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INTRODUCCION

El pasado martes 4 de diciembre de 2018, en el BOE Num. 292, Sec. Ill. Pag.
119490, se publicaba la Resolucion de 21 de noviembre de 2018, de la
Secretaria General Técnica, que recogia un Convenio .~ Especifico entre el
Instituto Nacional,'de la Seguridad Social (INSS) y la Sociedad. Espafiola de
Médicos Generales y de Familia (SEMG), para la revision de la primera edicion del
«Manual de ayuda parala valoracion de la fibromialgia, sindrome de fatiga cronica,
sensibilidad quimica multiple y electrosensibilidad».

Desde CONFESQ, Coalicibn de ambito Nacional que retne a entidades
(Federaciones autonomicas y Asociaciones de ambito Nacional, autonémico,
regional o local) representantes de enfermos de Fibromialgia (FM), Sindrome de
Fatiga Crénica / Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica
Multiple (SQM) vy Electrohipersensibilidad (EHS), consideramos que la
elaboracion de este Manual ACTUALIZADO de Valoracion para estas cuatro
patologias es muy importante por distintas causas:

1 Reconoceria las 4 patologias como susceptibles de baja por
Incapacidad Temporal (IT) e Incapacidad Permanente (ILP).

1 Probablemente, sera un referente para todos los médicos de
familia, siendo la herramienta orientativa que utilizarian para
determinar las limitaciones organicas y funcionales con el mayor
grado de objetividad y conocimiento cientifico-técnico.

9 Podria convertirse en referente para las instituciones espafiolas,
y base para el desarrollo de futuras iniciativas politicas,
requladoras vy leqislativas, en materia _de salud, trabajo vy
seguridad social, orientadas a reconocer los derechos de este
colectivo de enfermos.

Por ello, creemos firmemente que para su elaboracion se deberia contar con
las aportaciones ~de meédicos y otros profesionales  especialistas,
conocedores de las patologias en profundidad, asi como con representantes
de las organizaciones de pacientes.

Partiendo de esta premisa, y teniendo en cuenta que en el Convenio
publicado en el citado BOE, para realizar este trabajo de revision y
actualizacion del Manual de Valoracion inicial:




1 En la clausula primera, objeto del Convenio,_se establecia un
plazo de un afio para la realizacién de dicho trabajo

1 No se habia tenido en consideracion las aportaciones de
meédicos 'y otros profesionales especialistas, ni las de
representantes de pacientes.

Desde CONFESQ contactamos con distintos especialistas, solicitandoles
un breve documento gue recogiera los aspectos que cada uno considerase
imprescindibles a tener en cuenta en este Manual ACTUALIZADO, segun ‘su
especialidad, y que fueran acompafados de referencias bibliograficas y su CV
ad hoc, con el fin de hacerlos llegar a los firmantes de dicho Convenio, el
INSS v la SEMG, junto a nuestra solicitud de adhesion a dicho Convenio,
para que pudieran considerarse las aportaciones realizadas por las partes
interesadas y no representadas en el Convenio dentro de la Comision de
Sequimiento constituida y encargada, tal y como se establece en la clausula
octava del mismo Convenio, de efectuar el seguimiento de las actuaciones
previstas en el mismo.

Para este fin, CONFESQ se pone en contacto en primer lugar con la SEMG,
a través de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, solicitando
participar en el proceso de revision. Quedando pendiente de trasladar esa
misma solicitud al INSS, tras la celebracion de la reunién con la SEMG
prevista para finales de Febrero de 2019.

De los especialistas contactados, algunos denegaron la invitacion a participar
en esta propuesta por motivos circunstanciales. Otros se ofrecieron para
participar cuando desde la propia Sociedad Médica o el INSS se reclamase 0
aceptase su asesoramiento, como es el caso del Dr. Collado, Presidente de
SEFIFAC (Sociedad Espariola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica),
gue se puso a nuestra disposicién para realizar esa labor de aseseramiento
médico especializado, ofrecimiento que le agradecemos.

Y a continuacién presentamos, los informes aportados por aquellos especialistas
gue aceptaron nuestra invitacion, tal y como nos fueron remitidos por cada uno
de ellos, en los cuales, se recogen los aspectos mas relevantes a tener en
cuenta para la evaluacién de estas patologias, junto a una bibliografia de
referencia y el CV de todos ellos.




ANEXO I- Dra. Eva M2 Martin 1 EM/SFC

Curriculum Vitae, en relacién EM/SFC, Dra. Eva Martin Martinez, Col n° 51014

Médico especialista en Medicina Familiar y Comunitaria (especialidad finalizada
en afo 2001, realizada en H. 12 de octubre de Madrid), actualmente trabajo como
médico de familia en Centro de Salud de Mislata, perteneciente al érea de
Manises, Valencia.

Formacion en relacion EM/SFEC:

-Dedicada desde hace cinco afios al estudio de dicha patologia.

-Rotacion en afio 2016 en Unidad de Fatiga Cronica del Hospital Vall
d"Hebron de Barcelona con el Dr. Alegre.

-Participante en el congreso realizado en Londres en afio 2017:
http://www.investinme.org/IIMEC12.shtml

-Participante en el congreso realizado en Londres en afio 2018:

http://www.investinme.org/IIMEC13.shtml

-Colaboro con la Universidad Catdlica de Valencia en el estudio

ADi agn-stico mol ecul ar de | a Fi bromial gi

Mi 81 gi ca/ S2ndrome de Fatiga Cr-nica

-Comunicacion en SEMERGEN 2017: (Retraso diagnéstico y vacio
asistencial en pacientes con EM/SFC, papel de las asociaciones)

-Curso formativo acreditado en el llustre Colegio Oficial de Médicos
Valencia en enero 2018 (Actualizacion en Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de
Fatiga Cronica)

-Seminario formativo en la Facultad de Medicina en febrero 2018

-Ponente en la VI jornadas de formacion en Atencién Primaria del Hospital
Clinico de Valencia en marzo 2018

-Ponente en 11l Congreso de fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica en
junio 2018 en Teruel

-Ponente en | Congreso de Enfermedades raras y poco Frecuentes de
Castilla la Mancha, en noviembre 2018

-Ponente en el Curso para atencién Primaria en Madrid: Cémo atender a
pacientes con Sindrome de Fatiga Crdonica, desde atencion primaria a Hospitales

y viceversa.

(EM/' SFC


http://www.investinme.org/IIMEC12.shtml
http://www.investinme.org/IIMEC13.shtml

-Invitada al | Encuentro Europeo de Clinicos que tendra lugar en Londres
en febrero 2019, como representante para Espafia
-Creadora del Blog para difundirinformacion:

sindromedefatigacrénicapuntodeencuentro@wordpress.com



mailto:sindromedefatigacrÃ³nicapuntodeencuentro@wordpress.com

Puntos claves para el manejo de EM/SFC

1- Saber diagnosticar e identificar la Fatiga neuroinmunometabdlica postesfuerzo,
punto clave del diagnéstico de esta enfermedad.
Dichafatiga estéreflejadatantoenlos criterios diagndsticos Canadienses delafio
2003, como enlos criterios de Consenso Internacional del 2011, inclusoenla
propuesta del afio 2015. Es por eso, que a pesar de la multitud de criterios
diagnésticos que se han propuesto alo largo de los afios, actualmente estos
criterios sonlos mas sensiblesy especificosy sonlosque se debenusar.
Los criterios de Fukuda no discriminan bien la enfermedad, y no deberian seguir
utilizandose.
De la misma forma el nombre que se considera mas correcto es encefalomielitis
mialgica, aunque para evitar confusiones, se ha propuesto usar las siglas: EM/SFC
y son las que se usan actualmente enlamayoria de laspublicaciones

file:///ICarruthers BM, vande Sande M|, De Meirleir KL, Klimas NG, Broderick G, Mitchell

T, et al. Myalgic encephalomyelitis/ International Consensus Criteria. Journal ofinternal

medicine. 2011%3B270(4)/327i 38.pmid/21777306

http://emerge.org.au/wp-content/uploads/2014/06/Article-CanadianCDFullA4.pdf

https://youtu.be/2w-06T90AZ8

2- Eneltratamiento de la EM/CFS esimportante saber que tratamiento especifico
para la enfermedad no existe, y la orientacion al paciente debe guiarse por dos
premisas: No dafar y no abandonar:

A) -No dafiar, es primordial hacer patente que el ejercicio gradual, terapia que
se haaconsejado hasta hace unos meses porlas Guias NICE enbase al estudio
PACE se ha demostrado que es perjudicial, los pacientes tienen una respuesta
alterada a la actividad fisica, el estudio PACE esta actualmente demandado
por haberse encontrado multitud de fallos y no tener la rigurosidad cientifica
que deberia. Se debe ayudar al paciente a saber manejar su capacidad fisica

y nuca sobrepasarla para evitar efectoscrash



http://emerge.org.au/wp-content/uploads/2014/06/Article-CanadianCDFullA4.pdf

https://www.meaction.net/pace-trial/background-to-the-petition/

https://www.cdc.gov/me-

cfs/treatment/index.htmlhttps://www.nchi.nlm.nih.gov/pubmed/2565906
9

http://www.workwellfoundation.org/wp-

content/uploads/2018/05/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-

30-2.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24755065

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1280928/

http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report
Files/2015/MECFS/MECFS ReportBrief.pdf

No abandonar, todas las comorbilidades que tiene el paciente se deben
abordar enlamedida de lo posible: dolor, alteraciones del suefio, problemas

de la barrera gastrointestinal,di saut onom2 as é

Los MAP debenconocery saber manejar laenfermedad, pero debe haberun

apoyoenformade unidades especializadas o especialistasimplicados (segunla

disponibilidad en cada area de salud) por varios motivos:

a)

El Diagnostico es largo, complicado y es un diagnoéstico de exclusion, paralo
cualesnecesario hacerpruebas complementarias que noestanalalcance de
primaria. Lademora diagnostica actual es entre 2-10 afios durante los cuales
el paciente sufre muchos efectos crash por mal manejo de su patologia que
iran deteriorando su situacion fisica.

Ladiversidad de los pacientes yla multitud de sintomas hacen que tras el
diagndsticotodo se atribuyaalaenfermedady confrecuenciaseretrasan
diagnosticos de otras enfermedades que pueda tener el paciente como una
angina de pecho o una neoplasia. Los facultativos acostumbrados a valorar
esta patologia tienen mas pericia a la hora de discriminar que sintomas
debenserestudiadosy cuales estanincluidosenlapropiaenfermedad.
En una enfermedad en que el 80% de los afectados no puede trabajar y

requerira ayuda de terceros, en laque no podemos dar tratamiento curativo



http://www.meaction.net/pace-trial/background-to-the-petition/
http://www.cdc.gov/me-
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/2565906
http://www.workwellfoundation.org/wp-
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24755065
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1280928/
http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report

y que supone un gasto importante, no solo sanitario sino también por la falta
de productividad de sus pacientes. El sistema sanitario tiene la obligacion
moral y econdmica de poderle decir al paciente como evoluciona su
enfermedad, que se esta avanzando en investigacién y colaborar en la
medida de lo posible conella.

Parasaberlaevolucionserequiere unidades/consultas que valorenungrupo
grande de pacientes a lo largo del tiempo.

El seguimiento de los pacientes con el registro de datos adecuado nos
reportard informacién que sera beneficiosa para el paciente y para la
investigaciony que alalarganos acercaraaun posible tratamientoy una

reduccion de gastos sociales por parte de los pacientes.

Dra.EvaMartin
Col: 51014

Bibliografia Recomendada
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ANEXO II- Dra. Ana M2 Garcia Quintanai EM/SFC

CURRICULUM VITABra. Ana M2 Garcia Quintana

Apellidos Garcia Quintana

Nombre Ana Maria.
DNI: 33873704V

Fecha de nacimient®urgos 26 de Julio de 1961.

Domicilio: Paseo Taulat 23 7222, 08019 Barcelona.
Calle Balmes nun 3MAajo B.Madrid. 28010.

Teléfona 93-3560773.

E-mail: hannahmiriam1961@ gmail.com

Categoria docente actu@lloctor en Medicina y Cirugia. Master en Valoracion del dafio
Corporal. Médico internista via MIR.

10




Cargo asistencial

x Coordinadorade laUnidad delSindrome dé&atigaCrénica deHospital
Universitario SagraCor deBarcelona.

x Coordinadorale laUnidad del Sindromee Fatiga Cronicadospital Virgende La
Paloma.Madrid.

DATOS ACADEMI .

x Estudiosde licenciatura de Medicina cursadosen la Universidad Autbnomde
Barcelonadurantdos afios198G 1986

x Licenciadaen Medicinay Cirugia por la Universidad Autonomde Barcelona
(1986).

x Especialistaen Medicina Interna por el SistemaMIR desdeel afio 1992Hospital
Valle Hebron, Universidad AutononaeBarcelona.

x Grado dedoctor enMedicinay Cirugia porlaUniversidadAutonomadeBarcelona
(20diciembrede 1997) cona calificaciondeAP T O A CHAMDE OO .

x Titulo de latesis:fi E s t de thiespuet endocrin@nlos infectadogor el virusde
la inmunodeficiencia humaria .
x  Directores: Prof.1. Ocafay J.ACapdevila.

x Master envaloracion del DafioCorporal por la Universidad Central de
Barcelona. HospitalClinico.

11




BECAS v PREMI

BECAS

U BecaFIS P1050200. Repercusion funciordg laalteracion neurovegetativn los
pacientegonsindromede fatiga cronica. Investigad@olaborador.

U BecaFIS PI051487. Protocolparala evaluacionde -la reserva funcionay la
capacidadde adgtacion fisioloégicaen pacientescon sindromede fatiga crénica.
Investigadoicolaborador.

PREMIOS

U Primer premio del SFCal mejor trabajopresentaden congresosie Medicina
Internay Atencion Primaria durantel afio 20051 V a | o dedos esultadogle
la escalade fatigaen 525pacienteson sindromele fatiga cronica. Fundacioehe
Afectadosy Afectadasde Fibromialgiay Sindromede FatigaCronica, Sociedad
Esparfiola de Medicina Interna, Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y
Comunitariay NovartisLaboratorios.

U Primer premio patrocinadoor la empresal Corte Inglesy Titulo de Académico
Corresponsale laReal Academiale Medicinay Cirugiade Valladolid concedido
en enero del 2007 poel estudio tituladoi e s t de daifuncion cognitivaen el
Sindromede Fatiga Cronicatravésdel Flujoc er e br al o .

U Premioa lainvestigacioren elSindromede Fatiga Cronic2007: Premiaal mejor
trabajo presentaden el XXVIIl Congreso Nacionabe la Sociedad Espafiolde
Medicina Interna.i Di f e ren facespagesa cardioventilatoria un esfuerzo
maximoy supramaximeen pacientes diagnosticaddeSFCo . Aut or e s : C. Joe
A.Suarez, J.AlegréA. GarciaQuintana,E. Garrido, J.LVentura, R.Segurafio:
2007 LugarSitgesJORNADASNACIONALES

U Premio SPECT ceredik Fundacionde Afectadosy Afectadasde Fibromialgiay
Sindromede Fatiga Cronica, SociedadEspafiolade Medicina Interna, Sociedad
Esparfiolale Medicina Familiaty Comunitariay NovartisLaboratorios.
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Disfunci - n SexWWadad SF€ Malrde Rebrdn y Clinica
Delfos. Barcelona). XXVI Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de
Medicina Interna (SEMI) y X Congreso de la Sociedad Canaria de
Medicina Interna (SOCAMI) (poéster). 2005.

PROYECTOS DE INVESTIGACION

x  Titulo del proyecto: Estudio del papel de los metabolitos del 6xido nitrico en el
diagnostico del sindrome de fatiga crénica Entidad que lo financia: Fundacion
Mutua Madrilefia Referencia de la concesion: 07PRV009
Duracion desde el: 2007 hasta: 2008
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Investigador principal: Casimiro Javierre Garcés
Papel dentro del proyecto: Investigador colaborador

x Titulo del proyecto: Protocolo para la evaluacion de la reserva funcional y la
capacidad de adaptacion fisiolégica en pacientes con sindrome de fatiga
cronica Entidad que lo financia: Fondo de Investigaciones Sanitarias (FIS)
Referencia de la concesion: P1051487
Duracion desde el: 2005 hasta: 2008 Investigador/a principal: Ramon Segura
Cardona
Papel dentro del proyecto: Investigador colaborador

x  Titulo.del proyecto: Evaluacion de la reserva funcional del enfermo con
Sindrome de Fatiga Crénica. Entidad que lo financia: Universidad de
Barcelona. Campus de Bellvitge.

Referencia de la concesion: ACEB/09.
Duracién desde el: 2005 hasta: 2006

Investigador/a principal: Casimiro Javierre Garcés
Papel dentro del proyecto: Investigador colaborador

OTRAS ACTIVIDADES

-Asesor Médico de las Asociaciones de Enfermos de SFC en Espafia.

- Referi Externo del Documento de Evidencia Cientifica que, sobre el SFC,
realizo la Agencia de Evaluacion e Investigacion Médica de Cataluiia. 2001.

- Colaboradora en la Edicion del Triptico para Atencion Primaria, referente al
SFC, en Catalufia y Editado por el CatSalut. 2003.

- Coordinadora de la Unidad del SFC en el Centro Médico Delfos de Barcelona.
- Coordinadora de la Unidad del SF y Fibromialgia en Hospital Universitario
Sagrat Cor de Barcelona.

- Coordinadora de la Unidad del SFC y Fibromialgia del Hospital Virgen de La
Paloma en Madrid.

- Coordinadora de la colaboracion entre la Unidad del SFC en Centro Médico
Delfos y la Universidad Libre de Brusellas (Prof. K. de Meirleir.

- Coordinadora de las Jornadas que sobre el SFC, se realizan en el

Departamento de Medicina de la UAB, desde el afio 2003.
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-Representante espafiol del Grupo Internacional de expertos en SFC ESME.
- Périto experto en valoracion de discapacidad en SFC. Master en Valoracion
de Dafio Corporal.

ACTIVIDAD LABORAL:

1 Especialidad via MIR de Medicina Interna en el Hospital Valle Hebron
donde realiz6 los 6 afios de residencia tras su licenciatura.

1 Adjunto del servicio de urgencias del Hospital Cruz Roja de Dos de Mayo
tras su residencia, simultaneandolo con trabajo en areas de Urgencias,
coordinando el area de corta estancia del Hospital Parc Tauli de Sabadell
durante 3 afios. Simultaneamente cubria puestos de adjunto de planta de
hospitalizacion en el mismo centro.

1 Adjunto de Medicina Interna de urgencias de Hospitalizacion en Hospital
de la Esperanza con contrato del Valle Hebron durante un afio.

1 Adjunto del servicio de urgencias del Hospital del Mar durante dos afios
en los afios 2002 y 2003.

1 Adjunto de hospitalizacion del Servicio de Medicina Interna del centro
Médico Delfos desde el afio 2000 hasta la actualidad, haciendo

simultAneamente guardias de medicina en dicho centro durante dos afios.
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INFORME Dra. Ana M2 Garcia Quintana sobre EM/SFC

Barcelona 24/01/19

DE:

Dra. Ana M2 Garcia Quintana
Doctorada en Medicina por la' UAB

Especialista en Medicina Interna via MIR
Coordinadora de la Unidad de Seguimiento del SFC en Hospital Sagrat Cor Barcelona
Coordinadora unidad SFGFibromialgia Virgen de La Paloma Madrid

Master en VDC por la UCB

A L ATENCION DE:
CONFESQ.

El Sd de Fatiga Cronica o Encefalomielitis Mialgica EM/SFC egnogeso organico
fisiopatologicamente multisistémico, adquirido, que existe tanto en forma esporadica
como epidémica. La Encefalomielitis mialgica (G93.3 del ICD 10), que incluye el SFC,
esta clasificada comontermedad neuroldgica en la clasificacion Irgrnacional de
Enfermedades de la organizacion Mundial de la Salud (OB\®) .caracteristicas mas
destacadas son el trastorno patologico de la regulacion de los sistemas nervioso,
inmunitario y endocrino, con afectacion del metabolismo energético celuladey
transporte de ionesEsto se traduce en wamormal rendimiento fisico, cognitivo y
neurovegetativo como principales manifestaciones, estando descritas marcadas
alteraciones endocrinologicas, metabdlicas e inmunologicas

En su diagnéstico se deben teaarcuenta factores clinicos y pruebas complementarias
gue nos permitan valorar la severidad de este, y asi nos ayuden a dirigir de un modo mas
preciso su tratamiento médicol @agnostico se realiza en la actualidad través del
Consenso Internacional d2011. Dicho consenso nos permite tamhdérerminar de

un modo clinico el grado de severidaddel procesq quedebeocasionaruna reduccion
considerablalelnivel deactividadpre mérbidadeforma queconsideraremogl cuadro

en relacién a dicha reducciéeomo:

Leve: reduccion del 50% de la actividad pre mérbida.

Moderada: confinado en casa la mayor parte tikrhpo.

Grave:. encamado la mayor parte dieimpo.

Muy grave: postrado en cama y necesitando ayuda para funciones basicas.
(excepcionales en climaalidos)

X X X X

Dichodiagnoésticaleseveridadgepuedeestablecerde un modomasobjetivo utilizando
unaseriedepruebasomplementariaquenosmidenel gradoderepercusiorelproceso
morbido sobre distintos sistemas deganismo.
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Asimismo, nos van a peiitir ajustar de un modo més exacto el tratamienta cada
paciente. Estas pruebas son las siguientes:

Bateriacognitivas.
Técnicas de imagen: SPECT o P&erebral.
Testde reservaerodbica.

Estudios délablabasculante para valorar la disfuncion neuroteie
cardiaca.
1 Marcadoredioldgicos.

1
1
1
1

+ BATERIAS COGNITIVAS WAISS Y PRUEBAS DE IMAGEN CEREBRAL :

Dichas baterias valoran amplio espectro de funciones cognitivas. Sundamento
tedrico es el siguiente:

ELHEMISFERIO DERECHO (HD) :

V Se activa princpalmente con pruebasnanipulativas.
V Procesa informacion sensoriomotriz y visoespacial y en general de forma
holista y enparalelo.

EL HEMISFERIO IZQUIERDO:
V Se activa principalmente con pruebaserbales.
V Procesa informacién concepto verbal de forma analita y secuencial

LAS FUNCIONES EJECUTIVAS PREFRONTALES . Se activan en la
ejecucion de todas las pruebas.

Con dichas pruebas se obtiamepatron de afectacion caracteristicogue nos permite

asi mismo determinar indices de deterioro en funciones espgcijioa son el apoyo
objetivo de la planificacion de terapias cognitivas especificas de tratanizobas
pruebas se complementan con técnicas de imagen (SPECT y PET) que son reflejo

de la actividad metabdlica cerebral y el grado de alteracion de la pewion (y por

tanto del funcionamiento), de areas cerebrales concretas. Dicha alteracién en los flujos
cerebrales se ha relacionado con la alteracion inmune, por citoquinas y productos
metabolicosasicomotoxinasquealcanzarel sistemanerviosocentral,cuandosepierde

la integridad de la barretematoencefalica.

+ TEST DE RESERVA FUNCIONAL:

Susustentdedricoesquetodo estimulofisico provocaunarespuestarganicadealarma
conmanifestacionesnel metabolismaelularmuscularja adaptaciorcardiacay térmica
y la adaptaciémventilatoriaal esfuerzoDichasrespuestapuederservaloradgpor medio
deUN TEST DE RESERVA AEROBICA que nos proporcionaré los siguientesos:
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V Adaptacion ventilatoria al esfuerzo y coordinaciddiafragmatica.

V Integridad de la cadena respiratoria musculamedida a través del consumo
maximo de oxigeno (VO2 max) y tapacidad de trabajo musculammedida en
watios. Dichos valores obtenidos pueden ser cotejado con tablas internacionales
de respuesta normal ante trasajivianos, moderados o severos en individuos
sanos oly sedentarios. Los pacientes con SFC muestran distintos grados de
afectacion de dicha saturacion maxima de oxigeno (VO2 medida del grado de
metabolismo muscular) y capacidad de trabajo medideagos

V Valoracion de la reserva muscular y capacidad de recuperacion al esfuerzo
medidos a través del umbral anaerébico, o punfatdg.

V' Adaptacion térmica, ventilatoria, metabdlica y cardiaca al esfuerza través
de la curva térmica, la Frecuencia respiraty ventilacion maxima, frecuencia
cardiaca del punto de fatiga o umbral anaerébico, y los METS maxirpositen
de fatiga.

Dicho test es una medida de la severidad de la afectacion muscular y la tolerancia al
esfuerzo y nos permite ajustar el tratamuwefisico y las medidas de comportamiento
actividad reposo en cada paciente, asi como ajustar su tratamiento global.

+ TEST DE TABLA BASCUIANTE O TILT TEST:

Muchos pacientes con sd de Fatiga Cronica presentan una incompetencia del sistema
cardiovasclar paraadaptarselos cambiogposturalespresentandocuadrossincopale®
presincopales, POTS (sd de hipotension postural ortostética), Intolerancia a la
bipedestacion prolongada o taquicardia inapropiada al esfuerzo. Los estudios con tabla
basculantevaloranla respuest@ardiacaa los cambiosposturalestantocronotropacomo
vasodepresora pudiendo obtener tres tipagsiguesta:

A TIPO I: MIXTA
A TIPO 1l CARDIONHIBITORIA :
i lla cardioinhibitoria sirasistolia.
i llib cardioinhibitoria corasistolia.

A" TIPO Il I VASODEPRESORA

+ ESTUDIOS DE DISFUNCION INMUNE :

Se identifican tres subtipos de factores inmunoldgicos relevantes en los trastornos
relacionados con el SFC:

A. Disfunciéninmuneglobal Sehandemostradeonultitud deracionesenlarespuesta
inmunolégca de estos pacientes, algunas de ellas s@iglaigntes:

0 Expresién aumentada de citoquinas proinflamatdgtiad, TNFalfa,lL-6).
Se las ha relacionado con: Alteraciones del comportamiento, Desteenso
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actividad motora, Alteraciones de suefio ynlgeista de alimentos e
Inflamacion sistémica.

0 ExpresiomdemRNA elastasaesunaproteasanflamatoriaqueseexpresan
monocitos y contribuye a la inactivacion de bacterias causando al mismo
tiempodanoenel tejido conectivo descensale citoquinase IG y receptores
celulares. Su exceso es ppesjudicial.

o Niveles del factor. C4AASSu elevacion indica una infeccidon virica o
intracelularpersistente.

0 Niveles seéricos del sCDleuyo aumento traduce la presencia de un sd de
permeabilidadntestinal.

o Nivelesdeperforinatraducda actividaddelascélulasNK acélulasasesinas.

0 Recuento absoluto de CD556bn un subtipo de células NK. Su diferencia y
funcién con las CD56+ NK no es del todo conocida. Sus valesgsenden
en enfermos con infeccion crénico degnhe, y se relaciona con mas
coinfecciones y defectos inmunes persistentes. Los pacientes que responden
al tratamiento recobran sog/eles

o0 AlphaN Tacetylgalactosamidasa (test de la Nagaladdgpresenta
persistenciairal, transcripcioractivaviricaeinflamacion. Esunenzimague
deglicosilala Gc proteinatambiénconocidacomoproteinarasportadorae
la vit D, haciéndola incapaz de convertirse en su forma activa GCMAF (Gc
proteina derivada del factor activador de los macrofagos) previniendo su
regulacion de la activaciomacrofagia.

0 Niveles séricos de CD3#mportante papel en la quimiotaxis de las células
dendriticas y su migracion a los ganglios linfaticos por activacion de la LPS
de las BGN (pero no Borrelia Garinii (principal productora de
neurobareliosis). Por tanto, bajos niveles de CD38 indican infeccion por
Borrelia y niveles elevados indican otras infecciones por BGN o intestino
permeable

B- PRESENCIA DE INFECCIONES CRONICA Y/PERSISTENTH®portante su

diagndsticoy tratamientgaraimpedircronificaciondeestasy empeoramientdel
cuadro clinico del SFC. Se han descrito diversas infecciones viricas y bacterianas
gue pueden desencadenar y cronificar dptoeeso.

DISFUNCION INTESTINAL: sd de intestino permeable e  intolerancias
alimentaras Cada vez es mas evidente que el intestino es un 6rgano inmune,
metabolicamente activo y no solo una barrera fisica a toxinas y gérmenes. Se
establece una relacion bidireccional, a través de moléculas inmunes,
neurotransmisores y productos bacterianestre el intestino 'y el cerebro
constituyendo o que se denomira]E INTESTINO-CEREBRAL muy
involucradoenla Genesigy mantenimientalediversagatologiasentreellasel sd

de FatigaCrodnica.
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Asi por ejemplo se ha descrito como:

V Las bacteriastestinales producen GABA, ac butiriceHFP Y SCFAS que
se intercambian con las células de la pared intestinal. Las células intestinales
producen especialmenteHbl que tiene efecto en etrebro.

V Los enzimas bacterianos pueden producir neurotoxinas ebéwdo D-
Lactico y elamonio.

V Elestressambiala funcindebarreradela mucosantestinal,y hacequela
LPS yotras citoquinas entren en la sangre produciendo factores inflamatorios
gue alteran la barrera hematoencefalica y llegueerabro.

Pa tanto, en el manejo correcto d ellos pacientesSIDrDE FATIGA CRONICA/
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA deben recogerse todos estos factores de
diagnostico y tratamiento, asi como medidas de severidad, y por tanto de discapacidad.

Conrespectala FIBROMIALG IA, existeunsolapamient@nalgunosdelossintomas

con el Sd de Fatiga Cronica, lo que muchas veces llega a un diagnoéstico incompleto o
parcial de ambos procesos. Su diagnostico se establece a través del Consenso
Internacionaparadichosindromedel 2011, sinqueexistanpruebasbjetivasquevaloren

su severidad, mas alla de lascalas analégicas EVA o las escalas de Impacto
Funcional sobre las actividades de la vida diariaEs de importancia en su valoracion

el establecer ejrado de repercusion fun@nal en actividades de la vida diaria, la
repercusion emocional del cuadro y la refractariedad al tratamientopara poder
establecer los grados de afecta@omo:

V LEVE ogradol
V MODERADO o grado Il y
V SEVERO o gradolll
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ANEXO HIDr. Segovia y Dr. Lop&lvarreyg EM/SFC

Propuesta resumida de los contenido s de la seccion de
Valoracion FRuncional = en pacientes con enfermedad por
0l nt ol eal &sfuerzoaSi s t ® miEM/SBKCyY Fibromialgia

Dr. Francisco Javier Lépez-Silvarrey Varela
Dr. Juan Carlos Segovia Martinez

HISTORA Y CONCEPTO DE LA ENFERMEDAD:

LaEncefalomielitis Miélgica (EM)y/o el Sindromede Fatiga Cronica (SFC),sondos
entidades clinicas que alo largo dela historia hanseguido, dependiendo del momento, caminos
independientes y paralelos (1).

En un primer momento, afio 1938, la EM se describié como una enfermedad
neuromuscularespecifica(2), yenlosafios1950sele describié suforma epidémica (3, 4).

Fue en el afilo 1956 cuando, por primera vez, se re conoce a la EM como una entidad
clinica (5).

Enel afio 1988, sedescribe por primera vez un proceso caracterizado por: 0 f at i g a
debilitante crénica o recurrente, acompafiadode una serie de sintomasy relacionado con la

infeccién por Virus de Epstein Bar, y otros agentes, denominandole 6 S2 n d deoetiobogia y
epidemiologia (6, 7).

Aunguela etiologia del SFrermanece desconocida, seprodujeron diferentes intentos
parala redefinicion de estaenfermedad, como los realizados en 1994 por Fukudaet al (8), en
2003por Carruters et al (9), en2007por la NICEClinical Guidelines (10), en 2010por Jasonet al
(12).

Asipues, Conla aparicion del SFCen el afio 1988(6), la EMpasaa unsegundoplano,
durante unperiodo que discurre hastael afio2011,fechaenque Carruters et al (12), desarrollan
un nuevoconsensointerna cional, recuperarando el concepto de EMpara un pequefio grupo de
pacientes incluidos dentro del concepto de SFC.

Enel afio 2015, The Department of Health and Human Services,the National Institutes
of Health, the Agencyfor Healthcare Researchand Quality, the Centersfor DiseaseControl and
Prevention, the Foodand DrugAdministration, andthe SocialSecurity Administration, solicitan
alo-l n s tof Medidine (IOM)of Academiesof Sciences,EngineeringandMe d i ¢ lanreadign
deungrupode expertos que examinenlos datos basadosen evidencia sobre EMy SFC.

Como resultado de este gr up@8eyoddeMydigicabaj o
Encephalomyelitis / ChronicFatigue Syndrome:Redefininganlliness6 enel queseestablecen
nuevoscriterios que faciliten los conocimientos, el diagnoéstico temprano y los cuidadosde la
enfermedad (13).

EIIOM,en este mismodocumento, recomienda que se modifique el nombre de ambas
enfermedades, incluyéndolas dentro de un nuevo-concepto, 6 Sy s t Exariion Intolerance
Disease(SEID),0 En f e r rper thtmldrancia al esfuerzos i s t ® ngueccapte,y refleje las
caracteristicas medulares de las enfermedades (13).

Esta nueva denominacion deberia ir acompafiada por un nuevo codigo en el
0l nt er nStdatisticanClassification of Diseasesand Related Health Problems, TenthRe vi si on 6
(ICD-10), que distinga esta definicion de las previas (14).
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CRITERIOS DIAGNOSTICOS:

Debidoal desconocimiento de la etiolog iay como resultado de la ausenciade una
pruebad g od tda n gaaeldiagnostico de la enfermedad, la mayoria de los criterios sehan
establecido enbaseala opinién de gruposde expertos.

Lahistoria nosdeja diferentes criterios como: laCFS CaBek i ni (Fukodaét al 1994)
(8), eIME/CFS C a n a @ansemsus ri t éQarruteds et al 2003)(9),la0 Cl i Gucdk !l i neso
(NICE2007) (10), y el ME/CFSO R e v iCanadianConsensuLCr i -t dJasoraetal 2010)(11),
gue hanido sufriendo modificacione s, hastaque apareceel 6 MEaternational Consensus 6
(Carruters et al 2011)(12). Eneste Ultimo serecogenloscriterios que conforman el diagndstico
de un paciente con Encefalomielitis Miélgica:

1. - Agotamiento neuroinmune post-esfuerzo (PENE).
2. “Almenos1sintoma de 3enlassiguientes cuatro categoriasde deterioro neurolégico:
a. Deterioro neurocognitivo.
h. Dolor.
c. Trastornos del suefio.
d. Trastornosneurosensoriales, percepcion, motores.
3. Almenoslsintomade 3, en las siguientes cinco categorias:
a. Sintomasgripales.
b. Susceptibilidad ainfecciones virales conrecuperacion prolongada.
c. Trastornosgastrointestinales.
d. Trastornos genitourinarios.
e. Sensibilidadaalimentos, farmacos, sustanciasquimicas, olores.
4. Almenoslsintomasrelacionado conla produccion y el transporte de energia:
Cardiovascular.
Respiratorio.
Inestabilidad termostética.
Intolerancia atemperaturas extremas.

2o ow

Elconsensohavenido siendoutilizado conéxito, pero Gltimamente ycomoresultado de un
arduotrabajo del 0 | n s tof Medidine (IOM)of Academies of Sciences,Engineeringand
Me d i c isepablica el ME/CFSSEID(Medicine Institute 2015) (13, 14), que contempla que
parael diagndstico de EM/SFCSEID debencumplirse lostres sintomaso criterios siguientes:

1. Incapacidad significativa para recuperar la capacidad funcional anterior al comienzo de
laenfermedad (laboral, educativa, social o personal), que seprolongue masde 6 meses
y seacompafiade fatiga caracteristica (reciente comienzo, no deriva de esfuerzo, no
alivia con reposo).

2. Sindromeo enfermedad post-esfuerzo.

3../.Suefo noreparador.

Y con, al menos una de las dos siguientes manifestaciones:
1. Deterioro. cognitivo.
2. Intolerancia ortostatica.

Elsindrome o enfermedad post-esfuerzo, el suefionoreparador yel deterioro cognitivo
debesermoderado-severo, y manifestarse enel sujeto en masdel 50%del tiempo.

Entodoslosconsensos seestablecen unaserie de patologiasque excluirian el diagnostico,
y un grupo de co-morbilidades que suelenasociarseala ME/CFS SEIQ14).
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CLASIFICACION CLINICA:

Existe suficiente evidencia que la fatiga que presentan los pacientes con EM/SFC,es
profunda, noderiva de un esfuerzo excesivoy no serecupera con el reposo (15). Estoprovoca
unareduccién oincapacidad para alcanzar los niveles de funcion laboral, educacional, social o
personal, previos ala enfermedad (16).

Enfuncion delainformacion obtenida enlaanamnesiso mediante cuestionarios especificos
(17-27), sobrela repercusion que suenfermedad tiene enlasactividades de lavida diaria,
laboral ydeocio, seclasifican alospacientes conEM/SFQGn4 categoriasclinicas (12):

1 GRADQ: Fatigaocasionalu oscilante. Sinlimitacion significativa (<50%}nla actividad
laboral y cotidiana.

1 GRADQI: Fatigaoscilante, ocasional, perosinmejora. Conmarcadalimitacion (>50%)
en la actividad laboral y cotidiana.

1 GRADQII: Fatigamarcadacontinua. Limita permanentemente (>80%}odo tipo de
actividad laboral y cotidiana.

1 GRADAQV:Fatigaextrema. Precisaayudade otras personasparalasactividades
personalesbasicas.Imposibilita autonomiaenactividades cotidianas.

CLASIFICACION FUNCIONAL:

Elsindrome, enfermedad, o fatiga post-esfuerzo (SFPE)gsun cuadro enel que se
exacerban, todos o algunode los sintomasque presentan los pacientes conEM/SFCgue se
desencadenapor unesfuerzofisico o mental excesivo, yque conduceaunareduccién enla
capacidad funcional (9).

Losdesencadenantesdel SFPEpueden ser multiples, describiéndose como tales:
esfuerzo fisico (28, 29), esfuerzo cognitivo (30, 31), estrés emacional (32), y otros (traumatismo,
problemas de suenio, infeccion, etc.) (33, 34).

El comienzo del SFPE puede comenzar inmediatamente, tras un desencadenante, 0
retra sarsehoraso diastras finalizar el estimulo que lo precipita. Eneste sentido encontramos
estudios donde el SFPEpareci6 rapidamente, tras 30 minutos del estimulo (35), mientras que
otros mostraron el cuadrotras 1a7diasdefinalizar el esfuerzo(28, 36, 37, 38, 39).

Laduracion del SFPEsimprevisible, pudedurar minutos, horas,dias,semanaseincluso
meses (33,28).

Lospacientes con EM/SFCexperimentan fatiga massevera (40, 41) y mas prolongada
gue los controles sanosactivos (41) y que los sedentarios (32, 40, 42).

Laprevalencia del SFPEentre los pacientes concriterios diagnosticos de EM/SFCvaria
entre el 69y el 1009%(26, 43, 44, 45, 46, 47). Estocontrasta con la prevalencia del SFPEen otras
poblaciones: entre el 4-8%en sanos(46, 48) y entre el 19-64%en-otras patologias, depresién,
esclerosis multiple (48,49).
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TESTDEESFUERZOCARDIOPULMONARBuutilidad enel diagndsticoy clasificacion delos
pacientes con EM/SFC.

Lacarencia de marcadores bioldgicos especificos, el desconocimiento de la causay el
tratamiento de la EM/SFC,contribuye a que los pacientes afectados sufran unafalta de
comprension, atencion e interpretacion de suproblema, conduciendo amuchosprofesionales
aconsiderarlo un trastorno psicosomatico (50).

El test de esfuerzo cardiopulmonar (ergoespirometria) (TECP-E), es un método
estandarizadoy aceptado para analizar la respuestafisioldgica al esfuerzo, tanto en poblacion
general sana, sedentaria y en diferentes patologias (51- 53).

Laadaptacion deeste método estandarizado, validado yreproducible paralavaloracion
de los pacientes con EM/SFC, es de gran utilidad en la demostracién de las anomalias
relacionadasconel SFPEjue presentan estospacientes. Asi,el TECRE,endosdiasconsecutivos
(TECRE1L, TECRE2) proporcionan evidencias sobre la fisiopatologia del SFPEy contribuye a
manifestar, cuantificar el deterioro funcional, y contribuye al diagnoéstico y clasificacion de los
afectados por EM/SFQ53-56).

Elandlisisde gasesespiradosdurante un TECPRE, proporciona medidasenreposo, a
través de un esfuerzoincremental, enel maximo esfuerzoy enrecuperacion. Estopermite una
vision panoramica de diferentes parametros metabdlic os, cardiovasculares, pulmonares, en
momentos relevantes, el umbral anaerébico (UA)y el maximo esfuerzoy la recuperacion, que
ayudanadiscernir la causade cualquier intolerancia al ejercicio (54, 59).

PARAMETROS RELEVANTES EN EL/LA FECP

Enlos (ltim ostiempos, sehaintentado optimizar la utilizad del/la CPETEenlavalora-
cionfuncional dela poblacion generalsana,sedentaria, ycondiferentes patologias(52,53,54).
Paraello seutilizan diferentes variables que relacionamos:

VARIABLES ERGOESRPOME | DEFINICION

TRICOS

VG, PICO (ml/kg/min) Consumo pico de Q en ultimas fases esfuerzo

% VQ PICO PREDICHO % del VQ PICO teodrico que alcanza el sujeto.

CURVAz VOI/W Evoluciéndelacurvaincremental VO:enrelacion cargaW.
VG UA (ml/kg/min) Consumo de Q en el umbral anaerdbico (VT 2)

% VO2UA vs VQ PICO % que representa el VQ-UA en relacion en el VO, pico

RER PICO Valorpicodela Tasaintercambio respiratorio (VCQ/VO5)

VARIABLES VENTILATORIA| DEFINICION

M.V. OSCILANTE Variaciones del VE/VCQ >15% durante > 60% TECE
VE/NCQ Reposo Valores reposo del equivalente ventilatorio del CO ».

z VE/VCQ Incremento equivalente ventilatorio de CGQenel/la TEQP-E
VE/VG; PICO Valor pico del equivalente ventilatorio de O .

VE PICO/MVV Relacion entre ventilaciébn maxima.en CPET-E y MVV
PEF PrePost TECP Valores de PEF previo y posterior al TECPE

FEV1.0 PrePost TECP Valores de FEV1.0 previo y posterior al TECRE
Curvas Flujo/Volumen Morfologia ambas curvas Pre y PostCPETE (¢ Obstructiva?)
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VARIABLES DEFINICION

CARDIOVASCULARES

FC REPOSO Valor de la frecuencia cardiaca en r eposo.

FC MAXIMA Valor de la frecuencia cardiaca en maximo esfuerzo.

% FC MAXIMA TEORICA | Porcentaje dela FCmaximaenrelacion ala FCMedrica.

¢ FC 1min RECUPERACI( Diferencia enlaFCmaximayla FCtras 1 min recuperacion
PRESION ARTERIAL REP( Cifras de presion arterial en reposo.

PRESION ARTERIAL MAXI Cifras de presion arterial en esfuerzo maximo.
REGISTRO ECG NEGATIV| Sin Arritmias, Ectopias o Cambios Repolarizacién
REGISTRO ECG NO LIMIT| Con alteraciones ECG, pero no limitantes.

REGISTR ECG LIMITANTE Con alteraciones ECG, pero si limitantes.

SINTOMAS FINALIZACION Causadefinalizacion: fatiga, fatiga piernas,angina,d i s n ¢
ESCALA BORG Nivel alcanzadoenla escalapercepcion subjetiva esfuerzo.

VO2 PICO:

Unodelosprincipales datosque seobtienen enun TECRE, esel Consumdvaximode
Oxigenoen maximo esfuerzo (VOzpico), parametro altamente fiable (diferencia test-retest O
7%)60-62)yreproducible (r 00,95-0,99) (61, 63, 64), tanto enadultos sanosy activos (55),
como en adultos inactivos (60, 62), en nifios (65) y en pacientes con diferentes patologias (66-
71).

El VO pico es un parametro reconocido como, indicador objetivo de capacidad
funcional, marcador cuantitativo de severidad y predictor de mortalidad especifica por
enfermedad coronaria'y de mortalidad global por cualquier otra causa(61, 72-74).

Lautilizacion de un Unico test de esfuerzo, que demuestre bajos valores de VG, pico,
podria serinsuficiente paraobjetivar la malarespuestade estospacientes al ejercicio (55, 56)
pues, aunque un grupo importante de ellos muestran descensos significativos en este
parametro, otros muestran valores similares o tan solo levemente inferiores a los controles
sanossedentarios (57, 75-78).

Eldescensodel VO, pico que muestran los pacientes con EM/SFCoscilaentre el 30-91%,
cuando los comparamoscon controles sanosde sumismo grupo de edad y sexo(57, 75-78, 83-
85).

Aungue los valores de VO, pico sean bajos, podrian considerarse relacionados con el
bajo nivel de actividad, ydejar de sermarcador de EM/SFCPorello sepropone compararlo con
gruposde poblacién sedentaria, y encualquier casoevaluar este parametro enel TECRE2(50).

Laincapacidad de los pacientes con EM/SFCde reproducir en el TECRE2, el VO, pico
dentro deloslimites establecidos (7%),permite detectar deterioros funcionales noencontrados
enel TECPEL,indica unestadofisiopatoldgico y proporciona unaexcelente medida delos
efectos del SFPEnlacapacidadfuncional ytolerancia alaactividad que presentanestossujetos
(55-58).

EITECRE2, ademasde caidasnotables en el VO; pico y-la carga en maximo esfuerzo,
refleja modificaciones en otros pardmetros submaximosen el UA,comoson, el VO, (VO2UA)y
la Cargasub-méxima (W-UA)aeste nivel. Todosellos permiten sacarala luz la baja capacidad
funcional yla malarespuestaal ejercicio conescasopoder derecuperacion delospacientescon
EM/SFQ55-58).
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UMBRAL ANAEROBICO (UA):

El UArepresenta la intensidad de ejercicio en la que la via anaerébica contribuye de
forma tan significativa ala obtencion de energiaque provocaunincremento nolineal enel Ph,
lactato y CQysanguineoy muscular, conrespecto al incremento en el V&, (86, 87). Elestimulo
ventilatorio que sederiva de esta situacion permite la deteccion del UA,nosélopor la curvadel
lactato ensangresino,también, por cambiosendiferentes parametros ventilatorios registrados
en el TECRE (Umbral ventilatorio) (86-89).

Mientras el VO, pico esun buenreflejo de la capacidad de producir maxima energia, el
VO-UA(ConsumaO,enUA)ylaW-UA(cargadetrabajo enUA)sondosparametros recogidos
en uno de los momentos masimportantes, desdeel punto de vista metabélico en un ejercicio
continuo e incremental, indicando capacidad paramantener trabajo continuado pues, la
actividad porencima de este umbral conducerapidamente alafatiga ynopuede sersostenida.

Aligual que ocurria conel VO:pico, la determinacion del VO,-UAesestable enel tiempo
conel mismotipo de TECPmostrando unafiabilidad y reproducibilidad entre el 7-12%en
sujetos sanos(79, 80)y enenfermos condiferentes patologias (81, 82), incluida la EM/SFQ57,
58).

Al ser el VO,-UA una medida fiable y reproducible, cualquier descensosignificativo,
traduce undeterioro enla capacidadde proporcionar energiapor laviaaerdbica (50).

CRITERIOS VALORACION:

Tradicionalmente, la capacidad funcional de unindividuo se ha clasificado en funcion
del VO2pico. Definido comoel VOmaselevado alcanzadoenun TECREincremental y maximo,
expresadoenml/kg/min o en METY1 MET=3,5 ml/kg/min) (90).

Losvalores normalesde este parametro, enpoblacion sanavarian, enfuncion dela
edad, el sexo,latemperatura ambiental, el pesoy el nivel deactividad fisica, mostrandovalores
entre 15m/kg/min (octogenarias sanasfemeninas) y 80ml/kg/min (jévenes deportistas de élite)
(53).

El deterioro funcional puede establecerse mediante TECREincremental y maximo a
través del VO pico (90):

CLASE FUNCIONAL DE WEB VQGPICO (ml/kg/min) DETERIORO FUNCIONA
A > 20 Ligero oAusente
B 16-20 Ligero-Moderado
C 10-15 Moderado-Severo
D <15 Severo

Cuandola capacidadfuncional del individuo estan baja quenopermit elarealizacién de
pruebasmaximas, serecurrié alosvaloresdel VO-UA, obtenidos igualmente enun TECRE
incremental submaximo, expresado en ml/kg/min, como parametro para clasificar
funcionalmente alos sujetos (90).

Losvalores normales de este pardmetro, para poblacion sana, sesitGan entre el 50y el
65%del VOypico (53), pero paraevaluar el deterioro funcional podemosutilizar losvalores
absolutosde acuerdo ala siguiente clasificacion (90):

CLASE FUNCIONAL DE WEB VG UA (mi/kg/min) DETERIBO FUNCIONAL
A > 14 Ligero oAusente
B 11-14 Ligero-Moderado
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C 8-11 Moderado-Severo
D <8 Severo

Igualmente podemosaplicar la siguiente tabla declasificacion que, sebasaenlosvalores
de VO:méaximo enml/kg/min yenel porcentaje que este representa sobre el VO maximo
tedrico (83), yquepermite establecer laintensidad deltrabajo que podriaafrontar cadasujeto.

GRADOS DE AFECTACION DE LA FATIGA ANORMAL EN FUNCION DEL
RESULTADO DE LA PRUEBA DE ESFUERZO.

METS (Eq.Met.)

Grados VO2 maximo en Relacion VO2 real / Trabajo
mi/Kg/min. ()| 1METS = 3,5 mL/Kg/min VO2 tedrica realizable

Sin afectacion objet. 225 271 >80 % =z Ligero
Afectacion Leve 21-25 57-7 60— 80 % Sedentario

Afectacion Moderada 15-20 43-56 40-60 % Ninguno

Afectacion Severa 11-15 29-43 20-40 % Ninguno

Afectacion Muy Severa <10 <28 <20 % Ninguno

Comoya hemoscomentado, en los Ultimos afiosseintente optimizar el usode los
parametros ergoespirométricos en la clasificacion funcional de poblacion sana, sedentaria y con
patologias(52,53,54). Frutodeello, enlasiguiente tabla, recogemoslosdiferentes parametros
utilizados, ylosdatosque determinan cadaunade lascategoriasfuncionales enparalosvalores
obtenidos en cadauno de ellos.

VARIABLES CLASE | CLASE Il CLASE llI CLASE IV

VG PICO < 20 mikg/min | 16-20 mikg/min | 10-15,9 mikg/min

% VQ Predicho > 100% 75-79% 50-74%

VQO-UA O  ikg/min

SO2 EstableenCPE

MV OSCILANTE NO

z VE/NVCQ TECH <30 30,0-35,9 36,0-44,9

PETCO; Reposo 36-42 mmHg (33 mmHg)

PETC02 3'8 mmHg

% VE/MVV O 0,80

PEF PrePost Sin cambios

FEV1.0 PrePost Sin cambios

Curva Flujo/Vol Normal

& FCimin RECUPER/ ¢ >12Ipm 1° minuto

PARreroso Aumento PA | Aplanamiento curva aumento PA

PAmaxiva 2z 10 mmHg/MET

REGISTRO ECG| Sin alteraciones | Arritmias, Ectopias, Alteraciones
ECG ST,noobliganadetener el CPETE

SINTOMAS FINA| Fatiga extremidades inferiores
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Dependiendode la clasefuncional obtenida (52, 53, 54, 83, 90), cadapaciente mostrara
ungradode discapacidad, expresadoen porcentaje, tal comoyasereflejaba enla tltima Guia
deValoraciondela discapacidadparaotras patologiastales comorespiratorias ocardiacas(91).
Criterios para la Asignacion del porcentaje de Discapacidad atribuible a deficiencias del SFC

cion del VQ obtenido tras ergometria de esfuerzo maxima
9 Porcentaje del consw de Qen relacién a poblacién sedentaria de igual peso, edad vy S

MUJER HOMBRE Clase % Discapacidad
Grado VO, mi’/kg/min % Sed* VO, mi/kg/min % Sed* | 0%
| Mayor.de 19,05 Mayor 74 Mayor 28,15 Mayor 81 1] 1724 %
1l 19,041 15,00 731 62 28,1471 23,40 8071 64 11} 247 49 %
1 14,991 12,70 617 50 23,391 15,60 6371 44 \Y 507 70 %
IV Menor de 12,70 | Menor de 50 Menor de 15,60 Menor de 15,60 V Mayor de 70 %
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M Educador en la Direcciéon General de Proteccion de Menores desde
1982 a 1986, en distintos Centros de la Comunidad de Madrid

1 Profesor de Educacién fisica en el IMDER (Consejeria de Educacion de
la Comunidad de Madrid) desde 1986 a 1995

9 MédicoColaborador. ClubBaloncestoEstudiantes RamiroMaeztu. Madrid.
01/09/1988 -30/06/1990

1 Profesor Fisiologia Humana. Escuela Fisioterapia. Salud Infirmorum-Mapfre.
Universidad Pontificia Salamanca.Madrid. 19951996

1 ProfesorValoracionFuncional. EscuelaMedicinaEducacionFisicaYEIDeporte.
Facultad Medicina. Universidad Complutense. Madrid. 01/10/1991 -
30/09/2017.

9 Profesor CursoExperto Enfermeria Del Deporte. EscuelaMedicina Educacion
FisicaY Deporte. Facultad Medicina. Universidad Complutense Madrid. 19899
2017

1 CoDirector CursoExperto Enfermeria DelDeporte. EscuelaMedicinaEducacion
FisicaY Deporte. Facultad Medicina. Universidad Complutense. Madrid. 19890
2017

1 Profesor Fisiologia Humana Escuela Universitaria Enfermeria. Hospital Leganeés.
Comunidad Autonoma DeMadrid. 01/10/1991 - 30/06/1993

9 Profesorde Deportes(Aspectostécnicos ylesionesdeportivas). Escuela
MedicinaEducacionFisicaYEIDeporte. Facultad Medicina. Universidad
Complutense. Madrid. 2012- 2017.

M Profesor Asociado de la Escuela de Medicina de la Educacioén Fisica de
la UCM desde 1990 hasta septiembre de 2017.

1 Meédico Especialista del Laboratorio de Esfuerzo de la Escuela de
Medicina de la Educacion Fisica de la UCM desde 1990 hasta
septiembre de 2017.

M Coordinador del Laboratorio de Esfuerzo de la Escuela de Medicina de
la Educacion Fisica de la UCM desde 1990 hasta septiembre de 2017.

Asesor del Director General de Deportes de 1995 a 1998

9 Director Gerente del Centro de Medicina Deportiva de la Comunidad de
Madrid. De 1998 a 2002.
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1 Meédico del Centro de Medicina Deportiva Comunidad de Madrid. Desde
2002 a 2012.

1 Codirector de las | Jornada de EM/SFC. Hospital Nisa Pardo Aravaca.
Madrid. 16 marzo 2012.

9 Director Catedra Olimpica Margqués de Samaranch de la UCJC desde
2003 a la actualidad

1 Meédico del Centro de Valoracién de Discapacidades de la Consejeria
Asuntos Sociales. Centro base de Valoracion de Discapacidades, desde
marzo 2012 hasta abril de 2018.

9 Médico del Centro Clinico Sannus Clinic desde 2018 a la actualidad

EXPERIENCIA EN RELACION A LA VALORACION FUNCIONAL

91 Desde 1987 venimos realizando valoraciones médicas con ergometrias
de esfuerzo para todo tipo de pacientes, desde deportistas a pacientes
con patologias relacionadas con el ejercicio.

1 Desde 2008 venimos realizando valoraciones médicas con ergometrias
de esfuerzo especificas para EM/SFC

CONFERENCIAS Y COMUNICACIONES RELACIONADAS CON LA

EM/SEC

1 \Valoracion funcional en patologias relacionadas con el ejercicio (10h)
en el IV Master en Ciencias Médicas Aplicadas a la Actividad Fisica.
Prescripcion del ejercicio fisico para la salud. Madrid diciembre 2009.

1 Demanda de salud mental en pacientes diagnosticados de EM/SFC.
Ortega Cabrera MJ*, Ramos Alvarez JJ**, Gonzélez Urrutia F***,
Lépez-Silvarrey Varela FJ**, Segovia Martinez JC**, *Centro de
Salud Mental de Hortaleza (Madrid)**. Escuela Medicina Deportiva
Universidad Complutense Madrid*** Hospital Rodriguez Lafora
(Madrid), Céadiz, 2009.

9 Valoracion funcional en el Sindrome de Fatiga Cronica. Herrero Lopez
S; Ramos Alvarez JJ; L-Silvarrey Varela FJ; Segovia Martinez JC en
el IV Congreso Internacional Universitario de Ciencias de Salud y el
Deporte 18-20 Nov 2010. Madrid.

1 Programas de prescripcion de la actividad fisica y estilos de vida
saludables en el curso de Prescripcion y programas de ejercicio fisico
para la salud para profesionales sanitarios: Equipos multidisciplinares
en actividad fisica, salud y calidad de vida. Madrid 2010.

i Valoracion funcional en el curso de Prescripcion y programas de
ejercicio fisico para la salud para profesionales sanitarios: Equipos
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multidisplinares en actividad fisica, salud y calidad de vida. Madrid
2010

1 Avances en el diagnostico y Tratamiento en la EM/SFC. Colegio de
Médicos de Madrid. 18 marzo 2011.

1 Pautas del ejercicio fisica programado en el SFC. Fundacion ICOMEM
para la Educacion y Formacion Sanitarias. Colegio Médicos Madrid.
Marzo 2011

1 Valoracion funcional y prescripcion del ejercicio fisico como terapéutica
en la Fatiga Crénica. Lérida 25/26 Nov 2011

1 Valoracion funcional en pacientes con EM/SFC en el VI Congreso
Internacional de Medicina y Ciencias Aplicadas al Deporte y la
Actividad Fisica. La Habana, Cuba. 1 de junio de 2012.

1 Codirector de las | Jornada de EM/SFC. Hospital Nisa Pardo Aravaca.
Madrid. 16 marzo 2012.

1 Experiencia en estudios de reserva aerobica en pacientes con EM/SFC
en | Jornada de EM/SFC. Hospital Nisa Pardo Aravaca. 16 marzo 2012.

1 Profesor en el Master de Actividad Fisica y Salud. Especializacion en
Prescripcion del Ejercicio Fisico en patologias, desde 2012 hasta la
actualidad. La Corufia.

1 El Estudio de la Intolerancia al Ejercicio Fisico en la EM/SFC. Xl
Jornadas de Avances en el Sindrome de Fatiga Crénica. Hospital
Universitario Vall d"Hebron. 15 mayo 2013.

1 Ergometria de esfuerzo en los pacientes de EM/SFC. Asociacion
Ibicenca de SFC. Mayo 2018.

FORMAGDN
1 Licenciado en Medicina y Cirugia General, por la UCM en 1987

1 Meédico Especialista en Medicina de la Educacion Fisica y el Deporte,
por la UCM en 1990

Licenciado en Educacion Fisica y Deportes, por la UPM en 1987
9 Doctor en Medicina, por la UCM en 2009

Certificacion de la ACAP para Profesor Contratado Doctor Universidad. Publica y
privada 2011
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EXPERIENCIA PROFESIONAL

1 - MédicoDeporte SeccionesNatacion, Tenis, TenisMesa,etc. ClubNatacion
Corufia01/10/1978 - 31/07/1983

MédicoAyudante Asistencial Puericultura Y Pediatria 01/06/1979 - 30/06/1981

MédicoServicioUrgencias.Instituto NacionalDeLaSalud.Lugo.29/08/1979 -
31/07/1980

1 MédicoGeneralZona. Instituto NacionalDelLaSalud.Lugo.01/08/1980 -
31/03/1986

1 MédicoGeneral Zona. Instituto Nacional DeLaSalud. Madrid. 01/04/1986 -
27/09/1990

1 MédicoColaborador. ClubBaloncestoEstudiantes RamiroMaeztu. Madrid.
01/09/1988 -30/06/1990

9 ProfesorFisiologiaDelTrabajo. EscuelaMedicinaDelTrabajo. Facultad De
Medicina. Universidad Complutense Madrid. 01/10/1988 - 30/09/1991

9 Profesor Fisiologia Humana. Escuela Fisioterapia. Salud Infirmorum-Mapfre.
UniversidadPontificia Salamanca.Madrid. 01/10/1988 -30/10/1996

1 ProfesorAyudante FisiologiaHumana. EscuelaUniversitaria Enfermeria,
Fisioterapia YPodologia.UniversidadComplutense. Madrid. 13/06/1989 -
30/09/1990

1 MédicoFamilia EquipoAtencion Primaria. Centro SaludLasCalesas.Servicio
Madrilefio de Salud.27/09/1990 dHastaactualidad.

1 Médico especialista del Centro Clinico Sannus Clinic desde 2018 a la
actualidad

9 ProfesorValoracion Funcional YClinicaMédicaDelDeporte. EscuelaMedicina
EducacionFisicaYEIDeporte. Facultad Medicina. Universidad Complutense.
Madrid. 01/10/1991 -30/09/2017.

1 ProfesorCursoExperto Enfermeria DelDeporte. EscuelaMedicinaEducacion
FisicaYDeporte. Facultad Medicina. Universidad ComplutenseMadrid.
01/10/1989 630/09/2017

1 CoDirector CursoExperto Enfermeria DelDeporte. EscuelaMedicinaEducacion
FisicaYDeporte. Facultad Medicina. Universidad Complutense. Madrid. 19890
2017
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1 Profesor Fisiologia Humana. Escuela Universitaria Enfermeria. Hospital Leganés.
ComunidadAutonomaDeMadrid. 01/10/1991 - 30/06/1993
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CoordinadorMédicoEquipoAtencion Primaria. Centro SaludLasCalesas.
Servicio Madrilefio De Salud. 30/04/1991 - 08/01/1995

Subdirector de la Escuelade Medicinade la EducacionFisicay el Deporte de la
UCMdesde 1995a 2017

Tutor ResidentesMedicinaFamiliar YComunitaria. Hospital 120ctubre. Centro
SaludLasCalesas.ServicioMadrilefio DeSalud.04/07/2000 - 15/06/2007

ProfesorAsignaturaFisioterapia DelDeporte. LaSaludATravésDelEjercicio.
EscuelaFisioterapia. Salud Infirmorum -Mapfre. Universidad Pontificia
Salamanca.Madrid. 01/10/2000 630/06/2001

MédicoColaboradorDocenciaPréactica. Hospital Universitario SanCarlos.
Madrid. 01/10/2008 - 30/06/2009

MeédicoColaboradorDocenciaPractica. Hospital Universitario SanCarlos.
Madrid. 01/10/2 008 - 30/06/2009

Profesor ColaboradorUniversidad Alfonso XE| Sabio. GradoDeFisioterapia.
Facultad DeCienciasDelLaSalud.01/10/2013 dHastala actualidad

Profesor Contratado Universidad Camilo José Cela. Grado Fisioterapia Y Cafd.
Facultad DeCienciasDelLaSalud.10/01/2014 - Hastala actualidad

EXPERIENCIA EN RELACION A LA VALORACION FUNCIONAL

T

T

Desde 1987 venimos realizando valoraciones médicas con ergometrias
de esfuerzo para todo tipo de pacientes, desde deportistas a pacientes
con patologias relacionadas con el ejercicio.

Desde 2008 venimos realizando valoraciones médicas con ergometrias
de esfuerzo especificas para EM/SFC

CONFERENCIAS Y COMUNICACIONES RELACIONADAS CON LA

EM/SEC

l

1

Valoracion funcional en patologias relacionadas con el ejercicio (10h)
en el IV Master en Ciencias Médicas Aplicadas a la Actividad Fisica.
Prescripcidn del ejercicio fisico para la salud. Madrid diciembre 2009.

Demanda de salud mental en pacientes diagnosticados de EM/SFC.
Ortega Cabrera MJ*, Ramos Alvarez JJ**, Gonzélez Urrutia F***,
Lépez-Silvarrey Varela FJ**, Segovia Martinez JC**, *Centro de
Salud Mental de Hortaleza (Madrid)**. Escuela Medicina Deportiva
Universidad Complutense  Madrid*** Hospital Rodriguez Lafora
(Madrid), Cadiz, 2009.

Valoracion funcional en el Sindrome de Fatiga Crénica. Herreo Lopez
S; Ramos Alvarez JJ; L-Silvarrey Varela FJ; Segovia Martinez JC en
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Curriculum vitae de Francisco Javier Lopez -Silvarrey Varela
fisilvarrey@gmail.com
+34696856291

el IV Congreso Internacional Universitario de Ciencias de Salud y el
Deporte 18-20 Nov 2010. Madrid.

Programas de prescripcion de la actividad fisica y estilos de vida
saludables en el curso de Prescripcién y programas de ejercicio fisico
para la salud para profesionales sanitarios: Equipos multidisciplinares
en actividad fisica, salud y calidad de vida. Madrid 2010.

Valoracion funcional en el curso de Prescripcion y programas de
ejercicio fisico para la salud para profesionales sanitarios: Equipos
multidisplinares en actividad fisica, salud y calidad de vida. Madrid
2010

Avances en el diagnostico y Tratamiento en la EM/SFC. Colegio de
Médicos de Madrid. 18 marzo 2011.

Pautas del ejercicio fisico programado en el SFC. Fundacion ICOMEM
para la Educacién y Formacion Sanitarias. Colegio Médicos Madrid.
Marzo 2011

Valoracion funcional y prescripcion del ejercicio fisico como terapéutica
en la Fatiga Cronica. Lérida 25/26 Nov 2011

Valoracion funcional en pacientes con EM/SFC en el VI Congreso
Internacional de Medicina y Ciencias Aplicadas al Deporte y la
Actividad Fisica. La Habana, Cuba. 1 de junio de 2012.

Codirector de las | Jornada de EM/SFC. Hospital Nisa Pardo Aravaca.
Madrid. 16 marzo 2012.

Experiencia en estudios de reserva aerobica en pacientes con EM/SFC
en | Jornada de EM/SFC. Hospital Nisa Pardo Aravaca. 16 marzo 2012.

Profesor en el Master de Actividad Fisica y Salud. Especializacion en
Prescripcion del Ejercicio Fisico en patologias, desde 2012 hasta la
actualidad. La Corufia.

El Estudio de la Intolerancia al Ejercicio Fisico en la EM/SFC. Xl
Jornadas de Avances en el Sindrome de Fatiga Crénica. Hospital
Universitario Vall d"Hebron. 15 mayo 2013.

Ergometria de esfuerzo en los pacientes de EM/SFC. Asociacion
Ibicenca de SFC. Mayo 2018.

FORMACION

T

Licenciado en Medicina y Cirugia General, por la Universidad de
Santiago en 1978

Grado en Medicina y Cirugia General, por la Universidad de Santiago en
1978
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Curriculum vitae de Francisco Javier Lopez -Silvarrey Varela
fisilvarrey@gmail.com
+34696856291

Médico Especialista en Medicina de la Educacion Fisica y el Deporte,
por la UCM en 1990

Médico Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria 1980
Doctor en Medicina, por la UCM en 2010
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ANEXO ¥ Dr. Joaquim Fernandez Sola dFM, SFCy QM

REVISION del documento Protocolo de actuacion para médicos del
INSS Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica y Sensibilidad
Quimica Multiple (12 Edicion)

PROTOCOLO DE ACTUACION PARA MEDICOS DEL
INSS:

Fibromialgia, Sindrome de fatiga crénica y Sensibilidad
quimica multiple.

Realizada por el Dr Joaquim Fernandez Sola

Curriculum Vitae

Jefe de la Unitat de Sensibilitzacié Central. Hospital Clinic- CATSALUT 1 AISBE. Barcelona
Médico internista. Profesor Agregado de Medicina de la Universitat de Barcelona
Consultor sénior de Medicina Interna, Hospital Clinic de Barcelona

Autor de més de 20 trabajos y 10 guias en Fibromialgia, SD de Fatiga Crénica y Sensibilidad
Quimica Mudltiple.

Miembro del Comité de Expertos del Servei Catala de Salut en malalties per Sensibilitzacio
Central.

Miembro del Comité Ministerial para el Documento de Sensibilidad Quimic multiple,
Ministerio de Sanidad, Politica Social e Ilgualdad, 2010

Asesor cientifico de 2 Fundaciones y de 15 Asociaciones de SSC.
Vicepresidente de la Sociedad Espafiola de Sensibilizacion Central (SESSC)

Miembro de la International Society on Chronic Fatigue Syndrome CFS/ME. USA
Direccion de correo: Hospital Clinic, Servei de Medicina Interna Villarroel 170 08036
BARCELONA (Catalunya) Mail: fernand@clinic.cat

Solicitada por la, Sra M José Feélix
en nombre de CONFESQ. Confederacion Nacional de Fm, SFCem, EHS y
SQM

Barcelona, 17 de enero-de 2019
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CONSIDERACIONES GENERALES:

Se realiza una revision independiente a solicitud particular.

Se trata de un documento de protocolizacion de la actuacion que los médicos del INSS ante
estasenfermedades, especialmente dirigido avalorar CAPACIDAD LABORAL.

Por ello, su ambito de proyeccion estaria limitado a los facultativos de esta entidad, no a otros
ambitos.

El documento se realiz6é a instancia, entre otros, del Defensor del Pueblo

Llama la atencion que los 5 autores son todos inspectores del INSS sin otros autores o
revisores externos. En miopinion, esto le quita valor objetivo al protocolo.

Aunque se refiereenla i ntroducci - n gueampliacesperiangia enlae s t i ene
Medicinade evaluaciény, enconcreto, enlas patologias objeto de estudio fillamalaatencion a

la ausencia total de publicaciones en PUBMED de ninguno de estos autores en el ambito de

FM, SFC 0 SQM. Por otra parte, en ninguna de las CCAA de procedencia de los autores existen

programas de atencion global a estas enfermedades.

Por otra parte, aungue existe unaidea global en el protocolo de valorar no sélo cada entidad por

separado, sino con sus respectivas co-morbilidades, no parece adecuado actualmente hablar

delas entidades por separado sintener en cuenta que estan completamente

relacionadas en el |l amado S| NDROMEmaeE-S&BENSI Bl L1 ZAC
Central sensitization syndrome: towards the structuring of a multidisciplinary concept Med Clin

(Barc). 2018 Feb 1. pii: S0025-7753(17)30968-5. doi: 10.1016/j.medcli.2017.12.006
https://doi.org/10.1016/j.medcli.2017.12.006)

Seguir enfocando cada una de estas enfermedades por separado, sin tener en cuenta su
fisiopatologia comun, a mi entender, es retroceder al menos 20 afios en la realidad clinica de
estos pacientes y negar una perspectiva global necesaria para todo tipo de valoracion,
incluyendo por supuesto la de capacidad laboral.

Las referencias bibliograficas que se aportan no estan referenciadas en el texto. Por ello, no se
puede identificar la base u origen de los datos aportados ni su grado de evidencia.

Porotraparte, especialmente en el apartado de valoracion de capacidad laboral, no se justifican
las-afirmaciones realizadas, que parecen incluso tendenciosa en contra de la limitacion
potencial evidente que suele tener el paciente con este tipo de enfermedades.

Como ejempla de limitacion funcional publicada en estas enfermedades, existe el estudio de
meédicos de atencion primaria canadiense que valora con el cuestioanrio SF-36 de calidad de
vidalacoexistenciade 1omas de estos SSC.Asi cuando solotienen1enfermedad (pej FM), la
calidad de vidaestasobre el 50%, cuando tienes 2 (FMy SFC) sobre el 30% Yy cuando coexisten
las tres (FM, SFC y SQM) por debajo del 20% global.
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Functional impairment in chronic fatigue syndrome, fioromyalgia, and multiple chemical
sensitivity. MR Can Fam Physician. 2010; 56(2): e57-65.

Figure 1, Comparison of EHC patients and Canadian population averages (women, aged 35 to 54] on
the B scales of the SF-16
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FIBROMIALGIA (FM):

1.- Se utiliza la CIE v9 en vez de la v10. Actualizar M79.0

2.-Laclasificacion por grupos o tipos es poco Util en FM. No aporta nada objetivo.

3.- Es correcto utilizar los criterios ACR 1990 para el diagnostico.

Se deberia incidir en valorar la frecuenteco-mor bi | i dad asoci ada

4.-ConvienevalorarlaCALIDAD DE VIDA del paciente que define los tres grados de afectacion
funcional progresiva (grados | a lll) (leve, moderada, intensa)

5.-Lacalificaciondefi s e v es madécuadaen Medicina, ya que es un adjetivo de carécter, no
de intensidad. No utilizarla en todo el documento. Sustituirlaporiii nt ens a o .
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6.- No estoy de acuerdo con los factores pronosticos propuestos en esta guia, yaque no estéan
bien justificados.

7.- VALORACION DE INCAPACIDAD.

-No estoy de acuerdo conlapropuestade valoracion de ILT de estaguia, que no se basaen
criterios objetivos.

- feeconsideraadecuadoque la duracién de la IT sealo-mascorta posibleé -

- Laduracién dela IT deberiasercémomaximode 14dia s €;enqué se basanestas
afirmaciones?) Existen muchos factores de variabilidad en estas situaciones queno permiten
aplicar una regla de este tipo.

- Propongoutilizar SF-36 como valoracion de calidad de viday de capacidad funcional.
Y clasificar a los pacientes como:

Grado1: afectacionfuncionalleve (reduccién del SF-36amenosdel 50%)

Grado 2:afectacion funcional moderada (reduccion del SF-36 entre 30- 50%)

Grado 3:afectacién funcional grave (reduccion del SF-36 a menos del 30%)

No es cierto que la mayoria de pacientes con FM contindien trabajando al cabo del tiempo (10
afnos).

¢ Donde se sustentalaafirmacion de que: fExiste unaclara discrepanciaentre lo quelos
pacientes perciben ylo que realmente soncapacesde hacero ?

La valoracion de la movilidad NO APORTA NADA ni define la afectacion funcional de la FM.
¢, Desde cuando la FM afecta a la movilidad?

Enestaguiadeberiaproponerse lacontingencialaboral enalgunos casos de FM conincidencia
profesional.
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SINDROME DE DE FATIGA CRONICA (SFC)

1.-Definicién: Utilizar CIEv10(G93.3)envezdelav9

2.- Criterios: No utilizar para la definicion los de Fukuda ni los del afio 2003 sino los
denominadosficr i t at & o 8 a cCarautherd el 2011

Myalaic encephalomyvelitis: International Consensus- Criteria. Carruthers
BM, van de Sande MI, De Meirleir KL, Klimas NG, Broderick G, Mitchell T, Staines D,
Powles AC, Speight N, Vallings R, Bateman L, Baumgarten-Austrheim B, Bell DS, Carlo-
Stella N, Chia J, Darragh A, Jo D, Lewis D, Light AR, Marshall-Gradisnik S, Mena |,
Mikovits JA, Miwa K, Murovska M, Pall ML, Stevens S.

J Intern Med. 2011 Oct;270(4):327-38. doi: 10.1111/j.1365-2796.2011.02428

3.-EXCLUSIONES: No se deben excluir ya otras patologias en el diagnéstico de SFC.Existe
consensointernacional al respecto. Sedeben considerar como Co-morbilidad.

4.- VALORAR siempre toda co-morbilidad asociada a SFC.

5.ETIOLOGIA: Los SSCyel SFCnotieneunaetiologiayadesconocida. Se trata de untrastorno
autoinflamatorio complejo, con base genética, que provoca una disfuncién del sistema limbico,
con repercusion sistémica.

6.- Clasificacion por grados de SFC

Grado 1: afectacion funcional leve (reduccion del SF-36 amenos del 50%)
Grado 2:afectacion funcional moderada (reduccion del SF-36 entre 30- 50%)
Grado 3:afectacion funcional grave (reduccion del SF-36 a menos del 30%)

7.- Exploracaién fisica. Si se buscan especificamente existen miltiples alteraciones no
patognomonicas pero evidentes: Hipotensidn, taquicardia, dermatitis irritativa, irritacion de
mucosas, adenopatias laterocervicales, disminucion de fuerza muscular, hiperlaxitud,
hiperrefl exi a, inestabilidad motor a, di sinergi e

8.-Diagnosticodiferencial (dd). Eldiagnésticodiferencialnodebe confundirse conla
existencia de comorbilidades. No existe diagnostico diferencial entre FM y SFC sino
coexistencia.

9-Factores pronosticos:nosejustificalareferenciadeestosfactorespropuestos
No utilizarfi s e v eom@asmoénimodefii nt ens ao

10.- Duracién estandar delaILT. Disiento completamente de la propuesta. Estoy realmente
asombrado detantaprecision. ¢ Desde cuandounalLT en SSCnodeberiaser superioral mes
¢?? (¢quién lo ha evidenciado?) ¢ Es un deseo o una evidencia?
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¢Desde cuando existe unai d u r aestandanfenuna enfermedad polimorfa,complejay
muy variable de un paciente a otro? Creo que deberia asumirse que el periodo de ILT es muy
variable y depende de muchos condicionantes, por lo que no es posible establecer un Unico
patron.

Segun el consenso internacional, el diagndstico y tratamiento no deberia llevarse sélo desde
atencion primaria (como se propone aqui), sino de forma conjunta con unidades
especializadas en SSC. Se trata de una enfermedad compleja que requiere ATENCION
ESPECIALIZADA en unidades multidisciplinares de SSC, que tengan en cuenta TODA LA
COMORBILDIAD Yy la afectacién funcional global del paciente.

11. VALORACION de LA INCAPACIDAD. Estoy de acuerdo en que es dificil sino se tiene
experiencia practica. Por ello, se debe realizar de forma multidisciplinar en Unidades
especializadas asistenciales (no solo en el INSS).

Las pruebas de esfuerzo para que sean realmente Utiles deben asociar consumo de oxigeno y
dintel anaerobico. En la practica son demasiado complejas para hacerlas de forma rutinaria.

Lavaloracion cognitivarequiere testespecificoscomo WAISS IV, que soncomplejos de realizar
en préctica clinicahabitual

De acuerdo con el penultimo y ultimo parrafos de valorar CALIDAD DE VIDAY Repercusion en
Actividades de Vida Cotidiana. Propongo SF-36 y la escala funcional anteriormente referida
(leve, moderada, intensa).
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SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE(SQM)

1.- NOMBRE: Dejar sélo SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE (SQM)

CODIG CIE 995.3

Quitar el término de INTOLERNACIA AMBIENTAL IDIOPATICA. No es exactamente el mismo

proceso de SQM. Esotra enfermedad dentro de los SSC.

2,- Criterios diagnosticos: utilizar los referidos en el Documento de Consenso de SQM

- Nogué i Xarau S, Duefias Laita A, Ferrer Dufol A, Fernandez-Sola J.
Sensibilidad Quimica Mdltiple. Medicina Clinica2011;136(15):683-687.

LA SQM esta admitida como enfermedad desde 2018 en Espafia. No es una enfermedad

psiquiatrica, sino neurolégica.
Por ello, deberian quitarse los dos parrafos:

Para algunos investigadores la IAI/SQM no constituye una enfermedad en el sentido
caracteristico del término, por lo que consideran que no puede ser, en rigor, objeto de
diagnéstico; para ellos no es sino una condicién o incluso, para ser mas precisos, un
fendmeno. Para estos investigadores, la IAI/SQM no serfa una "verdadera enfermedad", en el
sentido usual de esta expresién. En general, la aceptacién del sindrome de la IAI/SQM por
parte de los investigadores depende de los criterios diagnésticos empleados. Por este motivo,
enfatizan la conveniencia de obtener procedimientos objetivos adecuadamente validados que
permitan un diagnéstico médico mas alla de lo puramente subjetivo.

Muchos pacientes de IAI/SQM han sido diagnosticados como aquejados de un trastorno
psiquidtrico, aunque estos diagndsticos son sistematicamente rechazados por el propio
paciente. Muchas de las personas afectadas ya presentaban, con anterioridad al momento del
estudio, dificultades psicolégicas, incluyendo la depresion, ansiedad, somatizacion, estrés y
enfermedades funcionales relacionadas con el estrés,

3.-Exploracién fisica. No siempre es normal. Pueden aparecer numerosas alteraciones:
Hipotension, taquicardia, dermatitis irritativa, irritacion de mucosas, adenopatias
laterocervicales, disminucion de fuerza muscular, hiperlaxitud, hiperreflexia, inestabilidad
motora, disinergia, sinovitis, contracturasmu s cul ar e s é

4- Factores prondsticos:

Suprimir que finuncaod precisen ingreso

5.-Duracion estandar delalT. De nuevo lo dicho anteriormente. No hay duracién estandar ni

hospital

al IT tiene que ser siempre breve. ¢,Quién ha demostrado esta afirmacion? ¢ En base a qué se

realiza?
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6.- VALORACION DEL LUGAR DE TRABAJO:

Ante la posible situacion de SFC de origen laboral, se deberia tener muy en cuentala posible
re-exposicion en el lugar de trabajo.

Valorar medidas de adaptacion laboral (adecuacion del lugar de trabajo) para evitar re-
exposicién a incitantes en ambito laboral, hecho muy frecuente.

Existen muchos casos originados en accidentes laborales, que deben reconocerse como tales.
Proponertrataralostrabajadorescomofi e s p e ¢ i sehsiblesrisegginlegislacionlaboral.

Proponer la. SQM como una enfermedad potencialmente de origen profesional (contingencia
laboral)

Noutilizarde nuevo fi s e vi@mequivalenteafii nt ensao.
Valorar el global de comorbilidades (SFC, FM)

1/3 de los pacientes con SQM tiene también Electrosensibilidad, trastorno que no se ha
considerado en este protocolo y cada vez va a ser mas relevante como entidad primaria o
comorbilidad.
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Dra. Pilar Munoz-Calero

Presidenta y Directora
Consultade Medicina Ambiental
Fundacion Alborada = )

ANEXO VDra. Pilar MuiozCalero¢ SOM y EHS
Curriculum Vitae Dra. Pilar Mufioz Calero

Médica especializada en Pediatria, Neonatologia, Estomatologia y Adicciones. Experta en Medicina Ambiental.
Presidenta y Directora de la Consulta de Medicina Ambiental de la Fundacion Alborada.

Impulsoray Codirectora de la Catedra Patologiay Medio Ambiente de la Universidad Complutense de Madrid.
Profesora colaboradora de la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid.

Inscritay registradaen el llustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid y en el General Medical Council (GMC),
Consejoreguladordelaprofesion médicade Reino Unido, desde elafio 2012. Miembro de laAAEM (Academia
Americana de Medicina Ambiental). Miembro de la ILADS (International Lyme and Associated Diseases
Society). Colaboradora del Breakspear Medical Group del Reino Unido, centro de Medicina Ambiental de
referenciaanivel europeo. Organizadoraen Espafia de 9 Congresos Internacionales de Medicina Ambiental.

Actualmente es directora y profesora de los cursos:

ll

T

= =

Asignatura optativa i @ambiamos de conducta o cambiamosde p | a n enel &m@do en Medicina de
la Universidad Complutense de Madrid.

Cursos de formacién continua en Patologia Ambiental de la Universidad Complutense de Madrid (5
ediciones).

Cursode Verano de El Escorial de la Universidad Complutense de Madrid: i Umuevo paradigmadela
medicina: o cambiamos de conducta o cambiamosdep | an.et a 0

Curso de Medicina Ambiental en colaboracion con la American Academy of Environmental Medicine
(4 ediciones).

CursoBésicode MedicinaAmbiental en el llustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid. (4 ediciones).
Curso de Introduccién ala Salud, Cronicidad y Medio Ambiente en el Hospital Infanta Margarita de
Cabra (Cérdoba)

Taller deintroduccion a la Medicina Ambiental, Salud ambiental en el embarazo, Sistema hormonal en
Medicina Ambiental, Nutricion y aparato digestivo en Medicina Ambiental y practicas de Medicina
Ambiental ofrecidos por la Fundacién Alborada.

Es conferenciante habitual en congresos sobre salud y medio ambiente a nivel nacional e internacional y ha
participado en numerosos libros, publicaciones y documentales.

Datos de contacto: pilar@fundacion-alborada.org

Pilar Mufioz-Calero
Fundacién Alborada

CarreteraM600,Km. 32400

28690, Brunete
Madrid
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SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE

En 1962 Randolph describié clinicamente por primera vez lo que hoy se conoce
como Sensibilidad Quimica Multiple, un  trastorno patolégico humano que se
identificé y defini6 en 1999 durante una reunién de consenso internacional sobre la
base de los seis criterios siguientes: (Multiple Chemical Sensitivity: a 1999
consensus.)

1. Los sintomas son reproducibles con la exposiciéon quimica repetida. 2: La
condicién es crénica. 3: Bajos niveles de exposicion (menores que los cominmente
tolerados o previamente tolerados) resultan en manifestaciones del sindrome. 4:
Los sintomas mejoran o se resuelven completamente cuando el producto quimico
desencadenante se ha eliminado. 5: Las respuestas ocurren frecuentemente a
miltiples sustancias quimicas sin relacién. 6: Los sintomas implican diversos y
multiples 6rganos y sistemas.

En Espafia ya se han recogido algunos aspectos de esta enfermedad en el Documento
de consenso Sensibilidad Quimica Miltiple del afio 2011 y en el llamado Actualizacion
de la Evidencia Cientifica sobre Sensibilidad Quimica Multiple del afio 2015.

Estamos por tanto ante una enfermedad crénica multisistémica y multifactorial que
plantea un reto a comunidad médica en cuanto al diagndstico y tratamiento.

El propio documento de consenso recoge algunas de las hipotesis que se conocen
hasta la fecha en relacién a su origen: 1) Hipdtesis psicologica/psiquiatrica 2)
Hipétesis genética, 3) Hipétesis quimica, de sensibilizacion alergénica y respuesta
olfativa, 4) Hipotesis anatémica, 5) Hipotesis neurolégica y de alteraciones
cognitivas, 6) Hipétesis de sobreproduccion de éxido nitrico e 7) Hipétesis sobre el
estado redox de las mitocondrias.

Para poder entender con mas detalle, algunas de las complejidades de esta
enfermedad, les recomiendo la lectura de los capitulos que sobre SQM tienen dos
reconocidas enciclopedias de Psiquiatria y Toxicologia:

o El capitulo 50 de la enciclopedia Britanica de Psiquiatria: Psychiatry An
Evidence based test. (Editado por Basant K Puri & lan Treasaden. Hodder
Education. 2010). Malcolm Hooper, autor del capitulo 50, bajo el titulo:
“Sensibilidad - Quimica Multiple”, dedica 27 paginas, en las que se citan 191
referencias bibliograficas, a explicar las principales caracteristicas de la
enfermedad, asi como otras consideraciones toxicoldgicas.

Quiero destacar la relevancia que tiene esta enciclopedia en el ambito de la
psiquiatria. Su temario est incorporado a los textos estandar para los alumnos que
preparan el eximen MRCPsych en el Reino Unido e Irlanda. Se trata de una
enciclopedia de especial relevancia en el ambito de la psiquiatria. Se puede
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conseguir el capitulo 50 de forma libre en internet en
http://www.sbmu.ac.ir/uploads/basant.pdf

En Este capitulo se hace una revision de la literatura publicada hasta el momento y
se recogen algunas de las novedades sobre esta patologia asi como las diversas
hipétesis de los mecanismos de accién, algunas de estas hipotesis ya estan recogidas
también en el Documento de Consenso del Gobierno de Espana de 2011.

Quiero llamar la atencién sobre el hecho de que no solo es gue no recoge en ningun
momento la hipétesis psicolégica/psiquiatrica, sino que ademas critica la postura
de aquellos que la califican como una enfermedad de base psicosomatica, con las
siguientes palabras:

“It must be noted that there is no proof that it is justified to apply the label somatisation to such
conditions as chronic fatigue syndrome and several more illnesses that established medicine has
so far failed to explain scientifically... Don’t hesitate to ask questions about scientific evidence
behind this talk about somatisation. Be persistent, because a diagnosis of somatisation is
definitely not an innocuous label. It will close various doors and lead (to) treatments that usually
get nowhere.”

En cambio si menciona otros posibles mecanismos de accién, todo ellos con una base
fisica que también recoge el Documento de Consenso de 2011.

Por tanto, el hecho de que en una enciclopedia de psiquiatria de obligado estudio
para los médicos que quieren acceder al examen MRCPsych del Reino Unido e
Irlanda se descarta la opcion de la hipétesis psicoldgica/psiquidtrica, debiese servir
de ejemplo para descartar esta hipotesis como posible causa del desarrollo de la
enfermedad en nuestro pais.

Es posible que erroneamente, algin caso particular de enfermo que padezca una
patologia similar a la SQM, pueda tratarse en realidad de una enfermedad de causa
psicoldgica o psiquiatrica, y no sea una verdadera Sensibilidad Quimica. Pero no por
ello se debe atribuir un origen psiquiatrico a esta enfermedad.

Otra enciclopedia que merece mencion especial es la General And Applied
Toxicology. 32 Edicién. Este compendio es una de las enciclopedias de toxicologia
que cuentan con mas rigor, puesto que en ella cada capitulo esta revisado por otros
tres toxicologos, no dando lugar en este caso a errores metodolégicos o de diseno de
los estudios, que si han sido observados en otras obras. Siendo por tanto una obra
de referencia en el ambito de la toxicologia a nivel mundial precisamente por su gran
rigor.

El Profesor Martin L. Pall, Bioquimico y Profesor Emérito de la Universidad de
Washington autor del capitulo 92: “MCS: toxicological questions and mechanisims”
aporta mas de 280 referencias cientificas y dedica 50 paginas a la explicacion
detallada de las principales caracteristicas de la enfermedad, ademas introduce con
respecto a otros escritos sobre SQM la descripcién de los mecanismos etiolégicos
para esta y otras enfermedades relacionadas y aporta interesantes estudios
genéticos, estudios en modelos animales, etc.

68




At

E&ﬂm@ﬁm&mﬁm@mﬁmm@mmymﬂet@qmwmmmmm
quinicas que pueden eplicer los procesos inflamerorios, crénicos, degenerativos
con implescitn del sishema nmpne que caracteriza a la SQM,

Bm &l @wﬂmﬂi@ 92, Paill reffere que hay unz serie dm @ﬁm die sustancas

mﬂmwmmmmmﬂﬁmm tﬁ]@llmldma ﬁmi?*aﬁﬂlm

Eaﬂﬁmmmmmmﬂlfmfﬂmﬂ@mdhqmﬁm}ﬁm il FeriEiues

Coalquicr compussio Wmmmammmmmm@

receptor NMDA (N-meti-D-agpsrta), y producdende we excesival actividad del

maisnne:. Este redep o e &"Jﬂ{?t&:g}lﬂ dﬂ&ﬂ&@l h}ﬁﬁﬁﬂywﬁﬁﬁ@mm las @nferimedades
la exm j antensles confirma I

Em@mwﬂ@mmm&w @ sumento de [ actividad del recgpior
WWWQM@MMMMMMWWMMM@RWW
devbedoos gl gue seestt opueste. .

El aumento en lo sctividad del receptor NMDA produce unausmento del fuddo nfirco
(NO), v como comsecuends wmbién se producs un aumento de su product

@@ﬂdhm@ﬁfﬁmg@wmim‘m@m esins tres Bcores son deves ean ¢ desarrelllo
ﬂ@ﬂm&@ﬁﬂummw@ﬁl@wm@mﬂmﬁ@mm&am @b@@mﬁ%ﬁﬂﬁﬁﬁ@lm@d}w{@@m

mmmmm-m '

l . 1mﬂ.mumdmn“mmmwm£
P mwwmummmtm“hmm
| m‘*mmmmm*'* "“"'"""_""""""

&m-p“ tnhn—u




