interior, la aceptaciény la orientacic')n)

a PARTE S5 )

S Esta dedicada a ampliar tus posibilidades en la vida cotidiana. )

( )
PARTE 6
Contiene informacion complementaria para los dias dificiles, a modo
de glosario con explicaciones comprensibles de los términos clave.

g J

Dentro de las seis partes encontraras capitulos individuales,

cada uno estructurado segun el mismo principio: Comienza
con un breve y atractivo texto introductorio, una invitacion
personal a adentrarse en el tema. A continuacion, se presenta
una seccion principal claramente estructurada con
informacidn, inspiracion y numerosas instrucciones practicas.



Al final de cada capitulo, encontraras una pagina de resumen.
Presenta la informacién mas importante de forma concisa,
redactada de manera que resulte facil de comprender incluso
en los dias en que tengas poca concentracién. También puedes
leerla de forma independiente si te falta energia o
simplemente necesitas una visidén general rapida.

El libro incluye ayudas visuales: recuadros de colores, tarjetas
de rutinas, simbolos de ubicacién y estaciones de sanacion
marcadas graficamente. Esto facilita la orientacién, ayuda a
comprender el contenido con mayor rapidez y ofrece
estructura y apoyo incluso en los dias dificiles.

Puedes leer este libro de una sola vez. Sin embargo, para una
comprensién mas profunda, te recomiendo releer los capitulos
individualmente mas adelante, con calma. Témate tu tiempo;
no todo tiene que implementarse de inmediato. La sanacién no
es un destino, sino un proceso. Y ese es precisamente el
propésito de este libro: ser un companiero a largo plazo.
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Parte 1

Comprender y clasificar

A veces, el conocimiento ayuda a reducir la
incertidumbre. Esta seccion trata sobre como
comprender mejor los procesos del cuerpoy

del sistema nervioso.

Cuando reconoces lo que sucede en tu
interior, puedes categorizar tus experiencias
con mayor claridad; este es tu primer paso
en el camino hacia una mayor seguridad y

autoeficacia.



FUNDAMENTOS
DEL SISTEMA NERVIOSO

Para las personas que viven con EM/SFC (encefalomielitis
mialgica/sindrome de fatiga crénica), un buen conocimiento del
sistema nervioso es especialmente importante. Es un sistema
que controla muchos procesos en segundo plano sin que
seamos conscientes de ello. Influye en cdémo nos sentimos,
cuanta energia tenemos disponible y cdmo reaccionamos al
estrés.

Con frecuencia, nos encontramos rapidamente en un estado
de sobreexcitacion, sobrecarga y agotamiento sin haber hecho
realmente nada. Esto puede deberse, entre otras cosas, a que
el sistema nervioso se encuentra atrapado en un estado de
activacion constante y ya no es capaz de encontrar su propio
equilibrio ni de regresar a las fases de recuperacion.
Comprender estos fundamentos del sistema nervioso nos
permite encontrar maneras de calmar este sistemay, a su vez,
calmarnos a nosotros mismos.

Podemos prevenir crashes y comprender, clasificar y aprender
a afrontar mejor los momentos dificiles.

Este capitulo te muestra cobmo funcionan estos procesos y qué
puedes hacer para influir en ellos.



AQUI TERMINA LA MUESTRA DE LECTURA

Lo que acabas de leer es el comienzo del
capitulo 1. Siguen catorce mas.

* Kk Kk Kk k
El mejor libro sobre EM/SFC

«Mi neurélogo me recomendé tu libro. En los Ultimos meses
he leido muchos libros sobre EM/SFC. Tu libro es una

recopilacién brillante de todo lo que de verdad importa. Para
mi es el mejor libro sobre EM/SFC que he leido hasta ahora.»
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