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1. PROLOGO

Ya en el siglo XVII, Bernard Le Bouvier de Fontanelle dijo que “la salud es la
unidad que da valor a todos los ceros de la vida .

Los enfermos de Encefalomielitis Mialgica / Sindrome de Fatiga Cronica
(EM/SFC) llevan acumulados una incontable cantidad de ceros, desde mucho
antes que fuera reconocida como enfermedad por la OMS en 1992, mucho antes
de saber que su eterno cansancio y sus cada vez mas mermadas capacidades fisicas
y psiquicas no eran fruto de la vagancia, la dejadez, la desidia o el abandono, y
que las posibles afecciones psicoldgicas y psiquiatricas no eran el origen de esta
enfermedad, sino el resultado de la misma y de la permanente incomprension e
indiferencia de los circulos familiares, laborales y sanitarios.

A pesar de haber transcurrido 28 afios desde su reconocimiento internacional, las
instituciones sanitarias y sociales siguen demostrando ser reticentes a aceptar la
existencia y prevalencia mundial, mas que demostrada y demostrable, no s6lo en
mujeres (tasa de prevalencia mayor), también en hombres y lo que es peor, en
nifios/as y adolescentes.

En Espafia, la “Guia de Actualizacion en la Valoracion de Fibromialgia,
Sindrome de Fatiga Crénica, Sensibilidad Quimica Mdltiple,
Electrosensibilidad y Trastornos Somatomorfos”, publicada el pasado
18/01/2019 por el Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS), fue sustituida
en Julio de 2019, por la “Guia de Actualizacion en la Valoracion de
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica, Sensibilidad Quimica Mdltiple y
Electrosensibilidad”, en adelante la “GUIA”, debido a las numerosas
reclamaciones tanto de pacientes como de profesionales sanitarios y sociales y
tras varias reuniones del INSS con CONFESQ. Este documento, segun el INSS,
pretende ser una “guia de orientacion a la valoracion agil, atil y homogénea, para
los facultativos de la entidad, a la vez que contiene una actualizacion sobre dichas
patologias™.

Muy lejos de ese pretendido proposito, este documento se ha convertido, desde su
publicacion, en un documento sobre el que Equipos Valoracién Incapacidad del
INSS (EVI's), Equipos de Valoracion y Orientacién de los Centros Base de
Discapacidad (EVO’s), médicos de atencion primaria y especialistas basan sus
actuaciones, e incluso ha trascendido al ambito juridico, convirtiéndose en la
mejor herramienta para los abogados del INSS, para defender los casos de
incapacidad laboral que llegan a los tribunales, siendo considerada por los jueces
como referente, al dictar sus sentencias, inclinandose la balanza de la justicia en
su mayoria a favor del INSS. A pesar de que la GUIA ha resultado ser una
amalgama de consideraciones, conclusiones y pautas de tratamiento que dejan a
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los pacientes a niveles de reconocimiento, diagnostico y tratamiento de los afios
1980’s, y que no refleja el nivel de evidencia cientifica actual en cada una de estas
enfermedades.

El documento que tiene en sus manos es el resultado del trabajo de CONFESQ,
desarrollado por tres de sus entidades: “DOLFA, Asociacion de nifios/as,
adolescentes y jovenes con FM, EM/SFC, SQM y EHS”, “ASSESCA, asociacion
de enfermos de SSC de Asturias” y “ SFC-SQM Castilla la Mancha”; basado en
los informes emitidos por médicos especialistas (Dra. Eva M2 Martin, Dra. Ana
M2 Garcia Quintana, Dr. Juan Carlos Segovia, Dr. Francisco Javier Lopez-
Silvarrey Varela, Dr. Joaquin Fernandez Sola, Dra. Pilar Mufioz Calero y Dra.
Mar Rodriguez Jimena), a peticion de CONFESQ, que se recogen en el
documento “Informes Emitidos por médicos especialistas sobre la valoracion de
la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SQM y EHS”. A todos ellos queremos
agradecerles su dedicacion, esfuerzo, y el gran trabajo que han desarrollado.

En este documento se hace un andlisis concienzudo y exhaustivo de cada uno de
los puntos tratados en la GUIA, rebatidos amplia y profusamente, basandose en
numerosos estudios y publicaciones de especialistas y entidades de reputacion
mundial, mucho més actualizados que los tenidos en cuenta por el INSS. Es una
excepcional ayuda para objetivar y valorar la capacidad funcional de estos
enfermos, de forma apropiada, y reconocerles sus derechos asistenciales y de
prestaciones sociales.

La Resolucion (2020/2580(RSP) aprobada el 17/06/2020 por el Parlamento
Europeo reconacia la necesidad de financiacién para la investigacién biomédica
de la EM/SFC, y pedia a los Estados miembros campafias de informacién y
sensibilizacion entre profesionales sanitarios y ciudadania, muy necesarias en
base al propio contenido de la GUIA.

Pero especialmente preocupante es la clara relacion, entre COVID-19 y
EM/SFC, que muestran estudios muy recientes, consideranto la EM/SFC como
una de las diversas secuelas en pacientes post-COVID, tras superar su fase aguda,
como advierte la Open Medicine Foundation, institucion de prestigio
internacional, estimando que un 50% de pacientes tras SARS 0 MERS pueden

desarrollar EM/SFC o Fibromialgia. (https://www.omf.ngo/2020/05/22/noticias-de-
ultima-hora-estudio-financiado-por-la-omf-covid-19-y-sfc-em/?lang=es)

El cero es un ndmero que implica anulacion, desaparicion, desprecio. Es
responsabilidad de las autoridades sanitarias y sociales evitar y prevenir que estos
enfermos carguen su balanza con tal nimero que les lleve a considerar que su vida
valga y sea eso: cero.

Equipo de CONFESQ
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2. REVISION DEL CONTENIDO DE LA GUIA DE
ACTUALIZACION PUBLICADA POR EL INSS REFERENTE A
EM/SEC

2.1. PROLOGO E INTRODUCCION (P4g. 5-13)

El Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS) ha establecido entre sus
principales objetivos estratégicos, expresados en la GUIA de Actualizacion
para la Valoracién de Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crénica (SFC),
Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM), Electrohipersensibilidad (EHS) y
Trastornos Somatomorfos!, en adelante la GUIA, «...la mejora permanente del
servicio que presta a los ciudadanos. Para conseguir que este servicio alcance un
alto nivel de calidad y eficiencia, es prioritario una actualizacion permanente de los
conocimientos de sus recursos humanos”.

Entre estos recursos humanos se encuentran los Médicos Inspectores del
Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS), quienes «...para realizar su
funcién con el méximo nivel de conocimiento e implicacion, apuestan por la
formacion continua, unida a lainnovacion ”; y para ello, “...entre otras actuaciones,
este Cuerpo Superior Médico elabora periédicamente manuales de ayuda para la
valoracién de la capacidad laboral de los trabajadores”, que pretenden ser “...una
GUIA de orientacion a la valoracion, agil, Gtil, para los facultativos de la entidad, a
la vez que contiene una actualizacién sobre dichas patologias ”.

En lo que se refiere a la Encefalomielitis Mialgica/ Sindrome de Fatiga
Cronica, en adelante EM/SFC, las aseveraciones que contiene el PROLOGO
de la GUIA! se consideran refutadas y rechazadas por no ajustarse a la
realidad actual de esta patologia.

Como ejemplo, se contrastaran algunas aseveraciones:

a) Enel primer parrafo del Prologo, se especifica: «...Para conseguir
que este servicio alcance un alto nivel de calidad y eficiencia, es
prioritario una actualizacién permanente de los conocimientos de sus
recursos humanos... ” entre ellos “... los Médicos Inspectores del INSS,

! Instituto Nacional de la Seguridad Social. (2019). “GUIA de Actualizacién en la Valoracién de
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénica, Sensibilidad Quimica Multiple y Electrosensibilidad.

(22 _Ed.)”. Ministerio de Inclusion, Seguridad Social y Migraciones. Gobierno de Espafia.
http://www.seg-social.es/wps/wcm/connect/wss/46cc8bcl-065f-4b72-9e5a-
d271d6455312/GUIA+ACTUALIZACI%C3%93N+FM+SFC+SSQM+y+ES_ACCESIBLE.pdf?
MOD=AJPERES&amp;CVID



http://www.seg-social.es/wps/wcm/connect/wss/46cc8bc1-065f-4b72-9e5a-d271d6454912/GUIA+ACTUALIZACI%C3%93N+FM+SFC+SSQM+y+ES_ACCESIBLE.pdf?MOD=AJPERES&amp;CVID
http://www.seg-social.es/wps/wcm/connect/wss/46cc8bc1-065f-4b72-9e5a-d271d6454912/GUIA+ACTUALIZACI%C3%93N+FM+SFC+SSQM+y+ES_ACCESIBLE.pdf?MOD=AJPERES&amp;CVID
http://www.seg-social.es/wps/wcm/connect/wss/46cc8bc1-065f-4b72-9e5a-d271d6454912/GUIA+ACTUALIZACI%C3%93N+FM+SFC+SSQM+y+ES_ACCESIBLE.pdf?MOD=AJPERES&amp;CVID

quienes, para realizar su funcion con el maximo nivel de conocimiento
e implicacién, apuestan por la formacion continua, unida a la
innovacion”.
Sin embargo, la presente GUIA® de actualizacion, en el caso de la EM/SFC
utiliza criterios de diagnosticos inapropiados y obsoletos, al referir para el
diagndstico de la enfermedad los Criterios de Fukuda de 1994 y los Criterios
Canadienses (CCC 2003)°.

Actualmente se consideran validos los Criterios Canadienses (CCC 2003)* que
si se nombran en el manual, pero no son los que finalmente se ponen en el
esquema del tratamiento. La GUIA! no nombra los Criterios de Consenso
Internacional (ICC 2011)* ni los del Institute of Medicine of the National
Academies (IOM® 2015)°, que son las Ultimas propuestas y las que se
consideran mas adecuadas.

La afirmacién de la formacién continua e innovaciéon de los Médicos
Inspectores, de nuevo no se demuestra en esta GUIA?, puesto que quita entre
otras cosas el peso especifico que representa la amplia sintomatologia de la
patologia al ser ésta de afectacion “multisistémica”. Sintomatologia
ampliamente definida en los Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)*,

2 (Fukuda 1994) Fukuda, K., Straus, S. E., Hidkie, I., Sharpe, M. C., Dobbins, J. G. & Komaroff, A.
(1994). “The Chronic Fatigue Syndrome: A comprehensive approach to its definition and study”.
Annals of Internal Medicine, 12 (121), 953-959. https://doi.org/10.7326/0003-4819-121-12-
199412150-00009

3 (CCC 2003) Carruthers, B. M., Jain, A. K., De Meirleir, K. L., Peterson, D. L., Klimas, N. G.,

Lerner, A. M., Bested, A. C., Flor-Henry, P., Pradip, J., Powles, A. C. P., Sherkey J. A. & Van de

Sande, M. L. (2003). “Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Clinical Working

Case: Definition, Diagnostic and Treatment Protocols. A Consensus Document.” Journal of

Chronic Fatigue Syndrome, 11 (1), 7-115. https://doi.org/10.1300/J092v11n01_02 (es el que se

conoce como consenso canadiense de 2003).

(ICC 2011) Carruthers, B. M., van de Sande, M. I., De Meirleir, K. L., Klimas, N. G., Broderick,

G., Mitchell, T., Staines, D., Powles, A. C., Speight, N., Vallings, R., Bateman, L., Baumgarten-

Austrheim, B., Bell, D. S., Carlo-Stella, N., Chia, J., Darragh, A., Jo, D., Lewis, D., Light, A. R,,

Marshall-Gradisnik, S., ... Stevens, S. (2011). “Myalgic encephalomyelitis: International

Consensus Criteria”. Journal of internal medicine, 270(4), 327-338.

https://doi.org/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x

(IOM). Institute of Medicine of the National Academies. http://www.iom.edu.np/

(I0OM 2015) Committee on the Diagnostic Criteria for Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue

Syndrome, Board on the Health of Select Populations & Institute of Medicine (2015). “Beyond

Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome. An IOM Report on Redefiningan Iliness”.

IS
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The National Academies of Sciences, engieneering & Medicine (JAMA), 313 (11), 1101-1102.
https://doi.org/10.17226/19012



https://doi.org/10.7326/0003-4819-121-12-199412150-00009
https://doi.org/10.7326/0003-4819-121-12-199412150-00009
https://doi.org/10.1300/J092v11n01_02
https://doi.org/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x
http://www.iom.edu.np/
https://doi.org/10.17226/19012

y carece también de referencias a la amplia bibliografia existente sobre
investigacion actualizada.

Consideramos que tampoco demuestran “...e/ alto nivel de conocimiento
cientifico aportado por los autores ...”, 10s responsables de la elaboracién y
revision de esta GUIA! (los Médicos Inspectores del INSS y facultativos de la
Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG)), al ignorar
el gran numero de casos que se presentan en la adolescencia y en la nifiez; que
precisamente no son diagnosticados, la mayoria de ellos, hasta la edad adulta
por esta invisibilizacion de la enfermedad en nifios/as, adolescentes y jovenes.

Asi mismo no reconocer las pruebas, terapias, investigaciones y la situacion
actual del Consenso Internacional sobre esta patologia, ignorando el sintoma
clave y referencial de la EM/SFC, el agotamiento neurocinmune
postesfuerzo tanto fisico como mental, (PENE)’, puede ser susceptible de
exigir responsabilidades porque, como las evidencias e investigaciones
demuestran, puede suponer un agravamiento IRREVERSIBLE del estado de
la enfermedad.”

b) En el segundo parrafo de la (pag. 6) del PROLOGO, se mencionan
los “...cambios importantes en la sociedad que se van a ver reflejados en la
introduccion del CIE-10, como clasificacion internacional de enfermedades

(CIE)...".

En Espafia el CIE-10-ES /, en adelante CIE-10 7, entro en vigor el 1 de Enero
de 2016, a partir de tal fecha para clasificar las patologias en las diferentes
instituciones no deberia usarse la CIE-9-MC 8, en adelante CIE-9 8, que se
habia utilizado en Espafia durante casi 30 afios.

A pesar de ello, en el tercer parrafo de la (pag. 10) de la INTRODUCCION
mencionan “En el Grafico 3 hemos comparado el comportamiento de las tres
patologias, codigos CIE-9 729.1: mialgia y o miositis, 780.79: otro malestar y fatiga

" (CIE-10-ES) Volumen I:” Diagnosticos Clasificacion Internacional de Enfermedades - 10?
Revision Modificacion Clinica 1* Edicion”. Enero 2016. INFORMACION Y ESTADISTICAS
SANITARIAS 2016 MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD.
Serie: Informacion y Estadisticas Sanitarias.
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/normalizacion/CIE10/CIE10ES_2016_diag
_pdf_2015_08_10.pdf

(CIE-9-MC) Edicion Electrénica 9 Edicién (Enero 2014). “CLASIFICACION INTERNACIONAL
DE ENFERMEDADES” © Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Direccién

©

General de Salud Publica, Calidad e Innovacion. Subdireccion General de Informacion Sanitaria.
https://eciemaps.mschs.gob.es/ecieMaps/browser/index_9_mc.html



https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/normalizacion/CIE10/CIE10ES_2016_diag_pdf_2015_08_10.pdf
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/normalizacion/CIE10/CIE10ES_2016_diag_pdf_2015_08_10.pdf
https://eciemaps.mscbs.gob.es/ecieMaps/browser/index_9_mc.html

y 780.71: sindrome de fatiga crénica...”, de esos codigos tan solo tienen relacién
con las enfermedades recogidas en la GUIA' los CIE-9® 729.1, para
“Fibromialgia”, y CIE-9® 780.71, para “sindrome de fatiga cronica”, el codigo
CIE-9° 780.79, “otro malestar y fatiga”, ni siquiera deberia mencionarse pues
tan solo genera confusion y no guarda relacién alguna con las patologias de la
GUIA®. En el grafico 3, que aparece en la siguiente pagina, se recogen los
datos de duracion media de 1T para cada uno de estos CIE-9%, desde el afio
2014 al 2017. Si bien para los afios 2014 y 2015, si seria correcto utilizar los
CIE-9%, a partir del 1 de Enero de 2016 deberian utilizarse los CIE-10’
asociados a cada enfermedad, para Fibromialgia, CIE-10’ M79.7 y para
Sindrome de Fatiga Cronica, CIE-10" G93.3. Esto mismo sucede en el Grafico
4, que aparece en la (pag. 12).

¢) En la INTRODUCCION de esta GUIA! también se encuentran
contradicciones muy evidentes, pues el literal contenido en el segundo
parrafo de la (pag. 8) dice: “...No se trata de hacer un manual que
compendie los estudios y avances que se van produciendo en estas
enfermedades, sino que se trata de elaborar un documento para los médicos
del INSS, que de manera sucinta, sencilla y esquematica sirva de GUIA en
la_medicina de valoracion del menoscabo laboral y actualice los
conocimientos respecto a estas patologias .

¢COmo se van a actualizar los conocimientos de los profesionales del INSS si
en la GUIA! no se incluyen los avances y hallazgos logrados desde hace casi
maés de quince afos?

Por otro lado, si el objetivo principal de esta GUIA! es servir como documento
de apoyo a los médicos del INSS a la hora de valorar el menoscabo laboral, el
estudio de los costes por IT, “... entendido como dias en exceso respecto al
estandar...”, desarrollado en las (pags. 8-10), y representado en el Grafico 1 de
la (pag. 9) y el Gréfico 2 de la (padg. 10), no guarda relacién alguna con la
valoracién que se debe hacer para determinar si una persona es 0 N0 es capaz
de desarrollar su actividad laboral. Valoracion que deberia basarse
exclusivamente en las limitaciones funcionales de esa persona.

_



2.2. EL SINDROME DE FATIGA CRONICA (Pag. 61)

2.2.1. DEFINICION (P4g. 61)

En el punto “3.1 DEFINICION” (pég. 61) se indica: “...Recogido en el cédigo
CIE-9 en el epigrafe 780.71, reconocida como enfermedad en 1989 por la OMS,
R53.82 en CIE-10"y se asigna de manera errénea la codificacion R53.82 CIE-
107, la cual corresponde a “‘Fatiga crénica, no especificada” y en cuya
descripcion en el propio CIE-10 se indica que excluye la patologia objeto del
capitulo 3 de la presente GUIA!, Sindrome de Fatiga Cronica (EM/SFC),
donde se especifica inequivocamente su codigo CIE-10 7, G93.3.

Efectivamente, yendo a la codificacion real de la patologia, es decir, G93.3,
se puede comprobar como esa codificacion si que es la correcta y se
corresponde con Sindrome de Fatiga Crénica Postviral / Encefalomielitis
Mialgica Benigna, excluyendo ademas la indicada en la GUIA?, R53.82, tal y
como sefialamos en el parrafo anterior.

Esto demuestra cdmo se esta produciendo un gravisimo error en la
codificacion marcada por la GUIA® objeto de la presente revision, siendo
remarcable el hecho de que el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social establecié como fecha de referencia para el uso de CIE-10"el 1 de enero
de 2016: “desde el 1 de enero de 2016 la clasificacion CIE-10-ES es la clasificacion
de referencia para la codificacion clinica y registro de morbilidad en Espafia
sustituyendo a CIE-9-MC”° Se adjuntan capturas de pantalla de las
correspondientes blsquedas en la herramienta eCIEMaps v3.3.6."

En el siguiente parrafo, se afirma que “...La mayor dificultad que presenta este
sindrome es la definicion de caso...”, haciendo referencia a criterios muy
obsoletos como los Criterios de Fukuda de 19942 (cuya definicién caso-
criterio es vaga e inespecifica cuando se contextualiza dentro del marco de
conocimiento actual) y a los Criterios Canadienses (CCC 2003)°, cuya
vigencia fue reemplazada por los Criterios de Consenso Internacional -
International Consensous Criteria - (ICC 2011)* realizada por un equipo que

% Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social (2016). “Proyecto de Transicion CIE-9-MC a
CIE-10-ES”.
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/normalizacion/CIE10/home.htm

_



https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/normalizacion/CIE10/home.htm

cuenta con un mayor numero de expertos y, al igual que su predecesor,
también se encuentra encabezado y dirigido por Bruce Carruthers.
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Este documento al que hacemos referencia (ICC 2011)* ademas de tener
criterios reevaluados, elimina la necesidad de los seis meses de duracién del
cuadro, por lo que evita diagndsticos tardios que suponen un factor de mal
pronostico (en este caso coincidiendo con lo afirmado en el punto “VIII.
FACTORES PRONOSTICOS ” de la presente GUIAY).

Ademés, sefialar que en 2015 los propios Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades (CDC)™, junto a diversas entidades como el U.S.
Department of Health and Human Services (HHS), el National Institutes of

10 (CDC) Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades. Version Espafiola.
https://www.cdc.gov/spanish/index.html
11 (HHS) U.S. Department of Health and Human Services. https://www.hhs.gov/
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Health (NIH)?, la Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)®, la
Food and Drug Administration (FDA)* y la Social Security Administration
(SSA)®, encargaron al Institute of Medicine of the National Academies
(IOM)®, actual National Academy Of Medicine (NAAM)!, convocara un
comité de expertos en la materia para examinar la base de las evidencias
cientificas. El trabajo realizado por la (IOM)* se plasmé en el informe
“Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic  Fatigue  Syndrome.
Redefining an IlInes. Report Guide for Clinicians™, en el cual el comité de
expertos, mas alla de una simple recopilacion de estudios, propone nuevos
criterios diagnosticos (IOM® 2015)° para facilitar el diagndstico, tratamiento
y mejorar su comprension, optimizados para su uso a nivel clinico. EI comité
de la (IOM)® a su vez recomienda que se defina la patologia como “sindrome
de intolerancia sistémica al esfuerzo” (o su acréonimo inglés (SEID))*’.

Por tanto, no deben usarse nunca criterios diagndsticos™ que se hayan dejado
de usar por la comunidad cientifica en este campo, al no ajustarse a las
evidencias cientificas mas recientes, como son los criterios de Fukuda de
1994 'y, aun siendo bastante aceptados, por los expertos internacionales, los
Criterios Canadienses (CCC 2003)%, que en este apartado de la GUIA®
aparecen como los mas recientes, al realizar la revisién histérica de la
definicion de EM/SFC, éstos de igual manera pueden considerarse desfasados,
y reemplazados por los Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)* ,
mucho mas actualizados en cuanto a la evidencia cientifica sobre la enfermad,
y que deberian ser los que se usaran para diagnosticar EM/SFC, e incluso en
su defecto los criterios (IOM® 2015)° que son los publicados mas
recientemente, en cuya elaboracion, y revision de las publicaciones cientificas,
participaron un amplio comité de expertos internacionales.

Por otro lado, es de especial importancia el hecho de que tan solo en un parrafo
de todo el documento, en la (pag. 72), se pretenda hacer referencia a la
terminologia “Encefalomielitis Mialgica”, pero lo hacen de manera errénea,

12 (NIH) National Institutes of Health. https://www.nih.gov/

13 (AHRQ) Agency for Healthcare Research and Quiality. https://www.ahrg.gov/

14 (FDA) Food and Drug Administration. https://www.fda.gov/about-fda/fda-en-espanol

15 (SSA) Social Security Administration. https://www.ssa.gov/

16 (NAAM) National Academy of Medicine. https://www.nap.edu/

17 (SEID) Systemic Exertion Intolerance Disease”, “Enfermedad de Intolerancia Sistémica al
Esfuerzo. https://doi.org/10.17226/19012

18 CDC?, Understandig Hisory of Case and Criteria
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/case-definitions-criteria.html
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nombrandola como “encefalitis mialgica” y, encima, como si se tratase de
una entidad clinica diferente al Sindrome de Fatiga Cronica, cuando la propia
OMS a través de su Clasificacion Internacional de Enfermedades, ICD-10
(CIE-10") especifica ambos nombres como sinénimos para referir la misma
patologia®®. Por lo tanto, las terminologias Sindrome de Fatiga Cronica y
Encefalomielitis Mialgica se refieren, segin la OMS, a la misma entidad
clinica y las organizaciones oficiales como el (CDC)* o el (NIH)™?
recomiendan referirse a la misma haciendo uso de ambas terminologias
separadas entre si mediante una barra oblicua, “/”, es decir, Encefalomielitis
Mialgica / Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC) o con sus siglas en inglés
(ME/CFS) %,

2.2.2. DESCRIPCION (Pag. 65)

En el primer parrafo del apartado “3.1l DESCRIPCION” (pég. 65), se define
la FATIGA como “...la sensacion de agotamiento o dificultad para realizar
actividades fisicas, intelectuales o cotidianas. Habitualmente la fatiga aparece al
realizar una actividad fisica 0 mental y no es superable con la voluntad del paciente”.

El comité de expertos del Insitute of Medicine of the National Academies en
su informe de consenso (IOM® 2015)®, por encargo de numerosas entidades
(CDC)Y, (HHS)Y, (NIH)*2, (AHRQ)®, (FDA)*y (SSA)'®, propone una nueva
denominacion para la enfermedad la denominacion de la enfermedad EM/SFC
como “(SEID) Systemic Exertion Intolerance Disease”, “Enfermedad de

Intolerancia Sistémica al Esfuerzo™Y’.

En este documento de consenso (IOM?® 2015)8, el grupo de expertos redactores
indica que sugieren ese nombre debido a que «...la ‘intolerancia al esfuerzo
sistémico’!’ refleja el hecho de que el esfuerzo de cualquier tipo (fisico, cognitivo y/o
emocional) puede afectar negativamente a estos pacientes en muchos sistemas de

6rganos y en muchos aspectos de sus vidas. EI comité pretende que este nombre
transmita la complejidad y la gravedad de este trastorno.”

En el segundo parrafo de la (pag. 65) se describe y analiza la FATIGA,
caracteristica en la EM/SFC, y menciona que “... nos podemos confundir con

19 OMS (2010). “G90-G99 Otros trastornos del sistema nervioso”. ICD-10 (Version:2010).
https://icd.who.int/browse10/2010/en#/G93.3

20 (CDC)10 EE.UU. “Informacion para profesionales sanitarios”.
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/index.html
(NIH)*2. “Definicién ME/CES del Grupo de Trabajo TRANS-NIH ME/CFES”’

https://www.nih.gov/mecfs/about-mecfs
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términos similares de los que la hemos de diferenciar como cansancio, adinamia,
debilidad, falta de energia o intolerancia al ejercicio.”

2.2.3. DATOS EPIDEMIOLOGICOS (Pag. 66)

En el punto “3.1I DATOS EPIDEMIOLOGICOS” (p&g. 66) se indica
textualmente “...La fatiga como sintoma es bastante comun pero el SFC es
relativamente poco frecuente”, admitiendo como cifras de prevalencia las
extrapoladas de los datos procedentes de estudios epidemioldgicos en EEUU
(dado que en Espaiia no existen dichos estudios epidemioldgicos) que indican
una afeccion de entre el 0.2 y el 0.5% de la poblacién general (“...Tomando
como referencia los datos de EEUU se admite que el SFC afectaria entre un
0°2 yun 0°5 % de la poblacion general”). A fecha del informe del (IOM®
2015)° las tasas epidemioldgicas actualizadas en EEUU eran mayores que las
recogidas en la GUIA®: entre el 0,27% y el 0,78% de la poblacion.

Este dato se vuelve desconcertante por su falta de rigor cuando se
contextualiza en el marco de la propia definicion clinica epidemiolégica para
considerar a una enfermedad como ‘‘poco frecuente ”, la cual indica que son
aquellas cuya prevalencia se sitla en el 0.05% (es decir, 5 casos por cada
10.000 personas).

Como acabamos de mencionar, en la propia GUIA® se asumen como reales
los datos procedentes de los estudios de prevalencia de EM/SFC realizados en
EEUU, lo cual la situaria entre 4 y 10 veces superior a la establecida para
considerar a una enfermedad como poco frecuente o rara. Se puede comprobar
en documentos como: “Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud” del Ministerio de Sanidad y Politica Social de 2009%,
“Useful information on rare diseases from an EU perspective "2 de la UE en
2004 o publicaciones como “Rare Diseases in Europe: from a Wide to a Local
Perspective®® de 2016, publicada en PubMed.

2L Ministerio de Sanidad y Politica Social (2009). “Estrategia en Enfermedades Raras del SNS”.
Estrategia aprobada por el Consejo Interterritorial del SNS el 3 de junio de 2009.
https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/enfermedadesRaras.pdf

22 European Commission Health & Consumer Protection Directorate-General. (2004). “Useful
information on rare diseases from an EU perspective ”.
https://ec.europa.eu/health/ph_information/documents/ev20040705_rd05_en.pdf

2 Simone Baldovino, Antoni Montserrat Moliner, Domenica Taruscio, Erica Daina, Dario
Roccatello (2016). “Rare Diseases in Europe: from a Wide to a Local Perspective ”

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27468531/
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2.2.4. ETIOLOGIA (Pag. 66)

En cuanto al parrafo “3.1V ETIOLOGIA” (péag. 66), su desarrollo se limita a
cambiar el formato respecto a la primera edicion de la guia del INSS de 2012,
“Protocolo de Actuacion para Médicos del INSS. Fibromialgia y EM/SFC”?,
afiadiendo una sucinta descripcién sobre cada una de las hip6tesis etiologicas
que postula, lo cual supone una total falta de actualizacion, al obviar la mayor
parte de las investigaciones desde el afio 2011, en que fue redactada esa
primera guia.

Cabe destacar la ausencia de mencién a los diversos factores de
predisposicion, como son la predisposicion genética® y el hecho de que, en
algunos casos, los factores ambientales puedan sobrepasar a los genéticos * o
los acontecimientos ambientales previos®®, que pueden comprometer los
sistemas neurolégico e inmunolégico, e incrementar la susceptibilidad a la
infeccion (tales como infeccion menor, inmunizacion, exposicion a nuevos
agentes infecciosos especialmente al viajar o tras pasar una infeccion reciente,
aguas contaminadas, trasfusiones de sangre, operaciones, exposicion a tdxicos
guimicos y metales pesados o cirugias), es decir, o que en medicina se conoce
como exposoma?’.

Ademas, postula una teoria etiopatogénica de origen psiquiatrico para la
cual no cita fuentes de ningun tipo. Cabe destacar el hecho de que, en ninguno
de los documentos de consenso actual, ni en las webs del (CDC)¥ ni el
(NIH)*2, se haga referencia a dicha hipotesis etioldgica.

24 Instituto Nacional de la Seguridad Social. (2012). ”Protocolo de actuacién para médicos del INSS.
Fibromialgia, Sindrome de fatiga crénica y Sensibilidad quimica multiples ”. Ministerio de Empleo
y  Seguridad  Social. http:/confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/07/PRIMERA-
EDICION-MANUAL-VALORACION-INCAPACIDAD-LABORAL-EN-FM-SFCEM-SQM-Y-
EHS.pdf

% “Predisposicion Genética”. CDC'® EEUU https://www.cdc.gov/me-cfs/es/acerca-de/causas.html

% “Acontecimienteos ambientales previos”. Factores de riesgo SFC Hospital Clinic de Barcelona.
https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enfermedades/sindrome-de-fatiga-cronica/factores-de-
riesgo
“Etiologia vy _ Fisiopatologia  EM/SFC”. CDC!® EEUU. https://www.cdc.gov/me-
cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/presentacion-y-evolucion-clinica/etiologia-y-
fisiopatologia.html

27 Vicente-Herrero, M. T., Ramirez Ifiguez de la Torre, M.V., Capdevila Garcia, L.M., Terradillos
Garcia, M.J., Lopez-Gonzalez, A.A., Aguilar Jimenez, E., & Reinoso Barbero, L. (2016).
“Exposoma: un nuevo concepto en Salud Laboral v Salud Publica”. Revista de la Asociacion

Espafiola de Especialistas en Medicina del Trabajo, 25(3), 176-183.
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51132-
62552016000300008&Ing=es&tIng=es
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Y por supuesto, se obvian estudios mas recientes que apuntan a una posible
etiologia neurobioldgica molecular. 2

2.2.5. CLASIFICACION (Pég. 67)

.Segun especifica en el punto “3.V CLASIFICACION” de la GUIA* (pag. 67):
“...Existen intentos para realizar una clasificacion de fatiga en grado de afectacidn,
pero la subjetividad del sintoma y la dificultad para una medicion hacen que no se
haya aceptado por los grupos internacionales ninguna graduacion de la misma. ”

Tal afirmacién no se corresponde con la actualidad en el diagnéstico de los
profesionales que conocen verdaderamente la patologia y para ello aplican en
su mayoria los Criterios_de Consenso_Internacional (ICC 2011)* que
permiten “determinar de un modo clinico el grado de severidad del proceso”, el
cual ocasiona una reduccion de la actividad del paciente enmarcando esa
reducciéon en diferentes grados: “dplicaciéon Clinica...c. El impacto de la
severidad sintomatica tiene que resultar en una reduccion del 50% o mas del nivel
premorbido de actividades del paciente para poder diagnosticar la EM. Leve:
aproximadamente 50% de reduccion de la actividad, moderada: sobre todo confinado
en casa, grave: sobre todo confinado en cama, y muy grave: confinado en cama y
dependiente de ayuda para sus funciones fisicas.”

Existen escalas de graduacion de la severidad del paciente, actualmente
esta graduacion se hace en funcion de la clinica (se debe valorar la limitacién
fisica y mental, las horas encamado, la tolerancia a la actividad...) El uso de
escalas clinicas para valorar la discapacidad es algo muy usado en Medicina,
por ejemplo, para graduar el grado de Insuficiencia Cardiaca (clasificacién de
la NYHA?) o el grado de la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica
(EPOC)*, por lo que de la misma forma se puede graduar EM/SFC.

Aun asi, existen pruebas clinicas que de forma indirecta muestran la grave
alteracion neuroinmunometabdlica de los pacientes y que pueden ayudar
en la clasificacidn y graduacion de los pacientes, tal y como menciona la Dra.
Ana Maria Garcia Quintana en el “Anexo Il. Informes emitidos por médicos

2 Monro, JA, Puri, BK “Un enfoque neurobiol6gico molecular para comprender la etiologia del
SFC (EM o enfermedad de intolerancia al esfuerzo sistémico) con implicaciones del
tratamiento”. Mol Neurobiol 55, 7377-7388 (2018). https://doi.org/10.1007/s12035-018-0928-9

2 New York Heart Association (NYHA) (s.f.). “Escala NYHA (New York Heart Association) .
https://meiga.info/escalas/NYHA.pdf

30 “Diagndstico y clasificacion de la EPOC”. Neumologia y Cirugia de Térax. Vol 66(S2):519-524

(2007). https://www.medigraphic.com/pdfs/neumo/nt-2007/nts072g.pdf
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especialistas sobre la valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC,
SOM y EHS”. %

Asi mismo, los doctores Fco. Javier Lopez-Silvarrey Varela y Juan Carlos
Segovia Martinez en el “Anexo Ill. Informes emitidos por médicos
especialistas sobre la valoracién de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC,
SOM y EHS” *, también afirman que si existe graduacion de la patologia
clasificando a los pacientes de EM/SFC en cuatro categorias clinicas: Grado
I, Grado Il, Grado Il y Grado IV.

Por todo ello, rechazamos la especificacion de la GUIAY, en su contenido de
la (pag. 67) referido a la clasificacion de la EM/SFC, por ser obsoleto y no
ajustarse a la realidad actual del conocimiento sobre la patologia.

2.2.6. CRITERIOS DIAGNOSTICOS (Pag. 67)

Tal y como se recoge en los Criterios Canadienses (CCC 2003)3, es de vital
importancia una buena evaluacion clinica del caso. Es importante que el
clinico reconozca las caracteristicas tipicas de la EM/SFC, e identifique los
factores de exclusion. Se deberd observar la dindmica del conjunto completo
de sintomas, asi como su interaccién y efectos en el impacto sobre las vidas
de los pacientes durante tiempos prolongados.

Los pasos establecidos en este documento de consenso para la realizacion de
una correcta evaluacion clinica incluirian:

A. HISTORIA DEL PACIENTE (ANAMNESIS).

EXAMEN FiSICO.

PROTOCOLO DE LABORATORIO Y PRUEBAS COMPLEMENTARIAS.
SEGUIMIENTO EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD.

O o w

31 Garcia Quintana, Ana M2, “Anexo Il. Informes emitidos por médicos especialistas sobre la
valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS”. CONFESQ (2019)
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-
M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf

%2 Segovia, J.C. y Lopez-Silvarrey, F.J..“Anexo I11. Informes emitidos por médicos especialistas sobre
la valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS” CONFESQ (2019).
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-
M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf

q
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A. ANAMNESIS (P&q. 67)

En el punto “3.VI CRITERIOS DE DIAGNOSTICO” de la GUIA® (pég. 68),
describen la “ANAMNESIS”. Si bien, habria que tomar en consideracion en
primer lugar, tal y como ya mencionamos, en el apartado “3.I DEFINICION”,
que para la definicion del caso de la EM/SFC en la presente GUIA® se
utilizan criterios de diagnosticos inapropiados y obsoletos, al referir para
el diagnostico de la enfermedad los Criterios de Fukuda de 1994 %y los
Criterios Canadienses (CCC 2003)°. En la “Figura 1. Protocolo diagndstico
del enfermo con sospecha de SFC ” de la (pag. 71) de la GUIA?, elaborada por
Barbado Hernandez, los criterios diagnosticos que se toman como referencia
para su elaboracion son los Criterios de Fukuda de 1994 2

Actualmente, los Criterios Canadienses (CCC 2003)® atn continGian siendo
muy utilizados y reconocidos por muchos especialistas, pero pese a que son
nombrados en la GUIA?, finalmente no los tienen en cuenta en el diagndstico.
Las ultimas propuestas consideran mas adecuados, desde el punto de
vista diagnostico, los Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)* o
los (IOM® 2015)°, que son los més recientes y han sido consensuados por un
gran panel de expertos, mayor ain gque sus predecesores.

Teniendo en consideracion la premisa anterior, partiendo de los Criterios
Canadienses (CCC 2003)%, donde se detallaban los aspectos relevantes a
considerar a la hora de hacer la Historia del Paciente, si completamos con las
nuevas consideraciones de los (ICC 2011)*, a la hora de realizar la historia del
paciente se deberia considerar:

Tabla 1: Evaluacién Clinica de la EM/SFC. ANAMNESIS > Historia Del Paciente
(Criterios de Consenso Canadienses 2003)3

| EVALUACION CLINICA DE LA EM/SFC |

A. HISTORIA DEL PACIENTE: Hay que hacer un minucioso historial clinico,
incluyendo una completa descripcion de los sintomas del paciente, y de su severidad e
impacto funcional antes de intentar clasificarlos.

1. ENFOQUE EN LOS PRINCIPALES SINTOMAS DE LA EMI/SFC:
incluyendo malestar postesfuerzo, fatiga, trastorno del suefio, dolor y sintomas de
las disfunciones neurocognitivas, autonémicas, endocrinas e inmunes. Examine el
curso de los sintomas, con especial atencion al empeoramiento de los sintomas
después del esfuerzo, prolongada recuperacion y curso fluctuante.

2. PRESENTACION DE SITUACIONES QUE EMPEORAN O MEJORAN LOS

SINTOMAS

e Fecha de comienzo




e Evento desencadenante o prodrémico

e Sintomas al inicio de la enfermedad

e Progresion de los sintomas

e Duracion de los sintomas

e Graduacion de la calidad y la severidad de los sintomas actuales

e Empeoramiento de los sintomas con el esfuerzo: sintomas que requieren una
recuperacion

e prolongada

e Sintomas secundarios y agravantes

o Energia/Fatiga (Magnifico 100%): dia bueno %, dia malo %.

o Calidad de suefio: Bueno____,Moderado ____,Pobre

o Severidad del dolor: ausento ____,Leve __ ,Moderado _____,Grave ___,

e Cargatotal de severidad de sintomas y nivel actual de la funcion fisica

3. HISTORIAL DE MEDICACION: terapias actuales, pasadas, prescritas y otras,
sensibilidades.

4. HISTORIAL DE HIPERSENSIBILIDADES Y ALERGIAS: como Sensibilidad
Quimica Miultiple (SQM), Electrohipersensibilidad (EHS), alergias, y cambios en la
presenciacion de las preexistentes.

5. HISTORIAL PASADO: enfermedades anteriores, exposicién a téxicos ambientales,
laborales, historial de la actividad fisica realizada, asi como la alimentacién que se
sigue. y otros

6. ANTECEDENTES FAMILIARES

7. REVISION DE LOS SISTEMAS: Muchos sintomas implican més de un sistema.

Prestar atencion a:

e Musculoesquelético: mialgias, debilidad muscular, artralgias, hipermovilidad
articular.

e Sistema Nervioso Central (SNC)!?3: fatiga con exacerbacion postesfuerzo,
quejas neurocognitivas, cefaleas, alteraciones suefio

e Sistema Nervioso Auténomo (SNA) & Cardiorrespiratorio: palpitaciones,
disnea del esfuerzo, sintomas sugestivos de hipotension neuralmente mediada
(HNM), sindrome de taquicardia postural ortostatica (POTS) %, intolerancia
postural ortostatica retardada, Vértigo, inestabilidad cefélica, alteraciones
respiratorias, extrema palidez, hipotension mediada neuralmente (NMH),
palpitaciones con o sin arritmias cardiacas, mareos, temperatura corporal por
debajo de lo normal, fluctuaciones intensas a lo largo del dia, accesos de sudor,
sensacion recurrente de fiebre con o sin febricula, extremidades frias, intolerancia
a temperaturas muy altas o muy bajas. (Criterios Internacionales (ICC 2011)*)

e Inmunoldgicos: infecciones agudas con manifestaciones similares a las de la
gripe, respiratorias o mixtas, otros agentes infecciosos, como el virus xenotropico
de la leucemia murina y otros afines al virus de la leucemia murina (MLV), los
enterovirus, el virus de Epstein-Barr, los virus del herpes humano 6 y 7, la
clamidia, el citomegalovirus, el parvovirus B19 y la Coxiella burnetti. Infeccién
cronica del estdmago por enterovirus y las concentraciones alteradas de bacterias
productoras de &cido lactico D en el tubo digestivo. Alteraciones graves de la
regulacion y respuestas andmalas a las infecciones reduccion de la sefializacion y
de la funcidn de los linfocitos citoliticos naturales, gréficas anormales del factor
de crecimiento, reduccion de la aparicion de neutréfilos en el aparato respiratorio




y perfil Th1 con tendencia a cambiar a Th2. Manifestaciones similares a las de la
gripe, que de forma anormal se desencadenan como respuesta al esfuerzo, la
activacion inmunitaria cronica; los aumentos en las citocinas inflamatorias, en los
alelos que favorecen la inflamacion en las quimiocinas y en los linfocitos T; y el
trastorno en la regulacion del mecanismo de la antivirica Ribonucleasa L (RNasa
L) (Criterios Internacionales (ICC 2011)*)

e Aparato digestivo: p.ej. nauseas, dolor abdominal, distension, sindrome del
intestino irritable. (Criterios Internacionales (ICC 2011)*)

e Genitourinarias: p.ej. urgencia urinaria, polaquiuria, nicturia. (Criterios
Internacionales (ICC 2011)*)

o Respiratorio: p. gj. disnea, respiracion dificil, fatiga de masculos del torax.

El (CDC)Y, sefiala que “..el comienzo de la enfermedad puede
ser agudo o gradual. Un comienzo agudo puede seguir a un sintoma similar al de una
infeccion (p. ej., fiebre, malestar, dolor muscular, sintomas respiratorios o
gastrointestinales) o al de una infeccion aguda especifica (p.ej., mononucleosis
aguda infecciosa de una nueva infeccion por el virus de Epstein-Barr). La enfermedad
también podria presentarse después de otro trauma, como por un accidente de coche
0 una operacion”. En estos casos de inicio agudo, segun se refleja en los
Criterios Canadienses (CCC 2003)%, suele haber un deterioro réapido y
dramético de la salud.

Aunque, en otros casos el inicio es gradual sin causa obvia, a lo largo de
meses 0 afios, (CDC)Y. Este tipo de inicio _es méas frecuente en
preadolescentes.

En un estudio reciente realizado por doctores de la Unidad de Fatiga
Cronica y Servicio de Medicina Interna del Hospital Universitario Vall
d'Hebron de Barcelona®, que incluyé a pacientes diagnosticados de
EM/SFC, se evaluaron datos sociodemograficos, variables clinicas,
fendmenos comarbidos, fatiga, dolor, ansiedad / depresion y calidad de vida
en salud, realizando un estudio comparativo entre géneros. Los datos
recogidos en la anamnesis realizada a estos pacientes, representados en la
Tabla 2, nos muestran un dato muy significativo, tan solo un 2,2% de
mujeres y un 1,7% de hombres tenian psicopatologia previa al dolor o la

fatiga.

3 Monica Faro, Naia Saez-Francas, JesGs Castro-Marrero, Luisa Aliste, Tomas Fernandez de
Sevilla, José Alegre “Diferencias de género en el sindrome de fatiga crénica.” (abril 2016)

Reumatologia Clinica Vol. 12. Edicion 2. Pag. 72-77.
https://doi.org/10.1016 / j.reumae.2015.05.009



https://doi.org/10.1016%20/%20j.reumae.2015.05.009

Tabla 2: Antecedentes familiares, antecedentes personales y factores desencadenantes aparentes en
los pacientes del estudio NS: no significativo; P : prueba de chi-cuadrado (comp. por sex0)®

Hombres Mujeres Total
(n=119) (n=1190) (n=1309) |PAGS
norte I% norte % norte |%

Historia familiar NS
Sindrome de fatiga crénica 20 16,8 135 11,3|| 155 11,8
Fibromialgia 18 15,1 || 127 10,7 145 11,1
Enfermedades inmunes 5 4.2 97 8.2 102 7.8
Enfermedades reumaticas 7 5.9 88 7.4 95 7.3
Enfermedades de la tiroides 8 6,7 121 10,2 129 99

Paciente con antecedentes de al
menos una afeccién relacionada

Historia del paciente

39 32,8|| 422 355|| 461 3572

Fatiga crénica 72 605 || 708 59,7 || 780 59,8 NS
Dolor crénico 22 185|331 279|| 353 270| .027"
PS|_copatoIog|a previa al dolor o la 2 17 26 22 28 29 NS
fatiga

Enfermedades inmunes 1 0.8 6 0,5 7 0,5 NS

Paciente con antecedentes de al

< ) 86 72,3 || 914 76,8 || 1.000 76,4 NS
menos una afeccién relacionada

Desencadenantes aparentes <.001"
Lesion fisica 6 5,0 61 5.1 67 5.1
Envenenamiento 1 0.8 5 0.4 6 0,5
Acontecimiento de la vida estresante 21 17,6 || 260 21,8 281 215
Intervencidn quirdrgica 9 7,6 59 50 68 5.2
Proceso infeccioso 32 26,9 || 155 13,0 187 143
Transfusion 0 0 1 0,1 1 0,1
Embarazo-parto 0 0 134 11,3 134 10,2
Cirugia bariatrica 0 0 1 0,1 1 0,1
Otros 23 19,3 || 187 15,7 210 16,0
Ninguna 27 22,7 |1 327 275 354 27,0

En cuanto al curso evolutivo de la enfermedad, si bien es cierto que la
enfermedad cursa con frecuentes brotes, habria que matizar que la gravedad
y la frecuencia de los sintomas pueden variar entre pacientes, asi como
también pueden variar para un paciente en particular. Los sintomas
pueden fluctuar durante el dia, de dia a dia, y a lo largo de la enfermedad, de

ahi que no seria totalmente acertado decir que el curso evolutivo es regular,



https://www.reumatologiaclinica.org/en-gender-differences-in-chronic-fatigue-articulo-S2173574316000289?referer=buscador#tblfn0015
https://www.reumatologiaclinica.org/en-gender-differences-in-chronic-fatigue-articulo-S2173574316000289?referer=buscador#tblfn0015

pues la sintomatologia puede empeorar tanto con el estrés fisico o psiquico,
como se menciona en la GUIA®, como con el estrés emocional. 3*

El (CDC)™ indica “...Algunos pacientes podrian no tener apariencia obvia de
enfermo _durante las evaluaciones médicas. Sin embargo, si los pacientes estan
gravemente afectados o estan teniendo un brote de sus sintomas, incluso ir a un centro
médico podria no ser factible a veces. Por lo tanto, los médicos podrian no ver a los

pacientes cuando sus sintomas son mas graves”. *°

En la GUIA! se menciona que: “...El sintoma principal es la fatiga, por tanto se
ha de hacer especial hincapié en su forma de aparicion, caracteristicas, factores
desencadenantes y su relacién con el reposo, actividad fisica, grado de interferencia
en las actividades de ocio, social, laboral, preguntar por la fatiga en época de
vacaciones o fines de semana y la duracion del malestar postesfuerzo” haciendo
solo una somera referencia en todo el parrafo al malestar postesfuerzo (PEM)’,
redefinido de una forma mas precisa en los Criterios de Consenso
Internacional (ICC 2011)* tras toda la evidencia acumulada como agotamiento
neuroinme postesfuerzo (PENE)’.

Este malestar postesfuerzo o agotamiento neuroinmune postesfuerzo es el
Unico sintoma de obligado cumplimiento gue comparten los tres documentos
de consenso mas actualizados [los Criterios Canadienses (CCC 2003)3, los
Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)*y los del (IOM® 2015)%],
luego, en contra de lo afirmado en el documento, es precisamente este malestar
postesfuerzo el que hay que considerar, sin ningdn lugar a dudas, como
sintoma principal de la EM/SFC.

Mientras que después del ejercicio, la mayoria de personas sanas
experimentan una sensacién de bienestar, o con otras enfermedades los
pacientes experimentan alivio de los sintomas, para los pacientes con EM/SFC
sucede justo lo opuesto, para quienes incluso un esfuerzo minimo puede
causar un brote de sintomas 4663

3 CDC EE.UU.. “El estrés afecta el equilibrio quimico del cuerpo”.
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/acerca-de/causas.html

35 CDC EE.UU. “Presentacién y evolucion clinica de la EM/SFC”.
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/presentacion-y-evolucion-
clinica/index.html

% De Becker P, Roeykens J, Reynders M, McGregor N, De Meirleir K. “Exercise capacity in chronic

fatigue sindrome” [published correction appears in Arch Intern Med 2001 Sep 10;161(16):2051-
2]. Arch Intern Med. 2000;160(21):3270-3277. https://doi.org/10.1001/archinte.160.21.3270
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Tabla 3: Evaluacién Clinica de la EM/SFC. ANAMNESIS > Historia Del Paciente

(Criterios de Consenso Canadienses 2003)3

RESPUESTA AL PACIENTES
EJERCICIO PERSONAS SANAS CON EM/SFC

Sienten malestar,
fatiga, empeoramiento de

Efecto vigorizante,

Sensacion de bienestar . :
antidepresivo

sintomas %3
Ritmo cardiaco
Normal Elevado %%
en descanso
Ritmo cardiaco con : P :
g Elevado Ritmo cardiaco reducido %40
maxima carga
Consumo méaximo Aproximadamente %2 de
; Elevada i 36
de oxigeno los controles sedentarios
Frec. cardiaca prevista A menudo no lo consigue y no
Lo alcanza 36.40
para su edad se debe forzar **
| Gasto cardiaco Incrementado Nivel Subptimo 40 |
| Flujo sanguineo cerebral Incrementado Disminuido %4 |
|  Oxigeno cerebral Incrementado Disminuido ¥ |
| Temperatura corporal Incrementada Disminuida * |
Irregularidades en respiracion:
Respiracién Incrementado falta de aire, respiracion
superficial 4
| Procesamiento cognitivo Normal, més alerta Deteriorada “® |
. . A menudo 24 horas pero puede
Periodo de recuperacién Corto B P 2 249
durar dias o semanas “*
Oxigeno liberado .
geno Incrementado Deteriorado %
a los musculos
. " Anomalias en la
Cinematica de la marcha Normal A
| deambulacion *°

El (PENE)’ puede estar causado por un esfuerzo tanto fisico como mental y el
complejo de sintomas que invoca no se relaciona necesariamente con el
desencadenante inicial. A diferencia de la mayoria de las formas de
intolerancia al ejercicio, la aparicion del (PENE)’ con frecuencia se retrasa y
muchos pacientes informan del mayor pico de su brote de sintomas, dos o
varios dias después del desencadenante inicial * 43637,

87 Garcia Juez, Susana. Escuela de Fisioterapia de la ONCE. (18 de Septiembre 2018).
“Evaluacion de la respuesta al ejercicio en el SFC/EM ™.

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/study/NCT03675087



https://clinicaltrials.gov/ct2/show/study/NCT03675087

El (PENE)’ es un empeoramiento de los sintomas de EM/SFC después de un
esfuerzo fisico o mental minimo. Los sintomas de empeoramiento pueden
incluir fatiga extrema continuada; sintomas similares a los de la gripe; niebla
cerebral, disfuncién cognitiva y problemas para encontrar palabras; suefio no
reparador; dolores de cabeza y migrafias; dolor crénico; dolor muscular y
fatiga muscular; intolerancia ortostética, hipotension mediada neuralmente
Sindrome Tolerancia Postural Ortostatica (POTS) *® y mas, 346394041, 42,43

El inicio del (PENE)’ puede retrasarse 24-72 horas y dependiendo de la
gravedad de la EM/SFC puede durar dias, semanas o incluso meses. 34

Las caracteristicas distintivas del malestar postesfuerzo son confirmadas por
la investigacion cientifica. El esfuerzo induce anormalidades en el
funcionamiento cognitivo, activacion inmune, expresion génica, microbioma
e inhibicion endogena del dolor en pacientes con EM/SFC mayores a

observadas pre-esfuerzo y no apreciadas en controles sanos tras el esfuerzo.
3,4,6,39,40,41,42,43

Lo més importante es que, el (PENE)’ puede demostrarse mediante un
procedimiento de prueba de esfuerzo cardiorrespiratoria de 2 dias,
Cardiopulmonary Exercise Test (CPET)*. A pesar de esto, hay que hacer

3% (POTS) “Sindrome Tolerancia 6 Taquicardia Postural Ortostatica”. Javier Bordas Guijarro,
M.A.. Maria Antonia Dominguez Ponce, Antonio Vzquez Foncubierta, Alonso Pedrote, R.. Rocio
Chaves Barroso, R.. Rocio Alvarez Ldpez. (Nov. 2009). Revista Espafiola de Geriatria y
Gerontologia, Vol. 44 N° 6, pags. 356-357. https://doi.org/10.1016/j.regg.2009.06.003

39 Streeten DH. (Mar. 2001) “Role of impaired lower-limb venous innervation in the pathogenesis of
the chronic fatigue sindrome”. Am J Med Sci. 2001;321(3):163-167.
https://doi.org/10.1097/00000441-200103000-00001

40 Inbar O, Dlin R, Rotstein A, Whipp BJ. “Physiological responses to incremental exercise in
patients _with chronic fatigue sindrome”. Med Sci Sports Exerc. 2001;33(9):1463-1470.
https://doi.org/10.1097/00005768-200109000-00007

4 Goldstein, J. (1993).  “Chronic Fatigue  Syndrome:  The Limbic Hypothesis”.
Haworth Medical Press, Binghampton Nueva York: Routledge, pg 116
https://doi.org/10.4324/9781003075264
Goldstein JA.“CFS & FMS:Dysregulation of the limbic system”. FM Network Oct 1993, pp 1011.

42 Ella, A. (2019). “Decoding the 2- day Cardiopulmonary Exercise Test (CPET) in Chronic Fatigue
Syndrome (ME/CFS) ”. Health Rising. https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-
day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/

43 LaManca JJ, Sisto SA, DeLuca J, et al. (1998). “Influence of exhaustive treadmill exercise on
cognitive functioning in chronic fatigue sindrome”. Am J Med. 105(3A):59S-65S.

https://doi.org/10.1016/s0002-9343(98)00171-5
44 (CPET: Cardiopulmonary Exercise Testing) / (Test de Reserva Aerdbica) / (Ergoespirometria)
/ (TECP-E: Test/Prueba de Esfuerzo Cardiorespiratoria — Ergoespirometria): de 1 6 2 dias.
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hincapié tanto en la fluctuacion sintomatoldgica a nivel interindividual como
intraindividual, la cual en algunos casos hace dificilmente predecible el

momento de aparicion y el pico de intensidad de malestar polstesfuerzo. 34
39,40, 41, 42, 43, 45, 46, 47, 48

Esto hace una tarea complicada el poder determinar cuando es el momento
idoneo para la realizacion de la segunda prueba en un (CPET) **8 de dos dias.
Asi mismo, hay que volver a remarcar que muchos pacientes han reportado
pérdidas de salud permanentes después de un (CPET),*** por lo que hay
gue valorar mucho la posibilidad de realizar 0 no dicha prueba vy, en
algunos casos, realizar la misma en un dia en el que ya se pueden apreciar en
los pacientes valores muy bajos en la potencia aerébica comparandolos con la
poblacién sedentaria, asi como alteraciones en el sistema nervioso autdnomo
(regulacion de temperatura, presion arterial y frecuencia cardiaca),
metabdlicos (por ejemplo en el metabolismo de la glucosa) o endocrinas
(niveles de cortisol).*®*°

En este sentido, Snell, Stevens, Davenport y Van Ness (2013)* indican que
podria ser poco ético usar este método para detectar a los pacientes con

https://www.medigraphic.com/pdfs/neumo/nt-2015/nt153h.pdf
http://www.revcardiologia.sld.cu/index.php/revcardiologia/article/view/631/html_33

4 Hopker, JG, Caporaso, G., Azzalin, A., Carpenter, R. y Marcora, SM (2016). “Locomotor muscle
fatigue does not alter oxygen uptake kinetics during high-intensity exercise”. Frontiers in
fisiology , 7, 463. https://doi.org/10.3389/fphys.2016.00463

46 Stevens, S., Snell, C., Stevens, J., Keller, B. y VanNess, JM (2018). “Cardiopulmonary Exercise
Test Methodology for Assessing Exertion Intolerance in Myalgic Encephalomyelitis/Chronic
Fatigue Syndrome”. Frontiers in pediatrics , 6 , 242. https://doi.org/10.3389/fped.2018.00242

47 Mateo, LJ, Chu, L., Stevens, S., Stevens, J., Snell, CR, Davenport, T. y VanNess, JM
(2020). “Post-exertional symptoms distinguish Myalgic CiteEncephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome subjects from healthy. Controls”. Work (Reading, Mass.) , 66 (2), 265-
275. https://doi.org/10.3233/WOR-203168

48 VVan Campen, C., Rowe, P. C., & Visser, F. C. (2020). “Two-Day Cardiopulmonary Exercise
Testing in Females with a Severe Grade of Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome: Comparison with Patients with Mild and Moderate Disease”. Healthcare (Basel,
Switzerland), 8(3), E192. https://doi.org/10.3390/healthcare8030192

49 De Becker P, McGregor N, De Meirleir K. (Sep. 2001) “4 definition-based analysis of symptoms
in a large cohort of patients with chronic fatigue sindrome”. J Intern Med. 2001;250(3):234-240.
https://doi.org/10.1046/j.1365-2796.2001.00890.x

%0 Boda WL, Natelson BH, Sisto SA, Tapp WN. (Agosto de 1995). “Gait abnormaolities in patients
with the  chronic _ faticue  sindrome’.] Neurol Sci.; 131 (2): 156-
61. http://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed/7595641

51 Snell, C. R,, Stevens, S. R., Davenport, T. E. & Van Ness, J. M. (2013).” Discriminative Validity
of Metabolic and Workload Measurements for Identifying People With Chronic Fatigue

Syndrome”. Physical Therapy, 93 (11), 1484-1532. https://doi:10.2522/ptj.20110368
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EM/SFC, ya que muchos de estos pacientes podrian sufrir recaidas como
resultado de las pruebas de ejercicio. En su estudio de 2010, el 60% de los
pacientes de EM/SFC informaron que les llevé més de 5 dias recuperarse de
una sola (méxima) (CPET) *“, Por lo tanto, es posible que en algunos
pacientes con EM/SFC un (CPET) *“8 de 2 dias pueda causar una recaida de
larga duracion.

Esto enfatiza la necesidad de valorar de manera individual el grado de
severidad del paciente en el momento de estimar la oportunidad o no de
realizar la prueba, optando por hacer (CPET)*“® de 1 dia, (CPET) “**®de 2 dias
0, en los casos que revistan una alta severidad, optar por no realizarla.

Una revision de 2015 de la literatura por parte de la Academia Nacional de
Medicina (NAAM)®*® concluyd que existe "suficiente evidencia de que el PENE’
es una caracteristica primaria que ayuda a distinguir la EM/SFC de otras
condiciones". ®

El (CDC)¥ describe los diferentes tipos de esfuerzo «...Lo que distingue a la
EM/SFC es que los sintomas pueden empeorar después de un esfuerzo fisico, mental
0 emocional...”, que pueden desencadenar el (PENE)’, y como afecta a los
pacientessz, “... amenudo hace que el paciente tenga una recaida que podria durar
dias, semanas o incluso mas tiempo...”, seflalando ademas que algunos pacientes
pueden estar confinados en casa o completamente encamados durante un brote
"...Las personas con EM/SFC pueden no ser capaces de predecir qué causara un
brote o cuanto tiempo durara’. 5
Ejemplos de (PENE)’ dados por los (CDC)*° son: “...asistir a un evento escolar
de un nifio puede dejar a un paciente en la casa por un par de dias sin poder hacer
las tareas necesarias, como lavar la ropa; ir de compras al supermercado puede
causar un crash que requiera una siesta en el coche antes de conducir a casa 0 una
Ilamada para que lo lleven a casa; una ducha puede dejar a un paciente en la cama
y sin poder hacer nada durante dias; mantenerse al dia con el trabajo puede llevar a

que pase las tardes y los fines de semana en recuperacion”.>*

52 CDC Criterios para el diagnéstico IOM 2015. https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-
servicios-de-salud/diagnostico/criterios-diagnostico-instituto-medicina-2015.html
53 CDC? Profesionales Sanitarios.
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/index.html
% CDCY (2019). “What is ME/CFS, Facts and possible causes , Symptoms and Diagnosis,
Information for patients and families, Treatment , ME/CFS in Children, Living with ME/CFS...”

https://www.cdc.gov/me-cfs/symptoms-diagnosis/symptoms.html
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Hay cuatro aspectos que diferencian el malestar post-esfuerzo, de los
pacientes con EM/SFC, de la intolerancia al ejercicio, cominmente
reportada en pacientes que sufren de descondicionamiento u otras
condiciones:

1. Temporalidad

En primer lugar, esta el lapso de tiempo. Mientras que las quejas fisicas se
reportan generalmente durante o poco después del ejercicio, el malestar
postesfuerzo a menudo tiene un inicio retrasado horas o a veces incluso
dias despues del desencadenante original.

Yoshiuchi, Cook, Ohashi, Kumano, Kuboki, Yamamoto y Natelson,
(2007)° por ejemplo reportaron: "...Tras una tarea de ejercicio méximo de
corta duracion, los informes sobre el empeoramiento de los sintomas del SFC
fueron inconsistentes 0 no se presentaron hasta incluso cinco dias después de la
realizacion del esfuerzo, un patrén no observado tipicamente en la vida real”. Los
autores apuntan que este retardo puede ser usado para distinguir EM/SFC
de otras patologias que causen fatiga.

Lapp (1997)° realizaron el seguimiento de 31 pacientes de EM/SFC
durante 12 dias después de realizar una prueba de esfuerzo maximo de 8-
10 minutos. La recaida media duré 8,82 dias, aunque el 22% de los
pacientes todavia estaban en recaida cuando el estudio terming a los 12
dias.

2. Tipo de sintomas

La segunda caracteristica del (PENE)’ es el tipo de sintomas reportados.
Los Criterios del Consenso Canadiense de 2003* subrayan que muchos de
los sintomas del malestar postesfuezo estan relacionados con el sistema
inmunolégico: "...El malestar que sigue al esfuerzo es dificil de describir, pero
a menudo se informa que es similar al dolor generalizado, la incomodidad y la
fatiga asociadas con la fase aguda de la gripe. El malestar y la fatiga retardados
pueden estar asociados con signos de activacion inmunitaria: dolor de garganta,
sensibilidad y/o hinchazon de los ganglios linfaticos, malestar general, aumento

del dolor o niebla cognitiva".

%5 Yoshiuchi, K., Cook, D. B., Ohashi, K., Kumano, H., Kuboki, T., Yamamoto, Y. & Natelson. B.
H. (2007). “A real-time assessment of the effect of exercise in chronic fatigue syndrome”.

Physiology & Behavior, 92 (5), 963-968.
https://www.ncbi.nIm.nih.gov/pmc/articles/PMC2170105/

% Lapp, C. W. (1997). Exercise limits in chronic fatigue syndrome. The American Journal of
Medicine, 103 (1): 83-84. https://www.amjmed.com/article/S0002-9343(97)90013-9/pdf
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Van Ness et al.*” anotaron como las dificultades cognitivas después del
esfuerzo diferencian a los pacientes de EM/SFC de los controles sanos:
"...Otra diferencia interesante entre los grupos fue el sintoma de disfuncion
cognitiva, por ejemplo, "niebla cerebral™ o "dificultad para concentrarse". Los
problemas de esta naturaleza no fueron reportados por ninguno de los sujetos de
control, mientras que 12 pacientes (48%) experimentaron estos problemas:
"Continuar las conversaciones era dificil." *No puedo pensar con claridad". "Mi
mente no estaba clara.". 5’

Lo siguiente es reportado por Chu, Valencia, Gavert y Montoya (2018)®
el equipo de investigacion que llevo a cabo la primera investigacion en
profundidad sobre cdmo los pacientes con EM/SFC describen su malestar
postesfuerzo: "...No existe ninguna condicién médica con la que los autores
estén familiarizados en los que el esfuerzo o la angustia emocional causen
sintomas relacionados con el sistema inmunoldgico e inflamatorio como dolor de
garganta, nodulos linfaticos sensibles o sensacion gripal; sin embargo, el 60% y
el 36% de nuestros sujetos, respectivamente, reportaron estos sintomas con
cualquiera de los dos estimulos y alrededor de una cuarta parte experimentaron
los tres con el esfuerzo. Por el contrario, los sintomas tipicamente asociados con
el esfuerzo fisico en otras condiciones, como la falta de aliento o el dolor en el
pecho en la enfermedad pulmonar o cardiaca cronica, rara vez se reportan en
EM/SFC. Ademas, esta bien establecido que la actividad fisica mejora el estado
de animo, el suefio y el dolor tanto en las personas sanas como en las que padecen
enfermedades crdnicas como la depresién o la ansiedad; sin embargo, nuestros
sujetos informan que el suefio, el estado de animo y el dolor empeoran con la

actividad fisica". *

3. Desencadenantes

Una tercera caracteristica del (PENE)’ es que puede ser provocado por
multiples desencadenantes. La investigaciéon ha demostrado que los
pacientes con EM/SFC experimentan malestar postesfuerzo después de un
esfuerzo tanto fisico como cognitivo. Un estudio de 2014 (Jason, L. A,
Evans, M., So, S., Scott, J. & Brown, A., 2015), por ejemplo, dio
seguimiento a 32 pacientes con EM/SFC después de completar una bateria

57 Davenport, T. E., Stevens, S. R., Baroni, K., Van Ness, J. M., & Snell. C. R. (2011). Reliability
and validity of Short Form 36 version 2 to measure health perceptions in a sub-group of individuals
with fatigue. Disability & Rehabilitation, 33 (25-26), 2596-2604.
https://doi.org/10.3109/09638288.2011.582925

%8 Chu, L., Valencia, I. J., Garvert, D. W. & Montoya, J. G. (2018). “Deconstructing post-exertional
malaise in _myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome: A patient-centered, cross-

sectional survey”. PloSOne. 13 (6), €0197811. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197811
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de pruebas neurocognitivas. Como concluyeron los autores: "...Tras una
demanda cognitiva desafiante, la fatiga aumentd significativamente dos dias
después de la prueba, lo que "sugeria una exacerbacion de los sintomas después

del esfierzo mental” 5%

Algunos otros precipitantes del (PENE)’ que se han reportado incluyen
cambios de posicidn y exposicion a luz o sonidos excesivos. Aunque a
menudo se pensaba que el (PENE)’ era una exacerbacion de los sintomas
después del ejercicio, esta claro que para algunos pacientes de EM/SFC
incluso las actividades béasicas de la vida diaria como ir al bafio, bafarse,
vestirse, comunicarse y leer pueden desencadenar recaidas.®

Esto fue confirmado por Chu et al (2018) "....nuestros resultados proporcionan
evidencia formal que respalda las narrativas de los pacientes, las experiencias de
los médicos y las definiciones de casos actuales que afirman que incluso tareas
como caminar, cocinar o leer pueden provocar el malestar postesfuerzo .

En algunos casos, no se puede identificar el desencadenante especifico del
malestar postesfuerzo.

4. Pérdida de capacidad funcional

Un cuarto elemento distintivo del (PENE)’ a menudo se describe como una
pérdida de resistencia y/o capacidad funcional.

Segun los Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)*, las enfermedades
comérbidas gue se asocian con la EM/SFC son: “...Fibromialgia, sindrome
de dolor miofascial, sindrome de la articulacién temporomandibular, sindrome del
intestino irritable, cistitis intersticial, fenomeno de Raynaud, prolapso de la valvula
mitral, migrafas, alergias, hipersensibilidad quimica mdltiple, tiroiditis de
Hashimoto, sindrome seco y depresion reactiva”, tal y como se recoge en la (pag.
64) de la GUIA. La migrafia y el sindrome del intestino irritable pueden
preceder a la EM/SFC, pero luego asociarse a ella. La Fibromialgia se
superpone a la EM/SFC.*

En 2017, doctores del Hospital Vall d’Hebron y Hospital San Rafael, de
Barcelona, publicaban el estudio “Comorbilidad en el sindrome de fatiga
cronica / encefalomielitis mialgica: un estudio de cohorte poblacional a
nivel nacional”. “..El estudio de cohorte transversal, retrospectivo y

59 Jason, L. A., Evans, M., So, S., Scott, J. & Brown, A. (2015). “Problems in Defining Post-

Exertional Malaise”. Journal of prevention & intervention in the community, 43 (1), 20-31.
https://doi.org/10.1080/10852352.2014.973239
60 CDC. “Sintomas. (PEM)”. https://www.cdc.gov/me-cfs/es/sintomas-diagnostico/sintomas.html
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representativo a nivel nacional (2008-2015) evalué a 1757 sujetos espafoles que
cumplian con la definicion de 1994 de los Centros para el Control y la Prevencidon de
Enfermedades / Fukuda y los Criterios Canadienses de 2003° para SFC / EM. Se
registraron los datos sociodemograficos y clinicos, las comorbilidades y las medidas
de resultado informadas por el paciente al inicio del estudio. Se realiz6 un analisis
de conglomerados basado en las variables clinicas basales para clasificar a los
pacientes con SFC / EM en 5 categorias segin las comorbilidades. Se realizé un
analisis de regresion logistica multivariante ajustando los posibles efectos de
confusion como la edad y el sexo. También se evaluaron variables de respuesta y
predictoras categoricas. ”. o1

Los resultados del estudio determinaron que mas del 80% de los pacientes con
EM/SFC presentd6 comorbilidades. Y permitié clasificarlos, segin las
comorbilidades, en 5 grupos de pacientes EM/SFC oL,

Tabla 4: Clasificacion pacientes EM/SFC segtin comorbilidades.5

GRUPO Caracteristicas Grupo COMORBILIDADES |

o Fibromialgia
e Dolor miofascial

1 o Hipersensibilidad quimica maltiple
Mujeres Mayores *_Sindrome seco
o Epicondilitis
e Bajo nivel educativo. o Tiroiditis
e Desempleo. o Alteraciones de ligamentos y tejido
o Altos niveles de fatiga. subcutaneo
) e Mala calidad de vida. e Hipovitaminosis D

e Psicopatologia
o Hiperlaxitud ligamentosa
o Endometriosis

Mujeres més jévenes
e Universitarias 0 ya ocupadas. . -
3 - ya ocp o Sin apenas comorbilidades,
e Menor nivel de fatiga

e Mejor calidad de vida.
4 e Comorbilidades mal definidas

5 o Hipercolesterolemia

61 Jesis Castro-Marrero, Monica Faro, Luisa Aliste, Naia Séez-Francas, Natalia Calvo, Alba
Martinez-Martinez, Tomas Fernandez de Sevilla, José Alegre. Septiembre-octubre de 2017; 58
(5): 533-543 “Comorbilidad en el sindrome de fatiga cronica / encefalomielitis mialgica: un
estudio de cohorte poblacional a nivel nacional”. https://doi.org/10.1016 / j.psym.2017.04.010
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En cuanto a la sintomatologia de la EM/SFC, al igual que ocurriera con los
criterios diagnosticos, la tabla de sintomas que aparece en la (pag. 68) de la
GUIA! corresponde a los Criterios de Fukuda de 1994

La EM/SFEC es una enfermedad compleja, con una historia compleja, que en
las ultimas décadas ha ido evolucionado, y adaptandose a las evidencias
cientificas que poco a poco han ido aportando un mayor grado de
conocimiento. La mejor manera de entender la EM/SFC como la conocemos
hoy en dia es comprender la historia de como se definid por primera vez y
como han evolucionado los criterios de diagnéstico en las Gltimas décadas. *?

lHustracion 2: Evolucion Criterios Diagnosticos EM/SFC.52

g
o — HOLMES FUKUDA CANADIAN INTERNATIONAL ) INSTITUTE
DETAILED CRITERIA for o 8 “emirenia. | SCRmema MEDICINE
ME/CFS DIAGNOSIS 1988 1994 2003 201 2015
CFS CFS

NAMING ME/CFS ME SEID
NEW ONSET REQUIRED REQUIRED REQUIRED REQUIRED REQUIRED
FUNCTIONAL IMPAIRMENT 50% DECREASED SUBSTANTIAL SUBSTANTIAL 50% DECREASED  SUBSTANTIAL
MINIMAL DURATION 6 MONTHS 6 MONTHS 6 MONTHS NO MINIMUM 6 MONTHS
o REQ MENTS OR A DIA O
PERSISTENT FATIGUE | REQUIRED
EITHER CP OR OI
‘ COGNITION PROBLEMS (CP) 2 SYMPTOMS
REQUIRED FROM
| MOTOR-SENSORY DISTURBANCES ANY.OF THESE SV IETOM
3 CATECORIES REQUIRED FROM
‘ SHORT-TERM MEMORY ISSUES | | 3oFTHESE
| | { | scaTecories
8 SYMPTOMS 4 SYMPTOMS
e REQUIRED FROM REQUIRED FROM | i) |
@ ANY OF THESE ANY OF THESE
w SLEEP DISTURBANCES 5 s | REQUIRED
x| |
0| POST-EXERTIONAL MALAISE ‘ |
o —
w
= ‘ RECURRENT FLU-LIKE SYMPTOMS —
hi REQUIRED FROM
(8] INFECTION SUSCEPTIBILITY ANY OF THESE 1 SYMPTOM
s 3 CATEGORIES REQUIRED FROM
) SENSITIVITIES FOOD/CHEMICALS 3 OF THESE
- t § CATEGORIES
% GASTRO-INTESTINAL TRACT ISSUES 1syMPTOM |
s REQUIRED FROM
& GENITOURINARY PROBLEMS ANY OF THESE
3 CATEGORIES I 1 |
ORTHOSTATIC INTOLERANCE (O1) o EITHER CP OR OI
} RESPIRATORY PROBLEMS 3 APTOM
REQUIRED FROM
| CARDIOVASCULAR PROBLEMS ns::\s;:s?::ou ANY OF THESE ‘
| ANY OF THESE | sATaontEs
INTOLERANCE OF TEMPERATURE 4 CATEGORIES
|
| THERMOSTATIC INSTABILITY | |

En Septiembre de 2013, el (HHS)* contrat6 al (IOM)? para hacer un trabajo
exhaustivo de revision de la evidencia cientifica sobre EM/SFC y, tomando
en consideracion la opinion de médicos y pacientes, desarrollara un
documento de consenso que recogiera unos criterios de diagnostico clinico,

52 Evolucion Criterios Diagnosticos EM/SFC. https://www.omf.ngo/diagnosis-mecfs/
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basados en la evidencia cientifica, que incluyeran la denominacion
recomendada y distinguieran entre subgrupos de enfermedades y pacientes.
Para realizar esta labor la (IOM)® contd con la participacion de un amplio
grupo de expertos en EM/SFC, de prestigio internacional. El informe fue
publicado en 2015.

En cuanto a los criterios diagnosticos existentes en el informe (IOM® 2015)°
se mencionaba que:

“...todos ellos comparten similitudes y diferencias. Todos requieren que se descarten
otras explicaciones de los sintomas de un paciente antes de poder hacer un
diagnostico de EM/SFC, aunque la lista de condiciones de exclusién difiere entre los
criterios. ”

“... En general, la definicion de Fukuda identifica una mayor y més heterogéneo
grupo de pacientes en comparacion con los otros criterios (Jason et al., 2012a). Los
sintomas en la definicion de Fukuda pueden estar presentes en otras enfermedades, y
si se desconocen o no se explican las condiciones de exclusién, los pacientes con lupus
o esclerosis multiple pueden ser diagnosticados incorrectamente como EM/SFC
(Jason et al., 1997, King, 2003)”. &

“...La mayoria de los pacientes que cumplen con el CCC también cumpliran con la
definicion de Fukuda; no todos los pacientes que cumplen la definicion de Fukuda
también cumpliran con el CCC (Nacul et al., 2011; Pheby et al., 2011). Los pacientes
que cumplen con el CCC tienen una mayor prevalencia y gravedad de los sintomas
que aquellos que cumplen con la definicion de Fukuda (Nacul et al., 2011). También
se ha demostrado que el CCC selecciona pacientes con mas deterioro funcional,
fatiga, debilidad y sintomas neuropsiquiatricos y neuroldgicos en relacién con la
definiciéon de Fukuda (Jason et al., 2004b; Morris y Maes, 2013; Watson et al.,
2014). Ademas, se encontré que los pacientes diagnosticados con CCC tenian menos
comorbilidad psiquiatrica que aquellos diagnosticados con la definicién de Fukuda
(Jason et al., 2004b) . ©

Resumen Informe (IOMP° 2015)°, tras la revision de la evidencia cientifica, sobre
diagnéstico v grupo de sintomas: “...Estos estudios proporcionan evidencia
insuficiente para concluir que un grupo especifico de sintomas define universalmente
EM/SFC o que la presencia de un grupo particular de sintomas distingue de manera
confiable entre subgrupos de EM/SFC o distingue EM/SFC de otros trastornos. Las
construcciones de sintomas individuales que pueden ayudar a distinguir a los adultos
con EM / SFC de aquellos con otras afecciones incluyen fatiga intensa o cansancio,
que empeora con el esfuerzo y no se alivia con el descanso, dificultades
neurocognitivas, caracterizadas por lentitud del pensamiento o confusion mental, y
suefio no reparador. Las puntuaciones de severidad para constructos como la fatiga

parecen ser mas altas en individuos con EM/SFC que en aquellos sin EM/SFC. En




consecuencia, es importante considerar los umbrales de los sintomas gque tienen en
cuenta la gravedad al poner en practica cualquier criterio de diagnéstico para
EM/SFC”. 8

Estos son algunos datos de prevalencia de la sintomatologia (ICC 2011)*:

Sintomas comunes en el sindrome de fatiga cronica Hustracion 3:
Jason et al. (2014)
o — seflala  que estos
% De sintomas de leves a graves % De sintomas moderados a graves sintomas eran los
Faliga: persiste o recae * e T e mas comunes entre
Reduccion significativa de actividades * [ GONIIIIINNNNN IEGO—— las  personas que
Los sintomas duran mas de 6 meses * GO ISGER——— cumplian con
los criterios de
Malestar post-esfuerzo ST E——
P ) - Fukuda, que son los
roblemas de memoria y concentracion [INEEHIIIIINNNNNNN EEE——— :
y sintomas
f B |
Suefio reparador normalmente usados
Dolores de cabeza - nuevos o diferentes _ _ para diagnosticar en
Dolor muscular (miaigia) S T——— EE. UU. y Reino
Dolor de garganta [ e Unido.
Fuente: Jason et al. 2014 http.S://me- _—
pedia.org/wiki/Com
* Sintoma requerido, puede ser leve mon_symptoms_in_
Aproximadamente el 60% de las personas con sindrome de fatiga cronica también cumplen los criterios de EM ME/CFS
Sintomas comunes de encefalomielitis mialgica
Sintoma %
Reduccién del 50% en el nivel de actividad anterior | 100 (requeridoy
Agotamiento neurcinmune posesfuerzo | 100 (requerido)
Fatiga: moderada o grave _
El ejercicio minimo te cansa _
Dolor al dia siguiente después de una actividad leve _

Fisicamente agotado / enfermo después de una actividad leve _
Sensacion de pesadez y muerte después de comenzar el ejercicio _

Mentalmente cansado después del menor esfuerzo _

Suefio reparador _
Dificultad para prestar atencion durante mucho tiempo _

Dolor muscular (mialgia) es

Sensible a olores / alimentos / drogas / productos quimicos _rinario)
Sintomas similares a la gripe _

Problemas del intestino irritable _

Sentirse frio / calor sin motivo [INSEMNGERSHRRE o ones / metab

Fuentes: Jason et al. 2016, Criterios de consenso internacional 2011

llustracién 4: Jason et al (2016) Sefiala que estos son los sintomas mas
comunes en EM/SFC, aplicando los (ICC 2011)%.
https://me-pedia.org/wiki/Common_symptoms_in_ME/CFS
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CRITERIOS DE CONSENSO (I0M?® 2015)°

llustracion 5: EM/SFC es una enfermedad multisistémica en la que los pacientes experimentan
sintomas inmunes, endocrinos, neurolégicos, digestivos y musculoesqueléticos. Hay mas de 60
sintomas informados por personas con EM / SFC. Los sintomas comunes se enumeran a
continuacion, pero no se limitan a lo que puede definir una experiencia individual. ® Reccuperado
de Open Medicine Foundation: https://www.omf.ngo/symptoms-mecfs/

98% 97% o5%

= ME/CFS

® Controls

Problems Difficulty Difficulty Slowness Absent Difficulty
remembering  expressing paying of thought mindedness understanding
thoughts attention

llustracion 6: Porcentaje de pacientes con EM / SFC y controles sanos que informaron
manifestaciones neurocognitivas de gravedad al menos moderada que ocurrieron al menos la
mitad del tiempo durante los Gltimos 6 meses. °
https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf
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Minimum Drained after Soreness after Dead feeling Mentally tired

exercise mild activity non-strenuous after exercise after slightest

makes me activities effort

tired

llustracién 7: Porcentaje de pacientes con EM / SFC y controles sanos que informaron
sintomas relacionados con PEM de gravedad al menos moderada que ocurrieron al
menos la mitad del tiempo durante los Gltimos 6 meses. ¢
https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf

m

Unmfreshmg Problems Need to nap Problems ‘Waking up Sleeping all
sleep falling asleep daily staying early day/awake
asleep all night

llustracion 8: Porcentaje de pacientes con EM / SFC y controles sanos que informaron
sintomas relacionados con el suefio de gravedad al menos moderada que ocurrieron al
menos la mitad del tiempo durante los Gltimos 6 meses. ©
https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf
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B. EXPLORACION FISICA (Pag. 69)
A este respecto, el Dr. Hyde (2006)%, especialista en SFC reconocido
internacionalmente y presidente de la Fundacion de Investigacion
Nightingale para el estudio y tratamiento de EM/SFC en Ontario, Canada,
en un resumen autorizado por €él en la publicacion Prohealth.com se
especifica: “...No sélo hay una serie de pruebas que permiten facilmente
confirmar un diagndstico de EM / CIE-SFC, sino que més de 1,000 estudios
médicos han demostrado una variedad de anomalias medibles y, en algunos
casos, extremadamente graves en muchos sistemas corporales diferentes de

pacientes con EM. Las anomalias también son visibles en el examen fisico .5

Teniendo en consideracién la premisa anterior, partiendo de los Criterios
Canadienses (CCC 2003)*, al hacer la historia del paciente se considerara:

Tabla 5: Evaluacion Clinica de la EM/SFC. ANAMNESIS >Examen Fisico (CCC 2003)3

EVALUACION CLINICA DE LA EM/SFC |

. EXAMEN FISICO: estandar, con atencion a:
Sistema musculoesquelético: incluyendo examen de puntos sensibles de
Fibromialgia (FM) Puntos sensibles positivos__ /18.
Compruebe las articulaciones por inflamacion, hiperlaxitud y restriccién
de movimientos.
Fuerza muscular: Dinamometria isométrica de agarre de manos
Cumple los criterios de FM __ Sindrome Dolor Miofascial (SDM)
(SNC)*2: incluyendo examen de reflejos (El examen de reflejos durante la
flexion y extension del cuello puede acentuar las anomalias que surgen de
cambios cervicales mielopaticos).
Prueba caminando: adelante _ haciaatrds __ Test de Romberg®!
Cognitivo: habilidad para recordar preguntas, fatiga cognitiva (p.ej.
sustraccion de serie 7), interferencia cognitiva (p.ej. sustraccion de serie 7
y series simulténeas)
Cardiorrespiratorio: Arritmias, Presién Sanguinea (PS) primero
acostado/a, PS inmed. después de ponerse en pie.
Sistema digestivo: borborigmo incrementado, hinchazon y/o sensibilidad
abdominal
Sistema endocrino: disfuncion tiroidea, adrenal y/o hipofisaria
Sistema inmune: linfadenopatia sensible en regiones cervical, axilar e
inguinal (especialmente en fase aguda) Crimson Crescents en las
fosas amigdalares

8 Hyde, B. (2006) ‘Testing For Myalgic Encephalomyelitis” — Summary By Jodi Bassett.

ProHealth.com. https://www.prohealth.com/library/testing-for-myalgic-encephalomyelitis-
summary-by-jodi-bassett-23302
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C. PRUEBAS COMPLEMENTARIAS (P&g. 69)

En el punto “3.VI CRITERIOS DE DIAGNOSTICO” de la GUIA® (pag. 69),
en el apartado “PRUEBAS COMPLEMENTARIAS " se manifiesta:

“...No existen estudios de laboratorio que permitan establecer “perse” el diagnostico
de SFC, como hemos indicado el diagnéstico es clinico, basado en el cumplimiento
de los criterios diagnosticos y de exclusion, por tanto, no existe un protocolo
universalmente aceptado de pruebas a realizar. No obstante, debemos contar con un
grupo de pruebas que nos sirvan para excluir otras causas de fatiga.

Aceptamos que el paciente deberia tener realizada al menos:

e Analitica con hemograma y formula leucocitaria, bioquimica basica (perfil
hepatico, renal e iénico), TSH, proteinograma, CK, VSG, PCR y analisis
elemental de orina.

e Radiografias (RX) APy lateral de térax y Electrocardiograma (ECG)... ”

En la (pag. 70), continuando con lo especificado en el apartado Pruebas
Complementarias, el documento especifica:

“...Otras técnicas diagndsticas ni siquiera en clinica se realizan de forma sistematica
ya que resultaria caro, molesto y de escaso rendimiento final .,,”

Sin embargo, en contraposicién a lo mencionado en la GUIA!, en cuanto a
la existencia de técnicas diagndésticas y pruebas complementarias gue ayuden
a_establecer un diagnostico, existen otras teorias ampliamente aceptadas
que confirman justo lo opuesto:

1. Como experto el Dr. Hyde (2006) 3, explica: “...La Unica caracteristica
esencial de la EM es la disfuncion del Sistema Nervios Central (SNC)
adquirida, [no] la fatiga crénica. Un paciente con EM es un paciente
cuya enfermedad primaria es el cambio del (SNC), y esto es medible.
Tenemos excelentes herramientas para medir estos cambios fisiologicos
y neuropsicoldgicos del Sistema Nervioso Central (SNC): (SPECT)®,

64 (SPECT). La tomografia computarizada por emision de foton Gnico (SPECT) es una prueba
diagnostica de Medicina Nuclear que utiliza radiofarmacos que se distribuyen por todo el cuerpo.
La diferencia con el PET estd en el radiofarmaco y en la camara que se utiliza.
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/pruebas-diagnosticas/pruebas-diagnostico-
imagen/pruebas/pruebas-medicina-nuclear



https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/pruebas-diagnosticas/pruebas-diagnostico-imagen/pruebas/pruebas-medicina-nuclear
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SPECT de xendn %, (PET) ® y pruebas neuropsicoldgicas ®”. Por lo
tanto, estas pruebas son las mas criticas en el diagnostico de EM, aunque
también son Utiles otros tipos de pruebas.

2. En contraposicion, también al contenido de la GUIA®, otros especialistas
en la EM/SFC establecen que existen una serie de pruebas
complementarias para establecer de modo mas objetivo el grado de
repercusion de la enfermedad en diferentes sistemas del organismo.
Segln menciona la Dra. Ana Maria Garcia Quintana, en el “Anexo II.
Informes emitidos por médicos especialistas sobre la valoracion de la
incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS” 8 estas pruebas son:

= Baterias cognitivas®’ %72,

= Técnicas de imagen: (SPECT)®® 0 (PET) ¢ cerebral.

= Test de reserva aerébica, Ergoespirometria, (CPET) 4.

* Estudios de Tabla basculante o (Tilt Test) %8, para valorar la disfuncion
neurovegetativa cardiaca.

= Marcadores Bioldgicos en relacion con la disfuncién inmune.

A este respecto, los Dres. Fco. Javier Lopez-Silvarrey Varela y Juan
Carlos Segovia Martinez en el “Anexo lll. Informes emitidos por
médicos especialistas sobre la valoracién de la incapacidad laboral en
FM, EM/SFC, SOM y EHS” *, hacen un exhaustivo estudio sobre la
“Prueba de Esfuerzo Cardiorrespiratoria” (CPET)* y la especifican

8 (SPECT XENON). Radiofarmacos que emiten fotones (inicos, como el yodo-123, el tecnecio-99m
y el xen6n-133. El xen6n-133 para medir el flujo sanguineo cerebral regional (FICR). El tecnecio-
99m-d para medir el flujo sanguineo total. El yodo-123 para estudiar los receptores dopa y
serotoninérgicos.
https://psiquiatria.com/glosario/tomografia-computarizada-por-emision-de-foton-unico

% (PET). La tomografia por emision de positrones permite obtener imagenes del interior del

organismo y detecta la actividad metabolica de las

células. https://www.webconsultas.com/pruebas-medicas

Tirapu Ustarroz, Javier. (2007). “La_evaluaciéon neuropsicologica”. Psychosocial
Intervention, 16(2), 189-211. http://ref.scielo.org/ztfb5k
Pruebas neuropsicoldgicas o Baterias cognitivas. Conjunto de pruebas o elementos que exploran

67

las principales funciones cognitivas de forma sistematizada, con el objeto de detectar y tipificar la
existencia de un dafio cerebral.

88 (Tilt Test 6 Test Mesa Basculante) El tilt test es un examen de inclinacion corporal que permite
observar las variaciones de la presion arterial y del ritmo cardiaco. Para realizar este
procedimiento, se utiliza una camilla especial en la que el paciente debe inclinarse entre 60 y 80°.
https://www.quironsalud.es/marbella/es/cartera-servicios/cardiologia/tecnicas



https://psiquiatria.com/glosario/tomografia-computarizada-por-emision-de-foton-unico
https://www.webconsultas.com/pruebas-medicas
http://ref.scielo.org/ztfb5k
https://www.quironsalud.es/marbella/es/cartera-servicios/cardiologia/tecnicas

como prueba complementaria objetiva y de utilidad en la
clasificacion de los pacientes con EM/SFC.

Por otro lado, en la (pag. 69) de la GUIA®, se resta validez cientifica en el
diagnostico de pacientes con EM/SFC a dos tipos de pruebas, los estudios

neuropsicolégicos v la ergoespirometria, mencionando:

1.

“...La evaluacion de esta patologia con estudios neuropsicoldgicos
carece de validez cientifica, ya que estos pacientes no presentan
alteraciones organicas que afecten a estas funciones y si asocian
frecuentemente cuadros psiquiatricos que estan demostrando que
afectan el resultado de estas pruebas. De hecho, los estudios muestran
que la afectacion neuroldgica de los pacientes con SFC sin trastornos
afectivos asociados, es similar a la que presentan los pacientes con
trastornos afectivos sin SFC...”

En relacion con este contenido sobre los estudios neuropsicoldgicos en
pacientes con EM/SFC, el Dr. Hyde (2006) ® especifica sobre las
pruebas neuropsicoldgica °’:

”...De las disfunciones del Sistema Nervioso Central (SNC) que
componen la EM, la disfuncion cognitiva es facilmente una de las
caracteristicas mas incapacitantes de la enfermedad. Las pruebas
neuropsicologicas ¢ se pueden usar para identificar la disfuncion
cognitiva y / o para confirmar un diagndstico de EM / CIE-SFC ”. ©

Una de las pruebas neuropsicolégicas ®, que identifica la disfuncién
cognitiva que provoca la EM/SFC y establece su grado de severidad, es
el Test WAISS 111 %, escala de Inteligencia de Wechsler para adultos. Por
medio de esta prueba se confirma si un paciente presenta el perfil
esperado para la sintomatologia neurocognitiva en EM/SFC, que se
caracteriza fundamentalmente por presentar la siguiente sintomatologia:

= Dificultades en la atencién y concentracién.

= Acalculia prefrontal.

= Dificultades en la memoria de procesamiento y para iterar
operaciones.

= Dificultades en las actividades discursivas.

89 Wechsler, D., & Psychological Corporation. (2002). “WAIS-I11: Test de inteligencia para adultos

de Wechsler ”. Buenos Aires: Paidos. ISBN 9789501263459 9501263452




= Afectacion de la memoria inmediata.

= Modificaciones en el tono general y en el estado de vigilia con
obnubilacion.

= Dificultades para inhibir estimulaciones no relevantes lo que
provoca una invasion de asociaciones espurias que causa bloqueo
y colapso del pensamiento.

= Dificultades en el aprendizaje.

= Problemas en el procesamiento de la informacion visoperceptiva

= Problemas en la memoria de trabajo espacial y en la ejecucion
motora.

= Problemas en el pensamiento jerarquizado (precategorial y
categorial, perceptivo y semantico).

» Dificultades para entender la ldgica interna del suceder de los
acontecimientos.

= Problemas en la transferencia de la informacion interhemisférica.

= Disociacion entre el pensamiento verbal y el pensamiento mudo,
etc.. 03 172

En cuanto a la validez cientifica de los estudios neuropsicoldgicos, el
Instituto Nacional Americano de Trastornos Neurolégicos , National
Institute of Neurology Disorders and Stroke (NINDS) ", en su pégina
sobre patologias neuroldgicas, concretamente en la referente a EM/SFC,
en su médulo Memoria, especifica que la Bateria Cognitiva Wechler
Memory Scale 1V " puede ser muy Gtil en EM/SFC, y como resumen
literal se recoge: ... Es un instrumento muy Util cuando el objetivo de un
estudio de investigacion es analizar los indices generales de la funcion
cognitiva general, incluida la atencién, la memoria de trabajo, la
velocidad de procesamiento y el aprendizaje. Hay una forma corta de la
escala que puede usarse para minimizar los esfuerzos fatigantes para
los pacientes con EM/SFC 72...”.

0 (NINDS). Instituto Nacional Americano de Trastornos Neuroldgicos, National Institute of
Neurology Disorders and Stroke. https://www.ninds.nih.gov/

"1 National Institute of Neurology Disorders and Stroke (NINDS). (s.f.) Wechler Memory Scale 1V
(42 Ed). Revisado el 6 de junio de 2020. https://www.commondataelements.ninds.nih.gov/report-
viewer/24355/Wechsler%20Memory%20Scale%201V%20(WMS-1V)

2 John E. Meyers, Margaret M. Zellinger, Tim Kockler, Mark Wagner & Ronald Mellado
Miller (2013) A Validated Seven-Subtest Short Form for the WAIS-1V, Applied
Neuropsychology: Adult, 20:4, 253-256. https://doi.org/10.1080/09084282.2012.710180
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https://www.commondataelements.ninds.nih.gov/report-viewer/24355/Wechsler%20Memory%20Scale%20IV%20(WMS-IV)
https://doi.org/10.1080/09084282.2012.710180

2. “..La ergoespirometria (prueba de esfuerzo con medicidon de gases)
realizadas carecen de validez para el diagnoéstico, por no existir
alteraciones orgéanicas respiratorias, cardiacas, neuroldgicas o de otros
organos y sistemas. Los resultados de estas pruebas coinciden con
estudios realizados en personas sedentarias o que realizan poco ejercicio
fisico no siendo patoneumonicas de SFC...”

El test de esfuerzo cardiopulmonar
(ergoespirometria) (CPET-E) *4, es un método
estandarizado y aceptado para analizar la
respuesta fisiol6gica al esfuerzo, tanto en
poblacion general sana, sedentaria y en
diferentes patologl'as.45' 46,48, 73,74,75,76, 77,78, 79

llustracién 5. Paciente sometido a prueba de CPET en
bicicleta en F. Workwell
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding
-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/

8 Sisto, SA, LaManca, J., Cordero, DL, Bergen, MT, Ellis, SP, Drastal, S. Y Natelson, BH
(1996). “Efectos metabolicos y cardiovasculares de una prueba de esfuerzo progresiva en
pacientes con sindrome de fatiga cronica.” Revista estadounidense de medicina, 100 (6), 634-
640. https://doi.org/10.1016/S0002-9343(96)00041-1

™ Segovia, J.C.; Lopez Silvarrey, F.J.; Legido, J.C. (2007), “Manual de Valoracién Funcional.
Aspectos Clinicos y Fisiol6gicos”, Madrid, Elsevier.

S VanNess, J. M., Stevens, S. R., Bateman, L., Stiles, T. L., & Snell, C. R. (2010). “Postexertional
malaise in women with chronic fatigue sindrome”. Journal of women's health (2002), 19(2), 239—
244, https://doi.org/10.1089/jwh.2009.1507

® Forman, D. E., Myers, J., Lavie, C. J., Guazzi, M., Celli, B., & Arena, R. (2010).
“Cardiopulmonary exercise testing: relevant but underused”. Postgraduate medicine, 122(6), 68—
86. https://doi.org/10.3810/pgm.2010.11.2225

" Arena, R., & Sietsema, K. E. (2011). “Cardiopulmonary exercise testing in the clinical evaluation
of  patients  with heart  and lung disease”. Circulation, 123(6), 668-680.
https://doi.org/10.1161/CIRCULATIONAHA.109.914788

8 Guazzi, M., Adams, V., Conraads, V., Halle, M., Mezzani, A., Vanhees, L., Arena, R., Fletcher,
G. F., Forman, D. E., Kitzman, D. W., Lavie, C. J., Myers, J., European Association for
Cardiovascular Prevention & Rehabilitation, & American Heart Association (2012). EACPR/AHA
Scientific Statement. “Clinical recommendations for cardiopulmonary exercise testing data
assessment in specific patient populations”. Circulation, 126(18), 2261-2274.
https://doi.org/10.1161/CIR.0b013e31826fh946

S Davenport, Todd E., Stevens, Staci R., Stevens, Jared, Snell, Christopher R. *Van Ness, J. Mark (1
de enero de 2020) 'Propiedades de las mediciones obtenidas durante la prueba de esfuerzo
cardiopulmonar en personas con encefalomielitis miélgica / sindrome de fatiga crénica'. 10S Press

Content Library, Volumen 66, Nimero 2, 247-256. https://doi.org/10.3233 / WOR-203170
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Ante la afirmacién de que la realizacion de esta prueba no muestra
alteraciones organicas respiratoria, cardiacas, neurolégicas o de otros
organos o sistemas, adjuntamos la referencia del estudio completo de
investigacion completo y actual, publicado en enero de 2019,
denominado “Decodificacion de la Prueba de Esfuerzo
Cardiorrespiratoria (CPET) * de 2 dias en el Sindrome de Fatiga
Cronica (EM/SFC)” *, demostrando que lo mencionado en la GUIA!
sobre la ergoespirometria no se ajusta a la realidad de las evidencias
cientificas actuales.

La CONCLUSION del referido estudio *? especifica:

“...Cada una de las variables medidas en el (CPET)* brinda la oportunidad
de comparar los valores de un paciente con lo que se predeciria en funcion de
la poblacion general. La disminucion de la capacidad funcional entre el dia 1y
el dia 2 presenta una imagen grave, y a menudo sombria, para muchos pacientes

con EM/SFC.

El valor de la prueba es doble. Primero, proporciona la evidencia irrefutable y
cuantitativa sobre la capacidad funcional de una personay, por lo tanto, su
capacidad para realizar un trabajo. En segundo lugar, las medidas metabdlicas,
cardiacas, laborales y respiratorias, proporcionan puntos de referencia reales
(frente a tedricos) para la estimulacién y planificacidn de la actividad fisica a
realizar. El (VO2 max)®°, los (MET)® y la carga de trabajo en (V/AT)®, ofrecen

8 (VO 2 max) : VO 2es una medida de la eficiencia del cuerpo en el trabajo. VO 2 méax es la tasa

maxima de consumo de oxigeno durante el ejercicio incremental. Se expresa en mililitros (ml) de
oxigeno (O 2) / kilogramo (kg) / minuto y depende de la edad y el sexo. EI VO > max se alcanza
cuando los niveles de O 2 permanecen en un nivel constante a pesar de un aumento en la carga de
trabajo.
(VO 2) esuna medida directa de la discapacidad porque captura la capacidad funcional o el nivel
de trabajo que una persona es capaz de hacer. EI VO > max promedio es de alrededor de 35 a 40
ml/kg/min en varones sedentarios sanos y de 27 a 31 ml/kg/min en mujeres sedentarias sanas y
disminuye en aproximadamente un 10% cada década después de los 30 afios. EI VO 2méax es
aproximadamente el doble para los atletas de resistencia.

Una capacidad funcional (VO 2 méx. Real / VO 2 méx. Prevista) superior al 85% se considera normal.

8L (MET): El equivalente metabolico es una medida fisiol6gica del costo de realizar actividades. Un
MET es equivalente al uso de oxigeno a una tasa de 3.5 mL / kg / min, que se aproxima a la tasa
de gasto de energia en reposo para un hombre de 40 afios que pesa 70 kg . Los MET < 3 se
consideran actividades ligeras, los MET entre 3 y 6 se consideran niveles moderados de actividad,
y los MET > 6 corresponden a actividades vigorosas.

82(v/ AT): Lamedida mas relevante de discapacidad para los pacientes con EM / SFC es el umbral
ventilatorio / anaerdbico (V/AT) porque muestra la cantidad de trabajo que razonablemente se
puede mantener. V/AT corresponde al punto en el que el lactato y / o el acido lactico comienzan a
acumularse exponencialmente y no pueden eliminarse de los mdsculos y del torrente sanguineo




formas de profundizar nuestros esfuerzos de estimulacién. Es probable que
conozcamos los tipos de actividades que nos causan recaidas (PENE)’, pero las
hacemos de todos modos. Al comprender como se clasifican las actividades en
términos de (MET)®, vatios o (VO,) ¥ corregidos, los pacientes pueden
comprender mejor como evitar las actividades que con toda seguridad
conduciran a (PENE)’ porque estas actividades probablemente invocaran el
metabolismo anaerobico. 4% 4648, 73,74,76,77,78, 79

En Gltima instancia, es una eleccion muy personal para un paciente con
EM/SFC elegir o renunciar a un (CPET) ** de 2 dias. Muchos pacientes han
reportado pérdidas de salud permanentes después de un (CPET)*, sin embargo,
muchos mas parecen recuperarse con el tiempo, y el 50% de los pacientes de
Fundacion Workwell % se recuperan en 1 semana. Es dificil predecir quién se
recuperaray quién no. Al igual que con cualquier consejo de tratamiento, todos
somos diferentes y, en Gltima instancia, no podemos predecir como responderan
nuestros cuerpos a una prueba estresante como el (CPET) #4,

Algunas personas se enfurecen ante la idea de llamar al (CPET) ** de 2 dias un
biomarcador para EM/SFC porque no es ético pedirles a los pacientes que se
causen dafio a sabiendas. Con suerte, con la llegada de un biomarcador mas
directo, como un analisis de sangre, es posible que no se requiera el (CPET) *
de 2 dias para ganar casos de discapacidad en el futuro. Sin embargo, dado que
el (CPET) * proporciona medidas directas de la capacidad funcional, seria
I6gico pensar que la utilidad del (CPET) ** para pacientes con EM/SFC no
disminuira en el corto plazo. ” 4% 4647, 48,73, 74,76, 77, 78,79

En este articulo, Amber Ella, una exbi6loga, explica “...los pormenores de una
de las pruebas mas dificiles de entender, pero de gran importancia, realizadas
en pacientes de EM/SFC: la Prueba de Esfuerzo Cardiorrespiratoria maximo
(CEPT)*. Esta publicacion es de gran valor y utilidad, ya que puede beneficiar
tanto a médicos como pacientes, y proporciona una copia de un estudio
(CPET)* real.

mas rapido de lo que se genera. Esto representa el punto en el que el metabolismo anaerébico , una
forma ineficiente de produccion de energia que produce subproductos toxicos, entra en accion.
Esto sucede, en parte, porque no hay suficiente oxigeno para satisfacer la demanda.
(VIAT) se puede expresar como la cantidad de oxigeno (VO 2) que se consume en el umbral
anaeréhico o como la frecuencia cardiaca a la que se produce el cruce en el metabolismo
anaerobico.

8 Fundacion Workwell. https://workwellfoundation.org/



https://www.verywellfit.com/anaerobic-metabolism-3432629
https://workwellfoundation.org/

llustracién 6: Debido a que ataca el ndcleo fisiolégico de
lo que esta sucediendo en las pruebas de ejercicio ME /
CFS, a menudo se usa como estresante en los estudios.
También proporciona evidencia objetiva de la
funcionalidad disminuida para aquellos que buscan
disminuida para aquellos que buscan discapacidad.

Gracias a Amber Ella por su buena voluntad a la hora de hacer esta
investigacion, aportando luz a un tema muy complejo, y compartir su trabajo en
Health Rising. Tal y como menciona en este articulo*:

La EM/SFC es una enfermedad neuroinmune incapacitante que padecen mas de
20 millones de personas en todo el mundo. Aproximadamente el 25% de los
pacientes con esta enfermedad estan confinados en sus hogares y el 80-90% no
pueden trabajar.

A pesar de estas estadisticas asombrosas, EM/SFC es una de las condiciones
mas dificiles para recibir los beneficios de la discapacidad en los Estados
Unidos (y en otros lugares). Las razones para esto son complejas, pero se
derivan en gran parte de una caracterizacion errénea de la enfermedad por
parte de los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC)*
y de una larga historia de fondos de financiacion deficientes para la
investigacion, de los Institutos Nacionales de la salud (NI1H)*2.

La escasa financiacién ha ralentizado la investigacion y ha dejado a los
pacientes sin una prueba definitiva (es decir, un biomarcador) para esta
enfermedad, y mucho menos cualquier tratamiento aprobado por la (FDA). La
ausencia de una prueba diagndstica y tratamientos aceptados ha permitido que
los estereotipos profundamente defectuosos se arraiguen en la medicina, en las
compalfiias de seguros y discapacidad a largo plazo y en la administracion de la
seguridad social (SSA)®. Esto coloca la carga de la prueba en los pacientes.

Una de las Unicas pruebas que muestra la discapacidad experimenta en
EM/SFC es la Prueba de Esfuerzo Cardiorrespiratoria (CPET) 44 45 46.47.48 (g
2 dias. EI (CPET) “~* mide directamente la capacidad de trabajo de una
personay se considera el estandar de oro para medir la discapacidad, no solo
para EM/SFC, sino también para una variedad de otras afecciones®.

8 A los pacientes de cardiologia o respiratorio se les otorga discapacidad, en diferentes grados,
cuando el (VO2) disminuye de unos determinados valores. Guia de valoracion de Discapacidad
laboral para médicos. Pag 100. 1* ed: 2000. ©Instituto de Migraciones y Servicio Sociales
(IMSERSO), 2000. Ed Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Secretaria General de Asuntos




Se necesita un segundo dia de pruebas para los pacientes con EM/SFC porque
es la Unica forma de demostrar las discapacidades Unicas subyacentes a la
enfermedad.

Tener una condicién poco conocida significa que los pacientes con EM/SFC se
enfrentan a una dificil decision. El (CPET) * de 2 dias ayuda a aumentar las
posibilidades de obtener beneficios por la discapacidad 8, pero someterse a la
prueba aumenta el riesgo de enfermar, ya que la mayoria del ejercicio esta
fuertemente contraindicado para los pacientes con EM/SFC. Nadie deberia
tener que enfrentarse a decisiones tan dificiles, pero esta es la realidad para las
personas con esta enfermedad. 4% 46: 47 48.73,74,76, 77, 78,79

Afortunadamente, los pacientes con EM/SFC tienen fuertes aliados en la
Fundacion Workwell®, el Colegio Ithaca?®, la Universidad de Cornell 8 y otras
instituciones de investigacion. Estos grupos se centran en comprender las
deficiencias funcionales encontradas en EM/SFC #'. En otofio de 2017, los Dres.
Maureen Hanson y Betsy Keller, en colaboracion con la Fundacion Workwell®,
recibieron una de las tres subvenciones del Centro de Investigacion
Colaborativa, otorgadas por los (NIH)!? para determinar los cambios
inmunoldgicos, neurolégicos y metabdlicos que subyacen al malestar
postesfuerzo (PENE)’ utilizando el (CPET) * de 2 dias. EI (PENE)” es un
empeoramiento de los sintomas neuroinmunes que siguen al esfuerzo y es el
componente cardinal de la EM/SFC.

Usando una muestra de evaluacion de (CPET) * de 2 dias (ver_ejemplo de
informe (CPET) * de 2 dias, Apéndice 1 ), el objetivo de este articulo es
ayudar a los pacientes a comprender mejor como leer un informe de (CPET) #4,

Sociales. Instituto de Migraciones y Servicio Sociales (IMSERSO). Avda de la llustracié c/v a
Guinzo de Limia, 58. ISBN: 84-8446-026-6

8 Ithaca College. https://www.ithaca.edu/

8 Cornell University. Center for Enervating Neurolmmune Disease.

https://neuroimmune.cornell.edu/

87 VvanNess, J. M., Snell, C. R., Davenpor, T. E. & Steven, S. (2018) Opposition to Graded Exercise
Therapy (GET) for ME/CFS. Workwell Foundation. https://workwellfoundation.org/wp-
content/uploads/2019/07/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf
Publicaciones Fundacion Workwell. https://workwellfoundation.org/resources/

8 Apéndice 1: Ejemplo de Informe de evaluacion de la prueba de ejercicio cardiopulmonar (CPET)
de 2 dias. Amber Ella (17 de enero 2019)
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/



https://www.ithaca.edu/
https://neuroimmune.cornell.edu/
https://neuroimmune.cornell.edu/
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2019/07/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2019/07/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf
https://workwellfoundation.org/resources/
https://www.healthrising.org/blog/author/caroline/
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/

Pruebas de Discapacidad en la Fundacién Workwell 58-8°

Los investigadores de la Fundacién Workwell®7 fueron pioneros en el (CPET)*
de 2 dias para EM/SFC y son expertos en la redaccion de informes que evalGan
el nivel de la discapacidad de los pacientes con EM/SFC durante y después del
esfuerzo fisico. Un (CPET) * de 2 dias también puede confirmar un diagndstico
de EM/SFC al demostrar (PENE)”. La Fundacion Workwell 8 han publicado
extensamente °® 8 sobre la intolerancia al ejercicio en EM/SFC, lo que otorga
mayor credibilidad a su trabajo.

Las personas con EM/SFC a menudo muestran una disminucion marcada en la
capacidad funcional en el segundo dia de las pruebas de ejercicio, que no se
encuentra en otras condiciones . Segun Fundacion Workwell™, incluso los
pacientes con insuficiencia cardiaca grave pueden repetir sus resultados en el
segundo dia de la prueba de ejercicio. La variabilidad de la prueba diaria es
inferior al 8% para individuos sanos . La respuesta anormal entre las dos
pruebas proporciona evidencia de (PENE)".

Es imposible falsificar un (CPET)**, por lo que los resultados tienen mayor peso
que una lista de sintomas subjetivos.

El (CPET) * también se conoce como Prueba de Ejercicio Gradual méxima, o
ejercicio incremental maximo. La parte "maxima" se refiere al ejercicio hasta
que ya no es posible, mientras estd sentado en una bicicleta ergométrica,
cicloergémetro (bicicleta estatica). Se puede hacer un (CPET) ** en una cinta
de correr, aunque la Fundacion Workwell 8 no lo recomienda debido al riesgo
de caidas, debido a la relacion entre fatiga y pérdida de equilibrio, y otras
razones, como la posibilidad de monitorizar otros parametros como tension
arterial, lactacidemia, etc...

Se requiere un esfuerzo maximo para medir las alteraciones de la energia
aerdbica que son exclusivos de EM/SFC (las pruebas submaximas no son
suficientes).

La parte del ejercicio graduado de la prueba (jj que no debe confundirse con
la Terapia de Ejercicio Gradual (TEG) *°!!) implica un protocolo de incremento
de 10 vatios / minuto; es decir, por cada minuto de la prueba, la resistencia del
pedal aumenta en 10 W (esta cantidad puede variar segln la edad, el sexo y el
nivel de la enfermedad).

8 Pruebas Discapacidad Fundacion Workwell.

https://workwellfoundation.org/testing-for-disability/
% (TEG) Terapia Ejercicio Gradual..



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4004422/
http://www.workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2018/10/CPET-Methodology-for-Assessing-Exertion-Intolerance-in-MECFS-2018.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6131594/#B41
https://workwellfoundation.org/testing-for-disability/

Antes de la prueba, los pacientes se conectan a un Electrocardiograma (ECG)%
de 10 derivaciones y se registran los signos vitales. Cuando estan listos, los
pacientes montan una bicicleta estatica estacionaria que esta equipada con un
equipo que captura y analiza los gases espirados para determinar el consumo
de oxigeno (O), la produccidn de didxido de carbono (CO2)% y la ventilacion
pulmonar. La frecuencia cardiaca y la presion arterial se miden antes, durante
y después de la prueba. Se realizan dos pruebas de ejercicio en dias
consecutivos para determinar la respuesta al esfuerzo.

Antes de la prueba, a los pacientes se les proporciona una tabla (con la Escala
de Borg 3%, o Escala de Percepcion Subjetiva del Esfuerzo, para valorarla a
nivel cardiovascular y a nivel local de extremidades inferiores), que muestra
diferentes niveles de esfuerzo percibido, siendo 20 el nivel mayor de dificultad.
Durante la prueba se les va preguntando sobre su percepcion del esfuerzo
realizado, en relacién a la fatiga cardiovascular y de piernas, con el objetivo de
valorar los sintomas del paciente, asi como facilitar la posterior prescripcion
de la actividad fisica. Los pacientes deben alcanzar un nivel minimo de 17 para
que la prueba se considere una prueba de ejercicio maxima valida.

Escala de esfuerzo percibida de Borg |
Descripcion de la
clasificacion

Calificacion

13 Algo duro
14

15 Duro (pesado)

lustracidn 7: Escala de Borg. https://monkoach.com/2020/06/15/como-cuantificar-el-
esfuerzo-para-ejercitarse-en-la-intensidad-correcta/

%1 (ECG) Electrocardiograma

92 (CO2) Dioxido de Carbono

9% (Escala de Borg) Mide el esfuerzo que una persona percibe al hacer ejercicio.
https://fisiosaludable.com/conceptos/241-escala-de-borg

% Javierre, Casimiro; Guillamo, Elisabet; Blazquez, Alicia; Comella, Agusti; Martinez-Rodriguez,
Rubén; Garrido, Eduardo; Barbany Caird, Joan; Ventura, Josep. (2010). “Respuesta respiratoria
al ejercicio fisico de baja intensidad en mujeres con sindrome de fatiga crdnica”. Apunts:
Medicina de I’esport, Vol. 45, Nam. 167, p. 169-73.
https://www.raco.cat/index.php/Apunts/article/view/217206
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Las pruebas duran entre 8 y 12 minutos y la mayoria de los pacientes de
Fundacion Workwell & pueden completarlo con éxito en ambos dias.

A los pacientes se les dice que, si intentan detenerse antes de que se recopilen
los datos relevantes, se les pedird que continGen. Sin embargo, a los pacientes
no se les dice cuando parar para no influir en la prueba. La mayoria de los
pacientes van mas alla del punto necesario en un esfuerzo por hacer que la
prueba sea lo mas significativa posible.

Después de alcanzar la cantidad maxima de ejercicio tolerado, los pacientes
reciben un periodo de enfriamiento, o vuelta a la calma, controlando la
evolucion de la recuperacion tras el esfuerzo, durante el cual contindan
pedaleando sin resistencia.

La prueba se repite al dia siguiente a la misma hora.

2 Qué se mide en el (CPET) **de 2 dias?

=  Evaluacién del esfuerzo

La cuantificacion del esfuerzo es esencial para abordar la creencia errénea de
que los pacientes con EM/SFC son adictos al sofa, o peor, simuladores. La
Fundacion Workwell & tiene dos formas de medir el esfuerzo. Primero, miden
la relacion de intercambio respiratorio (RER)%, que es la relacion entre la
cantidad de (CO,)*? producido y el (O2)*® generado. (RER) *° es una medida
objetivay no puede ser falsificada. Segun la Asociacion Americana del Corazon,
un (RER)® mayor a 1.1 indica un esfuerzo excelente. En segundo lugar, utilizan
la escalada informada por el paciente para el esfuerzo percibido, con algo por
encima de los 17 puntos (en una escalada de 20 puntos) que indica que se
alcanz6 el maximo esfuerzo durante la prueba. Asi mismo se controla la
frecuencia cardiaca, que tiene que superar el 85% de la frecuencia cardiaca
méaxima tedrica *(FCMT=220 - edad), asi como la evolucion de la cruva del
oxigeno (Oy).

La Fundacion Workwell & afirma que casi todos los pacientes con EM/SFC dan
todo durante las pruebas y casi siempre se alcanza el maximo esfuerzo.

% (RER): Respiratory exchange ratio. Relacion de intercambio respiratorio. Es la relacion entre la
cantidad de didxido de carbono (CO2) producida en el metabolismo y el oxigeno (O2)
utilizado. https://en.wikipedia.org/wiki/Respiratory_exchange_ratio

% (0,): Oxigeno.
9 (FCMT): Frecuencia cardiama maxima tedrica.



https://en.wikipedia.org/wiki/Carbon_dioxide
https://en.wikipedia.org/wiki/Oxygen
https://en.wikipedia.org/wiki/Respiratory_exchange_ratio

=  Respuestas metabdlicas

(VO2 max )®: (VO % es una medida de la eficiencia del cuerpo en el trabajo.
(VO, méx) % es la tasa maxima de consumo de oxigeno durante el ejercicio
incremental. Se expresa en mililitros (mL) de (O,)%  kilogramo (kg) / minuto y
depende de la edad y el sexo. El (VO2 max) ¥ se alcanza cuando los niveles de
(O2) % permanecen en un nivel constante a pesar de un aumento en la carga de
trabajo.

El (VO,) ¥ sedentarios/as max. es una medida directa de discapacidad porque
captura la capacidad funcional o el nivel de trabajo que una persona es capaz
de hacer. El (VO_) & promedio max. es alrededor de 35-40 ml/kg/min en hombres
sanos y de 27 a 31 mil/kg/min en mujeres sanas (Tabla 1) y disminuye
aproximadamente un 10% cada década después de los 30 afios. (VO2 méx) & es
aproximadamente el doble para los atletas de resistencia.

Una capacidad funcional (VO » max) & real / (VO » max)® previsto) superior al
85% se considera normal.

Tabla 6. (VO2 max) & por Género (Femenino - Masculino) y Edad. (ml/kg /min)
Muy pobre Pobre Justa Bueno Excelente Superior
Sexo
F oM™ F M F M F M F M F M
[Af0S
250- 350- | 31.0- 384- | 350- 452 | 39.0- 51.0-
13-191 <250 <35 | 359 383 | 349 451 | 389 509 | 419 9 |49 >559
236- 330- | 200- 365- | 330- 425 | 370- 465
20-29 1 <236 <33 | 559 354 | 320 424 | 369 464 | 410 524 | 7410 524
228- 315 | 270- 355- | 315- 410- | 35.7- 450
80-39 | <228 <315| 569 354 | 314 409 | 356 449 | 400 aga | >400 >494
21.0- 302- | 245- 336- | 200- 39.0- | 329- 438
40-49 1 <210 <302 /4 335 | 289 389 | 328 437 | 369 4so |76 48
202- 261- | 228 31.0- | 270- 358 | 315 a10-
50-59 | <202 <2611 9557 309 | 260 357 | 314 409 | 357 453 | 2357 453
175- 205 | 202- 26.1- | 245- 323 | 303 365
60+ | <17.5 <205 567 260 | 244 322 | 302 364 | 314 a4p | 814 442




Utilizando el ejemplo del (Apéndice 1)%, el (VO , max)® fue de 21.7 mL/kg/min
en el dia 2 de las pruebas de (CPET)**8, A los 50 afios de edad, esto se clasifica

como "funcién deficiente” (Tabla 6).

(V / AT) 8: Nadie vive o trabaja en su
(VO2 max)®. La medida més relevante
de la discapacidad para los pacientes
con EM/SFC es el umbral
ventilatorio/anaerdbico  (V/A) %8
porque muestra la cantidad de trabajo
que puede sostenerse razonablemente.
(V/AT) % corresponde al punto en el
que el lactato y / o el acido lactico
comienzan a acumularse
exponencialmente 'y no pueden
eliminarse de los musculos y del
torrente sanguineo mas rapido de lo
que se genera. Esto representa el
punto en el que el metabolismo

llustracién 8: El sistema de produccion de

energia aerdbica (la tortuga), proporciona
largos periodos de energia sostenida. Los
problemas con ese sistema hacen que la
actividad sostenida sea dificil o imposible para
las personas con EM / SFC.

(Imagen de tortuga de CC BY 1.0,
https://commons.wikimedia.org/w/index.php?
curid=13617)

anaerobico, una forma ineficiente de produccion de energia que produce
subproductos toxicos, entra en accién. Esto sucede, en parte, porque no hay
suficiente oxigeno para satisfacer la demanda.

(VIAT) % se puede expresar como la cantidad de oxigeno (VO 2)® que se consume
en el umbral anaerdbico o como la frecuencia cardiaca a la que se produce el
cruce en el metabolismo anaerébico. Si esto ocurre una baja en el consumo de
oxigeno y/o a una baja frecuencia cardiaca, las actividades diarias normales
pueden ser mas de lo que una persona con EM/SFC puede manejar.

La mayor parte de nuestra demanda de energia se satisface utilizando el
metabolismo aeroébico, que generalmente cubre la energia para actividades como
caminar, tareas sentadas y otras actividades basicas de la vida diaria. Segun
Fundacion Workwell™, la reduccion de (V/AT)® después del esfuerzo demuestra
que existe una mayor dependencia del metabolismo anaerdbico para apoyar el
trabajo de menor intensidad que normalmente se cumpliria con el metabolismo
aerobico.

El gasto de energia en (V/AT)®? o superior es fatigante, solo puede sostenerse
durante cortos periodos de tiempo y tiene como resultado la recuperacion

% (V/A) o (UAN): Umbral ventilatorio/anaerobico




retardada observada durante el (PEM)’. Esta es la razén por la cual Fundacion
Workwell™® advierte que no debe pasar mas de 2 minutos con su frecuencia
cardiaca por encima de (V/AT)®? y minimizar el nimero de veces que se cruza
(V/AT)®en un dia.

Segtin Fundacion Workwell &, el (VO,) ® y la intensidad de trabajo en (V/AT)®
son medidas importantes de la capacidad para realizar un trabajo continuo.

Como se expresan Stevens, S., Snell, C., Stevens, J., Keller, B. & VanNess, J. M.
(2018)*, de la Fundacion Workwell &, el metabolismo aerdbico y anaerobico es
como la tortuga y la liebre. EI metabolismo aerdbico es el sistema largo y lento
(latortuga), pero uno que tiene 36 moléculas de (ATP) * por molécula de glucosa.
El metabolismo anaerdbico (la liebre) generalmente se reserva para estallidos de
actividad més cortos e intensos, con solo una ganancia neta de 2 particulas de
(ATP) *° producidas con este sistema. En EM/SFC, la tortuga esta enferma, lo que
requiere que la liebre realice actividades diarias basicas que deben estar
cubiertas por el metabolismo aerdbico. La excesiva dependencia del metabolismo
anaerdbico causa (PEM)’.

En el ejemplo (Apéndice 1) #, (VO2 max) & no conté la historia completa. La
frecuencia cardiaca en el umbral anaerébico en el segundo dia se produce en tan
solo 69 latidos por minuto (Ipm). Esa es la frecuencia cardiaca maxima que esta
persona podria reunir antes de alcanzar su umbral anaerébico y comenzar a sufrir
dafios en forma de acumulaciones de acido lactico, dolor, fatiga, etc. Esta
frecuencia cardiaca baja indicaba que un dia después de una breve prueba de
ejercicio, habia poca capacidad aerébica restante. Cualquier actividad fisica
moderada los pondria por encima de su umbral anaerobico.

llustracidn 9: El sistema de produccion de energia anaerdbica (la f&

liebre) tiene pequefias redes de energia que no se pueden sostener. [g
La incapacidad de usar los sistemas de produccion de energia [
aerdbica para actividades sostenidas, obliga a las personas con [*

EM/SFC.

(De Tim Felce (Airwolfhound) - Liebre, CC BY-SA 2.0,
https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=27813655)

9 (ATP). Nucleotido adenosina trifosfato. Es el intermediario rico en energia mas comin y universal.
Esta formado por un grupo adenosina (adenina + ribosa) y un grupo trifosfato.
https://cienciaybiologia.com/que-es-el-atp/#Que_es ATP.
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Para la escala, la zona de frecuencia cardiaca objetivo sugerida para el ejercicio
de la Asociacién Americana del Corazén para una persona sana de 50 afios es de
85-145 [pm.

De manera similar, el (VO2) ® en el umbral anaerdbico es de 10.2 mL/kg/min, lo
que presenta una imagen mucho mas incapacitante porque coloca otro techo bajo
en el nivel que puede mantenerse.

En la poblacion general, el (V/AT)® promedio se produce en aproximadamente el
63% del (VO2 max)®° en los hombres y el 58% del (VO max) & en las mujeres.
En pacientes con EM/SFC, ese nimero puede ser mucho mas bajo. Es imposible
saber el nimero real sin hacer un (CPET) * de 2 dias.

Como las respuestas metabolicas se traducen en la discapacidad: las medidas
metab6licas del (CPET) 44 46:48,51.78,100,101 4o 9 (jas son (Gtiles para los casos de
discapacidad porque proporcionan medidas objetivas de cuanto trabajo se puede
hacer de manera segura en un dia. Por ejemplo, segln la Fundacion Workwell &,
la Organizacion Internacional del Trabajo considera que el 30% del (VO2 méax)
8 es el umbral para las demandas fisioldgicas aceptables durante un dia laboral
de 8 horas.

En el ejemplo (Apéndice 1)%®, el (VO2 méax)® en el dia 2 fue de 21,7 mL/kg/min,
colocando la cantidad aceptable de demanda fisica para un dia laboral tipico en
aproximadamente 6,5 mL/kg/min ((VO. max)®® x 0,3). Este nimero puede
compararse con las demandas que los diferentes trabajos y actividades en el
cuerpo humano. Por ejemplo, ducharse toma 7 mL/kg/min. Se recomienda a los
pacientes con EM/SFC que no se realicen las actividades que excedan su umbral
de consumo de oxigeno.

El (VO2 max)® se puede convertir facilmente en el equivalente metabolico
(MET)&. El equivalente metabdlico es una medida fisioldgica del costo de hacer
actividades. Un (MET)® es equivalente al uso de oxigeno a una tasa de 3.5
mL/kg/min, que se aproxima a la tasa de gasto de energia en reposo para un
hombre de 40 afios que pesa 70 kg. Los (MET)® <3 se consideran actividades
ligeras, los (MET)® entre 3y 6 se consideran niveles moderados de actividad, y
el (MET)® > 6 corresponden a actividades vigorosas.

100 Nelson, M. J., Buckley, J. D., Thomson, R. L., Clark, D., Kwiatek, R., & Davison, K. (2019).
“Diagnostic __sensitivity of 2-day cardiopulmonary exercise _testing _in _Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome”. Journal of Translational Medicine, 17 (1), 80.

https://doi.org/10.1186/s12967-019-1836-0

101 Guazzi, M., Arena, R., Halle, M., Piepoli, M. F., Myers, J. & Lavie, C.J. (2016). Focused Update:
Clinical Recommendations for Cardiopulmonary Exercise Testing Data Assessment in Specifc
Patient Populations. EACPR/AHA Scientifc Statement. Circulation, 133 (24), 694-711.
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Usando el ejemplo en el (Apéndice 1)%, un (VO2 max)2® de 21.7 mL (O 2)%/ kg /
min podria expresarse en (MET)® dividiendo entre 3.5 mL (O 2)*®/ kg / min, o
21.7mL (O 2)%/kg/ min+3.5mL (O )%/ kg/min = 6.2 (METs)?! en este ejemplo.
Por lo tanto, lo que puede hacer una persona con un (VO> max)® tan bajo es una
actividad moderada, teniendo en cuenta que esto se basa en el (VO2 max)®, que
corresponde con la actividad maxima que se puede alcanzar; la mayoria de las
personas con EM/SFC se encuentran lejos de ese umbral. Para los pacientes con
EM/SFC, el valor relevante es (VO2) & en (V/AT)?, que siempre es menor que el
(VO2 max)®.

En el ejemplo, (V/AT)®?fue de 10.2 mL (O 2)%/ kg / min. En este caso, el valor
(MET)® correspondiente es de 10.2 mL (O 2)°¢/ kg / min = 3.5 mL (O 2)% / kg /
min = 2.9 (MET)®, un niimero substancialmente menor. Este valor se puede hacer
referencia cruzada con el Compendio de Actividades Fisicas %% para ver los tipos
de actividades que son seguras, dado el valor superior de los (MET)® que se
pueden realizar en funcion de (V/AT)?2. Dado que muchas actividades diarias se
encuentran dentro del rango de 3-5 (MET)?, los pacientes con EM/SFC pueden
exacerbar continuamente los sintomas asociados con el (PEM)’ al realizar
actividades simples de la vida diaria como cepillarse los dientes, bafiarse o
preparar una comida rapida.

Una limitacion del enfoque (MET)®! es que no tiene en cuenta las diferencias de
edad y masa corporal y no considera el hecho de que algunas personas tienen un
nivel de condicion fisica mas bajo que otras. La investigacion ha demostrado que
los (MET)® subestiman el gasto de energia del 12-22% en personas con menor
condicion fisica. Esto es especialmente cierto en EM/SFC, en el cual el
metabolismo oxidativo deteriorado es la norma.

NYHA grading Tabla 7. Clasificacion Funcional de la NYHA | MET*

Class | No limitations. Ordinary physical activity does not cause undue fatigue, >7
dyspnoea or palpitations (asymptomatic LV dysfunction).

Class Il Slight limitation of physical activity. Ordinary physical activity results in 5
fatigue, palpitation, dyspnoea or angina pectoris (mild CHF).

Class Il Marked limitation of physical activity. Less than ordinary physical 2-3
activity leads to symptoms (moderate CHF).

Class IV Unable to carry on any physical activity without discomfort. Symptoms 1.6
of CHF present at rest (severe CHF).

*MET (metabolic equivalent] is defined as the resting VO, for a 40-year-old 70kg man." MET = 3.5mL O /min/kg body weight.

Reproduced from: National Heart Foundation of Australia and the Cardiac Society of Australia and New Zealand (Chronic Heart Failure Cuidelines
Expert Writing Panel). Guidelines for the prevention, detection and management of chronic heart failure in Australia. Updated October 2011

102 Compendium of Physical  Activities. Compendio de Actividades Fisicas.
https://sites.google.com/site/compendiumofphysicalactivities/



https://sites.google.com/site/compendiumofphysicalactivities/

Caminar a 3 mph requiere 4 (MET)® y se clasifica como una actividad de
intensidad moderada, pero para una persona con EM/SFC, dichos niveles de
actividad no se pueden mantener de manera segura (debido al (PEM)7) y se puede
ocasionar un alto coste de recuperacion. Por esta razon, los valores (MET) 8
corregidos %, que tienen en cuenta la edad, el peso y el sexo, son preferibles al
determinar un nivel seguro de gasto de energia para una persona.

El (VO2)®y (MET) & también se pueden comparar con la Clasificacion Funcional
de la New York Heart Association (NYHA)'% para determinar la discapacidad de
acuerdo con la limitacién de una persona durante la actividad. Usando estos
criterios, los datos en el (Apéndice 1)® muestran una discapacidad moderada a
grave.

=  Trabajar en vatios

El trabajo se mide en vatios (W), que es una tasa expresada como energia por
unidad de tiempo. Por ejemplo, una bomba de 100 W encendida durante 1 hora
utilizara 100 W/ h. Una bombilla de 50 W podria permanecer encendida durante
2 horas usando la misma energia. La capacidad de un humano para realizar un
trabajo también se puede considerar de esta manera. EI humano promedio
produce / usa aproximadamente 100 W (jLo mismo que una bombillal!) en un dia,
con aproximadamente el 20% de esto se utiliza para operar el cerebro.

La carga de trabajo (en vatios) en (V/AT)® proporciona una imagen clara de cuan
enfermos estan los pacientes con EM/SFC. Si se necesita 100 W para alimentar el
cuerpo humano, y la carga de trabajo en (V/AT)® es una parte de eso, mostraria
otro aspecto de la discapacidad. En el (Apéndice 1)%, la carga de trabajo en
(V/AT) 2 oscil6 entre 36 W el dia 1y 31 W el dia 2, lo que equivale a un realizar
tareas domésticas muy ligeras. El planchado y cocinar varian de 35 a 44 W, lo
que sugiere que incluso estas actividades Iigeras son demasiado exigentes.

= Respuestas

cardiovasculares m u I tl |
Los datos cardiovasculares

Famblen ., propo_ruonan IIustracmn 10: Si no puede hacer un CPET* de
”?formac_'on sobre el mvel_ de dos dias, puede usar un multiplicador (.6, .5, .4, .3)
discapacidad. Como se menciond | y luego evaluar su respuesta para tener una idea
anteriormente, la (V/AT)82 de su frecuencia cardiaca segura usar esta

representa el metabolismo formula: (220 ppm) - edad) x 0.6 0 0.50 0.4 0 0.3
= frecuencia cardiaca segura

108 Valores MET corregidos. Compendium of Physical Activities.
https://sites.google.com/site/compendiumofphysicalactivities/corrected -mets

104 Clasificacion  Funcional de la New York Heart Association (NYHA).
https://www.heartonline.org.au/media/DRL/New_York_Heart_Association_(NYHA)_classificati
on.pdf
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anaerdbico (y la acidosis por la produccion de acido lactico). Los pacientes con
EM/SFC usan el (V/AT)® como punto de referencia para la estimacion, con el
objetivo de pasar la mayor parte del dia como sea posible por debajo de este valor.

Aunque existen reglas practicas para ayudar a guiar las decisiones de
estimulacion, el (CPET)* de 2 dias es la tnica forma de conocer la (V/AT) # real
y el cambio en (V/AT) & entre los dias 1y 2. Utilizando el ejemplo del (Apéndice
1)%8 y aplicando un multiplicador comtinmente utilizado para los pacientes con
EM/SFC (0.6), el (AT)™ 7*1% de una persona de 50 afios seria = (220 Ipm - edad)
x 0.6 = (220 Ipm - 50) x 0.6 = 102 Ipm. EI (AT real) "7 1% medida por un (CPET)
4 de 2 dias, fue de 69 Ipm en el ejemplo, una imagen mucho mas incapacitante.

Una forma de aproximar la (AT)" 1% es hacer los calculos utilizando diferentes
multiplicadores (0.4, 0.5y 0.6) y familiarizarse con la forma en que su cuerpo
responde al sobrepasar cada uno de estos umbrales diferentes. Muchas personas
aprenden a reconocer los sintomas que se producen cuando se cruza la (AT)™ ™
105 (por ejemplo, mareos, falta de aliento). Si esta utilizando un (AT)™ 79 105
estimado de 100 Ipm y se siente horrible a 85 Ipm, esto podria indicar que el
multiplicador usado es demasiado alto. Mas vale prevenir que curar.

Insuficiencia cronotrépica (IC)!%: otra medida instructiva del (CPET) * de 2
dias es la frecuencia cardiaca maxima durante la prueba. En teoria, la frecuencia
cardiaca maxima (FC méax.) " que se puede alcanzar se estima en alrededor de
220. Una discrepancia entre la (FC max)'°’ y la frecuencia cardiaca maxima
alcanzada durante la prueba podria indicar una insuficiencia cronotrépica.

La insuficiencia cronotrépica es la PRy =t il {
incapacidad del corazén para aumentar su

frecuencia de acuerdo con la demanda y a
menudo se expresa como el porcentaje de
(FC méx)'" que se obtiene durante una
prueba. La capacidad para realizar un
trabajo depende de la capacidad para
aumentar la absorcion de oxigeno (VO2)®°y 3
es la clave para mantener el ejercicio |lustracion 11: La incompetencia
aerobico. Debido a que la frecuencia |cronotropica o la incapacidad de

. L g acelerar la frecuencia cardiaca durante
cardiaca debe aumentar drasticamente el ejercicio parece ser comiin en EM/SFC

105 (AT) o (UAN) Umbral anaerdbico.

106 (1C): Insuficiencia cronotropica. Es la incapacidad de acelerar la frecuencia cardiaca durante el
ejercicio, es decir, de bombear suficiente sangre cargada de oxigeno a los musculos para que
puedan realizar su trabajo.
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/

107 (FC max.): Frecuencia cardiaca maxima.
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/
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durante el ejercicio para bombear suficiente sangre cargada de oxigeno a los
musculos para que puedan realizar su trabajo, la incapacidad de hacerlo bien
(1C)*8 puede ser muy incapacitante 02 1%,

La (IC)® parece ser bastante comin en EM/SFC, asi como en pacientes con
enfermedades cardiovasculares, y produce intolerancia grave al ejercicio por si
misma, sin tener nada que ver con trastornos del sistema nervioso autbnomo que
son comunes en EM/SFC, como sindrome de taquicardia ortostatica postural
(POTS)*, e hipotensién mediada neuralmente (NMH)*°8.

Curiosamente, debido a que los pacientes estan sentados y se mueven durante el
(CPET)*, los grandes aumentos en la frecuencia cardiaca observados en
pacientes con (POTS) * a menudo no ocurre durante las pruebas de (CPET) %,
segin la Fundacion Workwell . En todo caso, estos pacientes tienen una
respuesta de frecuencia cardiaca mas débil de lo previsto, posiblemente debido a
una insuficiencia cronotrépica. Actualmente, la Fundacion Workwell 8 esta
preparando un documento sobre (1C)'% en EM/SFC.

=  Respuestas respiratorias

Las respuestas respiratorias durante el (CPET) ““ de 2 dias también pueden
mostrar diferentes aspectos de la discapacidad en pacientes con EM/SFC.
Durante el ejercicio, el (CO,)% se acumula y aumenta la tasa de ventilacion
(respiracion). Al igual que con el (VO2) &, el (CPET) * mide el (VCO,) %%, o el
volumen de (CO,)*? exhalado por minuto. Otra medida, la (VE)*'°, o la ventilacion
por minuto, es una medida del (O2)% inhalado y el (CO,)% exhalado de los

pulmones de una I ) -

. llustracién 12: Una razon por la que
el i mmUtQ' La respiramos con dificultad durante el
(VE)'®  proporciona |ejercicio es para eliminar el CO». Las
una medida de la |tasasde respiracionelevadas (VE) porla
cantidad de aire que se cantidad de CO: presente (VE/VECOz)

e en EM/SFC sugieren que los pulmones
m”eYe’ i emenqa de las personas con EM/SFC estan
ventilatoria, y se mide |trabajando horas extras en un intento
en mm Hg (mercurio), |por liberar a sus cuerpos del CO.
mL o L.por minuto. producido durante la actividad/ejercicio

108 (NMH): Hipotension mediada neuralmente
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/
109 (VCOz): Produccion de Didxido de Carbono. TFG Valoracion Funcional en los pacientes
diagnosticados de encefalomielitis mialgica. M2 Elena Jiménez Herranz, Juan José Ramos Alvarez,
Alvaro Lopez Rodriguez https://eprints.ucm.es/24344/1/T35069.pdf

110 (VE): Ventilacion por minuto. es una medida del Oz inhalado y el CO2 exhalado de los pulmones
de una persona por minuto. https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-
chronic-fatigue-syndrome/
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(VE/VCO2)M! : Es una medida de (CO2)% eliminado. La (VE) *° esta modulada
por el (CO2)*?y tiene una relacion estrechay lineal con el (VCO)'%. La pendiente
de esa relacion durante el ejercicio, también llamada (VE/VCO,)''!, o equivalente
ventilatorio para el (CO,)%, se utiliza como un indice de eficiencia ventilatoria.
El rango normal para el (VE/NVCO,)!! es 20-30; valores por encima de esto se
encuentran cominmente en EM/SFC. Los valores elevados de (VE/VCO,) ! estan
asociados con enfermedades que tienen un requerimiento ventilatorio mayor para
un nivel dado de ejercicio o carga de trabajo, como la insuficiencia cardiaca.

(Pet CO2)*? : presion parcial de (CO 2)* al final de cada respiracion. Es otro
marcador valioso de la gravedad de la enfermedad y corresponde a la presion
parcial (medida en mm Hg) detectada al final de la exhalacion, cuando el (CO)%
es mas alto. Los valores <40 mm Hg son bajos y los valores <30 mm Hg son muy
bajos. El nivel bajo de (Pet CO,)'*? puede ser un indicador de hiperventilacion,
disminucién del gasto cardiaco o flujo sanguineo pulmonar deficiente y debe
evaluarse.

El nivel bajo de (Pet CO,)!*2 se ha asociado con la hipocapnia®'® ortostatica en
EM/SFC. Hipocapnia''® es el término para la baja concentracion de (CO2)% en
la sangre y es causada por la respiracion profunda o rapida (hiperventilacion).
Un estudio retrospectivo encontro evidencia de hipocapnia®!'® ortostatica en un
subconjunto _de pacientes con EM/SFEC!'* causada por hiperventilacion al
inclinarse verticalmente en una prueba de mesa basculante o (Tilt Test) 8. Esta
es otra forma de intolerancia ortostatica que contribuye al cuadro de
discapacidad que se encuentra en los pacientes con EM/SFC...”

Continuando con la revisién del contenido de la GUIA?, en referencia a
lo especificado sobre la ergoespirometria, adjuntamos un ultimo estudio
de investigacion que ha visto la luz el 14 de marzo de 2019, denominado:
“Sensibilidad  diagnéstica de la prueba de ejercicio
Cardiorrespiratoria de 2 dias en encefalomielitis mialgica / sindrome
de fatiga cronica”'®:

11 (VE/VCO2): Es una medida del CO2 eliminado.
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/

112 (Pet COz): Presion parcial de CO2 al final de cada respiracion. Kodali, B. S. (s.f.). Pet COz and
Cardiac outputcapnography. https://www.capnography.com/petco2-and-cardiac-output

113 Hipocapnia: Disminucion del didxido de carbono (CO2) disuelto en el plasma sanguineo, en donde
existe particularmente bajo la forma de acido carbénico, causado por hiperventilacion.

114 E_Naschitz, Jochanan ; Mussafia-Priselac, Renata; Kovalev, Yulia; Zaigraykin, Natalia; Elias,
Nizar (6 Jun 2006) “Patterns of Hypocapnia on Tilt in Patients with Fibromyalgia, Chronic
Fatigue Syndrome, Nonspecific Dizziness, and Neurally Mediated Syncope” The American Journal

of the Medical Sciences. Volume 331, Pages 295-303
https://doi.org/10.1097/00000441-200606000-00001
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... Conclusion

Los pacientes con EM/SFC muestran una disminucién de la (WR)!® en la (VT)!6
en el segundo dia de la (CPET) * de 2 dias, que se acompafié con aumentos de
fatiga autoinformados que no estaban presentes en los controles sanos. Es
importante destacar que las disminuciones en la (WR)'*® en la (VT)'*® no fueron
acompafadas por ningun cambio en el rendimiento en la prueba de ejercicio
maximo en el dia 2 de la prueba (como lo demuestra la (FC max)®y el (VO
max)® sin cambios), lo que indica que el cambio en la (WR)®en la (VT)' en
EM/SFC puede representar un biomarcador objetivo de la afeccion, con una
disminucion en (WR)*° en (VT)6 de al menos 9.8% que proporciona la mayor
especificidad para distinguir entre pacientes con EM/SFC y controles sanos. Las
investigaciones futuras deberian intentar determinar el mecanismo para el inicio
temprano de (VT)*6en pacientes con EM/SFC.”

Sin embargo, conviene destacar que, en algunos casos de deportistas o personas
muy activas fisicamente, podrian tener valores de (VO,)® hasta un 50% mas altos
que una persona sedentaria, valor de referencia para determinar patologia. Por
lo tanto, al sufrir la enfermedad, aunque el (VO,)® cayera entre un 30 y un 40%,
éste seguiria por encima de lo considerado como normal, dando lugar a lo que se
considerar un "Falso Negativo".

De nuevo, en referencia a lo especificado sobre la ergoespirometria en
la GUIA®, los Dres. Fco. Javier Lépez-Silvarrey Varela y Juan Carlos
Segovia Martinez en sus informes, en el “Anexo IlI: Informes emitidos
por médicos especialistas sobre la valoracion de la incapacidad laboral
en FM, EM/SFC, SQM y EHS " %2, destacan la importancia del:

“TEST DE ESFUERZO CARDIORESPIRATORIA y su utilidad en
el diagndstico y clasificacion de los pacientes con EM/SFC.”

“...El test de esfuerzo Cardiorrespiratoria (ergoespirometria) (TECP-E)*, es un
método estandarizado y aceptado para analizar la respuesta fisiologica al

115 (WR): Tasa de trabajo.
https://translational-medicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12967-019-1836-0

116 (VT): Umbral ventilatorio.
https://translational-medicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12967-019-1836-0
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esfuerzo, tanto en poblacion general sana, sedentaria y en diferentes patologias.**
46,48, 73,74,75,76, 77,78, 117

La adaptacion de este método estandarizado, validado y reproducible para la
valoracion de los pacientes con EM/SFC, es de gran utilidad en la demostracion
de las anomalias relacionadas con el Sindrome de Fatiga Post-Esfuerzo (SFPE)!!8
que presentan estos pacientes. Asi, el (TECP-E)*, en dos dias consecutivos
(TECP-E1, TECP-E2)* proporcionan evidencias sobre la fisiopatologia del
(SFPE)*® y contribuye a manifestar, cuantificar el deterioro funcional, y

contribuye al diagndstico y clasificacion de los afectados por EM/SFC: 45 6. 48, 73,
74,75, 76, 77,78 ,101, 102, 119

El andlisis de gases espirados durante un (TECP-E)*, proporciona medidas en
reposo, a través de un esfuerzo incremental, en el maximo esfuerzo y en
recuperacion. Esto permite una vision panoramica de diferentes parametros
metabdlicos, cardiovasculares, pulmonares, en momentos relevantes, el umbral
anaerobico (UAN)!%® y el maximo esfuerzo y la recuperacion, que ayudan a
discernir la causa de cualquier intolerancia al ejercicio. 4¢: 7 76, 101,119,120, 121 »»

Permaneciendo en el apartado Pruebas Diagndsticas, en la (pag. 70) de la
GUIA?, se menciona:

“..Otras técnicas diagnoésticas ni siquiera en clinica se realizan de forma
sistematica ya gue resultaria caro, molesto y de escaso rendimiento final.

117 Balady, G. J., Arena, R., Sietsema, K., Myers, J., Coke, L., Fletcher, G. F., Forman, D., Franklin,
B., Guazzi, M., Gulati, M., Keteyian, S. J., Lavie, C. J., Macko, R., Mancini, D., Milani, R. V.,
American Heart Association Exercise, Cardiac Rehabilitation, and Prevention Committee of the
Council on Clinical Cardiology, Council on Epidemiology and Prevention, Council on Peripheral
Vascular Disease, & Interdisciplinary Council on Quality of Care and Outcomes Research (2010).
Clinician's Guide to cardiopulmonary exercise testing in adults: a scientific statement from the
American Heart Association. Circulation, 122(2), 191-225.
https://doi.org/10.1161/CIR.0b013e3181e52e69

118 (SFPE): Sindrome de Fatiga Post-Esfuerzo

119 gnell, C. R, Stevens, S. R., Davenport, T. E. & Van Ness, J. M. (2013). Discriminative Validity
of Metabolic and Workload Measurements for Identifying People With Chronic Fatigue Syndrome.
Physical Therapy, 93 (11), 1484-1532. https://doi:10.2522/ptj.20110368

120 \ermeulen, R. C., Kurk, R. M., Visser, F. C., Sluiter, W., & Scholte, H. R. (2010). Patients with
chronic fatigue syndrome performed worse than controls in a controlled repeated exercise study
despite a normal oxidative phosphorylation capacity. Journal of Translational Medicine, 8 (1), 93.
https://d0i:10.1186/1479-5876-8-93. ISSN 1479-5876

21 vanness, J. M., Snell, C. R. & Stevens, S. R. (2007). Diminished Cardiopulmonary Capacity
During Post-Exertional Malaise. Journal of Chronic Fatigue Syndrome, 14 (2), 77-85.
https://d0i:10.1300/j092v14n02_07
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Por tanto, si no existe una sospecha clara de una patologia no se debe realizar
sistematicamente:

- Electromiografia (EMG)*?2.

- Serologias Coombs de Brucella, CMV, VEB, VH 6 VHB, Enfermedad de

Lyme.

- Estudio endocrino: cortisol.

- Marcadores tumorales.

- Estudio inmunoldgico: ANA, FR, AC anti-tejido.

- Técnicas de imagen del Sistema Nervioso Central (SNC)!% .

- Biopsia muscular o nervio periférico.

- Técnica de basculacion en ausencia de clinica sincopal. ”

Sabemos que la relacion coste-eficacia es una premisa a nivel empresarial
muy importante en el &mbito del desarrollo econémico, del mantenimiento de
objetivos y de rentabilidad de cualquier sistema, incluido el sanitario. Pero las
afirmaciones que aqui se efectan, poniendo en duda que los pacientes
con la amplisima sintomatologia que conlleva la EM/SFC, precisamente
por ser una enfermedad de afectacion multisistémica, no precisen de otras
pruebas complementaria, mas alla de las indicadas en la (pag. 69) de la
GUIAL «... 1. Analiticas con hemograma y formula leucocitaria, bioquimica
basica, TSH, proteinograma, CK, VSG, PCR y analiticas elementales de
orina. 2. RX AP y LAT de torax y ECG”, sugeriria que la sintomatologia
deberia “per se” ser indicador suficiente para indicar una sospecha clara de
patologia. Obviando, la necesidad de prescribir otras pruebas
complementarias, que presentaran la realidad de la evidencia objetiva de
anomalias organicas cuantificables en la Encefalomielitis Mialgica, y que
ayudaria en la clasificacion funcional del paciente, permitiendo determinar
con mayor precision el grado de afectacion. A su vez, los resultados de esas
pruebas complementarias, que segln la GUIA! tendrian un “...escaso
rendimiento final...”, serian de gran valor para poder establecer el mejor
abordaje terapéutico, a la luz de los resultados precisos y cuantificados
aportados por las pruebas complementarias realizadas, y para determinar la
coexistencia de la EM/SFC con otras posibles patologias, como enfermedades
autoinmunes, la enfermedad de Lyme, cancer u otras patologias.

122 (EMG) Electromiograma.
123 (SNC) Sistema Nervioso Central.




Algunos estudios, apuntan precisamente a la mayor predisposicion de los
pacientes con EM/SFC para desarrollar ciertas patologias secundarias, algunas
de prondstico grave, razon por la cual se encuentra mas que justificado la
necesidad de realizar pruebas complementarias, para poder prevenir
enfermedades y realizar el tratamiento més adecuado en funcion de los
resultados obtenidos. En el estudio de 2017 “Anélisis de la red inmunitaria
del liquido cefalorraquideo en encefalomielitis mialgica / sindrome de
fatiga cronica con presentaciones atipicas y clasicas”?.

“Cientificos del Centro para la Infeccion y la Inmunidad (ClI, por sus siglas en
inglés) de la Escuela de Salud Pablica Mailman de la Universidad de Columbia,
en Nueva York, Estados Unidos, son los primeros en detectar firmas inmunitarias
que diferencian dos subgrupos de encefalomielitis mialgica/sindrome de fatiga
crénica (EM/SEC): '‘clasica’ y "atipica'. ...Tipicamente, los sintomas de
EM/SFC comienzan repentinamente después de una infeccion similar a la gripe,
pero un_subconjunto de casos clasificados por los investigadores como
Matipicos™ sigue un curso de enfermedad diferente, desencadenantes que
preceden a los sintomas durante meses o afios 0 acompafados por el posterior
desarrollo de otras enfermedades graves, sequn se detalla en un articulo sobre el
trabajo que se publica en 'Translational Psychiatry'. ... Todos los participantes del
estudio fueron diagnosticados usando los mismos criterios estandar, pero los
casos atipicos tenian antecedentes previos de encefalitis viral, enfermedad
después de viajes en el extranjero o transfusién de sangre, o mas tarde
desarrollaron un trastorno por convulsiones concurrentes, desdrdenes
desmielinizantes de esclerosis multiple, sindrome de la guerra del Golfo o una
gama de canceres a tasas mucho mas altas que las observadas en la poblacién
general. Su_anélisis revel6 niveles mas bajos de moléculas inmunitarias en
individuos con ME/SFC atipica gue aguellos con una presentacion y un curso
de enfermedad clésicos, incluyendo niveles dramaticamente mas bajos de
interleucina 7 (IL7), una proteina relacionada con infecciones virales, e
interleuquina 17A (IL 17A) y quimioquina (CXC) ligando 9 (CXCL9), moléculas
inflamatorias implicadas en una variedad de trastornos neuroldgicos. "Ahora
tenemos evidencia biol6gica de que los factores desencadenantes de EM/SFC
pueden implicar vias distintas para la enfermedad o, en algunos casos,
predisponen a los individuos al desarrollo posterior de comorbilidades graves --
dice Hornig--. Es importante destacar que nuestros resultados sugieren que estos
perfiles de biomarcadores tempranos pueden ser detectables poco después del

124 Hornig M, Gottschalk CG, Eddy ML, et al. “Immune network analysis of cerebrospinal fluid in
myalgic __encephalomyelitis/chronic _ fatigue syndrome  with atypical and classical

presentations”. Transl Psychiatry. 2017;7(4):e1080. Published 2017  Apr 4.
https://doi.org/10.1038/tp.2017.44
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diagnéstico de EM/SFEC, sentando las bases para una mejor comprension y
tratamientos para esta enfermedad compleja y mal entendida.

La identificacion temprana de los pacientes que cumplen los criterios clinicos
habituales cuando se diagnostican por primera vez, pero luego pasan a
desarrollar caracteristicas atipicas, ayudaria a los médicos a identificar y tratar
estos casos complejos e, incluso, a prevenir resultados fatales™, dice el coautor
Daniel L. Peterson, médico en 'Sierra Internal Medicine' en Incline Village,
Nevada, Estados Unidos. El nuevo estudio se basa en la investigacion anterior
por Hornig y colaboradores que encontraron pruebas sdlidas de distintas etapas
en EM/SFC. Un par de publicaciones de 2015 basadas en analisis de sangre y
liquido cefalorraquideo mostraron diferencias en las firmas inmunoldgicas de
pacientes con EM/SFC .... En el nuevo estudio, ambos subgrupos de pacientes
con EM/SEC mostraron signos de un_sistema inmune desequilibrado o
desregulado_dentro del sistema _nervioso central, con _marcadores inmunes
diferentes de los observados en individuos sanos. ... Los individuos atipicos
también pueden tener susceptibilidades genéticas que llevan a su sistema
inmunoldgico a responder de manera diferente que en la clésica. ”.1%*

En esta misma linea, en 2012 se publicaba un estudio realizado por el Dr. Eric A.
Engels, y su equipo, del Instituto Nacional del Cancer en Bethesda, Maryland,
EEUU, cuyos resultados asociaban la EM/SFC con _mayor riesgo de padecer
Linfoma no Hodgkin, existiendo un mecanismo bioldgico potencial que explicaria
la relacion®.

“...El equipo de Engels utilizo la base de datos del instituto llamado Vigilancia,
Epidemiologia y Resultados (SEER, por su nombre en inglés) y cuya informacién
esta cruzada con las prestaciones de Medicare. El estudio incluy6 a 1,2 millones
de casos de cancer diagnosticados entre 1992 y el 2005y a mas 100.000
"controles™ que residen en las areas de SEER.

El 0,5 por ciento de los pacientes con cancer y el 0,5 por ciento del grupo de
control tenian SFC. La relacion entre el riesgo de desarrollar linfoma no Hodgkin
(LNH) y SFC fue estadisticamente significativa.

Dos subtipos de LNH, el linfoma difuso de célula B grande y el linfoma de la zona
marginal, también estuvieron significativamente asociados con el SFC...""%

Aludiendo a esta necesidad o no de realizar otras pruebas complementarias, la
Dra. Eva M2 Martin, en sus informes del “Anexo I: Informes emitidos por

125 Anne Harding (29 Jun 2012) “Asocian la fatiga crénica con mayor riesgo de linfoma no Hodgkin.
Existe un mecanismo biolégico potencial que explicaria la relacién”. Fuente: Reuters

https://www.intramed.net/contenidover.asp?contenidoid=76533
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médicos especialistas sobre la valoracion de la incapacidad laboral en FM,
EM/SFC, SQM y EHS™'?® destaca “..En el tratamiento de la EM/SFC es
importante saber que tratamiento especifico para la enfermedad no existe, y la
orientacién al paciente debe guiarse por dos premisas: NO DANAR y NO
ABANDONAR ... todas las comorbilidades que tiene el paciente se deben abordar
en la medida de lo posible.... Los médicos de atencion primaria deben conocery saber
manejar la enfermedad, pero debe haber un apoyo en forma de unidades
especializadas o especialistas implicados (segun la disponibilidad en cada area de
salud) por varios motivos:

a. El diagnostico es largo, complicado y es un diagndstico de exclusion, para
el cual es necesario hacer pruebas complementarias que no estan al alcance
de primaria....

b. La diversidad de los pacientes y la multitud de sintomas hacen que tras el
diagnostico todo se atribuya a la enfermedad y con frecuencia se retrasan
diagnosticos de otras enfermedades que pueda tener el paciente como una
angina de pecho ... 71?4

Existen estudios e investigaciones que legitiman la oposicion y rechazo a
lo especificado en la (pag. 70) de la GUIA, referente a la necesidad de otras
técnicas diagnosticas.

En el libro “Caring for the M.E. patient” **’, de Jodi Bassett, el autor
muestra informacion esencial sobre la Encefalomielitis Miélgica obtenida de los
principales expertos del mundo, y su prélogo esta escrito por el Dr. Hyde, experto
internacional en ME. Concretamente, en el articulo "Testing for Me"
(2006)%, que aparece en el libro, presenta un texto muy detallado, que
describe _anomalias orgénicas medibles, que los investigadores y
especialistas han identificado en las pruebas a pacientes con EM/SFC, tal
y como adjuntamos:

“ ... INTRODUCCION

Por diversas razones, muchos de los articulos sobre encefalomielitis mialgica en
los medios de comunicacion (e incluso algunos de los textos médicos sobre la

26Martin, Eva M2, “Anexo |. Informes emitidos por médicos especialistas sobre la valoracion de la
incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS”. CONFESQ (2019)

http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-
M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf

127 Bassett, Jordi (& The Hummingbirds’ Foundation for M.E. team) with a foreword by Dr. Byron
Hyde Editio by Lesley Ben, Emma Searle, Peter Bassett and Virginia Brown (2011). “Caring for
the M.E. patient”, ISBN 9781445296. Website: www.hfme.org
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http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf
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enfermedad) proclaman inequivocamente no sélo que no hay pruebas que puedan
utilizarse para ayudar a confirmar el diagndstico de EM, sino que, a pesar de
haber hecho numerosas pruebas, sin un objeto cuantificable o anomalias, no ha
sido hallado nada en los pacientes con EM.

A pesar de su popularidad, estas son afirmaciones simplemente absurdas.

La realidad es que la evidencia objetiva de anomalias organicas cuantificables en
los pacientes con encefalomielitis midlgica desde la década de 1950.

No solo hay una serie de pruebas que permiten confirmar facilmente un
diagnéstico de EM / SFC, sino que més de 1.000 estudios médicos han demostrado
una gran variedad de anomalias medibles y, en algunos casos, alteraciones
extremadamente graves en diferentes sistemas corporales de los pacientes con
EM/SFC. Anomalias gue también son visibles en el examen fisico. Las pruebas
solo seran normales en los pacientes con EM/SFC, al igual que con todas las
enfermedades, si se realizan las pruebas completamente incorrectas, o si las
pruebas no se hacen para EM/SFC.

Al contrario que gran parte de la propaganda que rodea a la enfermedad,
tampoco es la "fatiga" o el "cansancio” la caracteristica esencial de la EM, sino
la disfuncidn del sistema nervioso central (SNC)*%,

Como experto en ME, el Dr. Hyde (2006)%, explica:

“La caracteristica esencial de la EM es la disfuncion del (SNC)*?® adquirida, no
la fatiga cronica.

Un paciente con EM es un paciente cuya enfermedad primaria es el cambio del
(SNC)!%3, y esto es medible. Tenemos excelentes herramientas para medir estos
cambios fisioldgicos y neuropsicoldgicos del (SNC)!23: (SPECT)%, pruebas de
xénon SPECT ©, (PET) %y pruebas neuropsicoldgicas®” 972,

Por lo tanto, estas pruebas son las mas criticas en el diagnéstico de EM/SFC,
aunque también son Utiles otros tipos de pruebas.

o

<+ Pruebas que pueden ayudar al diagndstico:

Algunas de las series de pruebas que pueden (en combinacién) ayudar a confirmar
un diagndstico de EM sospechado incluyen:

o Exploraciones del cerebro con (SPECT)%* y SPECT de xendn ®5: El escaneo

con (SPECT)® ha demostrado una disminucion del flujo sanguineo cerebral
con mayor frecuencia en las reas frontal, parietal, temporal, occipital y del
tronco cerebral del cerebro. El ochenta por ciento de los pacientes con
EM/SFC presentan alguna anomalia en el (SPECT) ®. Estas anomalias
también han demostrado correlacion con el estado clinico. EI Dr. Hyde
(2006) ¢ afade que “no describo a un paciente con EM/SFC a menos que




exista una (SPECT)® anormal. Si el (SPECT)® es normal, la repito con
SPECT de xendn®. Si los escaneres cerebrales siguen siendo normales,
concluyo que es poco probable que sea EM/SFC".

o Iméagenes de resonancia magnética (RM) *28del cerebro: Se identificaron por
resonancia magnética areas subcorticales y puntiformes de intensidad de
sefial alta compatibles con edema o desmielinizacion en el 78 por ciento de
los pacientes con EM/SFC (similares a los observados en MS). Las
investigaciones han demostrado que entre el 50 y el 80 por ciento de los
pacientes con EM/SFC presentan alguna anomalia en la (RM)'?. Los
pacientes con EM/SFC con anomalias en la (RM)*?2 tienen un deterioro mas
grave que aquellos sin estas anomalias.

o Exploraciones (PET)®® del cerebro: Las exploraciones (PET)%® han
demostrado una disminucién de glucosa en el metabolismo de la corteza
mediofrontal derecha y una hipoperfusion generalizada en el cerebro con un
patron particular de disminucion del metabolismo neuronal en el tronco
cerebral.

o Pruebas neuropsicoldgicas % %° :"2: De las disfunciones del (SNC)'?* que
componen la EM, la disfuncién cognitiva es facilmente una de las
caracteristicas méas incapacitantes de la enfermedad. Las pruebas
neuropsicologicas 87 % 2 se pueden usar para identificar la disfuncion
cognitiva y / o para confirmar un diagnostico de EM/SFC. Deberia centrarse
en las anomalias conocidas para diferenciar EM/SFC de otras causas de
disfunciones organicas del cerebro.

o Mapas cerebrales de Electroencefalograma (EEG)*?° y mapas cerebrales de
Electroencefalograma cuantitativo (QEEG)*°: Se ha encontrado que
noventay cinco por ciento de los pacientes con EM/SFC han evocado mapas
cerebrales de (EEG)'? cognitivamente anormales. Pero el Dr. Hyde (2006)
83 sostiene que los mapas cerebrales (QEEG)** son mucho mas precisos y
que "han sido capaces de demostrar no solo la falta de actividad normal en
los pacientes con EM/SFC, sino también la migracién de los centros de
actividad normal de las areas lesionadas a diferentes partes del cerebro”.

o Examen neuroldgico y el test o maniobra de Romberg®®!: La mayoria de los
pacientes con EM/SFC tienen un examen neuroldgico anormal. La prueba
de Romberg % es una prueba Util de la funcion del tronco cerebral. Se trata
de pararse con los ojos abiertos y luego con los ojos cerrados, con los pies

128 (RM): Resonancia magnética.
125 (EEG): Electroencefalograma
130 (QEEG): Electroencefalograma cuantitativo

131 |_a test de Romberg es una maniobra clinica simple, para buscar la ataxia sensitiva como la causa
sindromatica en aquellos pacientes que presentan desequilibrio o dificultad para la marcha.




juntos o uno detrés del otro durante un minuto o més. Un paciente tiene un
resultado positivo en "signos de Romberg " o anormal, si puede
permanecer de pie con los ojos abiertos, pero se cae cuando cierra los 0jos.
El profesor Malcolm Hooper (un especialista de SFC / FM en la Universidad
de Sunderland, Inglaterra), explica que "en su taller en Australia en 1995,
(el Dr. Paul, experto en SFC) Cheney dijo que mas del 90 por ciento de los
pacientes EM/SFC tienen un Romberg*3! anormal, frente al 0 por ciento de
los controles™.

o Pruebas del sistema inmunoldgico: Las anomalias del sistema inmunitario
en los pacientes con EM imitan el patrén inmunitario observado en las
infecciones virales. Los hallazgos especificos incluyen (pero no estan
limitados) a:

1.Mayor nimero de células T citotoxicas T activas (la mayoria de los pacientes
tienen evidencia de activacion de células T).

2.Bajo numero/porcentaje de células y funcion natural killer (citotoxicidad).

3.Elevados complejos inmunes.

4.Recuento de linfocitos atipicos.

5.Reduccion significativa de la poblacién de células supresoras de CD8 y aumento
de activacion de marcadores (CD38, HLA-DR) en células CD8.

6.Cociente anormal CD4 / CD8.

7.Elevaciones de citoquinas circulantes.

8.Deficiencias de inmunoglobulinas (con mayor frecuencia IgG 1 e 1gG 3).

o RNasa L: La anomalia mas especifica del sistema inmunoldgico ha sido
descubierta en EM/SFC con incremento de actividad y disfuncién de la 2-5A
RNasa L antiviral via a los linfocitos. La desregulacion de la via de la RNasa
L apoya firmemente la hipétesis de que la_infeccion viral desempefia un
papel en la patogénesis de la enfermedad. Entre el 80% y 94.7 % de los
pacientes con EM/SFC tienen evidencia de un ascenso regulado 2-5A via
antivirales. También se ha demostrado que el grado de elevacion de 37 kDa
RNasa L se correlaciona con la gravedad de los sintomas. Esta prueba
todavia no esta ampliamente disponible, pero sera una de las pruebas mas
atiles para ayudar a diagnosticar EM/SFC en el futuro. [ Véase también el
articulo relacionado, Dr. Breakthrough Kenny de Meirleir Investigacion y
Recomendaciones para el SFC Pruebas y Tratamiento", en este boletin. El
laboratorio del Dr. De Meirleir's, en http://www.redlabsusa.com ofrece
informacion de pruebas RNasa L]

o Tasa de sedimentacion de eritrocitos (ESR)'*, por sus siglas en inglés: Este
es un analisis de sangre comdn que se usa para detectar y controlar la

182 (ESR): Tasa de sedimentacion de eritrocitos.
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inflamacion segun la velocidad a la que los glébulos rojos se depositan en
un tubo de ensayo.] Una (ESR)**? inusualmente baja de <5 mm/ hr es comdn
en EM/SFC.

o Pruebas de alteracion de niveles de insulina y de tolerancia a la glucosa: El
trastorno de la respuesta a la insulina es un hallazgo frecuente en pacientes
con EM. Las curvas de tolerancia a la glucosa suelen ser anormales.

o Monitor Holter de 24 horas: Un monitor Holter de 24 horas (un tipo de
monitor cardiaco) puede mostrar repetitivamente inversion oscilante de
ondas T y/ o se puede encontrar una onda T plana. Los monitores Holter
también pueden mostrar frecuencias cardiacas tan altas (o superiores) como
150 latidos por minuto como respuesta inmediata o retardada para el
paciente que mantiene una postura erguida o en reposo. También se pueden
observar frecuencias cardiacas tan bajas como 40 latidos por minuto
(durante el suefio).

o Examen de la mesa basculante o (Tilt Test)®®: La intolerancia ortostatica es
muy comun en pacientes con EM/SFC y puede manifestarse como una o una
combinacion de lo siguiente: hipotensién mediada neuralmente (NMH)28,
sindrome de taquicardia ortostatica postural (POTS)® o hipotension
postural tardia.

o Pruebas de ejercicio y pruebas de estrés quimico: Las pruebas de esfuerzo
Cardiorrespiratoria (CPX) 45, 46, 48, 73, 74, 75, 76, 77, 78, 109, 133, 134, 135 se usan
ampliamente para el diagnostico (y la evaluacion funcional) de diversos
trastornos cardiacos y metabdlicos, y también se pueden usar en la
evaluacion diagnéstica de pacientes con EM/SFC. La frecuencia cardiaca y
las respuestas de la presion arterial durante la prueba de ejercicio pueden
revelar anomalias especificas de la EM/SFC, que incluyen: bajos valores
cardiovasculares y respiratorios en los picos de ejercicio (los pacientes solo
pueden alcanzar la mitad de la carga de trabajo maxima esperada y de
captacion de oxigeno en comparacion con los controles sedentarios), la

133 (CPX): Pruebas de esfuerzo cardiorespiratorias.

134 Arena, R., Myers, J., Williams, M. A., Gulati, M., Kligfield, P., Balady, G. J., Collins, E., Fletcher,
G., American Heart Association Committee on Exercise, Rehabilitation, and Prevention of the
Council on Clinical Cardiology, & American Heart Association Council on Cardiovascular
Nursing (2007). “Assessment of functional capacity in clinical and research settings: a scientific
statement from the American Heart Association Committee on Exercise, Rehabilitation, and
Prevention of the Council on Clinical Cardiology and the Council on Cardiovascular
Nursing”. Circulation, 116(3), 329-343.
https://doi.org/10.1161/CIRCULATIONAHA.106.184461

135 pardaens, K., Haagdorens, L., Van Wambeke, P., Van den Broeck, A., & Van Houdenhove, B.
(2006). How relevant are exercise capacity measures for evaluating treatment effects in chronic
fatigue syndrome? Results from a prospective, multidisciplinary outcome study. Clinical
rehabilitation, 20(1), 56-66. https://doi.org/10.1191/0269215506cr9140a
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elevacion de la frecuencia cardiaca durante el descanso y una incapacidad
para llegar a alcanzar la frecuencia cardiaca méxima predicha por edad.
Como las pruebas de esfuerzo no son apropiadas para muchos pacientes con
EM/SFC, el Dr. Hyde (2006) %, MD, escribe: "Los pacientes con EM/SFC
con frecuencia no pueden hacer pruebas de esfuerzo, asi que debemos hacer
entonces pruebas quimicas como segunda mejor opcion®.

o Examen fisico: También hay una variedad de anomalias visibles en el
examen fisico en pacientes con EM/SFC. Estas anomalias no son comunes
en pacientes sanos, pero también se encuentran en personas con otras
enfermedades organicas (por lo tanto, no son especificas de EM/SFC). La
paralisis muscular post-esfuerzo debilita Unicamente en EM/SFC, también
debe ser probada para el diagnostico de EM/SFC; nunca deberia hacerse
sin que se presente esta caracteristica. ”

Contrariamente a la creencia popular, EM/SFC es una entidad reconocible que
se puede diagnosticar relativamente temprano en el curso de la enfermedad,
siempre que el médico tenga algo de experiencia con la patologia. Las nuevas
definiciones basadas en la definicion clinica de la enfermedad en las Directrices
Canadienses [consulte la Definicion del caso clinico del Panel de consenso de
expertos para EM/SFC en [http://www.cfids-cab.org/MESA/ccpc.html] ahora
también hace que el diagnéstico sea més facil que nunca, incluso para aquellos
que no tienen experiencia con EM/SFC.

Mientras que varias "condiciones de fatiga" con una variedad de etiologias
diferentes pueden estar formadas por sintomas de tipo "cotidiano" vagos y leves,
no tienen signos fisicos y no hay pruebas que hayan mostrado anomalias o que
puedan ayudar al diagndstico (la EM/SFC no comparte ninguna de estas
caracteristicas).

La EM/SFC es un trastorno neuroldgico organico (que puede ocurrir en formas
epidémicas y esporadicas) que ha sido reconocido como tal por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) en su Clasificacion Internacional de Enfermedades
desde 1969, actualmente en el CIE-10 con el c4digo G93.3. No tiene relacién con
ninguna "enfermedad fatigante" no relacionada, vaga y dificil de diagnosticar.

Como explica la ME Society of America:"...A diferencia de los trastornos de
somatizacion, la EM/SFC no es 'médicamente inexplicable'. La EM/SFC es una
enfermedad multisistémica que, como el lupus, no tiene un marcador Unico. La
EM/SFC es una enfermedad multisistémica con muchos 6rganos y sistemas
corporales afectados, que produce una gran cantidad de sintomas, y muchos
aspectos de la fisiopatologia de la enfermedad han sido, de hecho, explicados
médicamente en volimenes de investigacion. Estas son explicaciones bien
documentadas y cientificamente sélidas de por qué los pacientes a menudo
permanecen postrados en cama y no pueden mantener una postura erguida”.
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Ademés de las diferentes pruebas complementarias ya resefiadas
anteriormente, otras pruebas especializadas™*® que podrian indicar
anomalias y ayudar al diagnéstico, tratamiento y posterior seguimiento
del paciente con EM/SEC, algunas de ellas ya referenciadas en el Documento
de Consenso Canadiense de 20033, serian:

“«

T Virologia, etc...: anticuerpos virales, incluyendo Coxsackie B y HHVE;
bacterias, mycoplasma, etc.

= Estudios de suefio: Tanto en el Documento de Consenso Canadiense (CCC
2003)3, como en el Documento de Consenso Internacional (ICC 2011)* se
sugiere la posibilidad de hacer como pruebas complementarias estudios
polisomnograficos en una unidad de suefio, especialmente en aquellos casos
en los que la falta de suefio es un sintoma molesto, que no mejora con la
medicacion y la higiene del suefio en una clinica de suefio.

Ademas, hay numerosas publicaciones que encuentran con frecuencia
patrones alterados como latencia prolongada de la aparicion del suefio,
interrupcion del suefio (REM)'®, reduccion de la duracion del suefio
ininterrumpido y aumento de la intrusién alfa en el suefio delta.

» Pruebas de metabolismo energético celular y funcién mitocondrial: Otras
analiticas que resultan de utilidad a la hora de contribuir al diagndstico de
EM/SFC y a cuantificar, en los casos que se encuentran alteradas, el grado de
afectacion a nivel del metabolismo energético, son las pruebas de funcion
mitocondrial como son por ejemplo los perfiles de (ATP) *°.

VGCCs
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136 pPruebas especializadas, para alteraciones en EM/SFC. www.mefmaction.net

187 (REM): Fase de suefio profundo, es la Gltima de las 5 fases del suefio por las que pasa el cerebro.
El suefio REM representa el 25% del ciclo de suefio.
https://espanol.nichd.nih.gov/salud/temas/sleep/informacion/REM#:~:text=E|1%20cerebro%20pas
a%20por%20ciclos,90%20minutos%20despu%C3%A95%20de%20dormirse.
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https://www.google.com/url?sa=i&url=http%3A%2F%2Fgestorweb.camfic.cat%2Fuploads%2FITEM_9336_FORM_7345.pdf&psig=AOvVaw19KWznlqleevm_72ZOd9RR&ust=1600406504623000&source=images&cd=vfe&ved=2ahUKEwjQ3_P6uO_rAhUMdBQKHRl1BIYQr4kDegUIARCcAQ
https://www.google.com/url?sa=i&url=http%3A%2F%2Fgestorweb.camfic.cat%2Fuploads%2FITEM_9336_FORM_7345.pdf&psig=AOvVaw19KWznlqleevm_72ZOd9RR&ust=1600406504623000&source=images&cd=vfe&ved=2ahUKEwjQ3_P6uO_rAhUMdBQKHRl1BIYQr4kDegUIARCcAQ
https://www.google.com/url?sa=i&url=http%3A%2F%2Fgestorweb.camfic.cat%2Fuploads%2FITEM_9336_FORM_7345.pdf&psig=AOvVaw19KWznlqleevm_72ZOd9RR&ust=1600406504623000&source=images&cd=vfe&ved=2ahUKEwjQ3_P6uO_rAhUMdBQKHRl1BIYQr4kDegUIARCcAQ
https://www.google.com/url?sa=i&url=http%3A%2F%2Fgestorweb.camfic.cat%2Fuploads%2FITEM_9336_FORM_7345.pdf&psig=AOvVaw19KWznlqleevm_72ZOd9RR&ust=1600406504623000&source=images&cd=vfe&ved=2ahUKEwjQ3_P6uO_rAhUMdBQKHRl1BIYQr4kDegUIARCcAQ
https://www.google.com/url?sa=i&url=http%3A%2F%2Fgestorweb.camfic.cat%2Fuploads%2FITEM_9336_FORM_7345.pdf&psig=AOvVaw19KWznlqleevm_72ZOd9RR&ust=1600406504623000&source=images&cd=vfe&ved=2ahUKEwjQ3_P6uO_rAhUMdBQKHRl1BIYQr4kDegUIARCcAQ
https://www.google.com/url?sa=i&url=http%3A%2F%2Fgestorweb.camfic.cat%2Fuploads%2FITEM_9336_FORM_7345.pdf&psig=AOvVaw19KWznlqleevm_72ZOd9RR&ust=1600406504623000&source=images&cd=vfe&ved=2ahUKEwjQ3_P6uO_rAhUMdBQKHRl1BIYQr4kDegUIARCcAQ

El profundo deterioro de la energia sugiere una disregulacion de las
mitocondrias y de la produccidn de energia celular, canalopatias y alteracion
en el transporte de iones.

Se han realizado diversos estudios que demuestran problemas en la sintesis de
(ATP)* y la reconversion de (ADP)™8 en (ATP) *°, asi como alteraciones en
el gasto adecuado de (ATP)%, encontrando un gasto excesivo en condiciones
de demanda energéticas incrementadas. En los Criterios de Consenso
Internacional (ICC 2011)* se en el apartado de deterioros en la produccion y
el transporte de energia, ya se mencionaba que el ciclo bioquimico de
retroalimentacion definida llamado “ciclo NO/ONOO ** puede contribuir al
mantenimiento del caracter cronico de la EM/SFC, la presencia de estrés
oxidativo, el incremento de citocinas inflamatorias y el trastorno mitocondrial
y causar la reduccién del flujo sanguineo y la vasculopatia.

El hallazgo de “"corazones pequefios” con ventriculo izquierdo pequefio y
actividad cardiaca defectuosa en subgrupos de enfermos apoya los informes
previos de disfuncién cardiaca y trastorno ventricular izquierdo, que
predisponen a la intolerancia ortostatica. La tension arterial baja y su
exagerada variacion diurna pueden deberse a una anormal regulacién de la
tensién. Pueden influir en ello una regulacion alterada y la reduccién de la
produccién de cortisol durante el ejercicio y después de este. La intolerancia
ortostatica se asocia con el deterioro funcional y la gravedad de
manifestaciones. Las alteraciones vasculares medibles sugieren que el
encéfalo no recibe suficiente flujo sanguineo cuando se esta de pie, algo lo que
se agrava estando inmévil, como en la cola de la caja de un supermercado. La
intensa reduccion de la variabilidad de la frecuencia cardiaca durante el
suefio se asocia a un descanso de escasa calidad y sugiere un estado
persistente de hipervigilancia simpéatica nocturna.

138 (ADP): El adenosin difosfato, abreviado como ADP, es una molécula constituida por una ribosa
anclada a una adenina y a dos grupos fosfatos, y es de vital importancia en el metabolismo y en el
flujo de energia de las células. Su estructura es idéntica a la del ATP, pero carece de un grupo
fosfato. https://www.lifeder.com/adp/

139 Pall, Martin L. (2008) “Teoria del ciclo del 6xido nitrico: ;Explicaria el SFC, la FM y otras
“enfermedades _inexplicadas?” _Norte de Salud Mental, n° 30, pag. 99-102.

http://www.fundacion-alborada.org/wp-content/uploads/2017/10/Teor%C3%ADa-del-
%C3%B3xido-n%C3%ADtrico-Pall.pdf



https://www.lifeder.com/adp/
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tiroideas, en relacién a la YOV 2 28 | i —
biodisponibilidad de T, :‘{}?"’i*"j" ‘ | neurararsmeores|
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=  Marcadores
en orina: cortisol**? librede || ...

“
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24 horas en orina; un valor Chtinde Grde i

CORTISOL | o

elevado de amino
hidroxiNmetil-pirrolidona se correlaciona con varios sintomas; (IgA)1*® y
metabolitos del triptéfano 4 son habitualmente positivos e indican intestino
permeable, que a su vez es indicativo de una barrera sanguinea
permeable; creatina en orina y otros metabolitos musculares.

Como ya se hizo en los apartados anteriores, partiendo de los Criterios
Canadienses (CCC 2003)%, la evaluacion clinica deberia recoger la
informacion de todas las pruebas complementarias realizadas y la
informacion obtenida de cada una de ellas.

Los datos obtenidos de estas pruebas permitiran determinar el tratamiento
maés adecuado al paciente con EM/SFC.

140 (Escaner CT): Escaner de Tomografia computerizada.

141 (Eje HHS): Eje hipotalamo-hipdfisis-suprarrenal (HHS).

142 Cortisol: Es una hormona glucocorticoide (esteroide) producida por la glandula suprarrenal.
https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/003703.htm

143 (1gA\): Proteina que fabrica el sistema inmunitario para combatir ataques de virus, bacterias y
toxinas. Es uno de los principales anticuerpos del organismo.
https://kidshealth.org/es/parents/test-iga-esp.html

144 £ triptofano es un aminoacido esencial en la nutricién humana. Es uno de los 20 aminoacidos
incluidos en el coédigo genético. Es esencial para promover la liberacién
del neurotransmisor serotonina, involucrado en la regulacion del suefioy el placer. El
metabolismo  del triptéfano es diferente al de cualquier otro  metabolito.
https://es.wikipedia.org/wiki/Tript%C3%B3fano
https://biopsicologia.net/nivel-3-participaci%C3%B3n-pl%C3%Alstica-y-funcional/4.1.1.-
tript%C3%B3fano



file:///C:/Users/PAPAS/Desktop/COPIA%20SEGURIDAD%2027-11-2017%20CONFEDERACION%20FM-SFC/05.%20PROYECTOS/GUIAS%202020/EM-SFC/Eje%20hipotálamo-hipófisis-suprarrenal%20(HHS).%20https:/psiquiatria.com/glosario/eje-hipotalamo-hipofisis-suprarrenal
https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/002219.htm
https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/003703.htm
https://kidshealth.org/es/parents/test-iga-esp.html
https://es.wikipedia.org/wiki/Neurotransmisor
https://es.wikipedia.org/wiki/Serotonina
https://es.wikipedia.org/wiki/Sue%C3%B1o
https://es.wikipedia.org/wiki/Placer
https://es.wikipedia.org/wiki/Tript%C3%B3fano
https://biopsicologia.net/nivel-3-participaci%C3%B3n-pl%C3%A1stica-y-funcional/4.1.1.-tript%C3%B3fano
https://biopsicologia.net/nivel-3-participaci%C3%B3n-pl%C3%A1stica-y-funcional/4.1.1.-tript%C3%B3fano

Tabla 8: Evaluacion Clinica de la EM/SFC. ANAMNESIS PRUEBAS (CCC 2003)
EVALUACION CLINICA DE LA EM/SFC

C. PROTOCOLO DE LABORATORIO Y PRUEBAS
COMPLEMENTARIAS: Hay que hacer un trabajo minucioso.

Tests de laboratorio rutinarios: Hemograma completo, recuento y férmula,
Ca, P, Mg, glucosa en sangre, electrolitos en suero, TSH, proteinas totales
y electroforesis, PCR, ferritina, creatinina. factor reumatoide, anticuerpos
antinucleares, CPK y funcién hepatica, y también analisis de orina de rutina.
TESTS ADICIONALES: dependiendo de la historia del enfermo, la evaluacion
clinica, los hallazgos en laboratorio, factores de riesgo y comorbilidades.

e Mas pruebas en laboratorio: nivel diurno de cortisol, cortisol libre de 24 horas,
aminohidroxiNmetil-pirrolidona, IAG, metabolitos del triptéfano'#4, creatina en
orina, otros metabolitos musculares; hormonas tiroideas, hormona testosterona libre,
B12 y nivel del folato, sulfato DHEA, panel SHIAA, parasitos en heces, actividad
celular NK, células T citotdxicas T activas, citometria de flujo por actividad de
linfocitos, recuento de linfocitos atipicos, complejos inmunes, células supresoras de
CD8, activacién de marcadores (CD38, HLA-DR) en células CD8, CD57, C4AS,
elastasa, SCCD14, TGF-betal mMRNA, TNFMRNA y MIP-1beta mRNA, cociente
anormal CD4 / CD8, Perforina, citoquinas proinflamatorias (IL-1, TNT-alfa, IL-6),
Alpha-N —acetylgalactosamidasa (test de la Nagalasa), proteina transportadora vit. D,
inmunoglobulinas (con mayor frecuencia 1gG1 e 1gG3), niveles de insulina, tasa
sedimentacion eritrocitos (ESR)'®?, Western blot para enfermedad de Lyme,
Mantoux para TB, VIH, deteccion de la fraccion 37kDa 25A de la RNasal,
anticuerpos virales, incluyendo Coxsackie B y HHV®6, bacterias, mycoplasma, test
nagalasa...

e Las pruebas de esfuerzo Cardiorrespiratoria (CPX)*®,

e Mapas cerebrales de (EEG)'* y (qEEG)®°, (SPECT)®*, SPECT de

xenén%. (PET) ®: si estan indicados.

Pruebas neuropsicoldgicas © : WAISS 111 ®y 1V %

Test Mesa Basculante o (Tilt Test) ® (para intolerancia ortostatica.)
Examen neurolégico vy la prueba de Romberg 3.

RMN de cerebro y espina dorsal.

Ecografia abdominal vy cardiovascular.

Escaner CT** glandula suprarenal.

Estudios polisomnogréficos en una unidad de suefio.
Monitorizacién Holter de 24 Horas

Pruebas de metabolismo energético celular y funciéon mitocondrial.
Pruebas de alergias e intolerancias: alimentarios, quimicos, ...

EMY/SFC: Si la presentacidn del paciente cumple los criterios de EM/SFC, clasifique
el diagnostico como EM/SFC, excepto si estan presentes las exclusiones especificadas.

Fatiga Croénica lIdiopética: la fatiga cronica no cumple los criterios de EM/SFC
0 tiene una explicacion alternativa.
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Una version mucho més actualizada, y revisada por los mejores expertos
de &mbito internacional en EM/SFC, sobre los cuestionarios y
herramientas mas Utiles a la hora de evaluar los sintomas de la EM/SFC
seria la que aparece en el Apéndice D** del informe (IOM® 2015)¢

Tabla 9: Apéndice D**°. Cuestionarios y herramientas que pueden
ser Utiles para evaluar los sintomas de EM/SFC. (IOM°® 2015)°

Herramientas o
cuestionarios

Sintomas /
Manifestaciones

La escala de fatiga de
Chalder @

Inventario multidimensional
de fatiga ?

Escala de impacto de fatiga
de Fisk 2

La escala de gravedad de la

1 a
Fatiga fatiga de Krupp

Lista de verificacion de la
fuerza individual °
Cuestionario de sintomas de
DePaul ¢

Inventario de sintomas de los
(CDC) para EM/SFC ¢

NOVA forma ¢

Escala de ajuste social y
laboral (WSAS) @

Puntuacion del indice de
energia ?
SF-36 © (RAND-36 esta
disponible como  version
Disminucién o | gratuita de SF-36)
deterioro Escala de las actividades

sustancial de la | instrumentales de la vida

funcién: adultos

diaria (IADL) de Lawton ¢
indice de Katz de
independencia en las
actividades de la vida diaria ¢
FIQR (cuestionario de
impacto de la Fibromialgia
revisado) ¢

Enlace de acceso

http://www.goodmedicine.org.uk/files/asses
sment,%20chalder%20fatigue%20scale.pdf
http://www.cdc.gov/cfs/pdf/wichita-data-
access/mfi-doc.pdf
http://www.actaneurologica.be/acta/downlo
ad/2003-4/01K0s%20et%20al.pdf
http://www.abiebr.com/set/17-assessment-
outcomes-followingacquiredtraumatic-
brain-injury/177-fatigue-severity-scale-fss
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/P
MC1739950/pdf/v057p00353.pdf

http://condor.depaul.edu/ljason/cfs
http://www.institutferran.org/documentos/c
dc_full_symptom_inventory.pdf
http://www.nova.edu/nim/patients/forms/fat
igue-scale.pdf

serene.me.uk/tests/wsas.pdf

http://www.treatmentcenterforcfs.com/ener
gy_index_score

http://www.sf-36.org/tools/pdf/SF-
6v1_Standard_Sample.pdf

http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/
try_this_23.pdf

http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/social
work/NursingHomeResource/documents/K
atz%20ADL_LawtonlADL.pdf

http://figrinfo.ipage.com/FIQR%20FOR
M.pdf



https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_1
http://www.goodmedicine.org.uk/files/assessment,%20chalder%20fatigue%20scale.pdf
http://www.goodmedicine.org.uk/files/assessment,%20chalder%20fatigue%20scale.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_1
http://www.cdc.gov/cfs/pdf/wichita-data-access/mfi-doc.pdf
http://www.cdc.gov/cfs/pdf/wichita-data-access/mfi-doc.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_1
http://www.actaneurologica.be/acta/download/2003-4/01Kos%20et%20al.pdf
http://www.actaneurologica.be/acta/download/2003-4/01Kos%20et%20al.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_1
http://www.abiebr.com/set/17-assessment-outcomes-followingacquiredtraumatic-brain-injury/177-fatigue-severity-scale-fss
http://www.abiebr.com/set/17-assessment-outcomes-followingacquiredtraumatic-brain-injury/177-fatigue-severity-scale-fss
http://www.abiebr.com/set/17-assessment-outcomes-followingacquiredtraumatic-brain-injury/177-fatigue-severity-scale-fss
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_3
http://condor.depaul.edu/ljason/cfs
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_3
http://www.institutferran.org/documentos/cdc_full_symptom_inventory.pdf
http://www.institutferran.org/documentos/cdc_full_symptom_inventory.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://www.nova.edu/nim/patients/forms/fatigue-scale.pdf
http://www.nova.edu/nim/patients/forms/fatigue-scale.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_1
http://serene.me.uk/tests/wsas.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_1
http://www.treatmentcenterforcfs.com/energy_index_score
http://www.treatmentcenterforcfs.com/energy_index_score
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
http://www.sf-36.org/tools/pdf/SF-6v1_Standard_Sample.pdf
http://www.sf-36.org/tools/pdf/SF-6v1_Standard_Sample.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_23.pdf
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_23.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/socialwork/NursingHomeResource/documents/Katz%20ADL_LawtonIADL.pdf
http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/socialwork/NursingHomeResource/documents/Katz%20ADL_LawtonIADL.pdf
http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/socialwork/NursingHomeResource/documents/Katz%20ADL_LawtonIADL.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://fiqrinfo.ipage.com/FIQR%20FORM.pdf
http://fiqrinfo.ipage.com/FIQR%20FORM.pdf

Sintomas /
Manifestaciones

Malestar
post-esfuerzo

Problemas para
dormir

Sintomas
cognitivos

Intolerancia
ortostatica

Dolor

Herramientas o cuestionarios

Inventario de sintomas de los
(CDC)* para EM/SFC ¢
Cuestionario de sintomas de
DePaul 2+ ¢

Cuestionario de evaluacién
del suefio ¢

indice de calidad del suefio
de Pittsburgh (PSQI) ¢
Cuestionario de suefio
PROMIS ¢

Inventario de fatiga mental
de la madera 2

Lista de verificacion
Cuestionario de fuerza
individual °

El cuestionario de fallas
cognitivas °

Escala de clasificacion
ortostatica ¢

BRUJULA 31¢

PROMIS ®
SF-36°

Cuestionario de dolor de
McGill ¢

Inventario breve de dolor ¢

Diagrama de dolor ¢

Enlace de acceso

http://www.institutferran.org/documentos/c
dc_full_symptom_inventory.pdf

http://condor.depaul.edu/jason/cfs

http://www.completehealthsleep.com/Deskt
opModules/DocumentViewer/Documents%
5CDocumentld5_%5CSleep%20Assessmen
t%20Questionnaire.pdf
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/
try_this_6_1.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/P
MC3261577/pdf/nihms335121.pdf
http://www.pubfacts.com/detail/7902751/A
-brief-mental-fatigue-questionnaire

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/P
MC1739950/pdf/v057p00353.pdf

http://www.yorku.ca/rokada/psyctest/cogfai
|.pdf
http://www.thestudentroom.co.uk/attachme
nt.php?attachmentid=139109&d=13332332
84
http://www.nymc.edu/fhp/centers/syncope/
COMPASS%2031.pdf
http://www.assessmentcenter.net
http://www.sf-36.org/tools/pdf/SF-
6v1_Standard_Sample.pdf
http://www.ama-
cmeonline.com/pain_mgmt/pdf/mcgill.pdf
http://www.npcrc.org/files/news/briefpain_s
hort.pdf
http://alaska.providence.org/locations/pvmc
/Documents/Pain%20Diagram.pdf

2 Cuestionarios utilizados o probados en pacientes con EM / SFC que pueden ser herramientas Gtiles en
un entorno clinico.

b Cuestionarios utilizados o probados en pacientes con EM / SFC que pueden ser dificiles de aplicar en
un entorno clinico.

¢ Cuestionarios que evaltan la gama completa de sintomatologia de EM / SFC (fatiga, disminucién de la
funcién, malestar post-esfuerzo [PEM?], problemas de suefio, sintomas cognitivos, dolor).

4 Cuestionarios no probados formalmente en pacientes con EM / SFC que pueden ser herramientas Gtiles
en un entorno clinico.'4®

145 "Apéndice D: Cuestionarios y herramientas que pueden ser Gtiles para evaluar los sintomas de EM
/ SFC". Instituto de Medicina. 2015. Mas alla de la encefalomielitis mialgica / sindrome de fatiga
cronica: redefiniendo una enfermedad . Washington, DC: Prensa de las Academias

Nacionales. https://doi.org/10.17226 / 19012



https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_3
http://www.institutferran.org/documentos/cdc_full_symptom_inventory.pdf
http://www.institutferran.org/documentos/cdc_full_symptom_inventory.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_3
http://condor.depaul.edu/jason/cfs
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://www.completehealthsleep.com/DesktopModules/DocumentViewer/Documents%5CDocumentId5_%5CSleep%20Assessment%20Questionnaire.pdf
http://www.completehealthsleep.com/DesktopModules/DocumentViewer/Documents%5CDocumentId5_%5CSleep%20Assessment%20Questionnaire.pdf
http://www.completehealthsleep.com/DesktopModules/DocumentViewer/Documents%5CDocumentId5_%5CSleep%20Assessment%20Questionnaire.pdf
http://www.completehealthsleep.com/DesktopModules/DocumentViewer/Documents%5CDocumentId5_%5CSleep%20Assessment%20Questionnaire.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_6_1.pdf
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_6_1.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3261577/pdf/nihms335121.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3261577/pdf/nihms335121.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_1
http://www.pubfacts.com/detail/7902751/A-brief-mental-fatigue-questionnaire
http://www.pubfacts.com/detail/7902751/A-brief-mental-fatigue-questionnaire
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_2
http://www.yorku.ca/rokada/psyctest/cogfail.pdf
http://www.yorku.ca/rokada/psyctest/cogfail.pdf
https://www.nap.edu/read/19012/chapter/14#backmatter04_appd_tab_4
http://www.thestudentroom.co.uk/attachment.php?attachmentid=139109&d=1333233284
http://www.thestudentroom.co.uk/attachment.php?attachmentid=139109&d=1333233284
http://www.thestudentroom.co.uk/attachment.php?attachmentid=139109&d=1333233284
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Como ya comentamos, en las Ultimas décadas la comunidad internacional de
expertos en EM/SFC ha ido redefiniendo los Criterios Diagndsticos para esta
enfermedad, en funcidn de las evidencias cientificas.

En la (pag. 71) de la GUIA!, el protocolo de diagndstico elaborado por
Barbado Hernandez, se basa en unos criterios diagnésticos desactualizados,
los Criterios de Fukuda de 19942 Seria mas correcto utilizar el del informe
(I0M5 2015)¢

Diagnostic Algorithm for ME/CFS
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E. SEGUIMIENTO EVOLUCION PACIENTE
Realizar el seguimiento de la evolucidn de la clinica del paciente, resulta
fundamental para completar la ANAMNESIS del paciente.

Tabla 10: Evaluacion Clinica de la EM/SFC. ANAMNESIS -SEGUIMIENTO (CCC 2003)*

| EVALUACION CLINICA DE LA EM/SFC

D. SEGUIMIENTO EVOLUTIVO DEL PACIENTE
e NUEVOS SINTOMAS: La gente con EM/SFC puede desarrollar otros
problemas médicos. Los nuevos sintomas tienen que ser debidamente
investigados.

Carruthers BM, Jain AK, De Meirleir KL, Peterson DL, Klimas NG, Lerner AM, Bested AC,
Flor Henry P, Joshi P, Powles ACP, Sherkey JA, vande Sande Ml. MYALGIC
ENCEPHALOMYELITIS /CHRONIC FATIGUE SYNDROME: Clinical Working Case
Definition, Diagnostic and Treatment Protocols. Journal of Chronic Fatigue Syndrome
11(1):7-116, 2003, pp.105-6. © Copyright 2003,

2.2.7. DIAGNOSTICO DIFERENCIAL (Pag. 72)

En el apartado “3.VII DIAGNOSTICO DIFERENCIAL” de la GUIA1 (pag.
72), se enumeran las enfermedades comorbidas a la EM/SFC, destacando la
coexistencia de la Fibromialgia y la EM/SFC en un nimero de casos entre el
50-70%.

Pero, como ya comentamos anteriormente, en la GUIA sefialan erréneamente
“... En la actualidad tener en cuenta que comparten cédigo el sindrome de fatiga
crénica postviral con la encefalitis mialgica por tener similitudes en su definicion
clinica. Se refieren al “Sindrome de Fatiga Cronica Postviral” y la “encefalitis
mialgica”, como si fueran dos patologias diferentes, ademdas de hacer
referencia a la “encefalomielitis mialgica” con un nombre incorrecto.

Por otro lado, en la GUIA! indican “...Debe también establecerse diagndstico
diferencial con el T depresivo mayor activo, que excluye por definicidn el diagndstico
de SFC”. En el informe (I0M°® 2015)%, en el apartado referido a comorbilidades
y diagnosticos de exclusion, el comité de expertos, tras haber realizado la
revisién de la evidencia cientifica publicada, concluyen que “...4 lo largo de
los afios, las definiciones de casos de EM / SFC han diferido significativamente en su
clasificacion de condiciones de exclusion y comorbilidades.

Como resultado, una serie de trastornos, como la obesidad mérbida y una variedad
de trastornos psiquidtricos, se enumeran como excluyentes en una definicién y como




comorbidos en otra, a pesar de la falta de evidencia cientifica de que estar afectado
por tales trastornos impida tener EM / SFC”.

Lo que si es claro, tal y como destaca la Dra. Eva M2 Martin, en sus informes
del “Anexo 1: Informes emitidos por médicos especialistas sobre la
valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS ', .. .En
el tratamiento de la EM/SFC es importante saber que tratamiento especifico para la
enfermedad no existe, y la orientacion al paciente debe guiarse por dos premisas: NO
DANAR y NO ABANDONAR ... todas las comorbilidades que tiene el paciente se
deben abordar en la medida de lo posible.... La diversidad de los pacientes y la
multitud de sintomas hacen que tras el diagnostico todo se atribuya a la enfermedad
y con frecuencia se retrasan diagndsticos de otras enfermedades que pueda tener el
paciente como una angina de pecho...”.

2.2.8. FACTORES PRONOSTICO (Pag. 72)

En el apartado “3.VIII FACTORES PRONOSTICO” (pag. 72), a pesar de que
se dan unos porcentajes de mejoria y estabilidad de la enfermedad, el propio
(CDC)10 en cuanto al prondsitco para la EM/SFC menciona “... El porcentaje
de pacientes de EM/SFC que se recupera no se ha estudiado exhaustivamente,
pero hay evidencia y experiencia que indican que los pacientes se benefician
cuando el diagndstico y el manejo son oportunos y adecuados”.

En cuanto a la siguiente afirmacion de la GUIA® “... No hay dafio estructural
objetivado, con lo que puede considerarse reversible”, nos gustaria matizar:

1. Hasta el momento, la EM/SFC esta considerada por todos los expertos
a nivel internacional como una enfermedad “CRONICA”, pues ain no
se conocen con exactitud ni su causa, ni tratamiento definitivo y eficaz,
gue permita curarla. Tan solo, “...cuando el diagnéstico y manejo son
oportunos y adecuados, se consigue mejorar algunos de los sintomas, aunque
en ningln caso se consigue recuperar la situacion premérbida”. (CDC)*

2. Numerosas pruebas, ya mencionadas anteriormente, pueden mostrar
dafios a nivel organico BIOMARCADORES en EM/SFC.
Aparecen DEFICIENCIAS CUALITATIVAS muy importantes en los
3 tipos de linfocitos:
e Linfocitos B
e Linfocitos T
e Natural Killer NK

4




Tabla 11: TRES SUBTIPOS DE FACTORES RELEVANTES EN EM/SFC

DISFUNCION |

BIOMARCADOR

Expresion aumentada
de citoquinas
proinflamatorias (IL-1,
TNF-alfa, IL-6)

RELACIONADO CON

o Alteraciones del comportamiento.

o Descenso de actividad motora.

e Alteraciones del suefio y la ingesta de
alimentos.

o Inflamacion sistémica.

Expresion de mRNA
elastasa. Proteasa
inflamatoria que se
expresa en monocitos

Contribuye a la inactivacion de bacterias
causando al mismo tiempo dafio en el tejido
conectivo, descenso de citoquinas e 1G y
receptores celulares. Su exceso es perjudicial.

Niveles de factor C4AS

Su elevacién indica una infeccion virica o
intracelular persistente

Niveles séricos del
sCCD14

Su elevacion traduce la presencia de un
sindrome de permeabilidad intestinal.

Recuento absoluto de
CD57. Son un subtipo de
células NK

1.

Sus valores descienden en enfermos con
infeccion cronica de Lyme, y se relaciona con
mas coinfecciones y defectos inmunes
persistentes. Los pacientes que responden al
tratamiento recobran sus niveles.

INMUNE Niveles de Perforina

Traduce un aumento de la actividad de las
células NK a células asesinas.

GLOBAL

Alpha-N —
acetylgalactosamidasa
(test de la Nagalasa)

o Representa persistencia viral, transcripcion
atipica virica e inflamacion.

o Esunenzima que deglicosila la Ge proteina,
también  conocida como  proteina
trasportadora de la vit D, haciéndola incapaz
de convertirse en su forma activa GCMAF
(Gc proteina derivada del factor activador
de los macrofagos) previniendo su
regulacién de la activacion macrofagia.

Niveles séricos
de CD38

Importante papel en la quimiotaxis de las
células dendriticas y su migracién a los
ganglios linfaticos por activacion de la LPS
de las BGN (pero no Borrelia Garinii,
principal productora de la neuroborreliosis.
Niveles bajos: indica infeccidn por Borrelia.
o Niveles elevados: indican otras infecciones
por Borrelia Garinii o intestino permeable.

“Anexo 1l. Informes emitidos por médicos especialistas sobre la valoracion de la incapacidad
laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS 3. Informe Dra. Ana M2 Garcia Quintana.




Tabla 11: TRES SUBTIPOS DE FACTORES RELEVANTES EN EM/SFC

DISFUNCION | BIOMARCADOR | RELACIONADO CON

Importante su diagndstico y tratamiento para
impedir ~ cronificacion de estas y
empeoramiento del cuadro clinico del SFC. Se
2. han descrito diversas infecciones viricas y
Ej. Recuento absoluto | bacterianas que pueden desencadenar y
Presencia de de CD57 cronificar dicho proceso.
INFECCIONES Son un subtipo de Su diferencia y funcién con las CD56 + NK no
CRONICAS y células NK es del todo conocida. Sus valores descienden
PERSISTENTES en enfermos con enfermos con infeccion
cronica de Lyme, y se relaciona con mas
coinfecciones y defectos inmunes persistentes.

Sindrome de intestino permeable e intolerancias alimentarias.

Cada vez es mas evidente que el intestino es un drgano inmune,
metabélicamente activo y no solo una barrera fisica a toxinas y gérmenes.
Se establece una relacion bidireccional, a través de moléculas inmunes,
neurotransmisores y productos bacterianos, entre el intestino y el cerebro
constituyendo lo que se denomina EJE INTESTINO-CEREBRAL muy
involucrado en la Génesis y mantenimiento de diversas patologias, entre
ellas la EM/SFC.

o Las bacterias intestinales producen GABA,
3. ac butirico, r-HTP y SCFAS que se
intercambian con las células de la parece
DISFUNCION intestinal.
INTESTINAL e Las  células intestinales  producen
especialmente 5-HT que tiene efecto en el
cerebro.
Acido D-Léacticoy Las enzimas bacterianas pueden producir
amoniaco neurotoxinas, como estas.
El estrés cambia la funcion de barrera de la
mucosa intestinal, y hace que la LPS y otras
LPS y citoquinas citoquinas entren en la sangre produciendo
factores inflamatorios que alteran la barrera
hematoencefalica y llegan al cerebro.

“Anexo Il. Informes emitidos por médicos especialistas sobre la valoracion de la incapacidad
laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS 3L, Informes Dra. Ana M2 Garcia Quintana.

Cada vez son mas las investigaciones que demuestran los dafios a nivel
organico, vy posibles biomarcadores. En 2012, el estudio de investigacion




“Biomarkers for Chronic Fatigue” '*°, desarrollado conjuntamente por
Miami Veterans Affairs Medical Center, (Miami, FL, USA), Department of
Medicine, University of Alberta, (Edmonton, AB, Canada), Department of
Medicine, University of Miami, (Miami, FL, USA) y Nova Southeastern
University, Institute for Neuro-Inmune Medicine (Davie, FL, USA) mostraba
realizaba una revision de la evidencia cientifica sobre biomarcadores, en este
caso centrandose en la fatiga, y realizaba una clasificacion de los resultados
encontrados. Indicaban .. La fatiga que persiste durante 6 meses 0 mas se
denomina fatiga cronica. La fatiga crénica (FQ) en combinacion con un minimo de 4
de 8 sintomas y la ausencia de enfermedades que pudieran explicar estos sintomas,
constituyen la definicién de caso de encefalomielitis miélgica / sindrome de fatiga
crénica (EM/SFC). Inflamacién, activacion del sistema inmunolégico, disfuncion
autonémica, alteracién del funcionamiento en el eje hipotaldmico-pituitario-
adrenaly la desregulacién neuroendocrina se han sugerido como causas
fundamentales de la fatiga.

La identificacién de marcadores objetivos asociados consistentemente con SFC/EM
es un objetivo importante en relacion con el diagnéstico y el tratamiento, ya que las
definiciones de casos actuales se basan completamente en signos y sintomas fisicos.

Esta revisién se centra en la literatura reciente relacionada con los biomarcadores
de la fatiga asociados con el SFC / EM y, a modo de comparacién, los asociados con
otras enfermedades. Estos marcadores se distribuyen en varios de los sistemas
requladores centrales del organismo. Una construccién compleja de sintomas surge
de alteraciones y / o disfunciones en los sistemas nervioso, endocrino e
inmunolégico.

Proponemos que la nueva informacion dependerd de nuestra capacidad para
desarrollar y desplegar un perfil integrador de la patogénesis del SFC / EM a nivel
molecular. Hasta que se obtenga tal firma molecular, los esfuerzos para desarrollar
tratamientos efectivos continuaran estando gravemente limitados ™.

Los estudios de investigacion poco a poco van desvelando pistas que pueden
aproximarnos al hallazgo de dicha “firma molecular”. Recientemente,
cientificos de la Universidad Catdlica de Valencia, liderados por la Dra.
Elisa Oltra, investigadora principal del grupo publicaban un estudio muy
prometedor: “Identifican marcadores que permitiran el primer modelaje

146 Klimas, N. G., Broderick, G., & Fletcher, M. A. (2012). Biomarkers for chronic fatigue. Brain,
behavior, and immunity, 26(8), 1202-1210. https://doi.org/10.1016/j.bbi.2012.06.006
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de la EM/SFC Grave™". En el que afirman, que la expresion aberrante de
estos ARNs de pequefio tamafio, combinados con ciertas caracteristicas fisicas
de las vesiculas extracelulares en la sangre de estos enfermos, podrian llegar
a_constituir las bases de un test diagnéstico clinico y primer modelaje
molecular de la enfermedad.

Aunqgue no puede descartarse una predisposicion genética para la EM, los
hallazgos aportan solidez a la propuesta de que los factores ambientales, o
exposoma®’, juegan un papel determinante en el desarrollo del Sindrome
de Fatiga Crdénica grave 0 EM. Ademas, el estudio desvela el mecanismo de
conexion entre la metilacion diferencial del genoma de estos enfermos,
identificada en trabajos previos de este mismo grupo de la UCV, la biogénesis
de los microARNs, y la sefializacion neuro-inmune mediada por
neurotrofinas.

PBMCs (91). EVs (150):

llustracién 16: Diagrama de
Venn que muestra los miARN
encontrados en PBMC y EV | eve oas)
mediante analisis de -
nanocadenas. Se indican los
numeros de miARN expresados
en cualquier fraccion después de “'
aplicar filtros de normalizacion ‘ °
estrictos. Dibujado con
Cytoscape version 3.6 y el
paquete de diagramas de Venn
& Euler, version 1.0.3.

Not in PBMCs (707).

(2020) 10:2064 |
https://doi.org/10.1038/s41598-
020-58506-5

“..El presente estudio pretende allanar el camino en la exploracion de las
caracteristicas del VE sanguineo en EM/SFC, abriendo asi la posibilidad de evaluar
redes de miARN afectadas por la fisiopatologia de EM/SFC en todo el
organismo. Otro aspecto principal del proyecto fue determinar si los vehiculos
eléctricos constituyen una fraccion més sensible o mejorada que las PBMC, en la
deteccién de cambios de miARN en EM/SFC, con fines de diagndstico.

147 Eloy Almenar Pérez, Leonor Sarria , Lubov Nathanson, Elisa Oltra, Scientific Reports (01 Febrero
2020), Assessing diagnostic value of microRNAs from peripheral blood mononuclear cells and
extracellular vesicles in Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome
https://doi.org/10.1038/s41598-020-58506-5
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El andlisis ROC, sin embargo, apunta hacia un valor diagndstico superior de los
miRNomos de PBMC en comparacion con los EV. La alta variabilidad y el bajo
ndmero de copias de miARN en los vehiculos eléctricos con respecto a las PBMC
(umbral de recuentos de 17 frente a 69, conjunto de datos complementarios 1,
Pestafias PBMC y EV) pueden, al menos en parte, explicar este
hallazgo. Sorprendentemente, los rendimientos, el tamafio y los valores de potencia
zeta de los vehiculos eléctricos aparecieron como parametros discriminantes de
enfermedades mediante el mismo enfoque™.

2.2.9.CRITERIOS TERAPEUTICOS (P4g. 73)

Obviaremos el hecho de que este apartado se encuentra completamente fuera
de los objetivos definidos para esta GUIA!, por sus propios autores y
promotores en la (pag. 5), asi como también se encuentra fuera de las propias
competencias y funciones asignadas al INSS, «... El reconocimiento y control del
derecho a las prestaciones econdmicas del Sistema de la Seguridad Social, en su
modalidad contributiva, y de las prestaciones familiares de modalidad no
contributiva; el reconocimiento y control de la condicién de persona asegurada y
beneficiaria, a efectos de su cobertura sanitaria; en el &mbito internacional, la
participaciéon en la negociacion y ejecucion de los Convenios Internacionales de
Seguridad Social, asi como la pertenencia a asociaciones y Organismos
internacionales; la gestién del Fondo Especial de Mutualidades de Funcionarios de
la Seguridad Social; la gestion y funcionamiento del Registro de Prestaciones
Sociales Publicas; la gestion de las prestaciones econémicas y sociales del sindrome
toxico; la gestion ordinaria de sus recursos humanos; la gestion ordinaria de los
medios materiales asignados a su mision; la realizacion de cuantas otras funciones
le estén atribuidas...”**®, 0 al Ministerio del que depende, el Ministerio de
Trabajo y Seguridad Social que “...es el encargado de la propuesta y ejecucion de
la politica del Gobierno en materia de empleo, de relaciones laborales, de economia
social y de responsabilidad social de las empresas... "*4°.

El abordaje clinico es una competencia correspondiente al Ministerio de
Sanidad, a quien corresponde “...Ia propuesta y ejecucion de la politica del
Gobierno en materia de salud, de planificacion y asistencia sanitaria, asi como el

148 Ministerio de Inclusién, Seguridad Social y Migraciones. “Funciones del INSS”.
http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/Conocenos/QuienesSomos/29413

149 portal de Transparencia de la Adm. General del Estado. Gobierno de Espafia. “Funciones del
Ministerio de Trabajo y Economia Social”.
https://transparencia.gob.es/transparencia/transparencia_Home/index/PublicidadActiva/Organiza

cionYEmpleo/Funciones/Funciones-MTES.html
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ejercicio de las competencias de la Administracion General del Estado para asegurar
»» 150

a los ciudadanos el derecho a la proteccion de la salud”.
Pese a ello, creemos necesario proseguir este analisis del contenido de este
apartado de la GUIA!, pues creemos muy relevante este punto para todos los
enfermos de EM/SFC, quienes al acudir a sus consultas de atencion primaria
y especializada se encontraran con médicos a los que seguramente ya les haya
llegado, de un modo u otro, la GUIA® del INSS y a faltade GUIAS CLINICAS
emitidas por Salud Publica, area dependiente del Ministerio de Sanidad a
quien compete su elaboracion, consideraran el documento del INSS como
referente, al haberse elaborado por una institucion sanitaria publica, sin
cuestionar su contenido. El abordaje terapéutico de los pacientes, en especial
de aquellos que padecen algun tipo de patologia crénica, es algo complejo y
delicado que se debe realizar con el mayor rigor cientifico.

La primera afirmacion que se realiza en la GUIA! en la (pag. 73) “..El
tratamiento debe comenzar desde el momento del diagnéstico en atencidn primaria.”,
seria el primero de los fallos de este apartado. Rescatando las valiosas
aportaciones realizadas por el Dr. Joaquin Fernandez Sola en el “Anexo 1V:
Informes emitidos por meédicos especialistas sobre la valoracion de la
incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SQM y EHS ", “... Segin consenso
internacional* el diagnéstico y tratamiento no deberia llevarse sélo desde atencion
primaria ..., sino de forma conjunta con unidades especializadas ...”’ Y la Dra. Eva
M2 Martin, en sus informes del “Anexo |: Informes emitidos por médicos
especialistas sobre la valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC,
SOM y EHS 1%, justificaba la necesidad de que el diagnéstico y seguimiento
de los pacientes de EM/SFC estuviera apoyado por unidades especializadas,
no recayendo exclusivamente en atencién primaria, debida a la propia
estructuracion y funcionamiento de nuestro sistema sanitario, “... los médicos
de atencién primaria (MAP) deben conocer y saber manejar la enfermedad, pero
debe haber un apoyo en forma de unidades especializadas o especialistas implicados

150 portal de Transparencia de la Adm. General del Estado. Gobierno de Espafia. “Funciones del
Ministerio de Sanidad”.
https://transparencia.gob.es/transparencia/transparencia_Home/index/PublicidadActiva/Organiza
cionYEmpleo/Funciones/Funciones-MSND.html

151 Fernandez Sola, Joaquin. “Anexo IV. Informes emitidos por médicos especialistas sobre la
valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS ”. CONFESQ (2019)
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-

M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf
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(segun la disponibilidad en cada area de salud) por varios motivos: a. El diagnostico
es largo, complicado y es un diagndstico de exclusion, para lo cual es necesario hacer
pruebas complementarias gue no estén al alcance de primaria. ”.

Entre la informacién para médicos, disponible en la web de la Open Medicine
Foundation, para el sequimiento de pacientes con EM/SFC 52, aparece un articulo

que se publico en la revista “Family Doctor”, de la “Academia de médicos de familia
de NewYork, EE.UU.”, que incluye tanto las opciones de tratamiento como
recomendaciones que podrian utilizar los médicos de atencion primaria para informar,

asesorar y ensefiar a gestionar la convivencia de los pacientes de EM/SFC con una
enfermedad tan incapacitantes como ésta y de pronostico crénico:

s

Como se sefial6 anteriormente, no _hay tratamientos aprobados por la

(FDA)* para EM/SFC. Sin embargo, existen intervenciones que el médico de

familia puede proporcionar para ayudar a los pacientes con esta enfermedad.

Primero y, ante todo, el médico de familia puede explicar el malestar post-
esfuerzo (PEM)’ y el deterioro asociado del metabolismo aerdbico.

Para algunas personas, un esfuerzo tan minimo como cepillarse los dientes
o comer puede desencadenarles (PEM)’ y un brote. Las personas con
EM/SFC no deben exceder sus “limites de energia” y deben utilizar un
enfoque de gestion de actividades Ilamado "ritmo" para no exceder sus
limites.

Los médicos de familia pueden también prescriben terapias que alivian los
sintomas, incluidos aquellas para: el suefio, el dolor y la intolerancia
ortostatica, incluida la solucion salina intravenosa y Florinef.

Para pacientes con marcadores virales elevados, los medicamentos
antivirales pueden ayudar a reducir los sintomas.

Los pacientes suelen utilizar auriculares, tapones para los oidos, gafas de
sol y mascaras para los ojos para aliviar las sensibilidades a la luz y al
sonido.

Los médicos de familia también pueden ayudar a los pacientes explicandoles
la enfermedad a la familia.

También pueden ayudarles, en las solicitudes de reconocimiento de
discapacidad. La seguridad social, en EE.UU., acepta el (CPET) *“de 2 dias
como evidencia objetiva para apoyar una reclamacion por discapacidad.

152 Mary Dimmock, Susan Levine, MD, and Terri L. Wilder, MSW. (Invierno de 2018)
“Encefalomielitis mialgica / sindrome de fatiga cronica: lo que todo médico de cabecera debe
saber”. Family Doctor ¢ A Journal of the New York State Academy of Family Physicians. Volume
6 (3) Pag. 23-25 http://www.nysafp.org/NYSAFP/media/PDFs/Family%20Doctor/Family-
Physician-Winter-2018 WEB.pdf#page=23
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Si esta prueba no esta disponible facilmente, una explicacion detallada del
médico, que atiende a un paciente con EM/SFC, que describa las
actividades diarias de los pacientes puede ser suficiente %2

Una enfermedad tan compleja y multisistémica, como la EM/SFC, requiere
de “UNIDADES ESPECIALIZADAS MULTIDISCIPLINARES”, capaces de
manejar y gestionar adecuadamente las multiples comorbilidades y la
afectacion funcional global del paciente. La Dra. Eva M2 Martin, en sus
informes del “Anexo |: Informes emitidos por médicos especialistas sobre la
valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS” 1?°,
“....b...Los facultativos acostumbrados a valorar esta patologia tienen mas pericia a
la hora de discriminar qué sintomas deber ser estudiados y cuales estan incluidos en
la propia enfermedad ....c...El sistema sanitario tiene la obligacion moral y
econémica de poderle decir al paciente como evoluciona su enfermedad, que se esta
avanzando en investigacion y colaborar en la medida de lo posible con ella. Para
saber la evolucion se requiere unidades/consultas que valoren un grupo grande de
pacientes a lo largo del tiempo. El seguimiento de los pacientes con el registro de
datos adecuado nos reportara informacion que seré beneficiosa para el paciente y
para la investigacion y que a la larga nos acercara a un posible tratamiento y una
reduccion de gastos sociales por parte de los pacientes”.

Estas “UNIDADES ESPECIALIZADAS MULTIDISCIPLINARES?”, de las
gue ya disponen comunidades autdénomas como Catalufia, y en menor grado
de implementacion otras comunidades como Andalucia, deberian estar
implantadas y totalmente operativas en todo el territorio espafiol. Esto
implicaria que se las deberia dotar de los recursos técnicos y humanos
suficientes y necesarios, para que pudieran atender a toda la poblacién con
EM/SFC de su area de salud, siendo indispensable que todos los profesionales
gue trabajen en ellas dispongan de la formacién adecuada para gestionar estas
complejas enfermedades, de acuerdo a la evidencia cientifica. Esta Gltima
valoracién, sobre la formacién, es un punto MUY IMPORTANTE, para
garantizar que el paciente reciba la mejor atencidn sanitaria posible, e intentar
minimizar el riesgo de dafios al paciente por una mala praxis médica. Por
desgracia, esto es algo que podria sucederles a los pacientes de EM/SFC, en
el supuesto de que los médicos que los atiendan siguieran las recomendaciones
terapéuticas que se mencionan en la GUIA, tal y como ya han reportado




diversos estudios, realizados sobre el uso de las terapias de ejercicio gradual
(TEG)® y terapia cognitivo conductual (TCC)™3.

En el dambito de la VALORACION DE LA INCAPACIDAD LABORAL, las
unidades multidisciplinares también jugarian un papel relevante, pues tal
y como menciona el Dr. Joaquin Fernandez Sola, en el “Anexo VI: Informes
emitidos por médicos especialistas sobre la valoracion de la incapacidad
laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS” **, .. Valoracién 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...”.

Pero uno de los mayores y mas peligrosos fallos de esta GUIA® es la
promocion de terapias_muy polemizadas y sin _suficiente evidencia
cientifica como para su recomendacién, ni para realizar ninguna de las
siguientes afirmaciones “...Los tratamientos con efectividad contrastada que han
demostrado cursar con mejoria de los sintomas y de la capacidad funcional son el
ejercicio progresivo y la terapia cognitivo conductual.

Las terapias cognitivo-conductuales y un ejercicio fisico gradual se han mostrado
muy efectivos en la reincorporacidn laboral en los casos de absentismo por SFC. Hay
evidencias de gue tienen menos riesgo de recidivas que los grupos control a los cinco
afos de tratamiento ”.

Maés peligroso atin es que la GUIA® hable de estas opciones de tratamiento
como “obligatorias” ante un caso de EM/SFC, al mencionar “...El abordaje
terapéutico es complejo y obliga a combinar terapia basada en el ejercicio fisico,
tratamiento cognitivo-conductual y diferentes alternativas farmacoldgicas”,
promoviendo la aplicacién de un determinado abordaje clinico, Y con ello,
el INSS esta favoreciendo la extension de un abordaje de la enfermedad que
ha sido denunciado, por sus altos riesgos, tanto por pacientes como distintas
organizaciones de todo el mundo, a quienes los tribunales les han dado la
razon.

Aqui adjuntamos algunas de las denuncias con mas repercusion:

18 (TCC) Terapia Cognitivo Conductual.




e Transcripcion del debate parlamentario de Reino Unido “ME:
Treatment and Research” que abordd directamente el tema de estas
terapias.'**

o Denuncia de ME Association tras los resultados de encuestas a
pacientes sobre el dafio causado por estos tratamientos.*>®

e Boletin de la IACFSME denunciando los dafios asociados a Terapias
Cognitivo Conductual y Ejercicio Gradual. **®

Estas terapias, Terapia Cognitivo-Conductual y Terapia de Ejercicio
Gradual, en ningdn momento han demostrado su efectividad, la
reincorporacion laboral de los enfermos, la recuperacion de los enfermos de
EM/SFC, ni una mejora en la calidad de vida, ni de los sintomas, ni estar
exentas de riesgos, como informa la GUIAY, sino mas bien todo lo contrario,
ya que las medidas objetivas de sus resultados no han mostrado mejoras en el
rendimiento fisico y, en algunas ocasiones, al igual que en diversas encuestas
a pacientes,™® han reportado dafios y empeoramiento tras pasar por las
mismas. > %8

o Keith J Geroghty en 2016 publica en la “revista de psicologia de la
salud” el estudio “PACE-Gate’: When clinical trial evidence meets open
data_Access™*®, y entre sus conclusiones citaba “...la publicacién de los
datos del PACE-Trial revel6 una reduccién dramética en el beneficio de CBT y
GET como tratamientos para el SFC, aplicando el protocolo del ensayo
original. En conjunto, PACE-Gate ha dafiado la confianza que los pacientes con
SFC depositan en los profesionales de la salud y la ciencia. Ahora dependera de

154 UK Parlament (2018, june, 21). “ME: Treatment and Research. Volume 643. Westminster Hall .
https://hansard.parliament.uk/Commons/2018-06-21/debates/A53A6117-B23B-4E35-A83B-
53FEFOD6074F/METreatmentAndResearch

155 ME Association (2015). ME/CFS Iliness Management Survey Results “No decisions about me
without me”. https://meassociation.org.uk/wp-content/uploads/2015-ME-Association-1lIness-
Management-Report-No-decisions-about-me-without-me-30.05.15.pdf.

156 Boletin de la IACFSME denunciando los “Reporting of Harms Associated with Graded Exercise
Therapy and Cognitive Behavioural Therapy in Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome”. https://www.iacfsme.org/assets/Reporting-of-Harms-Associated-with-GET-and-
CBT-in-ME-CFS.pdf

157 Geraghty, K. J. (2017a) “ ‘PACE-Gate’: When clinical trial evidence meets open data Access”.
Journal of Health Psychology, 22 (9), 1106-1112. https://doi.org/10.1177/1359105316675213

1%8 Twisk, F. N. M. & Maes, M. (2009). “A review on cognitive behavorial therapy (CBT) and graded
exercise therapy (GET) in myalgic encephalomyelitis (ME) / chronic fatigue syndrome (CFS):
CBT/GET is not only ineffective and not evidence-based, but also potentially harmful for many
patients with ME/CFS”. Neuro  Enocrinology  Letters, 30  (3), 284-99.
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las autoridades sanitarias emitir un juicio sobre las revelaciones de que (TCC)%3
y GET pueden ser menos beneficiosos de lo que se informé inicialmente. Si
(TCC)'™® y (TEG)*® producen una mejora en el estado de animo y la fatiga
autoinformados en solo un 10% mas de pacientes que con SMC, con poco impacto
en la restauracion de la funcion fisica, esto_indica que estas terapias no_son
curativas ... "

Frank NM Twisk y Michael Maes ya en 2009 fruto de la investigacion
realizada en su estudio “Una_revision sobre la terapia cognitivo-
conductual (TCC)!*® y la Terapia de Ejercicio Gradual (TEG) ®en la
EM/SEC: la (TCC)**® no solo es ineficaz y no se basa en pruebas, sino
que _también es potencialmente dafiina para muchos pacientes con
EM/SEC”® llegan a las siguientes conclusiones “... En esta revision
invalidamos el modelo (bio) psicosocial para ME / CFS y demostramos que la
afirmacion de éxito de la (TCC)“3(TEG)® para tratar ME / CFS es
injusta. (TCC)*3/(TEG)*® no solo es apenas mas eficaz que las no intervenciones
o la atencion médica estandar, sino que muchos pacientes informan que la terapia
los habia afectado negativamente, la mayoria de ellos incluso informaron un
deterioro sustancial. Ademas, esta revision muestra que el esfuerzo y, por lo tanto,
el (TEG)® probablemente tengan un impacto negativo en muchos pacientes con
EM / SFC.EI esfuerzo induce malestar postesfuerzo con disminucion del
rendimiento fisico / capacidad aerdbica, aumento del dolor musculoesquelético,
deterioro neurocognitivo, "fatiga" y debilidad, y un tiempo de "recuperacién”
prolongado. Esto puede explicarse por los hallazgos de que el esfuerzo puede
amplificar las anomalias patofisiolégicas preexistentes que sustentan la EM /
SFC, como la inflamacion, la disfuncion inmunoldgica, el estrés oxidativo y
nitrosativo, la canalopatia, mecanismos de respuesta al estrés defec-tivo y un eje
hipotalamico-pituitario-adrenal hipoactivo. Concluimos gue no es ético tratar a
los pacientes con EM / SFC con "terapias de rehabilitacion' ineficaces, no
basadas en pruebas y potencialmente dafiinas, como la (TCC)*3/(TEG)® .

Ambas recomendaciones terapéuticas han sido, con anterioridad a la
publicacion de la GUIA!, cuestionadas y retiradas de las recomendaciones de
los 6rganos oficiales de sanidad de varios paises, como Australia y USA, e
instituciones como el (CDC)*° de los EEUU ya han retirado de sus webs toda
mencién a ambas terapias*®®, después de que la Justicia diera la razén a los
pacientes y organizaciones denunciantes, ratificando el riesgo gue supone para
la salud de los enfermos con EM/SFC.

159 Tuller, D. (2017). “Los CDC eliminan del sitio web la referencia a las terapias de ME / CFS en

disputa. Undark”. https://undark.org/2017/07/26/cdc-chronic-fatigue-graded-exercise/
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En los (CCI 2011)* se afirma que “...Los diagnésticos tempranos pueden llevar a
nuevas ideas sobre las primeras etapas de la patogenesis; el tratamiento oportuno
puede reducir la gravedad v el impacto”, algo vital para los enfermos de EM/SFC.

Tras haber realizado estas valoraciones generales, las cuatro lineas de
abordaje terapéutco gue se recomiendan en la GUIA' son las siguientes:

A. FARMACOS

Ciertamente, hoy en dia no existe un tratamiento especifico, y efectivo, capaz
de tratar de forma global el amplio conjunto de sintomas, de afectacion
multisistémica, caracteristicos de la EM/SFC, algo que anhela todo enfermo/a
que por desgracia tiene que convivir diariamente con esta pesada carga. De
ser asi, no podria definirse como enfermedad crdnica.

Luego la Unica alternativa que les quedaria a los médicos, es intentar mejorar
la calidad de vida de sus pacientes y ofrecerles los cuidados paliativos
necesarios, enfocados a tratar de manera individual cada uno de los sintomas,
y realizar un seguimiento adecuado para controlar las posibles interacciones
entre farmacos y otras terapias naturales, que han demostrado ser efectivas en
ocaxiones y que no suelen precisar receta.

Y se debera tener presente a la hora de pautar las dosificaciones para cada uno
de los farmacos, que a menudo los pacientes con EM/SFC también tienen
Sensishilidad Quimica Mdltiple (SQM), como enfermeda comérbida.

El (CDC)Y, en relacion al abordaje terapéutico de los pacientes de EM/SFC
con farmacos menciona a grandes rasgos que “.. A menudo se usa una
combinacion de medicamentos gue se venden con y sin receta, asi como suplementos
que se venden sin receta, para tratar las dificultades para dormir, los problemas
cognitivos, el dolor y otros sintomas de la EM/SFC.

Muchos pacientes con EM/SFEC son sensibles a los medicamentos. Esto ocurre
especialmente con cualquier medicamento que actle sobre el sistema nervioso
central, como los sedantes; los beneficios terapéuticos a menudo pueden lograrse con
dosis més bajas que las dosis estandar. Los pacientes con EM/SFC podrian tolerar o
necesitar solo una fraccion de las dosis generalmente recomendadas para los
medicamentos. Después del manejo inicial con dosis mas bajas, se podrian considerar
COMo necesarios uno o mas aumentos graduales, segln los tolere el paciente.

Todos los medicamentos pueden causar efectos secundarios, lo cual puede llevar a
nuevos sintomas o empeorar los ya existentes, por eso es importante monitorizar
habitualmente el uso de todos los medicamentos recetados, 1os que se venden sin
receta v los suplementos. También es importante estar atento a las posibles
interacciones.

88




Algunos farmacos actan en multiples sistemas del cuerpo y sintomas. Por ejemplo,
es posible que los medicamentos triciclicos no solo mejoren el estado de &nimo, sino
también que ayuden con el suefio y el dolor. En algunas personas, sin embargo,
pueden empeorar la intolerancia ortostatica. Recetar ese tipo de medicamentos puede
permitir el uso de una cantidad menor de ellos para abordar multiples sintomas, a
veces con efectos secundarios minimos o tolerables. *16°

Si_se desea una orientaciébn méas especifica sobre el tipo de farmacos
recomendable, segun el sintoma que se quiera tratar, podrian seguirse algunas
de las recomendaciones recogidas en los Criterios de Consenso Canadienses
(CCC 2003)3sobre el manejo y tratamiento de sintomas, que en sus (pags. 49
a 67) proporciona unas pautas, dosis, efectos y nivel de evidencia para los
farmacos utilizados habitualmente, ordenados en orden de preferencia de los
miembros del Panel de Expertos que participé en su elaboracion:

“...Muchos pacientes son hipersensibles a la medicacién y por esto hay que
comenzar con dosis a un nivel mas bajo del recomendado.

Comenzar lentamente, seguir lentamente. Avisar de posibles efectos secundarios.
Ningan farmaco es universalmente efectivo. Mantener el régimen lo mas simple,
seguro, efectivo y barato posible.

1. Trastornos del suefio: hay que tener en cuenta la calidad y cantidad de suefio.
a. Remedios fisicos: Ver “Maximizar el suefio” en la seccibn previa sobre
Estrategias de Autoayuda. El paciente tiene que incorporar periodos de descanso
en su dia segin necesite. Hay que tratar las disfunciones asociadas de suefio,
como el sindrome de resistencia de vias superiores y para la apnea del suefio se
puede prescribir un equipo de presion positiva (CPAP).

b. Otros remedios: melatonina, valeriana, sales de calcio y magnesio,
aromaterapia.

c. Farmacos: Bajas dosis de antidepresivos triciclicos (corto plazo a dosis baja,
pero los efectos secundarios pueden ser graves y hay que avisar al paciente de un
posible aumento de peso), zopiclona, fragmentacion del suefio. clonazepamy L-
triptéfano* pueden ser utiles. SSRI’s ...

2. Dolor
a. Remedios fisicos: Evitar los potenciadores conocidos del dolor, como estar
sentado, estar de pie, escribir, trabajar prolongadamente en el .... Pueden ayudar
a aliviar el dolor las técnicas de relajacion, el calor local, un bafio caliente,

160 cDC!% EE.UU. (2019) “Monitorear el uso de todos los medicamentos y suplementos.
Medicamentos que se venden con y sin receta” https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-
servicios-de-salud/cuidado-clinico-pacientes/monitorear-medicamentos.html
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estiramientos suaves de musculos, movilizacion de articulaciones.... La terapia de
masaje suave, fisioterapia, quiropraxia, acupuntura, ...

b. Farmacos: Utilizar paracetamol como analgésico de base. Puede ser (til el uso
a corto plazo de bajas dosis de antidepresivos triciclicos, analgésicos AINES,
gabapentina y baclofeno.

3. Fatiga: Tratar las alteraciones de suefio antes de intentar tratar la fatiga.
a. Remedios fisicos: Son importantes las estrategias de autoayuda, incluyendo
poner prioridades y limites, equilibrar actividades con periodos de descanso, ...
Pueden ser (tiles los ejercicios de respiracion, posturas de descanso reparadoras,
masajes, terapia craneosacral y aromaterapia para los que no presentan
sensibilidades quimicas.
b. Farmacos: metilfenidato, cianocobalamina oral, modafinilo, amantadina,
dextroan fetamina. La mayoria de medicamentos contra la fatiga tienen efecto a
corto plazo y pueden no ayudar a incrementar la resistencia global y capacidad
laboral,; no aumentan los periodos entre brotes.
c. B12/Cianocobalamina: Hay informes anecdéticos y estudios que sugieren que
algunos pacientes de EM/SFC con recuentos sanguineos normales mejoran su
nivel de energia, habilidades cognitivas, debilidad y animo con inyecciones de
dosis masivas de B12, posiblemente debido a la reducida habilidad para
transportar B12 hacia el interior de las células o al bajo nivel de B12 en el
(SNC)23,

4. Manifestaciones cognitivas
a. Remedios fisicos: Algunos pacientes pueden pensar mejor en posicion semi-
reclinada o acostados. La logopedia puede ser (til para tratar las dificultades
para encontrar palabras, el procesamiento de la informacion y la memoria...
b. Farmacos: Intentar metilfenidato, modafinilo, nimodipino, dextroanfetamina,
ciano cobalamina ver (3c) y precauciones (3b).

5. Manifestaciones autonémicas, Intolerancia ortostatica y mareos

a. Remedios fisicos: Si el mareo es causado por alteraciones propioceptivas en el
cuello, instruir al paciente sobre cdmo evitar la extension o la rapida rotacion del
cuello. Si esta causada por la intolerancia ortostatica, el paciente debe levantarse
despacio y tiene que evitar estar de pie durante largos periodos. Puede ser Util el
uso de medias compresivas, evitar comidas copiosas y la deshidratacion, y mueva
las piernas intermitentemente cuando esté sentado. Acostarse inmediatamente
nada méas marearse usualmente alivia los sintomas causados por la hipotension
mediada neuralmente (HMN)% y el sindrome de taquicardia ortostatica postural
(POTS)%.

b. Farmacos: Antes de empezar cualquier tratamiento farmacoldgico para la
HMN o (POTS)®, hay que confirmar estas condiciones con la prueba de la mesa
basculante®®. Una combinacion de terapias suele tener mejor resultado.
Comenzar por aumentar la ingesta de sal si el paciente no es kipertenso, luego




afiadir un betabloqueante (p.ej. atenolol), o un alfalagonista (p.ej. midodrina).
La midodrina suele ser mas efectiva que la fludrocortisona para la taquicardia
ortostatica. Si el incremento de ingesta de sal ayuda inicialmente, pero pierde su
efecto, considere la fludrocortisona. Si estas terapias no son efectivas, considere
la paroxetina. El vértigo requiere un antiemético, como la meclizina, pero no
hay un tratamiento particularmente efectivo. Las técnicas de meditacion pueden
ayudar a los casos leves.

Sindrome de Colon Irritable (SCI): Ajustar la dieta y hacer pruebas de
eliminacion de alimentos para determinar la intolerancia al alimento.
Utilizar con juicio los agentes anti espasmaddicos y los antidiarreicos.

6. Manifestaciones neuroendocrinas Estados de ansiedad
a. Remedios fisicos: Las estrategias de autoayuda (EAA)ayudan para
desarrollar aptitudes de manejo. Las técnicas de relajacion, como la respiracion
lenta y profunda, escuchar musica suave, un bafio caliente y relajante, ... pueden
reducir la tensién. Las hierbas, como la lavanda y el tomillo pueden ser Utiles en
ciertos casos...

b. Farmacos: Se suelen utilizar las benzodiazepinas y la buspirona.
+ Depresidn:

» Remedios fisicos: La depresion reactiva puede ser el resultado de vivir con
una enfermedad crdnica, mal comprendida .... SHS, masaje y la terapia
con luces potentes fuertes pueden ayudar. Los pacientes gravemente
deprimidos deben ser referidos a un psicélogo/psiquiatra.

= Farmacos: Los SSRIs son la primera linea de eleccion, pero suelen
ser inefectivos para tratar la fatiga y pueden interferir con el suefio.
Antidepresivos mas nuevos, como venlafaxina, nefazodona o buproprion
pueden ser Utiles. La mayoria de pacientes con EM/SFC no toleran una
dosis bastante alta de antidepresivos triciclicos para que sea efectiva para
la depresion, pero las dosis mas bajas pueden ser efectivas para el
dolor y el suefio, si son toleradas.

= Remedios _herbales vy minerales: el paciente con magnesio
intracelular bajo en sus hematies puede, en algunos casos, mejorar con
sulfato de Magnesio intramuscular. La hierba de San Juan puede ser
efectiva en la depresion leve, pero no se debe utilizar para la depresion
marcada o tomada junto con otros antidepresivos.

< Anomalias del eje Hipotalamo-Hipdfiso Suprarrenal (HHS)
» Farmacos: fludrocortisona, (DHEA) dehidroepi androsterona
¢ Hipoglucemia: beneficiosos alimentos con un indice glucémico bajo.

7. Manifestaciones inmunes
a. Estimulador_inmune y modulador viral: ampligen. Se han utilizado los

&cidos grasos esenciales (AGE) por su efecto antiviral.




b. Terapias antivirales: Valaciclovir puede ser util para la infeccidn confirmada
con herpes. Los remedios herbales, como el orégano salvaje y el extracto de la
hoja del olivo pueden tener efectos antivirales.

C. Tratamiento __ antibidtico para __mycoplasma vy clamidia:
Tratamientos antibiéticos  sugeridos para infecciones confirmadas con
mycoplasma o clamidia incluyen doxiciclina, claritromicina, ciprofloxacino,
azitromicina y bioxina. Utilizar con precaucion y acompafar el tratamiento de
probiéticos y potenciadores inmunes.

Donaciones de sangre: Donar sangre no estd recomendado porque puede
exacerbar los sintomas debido al bajo volumen de sangre en circulacion. Es posible
que ciertos pacientes lleven agentes infecciosos en su sangre.

Inmunizacidn: La inmunizacion con vacunas vivas no suele ser recomendada debido
al riesgo del empeoramiento sintomatico y el desencadenamiento de brotes. Las
investigaciones confirmaron una frecuente disfuncion de la via de defensa antiviral
25A sintetasa/ribonucleasa L en muchos pacientes®. Debido a estos riesgos,
las decisiones sobre las vacunas quedan entre el médico tratante y el paciente. Si se
hace la inmunizacion, es generalmente recomendado que las ponga el médico tratante
y que la dosis se divida en tres o cuatro mini dosis, cada una con un mes en el medio
para asegurarse que no haya reacciones retardadas.

Se han hecho grandes progresos en el conocimiento sobre la EM/SFC en la ultima
década. Ha llegado el momento para que un intensivo programa de investigaciones
aporte mas comprensiéon y tratamientos de éxito para los pacientes. Seria (til
establecer subgrupos de pacientes, como los que estan en fase aguda o croénica, casos
leves o graves y de comienzo viral u otro. El establecimiento de un Centro de
Excelencia donde se utilizan los mismos pacientes en numerosos estudios Yy se
comparten los hallazgos de las investigaciones entre los investigadores podria
clarificar la informacién y ayudar en el uso eficiente de tratamientos para los
diferentes subgrupos de pacientes.”

B. EJERCICIO FISICO Y TRATAMIENTO PSICOLOGICO
B.1. Estudios cuestionados, que recomendaban estas terapias (TCC+EFG)* %3

Esto viene precipitado por el escandalo acaecido alrededor del estudio
PACE!, en el cual se han basado fundamentalmente la mayoria de
recomendaciones de estas terapias, incluida la de Cochrane.

161 Diane Cox, Sally Ludlam, Louise Mason, Sally Wagner & Michael Sharpe (2004, November).
“PACE manual for therapists,Version 2 ”. Retrieved from: https://me-pedia.org/images/6/65/A ()

pt-therapist-manual.pdf
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A través de la via judicial, en 2016 fueron liberados los datos de este estudio
no-ciego, demostrandose tras su analisis que habian sido inflados, y que no se
habian registrado adecuadamente, ni las medidas subjetivas ni las objetivas,
siendo los criterios de las medidas subjetivas cambiados a mitad de realizacion
del estudio y medidas objetivas fueron abandonadas. 16> 163134

A continuacion, incluimos el analisis de los fallos principales en el ensayo

PACE llevado a cabo por Jaime S., para la Open Medicine Fundation®*:

“...El ensayo PACE recomienda la (TCC)® y (TEG)* para EM/SFC. El ensayo
PACE fue recibido con escepticismo por pacientes que observaron que el ejercicio,
incluso implementado gradualmente, empeoraba su condicién. Este escepticismo
eventualmente llevé a una refutacion generalizada, incluida una serie de refutaciones
revisadas por expertos en el Journal for Health Psychology, varios articulos en
Retraction Watch, una carta firmada por mas de 40 académicos denunciando el juicio
(incluido Ron Davis), y una serie de articulos abrasadores en la prensa.

Sin embargo, pasaron afios antes desde que la mala calidad del ensayo PACE de 2011
y sus ensayos hermanos posteriores Ilamaran la atencion del pablico.

Como resultado, PACE influy6 en los afios de atencién al paciente; y el modelo
biopsicosocial sigue siendo la narrativa predominante en el Reino Unido hoy, en
parte debido a un conflicto de intereses: un investigador de la junta del Science Media
Center del Reino Unido fue uno de los principales investigadores en muchos de estos
ensayos.

A continuacién, se incluye un breve resumen de algunos de los problemas sefialados
en el ensayo PACE:

e Los Criterios de Oxford identificaban pacientes, que requieren fatiga de
nuevo origen que dure méas de 6 meses en ausencia de enfermedad organica
del cerebro o enfermedad mental grave. Un articulo reciente, basado en una
encuesta epidemioldgica realizada por el Censo de EE.UU. a mas de 6.000
individuos, demostré que usando los criterios de Oxford se podrian
identificar a 1/, de los hombres y 1/, de las mujeres enfermos/as de SFC. El
mismo estudio identificé que solo el 1.8% de las mujeres y el 2.3% de los

162 McCook, A. (2016, August 17). “UK tribunal orders release of data from controversial chronic
fatigue syndrome study”. In Retraction Watch. https://retractionwatch.com/2016/08/17/uk-
tribunal-orders-release-of-data-from-controversial-chronic-fati2gue-syndrome-study/

163 Geraghty, Keith J.(01 de Noviembre de 2016). “ ‘PACE-Gate’: When clinical trial evidence meets
open data Access”. Journal ol Health Psychology. Volume: 22 issue: 9, page(s): 1106-1112.
https://doi.org/10.1177/1359105316675213

164 Jaime, S. (2018), Open Medicine Fundation. “Some notes on included works: some notes on this

document”.  https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2018/04/L.iterature-Search-by-Jaime-S.-
2017.pdf
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hombres tenian SFC, segun los criterios de Fukuda. La prevalencia de CCC
esta generalmente situada en el 0,42% de la poblaciéon (Jason et al.,
1999'65).

e Se utilizé el SF-36, para el funcionamiento fisico, para determinar si la
capacidad de ejercicio del paciente habia mejorado'®®. El nivel de
recuperacion fue inicialmente establecido en unos 80. Mas tarde, el nivel de
recuperacion se redujo a 60, a pesar de que la entrada para el estudio fue
de 65. Esto significo que el 13% de los pacientes se habia "recuperado” en
al menos algunas medidas al momento del ingreso al ensayo. Estos pacientes
no fueron omitidos de la interpretacion de los datos de los autores.

Average Physical Function Scores,
Compared to PACE "Recovery" Threshold
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lHustracion 17: La edad promedio de los participantes en el ensayo PACE es de
aproximadamente 39 afios; Estos datos normativos sugieren que las personas de este
grupo de edad deberian tener puntuaciones SF-36 de aproximadamente 93. Sin embargo,
el nuevo “rango normal”de 2013 requiere solo una puntuacion de 60.

165 Jason, L .A, Richman, J. A., Rademaker, A.W., Jordan, K.M., Plioplys, A.V., Taylor, R.R.,
McCready, W., Huang, C. & Plioplys, S. (1999). “A Community Based Study of Chronic Fatigue
Syndrome”. Archives of Internal Medicine, 159 (18), 2129-2137.
https://doi.org/10.1001/archinte.159.18.2129

166 E| SF36PF tiene 10 items, cada uno de los cuales pregunta sobre la capacidad del paciente para
realizar una tarea, que no deberia representar ninguna dificultad para una persona sana, como "subir
un tramo de escaleras” o "lavarse / bafiarse". Si la tarea no presenta ninguna dificultad, el paciente
debe responder "10". Si la tarea presenta dificultad, el paciente debe responder "5". Si el paciente
no puede completar la tarea, la respuesta debe ser "0". Un SF36PF para una persona sana de
mediana edad debe ser 90-100.
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Goldin, 2017 - PACE: la investigacién que provocé la rebelién de un paciente y desafié a la
medicina: *’la "recuperacion" del paciente se estableci6 en la funcion fisica aproximada de unos
80; un numero significativo de pacientes calificados para ser incluidos en el estudio que ya fueron
clasificados como "recuperados” en algunas medidas.

llustracién 18: Después de que ya
se habia confirmado el ingreso al
estudio, los investigadores evitaron
la puntuacién bimodal utilizada en
el Criterio I de 2007 y reevaluaron
las respuestas de los pacientes
cuando ingresaron al ensayo,
utilizando la puntuacion Likert del
Criterio | de 2013, que se muestra a
lo largo del eje horizontal del
cuadro de arriba. PACE no informa
cuantas puntuaciones de fatiga de
los pacientes encajan en la
categoria “reuperado” después de

que las respuestas se calificaron
BQualifyingScore for Recovery  BNon-Qualifying Score for Recovery con la escala Likert.
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e Eluso de actémetros se descart6 a la mitad de la prueba, %8 eliminando la
medida objetiva mas significativa del estudio.

o Se distribuyeron a los participantes materiales promocionales para terapia
de ejercicio gradual (TEG) % y terapia cognitivo-conductual (TCC) %,
mientras el trial estaba en curso. El boletin informativo implicaba que la
(TCC) 8 y el (TEG) * fueron reconocidas para ser las terapias con mas
probabilidades de conducir a recuperaciéon e incluyd testimonios entusiastas
de pacientes inscritos en el estudio ain en curso (y aun reclutando). Los
materiales también expresaron escepticismo con respecto a las terapias
biomédicas y los hallazgos biomédicos en EM / SFC.

Los profesionales del ensayo PACE emplearon la (TCC) 153 directiva” para guiar a los

pacientes a eliminar sus creencias falsas sobre enfermedades (Burgess & Chalder,

167 Sausa, (21 Marzo de 2016) “PACE: The research that sparked a patient rebellion and challenged
medicine” Sense about Science Usa: https://senseaboutscienceusa.org/pace-research-sparked-
patient-rebellion-challenged-medicine/

168 »  una prueba que requeria que los participantes usaran un actémetro alrededor de su tobillo
durante una semana fue una carga demasiado grande [para ellos]", dijeron los autores en un
comunicado publico. “Protocolo para el ensayo PACE: ensayo controlado aleatorio de
estimulacion adaptativa, terapia cognitivo-conductual y ejercicio escalonado como complementos
de la atencion médica especializada estandarizada versus atencion médica especializada
estandarizada sola para pacientes con EM/SFC”
https://fbmcneurol.biomedcentral.com/articles/10.1186/1471-2377-7-6/comments
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2004)'%°. A los pacientes se les ensefid que su enfermedad se debe a interpretaciones falsas
de sensaciones corporales naturales; luego, se les pidié que respondieran a encuestas que
miden la mejoria de los sintomas como Unica medida de resultado. Es ldgico que a un
paciente obediente le gustaria informar mejoria de los sintomas con la esperanza

conseguir /sentirse bien, ya que se les ensefid que eran sus percepciones de
la enfermedad las que estaban causando la enfermedad misma. Se ha
argumentado que esta interpretacion de la (TCC) '*° ha obviado su uso
convencional como terapia para pacientes que tratan con el dolor y el
aislamiento de una enfermedad cronica (Friedberg, 2016).17

e Laterapia de ejercicio gradual empeord a un numero muy significativo de
pacientes, lo que no fue informado por los autores. Un estudio de 1800
pacientes de la ME Association informo la siguiente incidencia de dafios en
el tratamiento (TEG) %, tratamiento (TCC) * y las estrategias de
estimulacién. 1"

El 91 % de participantes sus sintomas de EM / SFC no se vieron afectados
0 empeoraron, el 88% de (TEG) ®y 55% de Estimulacién (Pacing). Se
consider6 que la (TEG) % habia provocado un empeoramiento de los
sintomas en mas pacientes que los que asistieron a cursos de (TCC)** o de
estimulacion https://meassociation.org.uk/2015/05/23959/

3:4:2a CBT only, GET only or Pacing only. Effect on symptoms

100% >
8% 12%
14% 325 responses
45%
Symptoms improved after
course
73%
50% Symptoms unaffected by
course
41%

W Symptoms worse after
course

v B [

CBT (n=179) GET (n=77) Pacing (n=69)

Hustracidn 19: Nuesto informe exige cambios importantes en las terapias que se ofrecen.

169 Burgess, M. & Chalder, T. (2004, November). PACE manual for therapists, Version 2. Retrieved
from: https://me-pedia.org/images/6/65/Apt-therapist-manual.pdf

170 Friedberg, Fred (7 Julio de 2016) “Cognitive-behavior therapy: why is it so vilified in the chronic
fatigue syndrome community? ”. Journal Fatigue: Biomedicine, Health & Behavior Volume , 4 (3),
127-131 https://doi.org/10.1080/21641846.2016.1200884

"l Estrategia de estimulacion: El ritmo implica orientar la actividad en torno a los sintomas y la

experiencia: mas actividad cuando se siente bien, menos actividad cuando se siente mal.
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*  Los autores denegaron las solicitudes para divulgar datos sin procesar y
andénimos a otros investigadores con el argumento de que las solicitudes
eran vejatorias. a pesar de la publicacion en una revista de acceso abiertoy
la financiacion de instituciones en las que la promesa de acceso abierto es
necesaria para recibir financiacion. Una decision de un tribunal del Reino
Unido ordeno la publicacion de los datos sin procesar (McCook, 2016)%2,
tras lo cual, el reanalisis utilizando las definiciones originales de mejora de
los autores, no se encontraron diferencias estadisticas en las puntuaciones
de mejora entre control, (TCC)!® y (TEG) *®, grupos (Wilshire et al.,
2017).172
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lustracidn 20: El nuevo umbral de recuperacion del cuestionario
de fatiga de Chalder en contexto.
https://www.tandfonline.com/doi/figure/10.1080/21641846.2017
.12597247scroll=top&needAccess=true

e Los autores inicialmente registraron una mejoria del 60%. Cuando
volvieron a analizar sus propios datos, llegaron a una mejoria del 20%. Sin
embargo, quizds lo més significativo es que los mismos autores no
encontraron diferencias entre los niveles de actividad en el seguimiento en
su ensayo similar FINE (Wearden et al., 2010)*"3, y en un seguimiento a

172 Wilshire, Carolyn; Kindlon, Tom; Matthees, Alem & McGrath, Simon (2017) “Can patients with
chronic fatigue syndrome really recover after graded exercise or cognitive behavioural therapy?
A critical commentary and preliminary re-analysis of the PACE trial.” , Fatigue: Biomedicine,
Health & Behavior, 5 (1), 43-56. https://doi.org/10.1080 / 21641846.2017.1259724

173 BMJ 2010; 340: c1777 “Tratamiento de autoayuda domiciliario dirigido por enfermeras para
pacientes de atencién primaria con sindrome de fatiga crénica: ensayo controlado aleatorio” BMJ

Publishing Group Ltd https://doi.org/10.1136/bmj.c1777
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largo plazo con los mismos participantes de PACE (Sharpe et al., 2015)'74:
incluso lo subjetivo las mejoras que se registraron se disiparon en unos
pOCOS MeSes.

e Aunque los autores declararon sus conexiones y financiacion de las
aseguradoras de discapacidad en el propio articulo, este conflicto de
intereses no se habia divulgado a los participantes del estudio, como lo exige
la ley.

The Lancet atin no se ha retractado del estudio, pero PLOS ONE lo ha lamentado 7
y publicé una expresién de preocupacion®?®.

Ha habido una serie de contra-articulos que discuten los fallos del ensayo PACE, en
particular, David Tuller de la serie de Berkeley, “Trial By Error”*"", publicado en el
Blog de Virologia de Racaniello of Columbia. El Journal of Health Psychology acaba
de publicar una serie de opiniones solicitadas sobre PACE"®, y vale la pena leer el
prefacio del editor del Journal of Health Psychology. ”

Sin tener que entrar en los potenciales conflictos de intereses'’® ¥ de

investigadores que participaron en el ensayo, en relacion con empresas
aseguradoras, que con posterioridad fueron también sacados a la luz (y que
sean posiblemente los que motiven la aseveracion sobre la vuelta al trabajo,

174 Profesor Michael Sharpe, MD T, Kimberley A Goldsmith, PhD T, Prof. Anthony L Johnson, PhD,
Prof. Trudie Chalder, PhD, Jane Walker, doctora, Prof. Peter D White, MD, (27 de octubre de
2015) “Rehabilitative treatments for chronic fatigue syndrome: long-term follow-up from the
PACE trial”. The Lancet Psychiatry Volume 2, Issue 12, P1067-1074

https://doi.org/10.1016/S2215-0366(15)00317-X

175 McCook, Alison (2 de Mayo de 2017).“PLOS upgrades flag on controversial PACE chronic
fatigue syndrome trial; _authors “surprised”” RETRACTION WATCH, expression of
concern, plos one, uk retractions. https://retractionwatch.com/2017/05/02/plos-upgrades-flag-
controversial-pace-chronic-fatigue-syndrome-trial-authors-surprised/?shared=email &msg=fail

176 The PLOS ONE Editors (2017) “Expression of Concern: Adaptive Pacing, Cognitive Behaviour
Therapy, Graded Exercise, and Specialist Medical Care for Chronic Fatigue Syndrome: A Cost-
Effectiveness Analysis”. PLoS ONE 12(5): e0177037.

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0177037

" Racaniello, Vincent; Tuller, David; U. Rey, Gertrud (21 de Octubre de 2015). “TRIAL
BY ERROR: The Troubling Case of the PACE Chronic Fatigue Syndrome Study”. Virology Blog
About viruses and viral disease. https://www.virology.ws/2015/10/21/trial-by-error-i/

178 E. Marks, David (9 de Agosto de 2017). “Special issue: The PACE trial”. Journal of Health
Psychology, volumen 22, number 9. https://www.virology.ws/2015/10/21/trial-by-error-i/

1% Racaniello, Vincent; Tuller, David; U. Rey, Gertrud (10 de Octubre de 2016). “An open
letter to The Lancet, again . Virology Blog About viruses and viral disease.

http://www.virology.ws/2016/02/10/open-letter-lancet-again/

180 Geraghty, K. J. (2017b). “Further commentary on the PACE trial: Biased methods and unreliable

outcomes”. Journal of Health Psychology, 22 9). 1209-1216.
https://doi.org/10.1177/1359105317714486
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tras el uso de estas terapias, ya que esa es la premisa que transmitieron estos

investigadores a las empresas aseguradoras)*®, {“...Por David Tuller, DrPH:En
mi historia inicial en Virologia Blog, acusé a los investigadores de PACE de violar
la Declaracion de Helsinki, desarrollada en la década de 1950 por la Asociacion
Médica Mundial para proteger a los sujetos de investigacion humanos. La
declaracion exige que los cientificos revelen "afiliaciones institucionales” y
"cualquier posible conflicto de intereses" a los posibles participantes del ensayo como
parte del proceso de obtencién del consentimiento informado.

Los investigadores prometieron ensu protocolo adherirse a este documento
fundamental de derechos humanos, entre otros cédigos éticos. A pesar de esta
promesa, no informaron a los posibles participantes sobre sus vinculos financieros y
de consultoria con las compafiias de seguros, incluidas las del sector de la
discapacidad. Esa violacién ética genera serias preocupaciones sobre si el
“consentimiento informado”’ que obtuvieron de 10s 641 participantes en el ensayo fue
realmente “informado” y, por lo tanto, legitimo....”}, €l estudio presentaba fallos
metodoldgicos que han hecho que sea cuestionado en todo el mundo.

E incluso, la revista especializada Journal Health of Psychology, emiti6
una edicion especial dedicada al estudio PACE, donde junto con el estudio
original y los derivados del mismo, se recogian una serie de re-analisis
independientes de los datos y metodologia. El editorial de esta entrega
realizaba la siguiente valoracidn del mismo, en la que lamentaba la falta de
participacion de los investigadores del ensayo PACE en el debate, al que
tachaba de ejemplo de libro de un ensayo mal hecho: “...El debate sobre el
ensayo PACE revela diferencias profundamente arraigadas entre criticos e
investigadores. Revela una falta de voluntad de los co-investigadores principales del
ensayo PACE para participar en discusiones y debates auténticos. Lleva a uno a
cuestionar la sabiduria de una inversién tan grande del erario publico (£ 5 millones)

en lo gue es un ejemplo de libro de texto de un ensayo mal hecho”.2%2

Muchos de estos investigadores han sido participes y grandes representantes
de una via de investigacién/abordaje de la EM/SFC que ha sido fuertemente
implantada en algunos paises y que a la vista de las cada vez mayores
evidencias contrarias a sus hipdtesis y de la falta de rigurosidad de algunos de
sus estudios, estd siendo cada vez méas cuestionada y abandonada por la

181 Racaniello, Vincent; Tuller, David; U. Rey, Gertrud (7 de Agosto de 2017). “Trial by
Error: Retired PACE Investigator Peter White and Swiss Re ”. Virology Blog About viruses and
viral disease. https://www.virology.ws/2017/08/07/trial-by-error-retired-pace-investigator-peter-
white-and-swiss-re/

182 Marks, David F. (31 de Julio de 2017) “Special issue on the PACE Trial”. Journal of Health

Psychology, 22(9):1103-1105. https://doi.org/10.1177/1359105317722370
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préctica clinica y los distintos comités gubernamentales. Esta via es la del
“modelo biopsicosocial”, como sus principales representantes llaman, y es la
que podemos ver reflejada en gran medida en la nueva edicion de la GUIA®.

I”

Esta via del “modelo biopsicosocial” es en la que se engloba y la que promueve
un circulo de investigadores y clinicos -mayormente psic6logos y psiquiatras-
que han sido los encargados de crear y difundir el criterio diagndstico de
Oxford que usan muchos de los estudios que mantienen este enfoque. EIl
criterio de Oxford ha sido fuertemente criticado por confundir el diagnéstico
y dar falsos positivos (hasta 14 de cada 15). “... Brurbergy col. (2014)*2 también
mostré que los criterios de Oxford (Sharpe et al., 2015)*"# produjeron la prevalencia
media mas alta entre los estudios, 1,5%, 15 veces mayor que la obtenida con los
criterios canadienses, aunque en diferentes poblaciones. Si se supone que los criterios
de Oxford siempre capturan los casos canadienses positivos, entonces, con base en
las cifras anteriores, esperamos que de una muestra de 15 casos seleccionados
utilizando los criterios de Oxford, 14 no cumplan con los criterios canadienses. Por
lo tanto, si se utilizan casos Oxford positivos para probar una hipotesis relacionada
con un proceso fisiopatologico especifico observado en casos canadienses positivos,
esto podria llevar a la seleccion de 14 no casos (falsos positivos) por cada 15
reclutados; un nivel inaceptable, de clasificacion errénea®*

“...Los criterios de Oxford designaron SFC en el 25,5% de los hombres de 2004 y el
19,9% de las mujeres de 1954. Segun el analisis de cuadrantes, el 85% de los casos
definidos por Oxford se clasificaron incorrectamente como SFC. Los criterios de
Fukuda identificaron el sindrome de fatiga crénica en el 2,3% de los hombres y el
1,8% de las mujeres” 8. Asi mismo el (NIH)** de EEUU en un informe
preliminar_“... destaca el hecho de que los criterios de Oxford, de la Real Sociedad
de Medicina del Reino Unido, de hace décadas para EM / SFC son gravemente
"defectuosos” y que sequir utilizando estos criterios puede "causar dafio" ... .18

18 Brurberg KG , Fenhus MS , Larun L, et al. "Definiciones de caso del sindrome de fatiga cronica
| __encefalomielitis mialgica (SFC _/ EM): una revisién _ sistematica BMJ”
Open 2014; 4: e003973. https://doi.org/ 10.1136 / bmjopen-2013-003973

184 Nacul, L-, Larceda, E. M. Kingdon C. C., Curram, H.& Bowman, E. W. (2017). “How have
selection bias and disease misclassification undermined the validity of myalgic
encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome studies?”. Journal of Health Psychology, 24 (12),
1765-1769. https://doi.org/10.1177/1359105317695803

18 James N. & Baraniuk, M. D. (2017). “Chronic Fatigue Syndrome prevalence is grossly
overestimated using Oxford criteria compared to Centers for Disease Control (Fukuda) criteria in
a U.S. population study”. Fatigue, 5 (4), 215-230. https://doi.org/10.1080/21641846.2017.1353578

186 Swift, P. (2016). US NIH Report Calls for UK Definition of ME/CFS to be Scrapped. The Argus
Report. http://theargusreport.com/us-nih-report-calls-uk-definition-mecfs-scrapped/
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El ya referenciado y desprestigiado PACE trial es el culmen histérico de los
esfuerzos por implantar este modelo que define la EM/SFC desde premisas
que se contraponen a un gran cuerpo de evidencia biomédica, cada vez mas
creciente, y que han sido la base para la promocion de estas terapias en
concreto (TCC)™ +(TEG)®™. De hecho, debido a la gran envergadura del
estudio y el hecho de que se desvelase que “...no hubo diferencias en los
resultados a largo plazo entre la terapia de estimulacion adaptativa, (TCC)*,
(TEG)®y atencién médica especializada, y ninguno de ellos fue efectivo, invalidando
el _modelo biopsicosocial y el uso de (TCC)**®y (TEG)® para EM / SFC.EIl
descubrimiento de que un aumento en la tolerancia al ejercicio no condujo a un
aumento en la condicion fisica, significa que un problema fisico subyacente lo
impidio; valida que ME / CFS es una enfermedad fisica y gue ninguno de los
tratamientos estudiados abordé este problema.”****®’. Se ha llegado a considerar
que el estudio PACE deberia ser interpretado como la prueba definitiva
contra_el “modelo biopsicosocial”_y por tanto una razén de peso para
abandonar las terapias basadas en él. ¥

Asi mismo, el Centre for Welfare Reform emiti6 un informe analizando el uso
del PACE trial, en el contexto de una posible instrumentalizacion del “modelo
biopsicosocial”, para responsabilizar a las personas con discapacidad de su
situacion y reducir costes asistenciales. La principal razon para realizarlo
sobre el ensayo PACE es que era el primero realizado con financiacion del
Departamento de Trabajo y Pensiones de Reino Unido.'®

Las conclusiones de la evaluacion de Cochrane, el UGltimo bastién de
“credibilidad” sobre la idoneidad de la prescripcion de estas terapias, estan
ahora mismo en disputa, debido a la controversia y fallos metodoldgicos
contenidos en los estudios seguidores de esta linea, que fueron incluidos en su
analisis, “...El analisis de la revisibn Cochrane de 2017 revela fallos, lo que
significa que, contrariamente a sus hallazgos, no hay evidencia de que la terapia de
ejercicio gradual sea efectiva. Debido a que no se informaron los dafios de manera
adecuada en los ensayos cubiertos por la revision, no se puede decir que el
tratamiento con ejercicios graduales sea seguro. El analisis de los resultados

187 Vink, M. (2016). “The PACE Trial Invalidates the Use of Cognitive Behavioral and Graded
Exercise Therapy in Myalgic Encephalomyelitis/ Chronic Fatigue Syndrome”: A Review. Journal
of Neurology and Neurobiology, 2 (3). https://doi.org/10.16966/2379-7150.124

188 Faulkner, G. (2016). "In the Expectation of Recovery". Misleading Medical Research an Welfare

Reform ”. The Centre for Welfare Reform.
https://www.centreforwelfarereform.org/uploads/attachment/532/in-the-expectation-of-
recovery.pdf
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objetivos en los ensayos proporciona evidencia suficiente para concluir que la terapia

de ejercicio gradual es un tratamiento ineficaz para la EM/SFC.”. 18°

B.2. Terapia Cognitivo Conductual (TCC)**®

En la GUIA® se recomienda la “terapia cognitivo conductual ” (TCC)'*® de
una, confundiéndola con la ‘“terapia de apoyo” (pag. 73,74). Pero si
observamos las publicaciones, nos daremos cuenta de que se refieren a la
(TCC) **3 promovida por el “modelo biopsicosocial ”, y que aparece en la
mayoria de las publicaciones que la consideran un “tratamiento recuperativo”.
Tiene una “razén de ser” muy especifica y obedece principalmente a una teoria
psicogénica sobre la enfermedad, bien descartada en base a la gran evidencia

contraria a los pOStUIadOS de la misma 161, 162, 163, 166, 169 171, 173,174, 175, 176, 177, 178,
179, 180, 181, 186, 187, 188

Citando al (CDC)!%: “...ME / CFS es una ENFERMEDAD BIOLOGICA, no un
trastorno psicolégico. Los pacientes con EM / SEC no simulan ni buscan beneficios
secundarios. Estos pacientes tienen multiples cambios fisiopatoldgicos gue afectan
a multiples sistemas. Se desconoce si estos cambios ocurren antes del inicio de la
enfermedad o como consecuencia. Estos cambios incluyen:

e Anormalidades del sistema inmunoldgico: algunas personas con EM / SFC
tienen un deterioro de la funcidn de las células asesinas naturales y / o de
las células T, una mayor produccion crénica de citocinas inflamatorias y, en
algunos casos, un ligero aumento de algunos autoanticuerpos (factor
reumatico, anticuerpos antitiroideos, anti- gliadina, anticuerpos anti-
musculo liso y crioaglutininas).

e Anormalidades del metabolismo celular: algunas personas con EM / SFC
también parecen tener una capacidad alterada para producir energia a
partir del "combustible™ habitual que las células utilizan para producir
energia: oxigeno, glucosa, acidos grasos y aminoacidos. Los estudios de
ejercicio en adultos han revelado un consumo de oxigeno deficiente y la
activacion de vias metabdlicas anaerdbicas en las primeras etapas del
gjercicio.

e Alteraciones neuroendocrinas : algunas personas con EM / SFC informan
estrés fisico o emocional antes de enfermarse, lo que puede provocar una
desregulacién del eje hipotaldmico-pituitario-adrenal (eje HPA). Algunos

18 Mark Vink, M., Vink-Niese, A. (2018). Graded exercise therapy for myalgic
encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome is not effective and unsafe. Re-analysis of a Cochrane
review. Health Psychology Open, 5 (2), 1-12. https://doi.org/10.1177/2055102918805187
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pacientes con EM / SFC tienen perfiles de cortisol diurnos aplanados en
comparacion con las personas sanas, pero sus niveles de cortisol todavia se
encuentran dentro del rango normal.

e Anomalias en la regulacion de la presion arterial o la frecuencia cardiaca:
algunas personas con EM / SFC, en particular los adolescentes,
experimentan sintomas de intolerancia ortostatica. Los pacientes con
intolerancia ortostatica desarrollan un empeoramiento de los sintomas con
una postura erguida tranquilay una mejoria (aunque no necesariamente una
resolucion completa) de los sintomas con la postura reclinada. Dos formas
comunes de intolerancia ortostatica que experimentan los pacientes con EM
/ SFC son:

o Hipotension neuralmente mediada (HNM)!%: anomalia en la
regulacion de la presion arterial durante la postura erguida. La
HNM a veces también se conoce como sincope neurocardiogénico,
sincope vasodepresor, sincope vasovagal, "reflejo de desmayo" e
hipotension ortostatica retardada.

o Sindrome de taquicardia ortostatica postural (POTS)%: anomalia
en la regulacion de la frecuencia cardiaca en la que un cambio de
estar acostado a estar de pie provoca un aumento anormal de la
frecuencia cardiaca; el corazon suele ser estructuralmente normal.

Estas dos condiciones pueden ocurrir juntast®. En particular, no todos los pacientes
con (NMH)% o (POTS)*8tienen ME / CFS, y no todos los pacientes con ME / CFS
tienen (NMH)*% o (POTS) %,

Ante la creciente promocion de la (TCC)™® como tratamiento para la
EM/SFC, Keith J.Geragthy and Chaarlotte Blease, realizaron un estudio con
el objetivo de determinar si existe suficiente evidencia cientifica que justifique
el uso de un modelo de (TCC)™? en pacientes de EM/SFC. En este estudio,
“Cognitive _behavioural therapy in the treatment of chronic fatigue
syndrome: A narrative review on efficacy and informed consent”, se
menciona como “...Maesy Twisk (2010) compararon el “modelo (TCC) 153 de SFC
de Wessely” (esencialmente un modelo de creencias de enfermedad) con el “modelo
biomédico” (evidencia de anomalias bioldgicas) ” y concluyeron que “...el modelo
psicégeno es débil como modelo explicativo de la etiologia o sintomatologia del SFC.
El Instituto de Medicina de EE. UU. (IOM® 2015)° realizé una revision extensa de
la literatura sobre el SFCy concluy6 que el SFC es una "enfermedad fisica grave".
De manera similar, los Institutos Nacionales de Salud de EE. UU. (NIH)*
concluyeron gue el SFC "no es una enfermedad psicoldgica primaria" (Green et al.,

19 CDCY. “Etiologia y Fisiopatologia de EM/SFC”. https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-
providers/presentation-clinical-course/etiology-pathophysiology.html
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2015). Tanto el (IOM), como el NIHY, apuntan a una variedad de anomalias
biofisiol6gicas observadas en pacientes con SFC que incluyen disfuncion
inmunolégica, disfuncion cardiaca y déficits neurocognitivos. El 'modelo
neuroinmune' del SFC entra en conflicto con el modelo cognitivo conductual ",
concluyendo que “...La terapia cognitivo-conductual puede producir cambios en la
fatiga autoinformada para algunos pacientes a corto plazo, sin embargo, hay una falta
de evidencia de beneficio a largo plazo o para mejorar. La (TEG) ® -y la (TCC) ***
pueden causar angustia, si se prescriben de manera inapropiada. Los efectos
terapéuticos y los efectos placebo son factores de resultado importantes.” 1%

Otro articulo publicado en 2016, sobre las posibles terapias psicoldgicas, de
Keith J. Geraghty, “‘PACE-Gate’: When clinical trial evidence meets open
data Access” **, ofrece un pequefio resumen de la situacion actual sobre estas
terapias.

“Muchos pacientes con SFC pueden necesitar apoyo psicoldgico, especialmente
ayuda con el manejo de la angustia que la condicién puede causar; pero esto esta
muy lejos de ser un régimen de intervencién (TCC)*®2 +(TEG) %, que emerge desde
el modelo de evitacion del miedo, que busca convencer al paciente de SFC de que el
dolor o la fatiga que sufren son cogniciones disfuncionales que necesitan ser
alteradas (White et al. 2007, 2011b). Los pacientes con SFC podrian valorar mas la
(TCC) 3 si fuese ofrecida como una terapia de apoyo adjunta, junto con una buena
atencion de un clinico experto. Hay un papel para los psic6logos a la hora de ayudar
a pacientes con condiciones de salud crdnica que pueden incluir depresion
secundaria, ansiedad y vulnerabilidad al suicidio ((Fuller-Thomsom and Nimigo,
2008)°?; Jason et al., 2006). El problema para muchos pacientes de SFC ha
sido que la (TCC)™2 no es ofrecida como apoyo, sino como una terapia para
replantear las creencias sobre la enfermedad. No obstante, el re-analisis de los
datos del ensayo PACE muestra que la (TCC) ! es mayormente inefectiva en
recuperar la funcion fisica. Sin tener en consideracion los cambios en el protocolo,
la mayoria de los participantes en el ensayo no mostré beneficio, y el equipo de PACE
admite esto, y también concuerdan en que el ensayo era sélo aplicable a los casos

191 Geraghty, Keith J. & Blease, Charlotte. (2016)“Cognitive behavioural therapy in the treatment of
chronic fatigue syndrome: A narrative review on efficacy and informed consent”. Journal of Health

Psychology 1-12. Reprints and permissions: sagepub.co.uk/journalsPermissions.nav.
https://doi.org/10.1177/1359105316667798

192 Fyller-Thomson, E, Nimigon, J (2008) Factors associated with depression among individuals with
chronic fatigue syndrome: Findings from a nationally representative survey. Family Practice, 25
(6), 414-422. https://doi:10.1093/fampra/cmn064
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mas leves de SFC, aquellos suficientemente en forma para llevar a cabo el tratamiento
(QMUL, 2016a'%).

Existen otros muchos estudios que denuncian la falta de eficacia y los riesgos de
la (TCC) ™ basada en este modelo, entre ellos cabe destacar el analogo al PACE
gue fue realizado agui en Espafia por algunos de los expertos de nuestro pais. En
este estudio que incluia el seguimiento durante un afio de dos grupos de pacientes, uno
que recibia (TCC) **y (TEG) ©y otro de control que no lo hacfa, se comprobé que
no habia evidencias de mejora y que incluso los resultados de calidad de vida de los
que recibian el tratamiento eran peores.'%

B.3. Falsas creencias de la enfermedad y miedo al ejercicio

El “modelo biopsicosocial ” pone como base, en la que fundamentar la (TCC)™,
la supuesta existencia de “falsas creencias de enfermedad”, creer que existe
algiin proceso patologico en el cuerpo que en realidad no esta, y un
consecuente “miedo al ejercicio” y/o “kinesiofobia” (miedo al movimiento),
que segun este modelo no tendrian razén de ser ya que ni el ejercicio ni el
movimiento serian perjudiciales para l0s pacientes, puesto que su creencia de
estar enfermo vy la sintomatologia que percibe no responderian a la realidad
objetiva, y seria esa creencia en si misma el problema gue causa 0 mantiene
la enfermedad.

Esta teoria no tiene actualmente razon de ser, ya que el “miedo” de los
pacientes de EM/SFC al ejercicio, y hasta al movimiento, esta sobradamente
fundamentado y se sustenta en los multiples hallazgos de la comunidad
cientifica que han demostrado como, debido a distintos procesos patolégicos
en su metabolismo energético, sistema circulatorio, respuestas inflamatorias y
un amplio etcétera, han sido puestas en evidencia las teorias postuladas por
los defensores de estas terapias (TEG)*° y (TCC)*%%. Muchos de los autores de
los principales estudios que respaldaban la implementacién y el resultado
positivo y curativo de estas terapias, han visto no solo como eran desmontados
sus estudios, viéndolos caer como un castillo de naipes carente de ningln

193 Queen Mary University of London (QMUL) . (2016a).” PACE published protocol based analysis
final file. ”

19 Nufiez, Montserrat; Fernandez - Sola, Joaquin; Nufiez, Esther; Fernandez-Huerta, José Manuel;
Godas-Sieso, Teresa & Gomez - Gil, Esther (11 de Marzo de 2011).” Health-related quality of life
in_patients with chronic fatigue syndrome: group cognitive behavioural therapy and graded
exercise versus usual treatment.” A randomised controlled trial with 1 year of follow-up”. Clinical

Rheumatology, 30 (3), 381-9. https://doi.org/10.1007/s10067-010-1677
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punto de apoyo que respaldara sus argumentos; también junto a ellos, han
visto como se desvanecia y ponia en tela de juicio su prestigio y reputacion
cientifica, que muchos de sus colegas han cuestionado publicamente. Las
principales investigaciones, gue han puesto en jaque a los defensores de estas

terapias, aparecen citadas en este documento o en la bibliografia del mismo.
162, 163, 164, 167, 170, 172, 174, 175, 176, 177, 178, 179, 180, 181, 182, 191, 192, 193.

Y se han realizado estudios concretos que demuestran que el factor del miedo
no esta asociado con la sintomatologia o gravedad de la enfermedad. 1%

Algunos estudios apuntan de hecho a que mantener este modelo de la
enfermedad ha causado dafios y que podria fomentar la yatrogenia **® y poner
trabas al reconocimiento de la discapacidad y ayudas sociales necesarias. **’

B.4. Terapia de Ejercicio Gradual (TEG)®

La Terapia de Ejercicio Gradual (TEG)® contintia basandose en esta narrativa,
y es llevada a cabo bajo la premisa de las “falsas creencias de enfermedad” y
de la existencia debido a ellas de un “decondicionamiento” % (falta de tono
muscular debido al sedentarismo) que es lo que supuestamente causaria
realmente gran parte de la sintomatologia de la EM/SFC.

La GUIA! hace varias afirmaciones basadas en la “teoria del
decondicionamiento ” *%, por ejemplo en la (pag. 74) cuando desaconseja el

195 Nijs, J., Vanherberghen, K., Duguet, W. & De Meirleir, K. (2004) “Chronic fatigue syndrome:
lack of association between pain-related fear of movement and exercise capacity and disability”.
Physical Therapy, 84(8), 696-705. https://doi.org/10.1093/ptj /84.8.696

19 Geraghty, K. J. & Esmail, A. (2016) “Chronic fatigue syndrome: is the biopsychosocial model
responsible for patient dissatisfaction and harm?” British. Journal of General Practice, 66 (653),
437-438. https://doi.org/10.3399/bjgp16X68647

El término yatrogenia hace referencia al dafio producido por los actos médicos (basicamente). No
hay que confundirlo con negligencia, sino que la yatrogenia en parte es algo inherente a la
profesion médica, con toda accion viene de la mano un efecto que puede ser en parte negativo para
la salud del paciente.

197 Geraghty, K. J. & Blease C. R. (2018a). “Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome
and the Biopsychosocial Model: A Review of Patient Harm and Distress in the Medical
Encounter.” Disability and Rehabilitation, 41(25), 3092-3102.

https://doi.org/10.1080/09638288.2018.1481153

198 E] “decondicionamiento” es un proceso de rechazo y desaprendizaje deliberado de las creencias
que uno ha ido tomando de la cultura a la que pertenece. En psicologia, tiene un significado opuesto
al término “condicionamiento™: procedimiento que consiste en establecer ciertas condiciones de
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reposo “...En todo caso durante la fase inicial de la enfermedad o durante una
recaida puede ser aconsejable un periodo de actividad reducida, pasando algunos
dias, los menos posibles, en reposo” 0 en la (pag. 69) cuando afirma sin aportar
evidencia que los resultados de la ergoespirometria son equivalentes en los
pacientes de EM/SFC a los de las personas sedentarias.

Sin embargo, las pruebas (muchas de las cuales se han mencionado y descrito
extensamente en este documento) demuestran que la sintomatologia de la
EM/SFC a nivel energético, funcional, dolor... no se debe a un
“decondicionamiento”*%.

Hay evidencia cientifica para negar gue la EM/SFC se deba o perpetie debido

al _sedentarismo/decondicionamiento’®, o que su sintomatologia sea

equiparable, 9200 46

B.5. La falta de recuperaciones

Como hemos analizado, el estudio PACE, y similares, asi como los
representantes del “modelo biopsicosocial”, promueven la narrativa de gue
estas terapias son “restaurativas”, es decir, que 0 bien consiguen curar la
EM/SFC (piensan que superan las “falsas creencias de enfermedad” o “el
decondicionamiento” '8, que segin esta teoria mantienen la
“condicionamiento™) 0 consiguen mejoras en la funcionalidad y hasta
reincorporaciones laborales. Todo esto ya estd mas que contraargumentado,

en base a la evidencia cientifica, como ya hemos sefialado anteriormente.

Pero, desarrollaremos a continuacién un analisis de estas falsas afirmaciones.

control de estimulos, en su sentido amplio implica la asociacion de patrones bastante especificos
de comportamiento en presencia de estimulos bien definidos.

19 Bazemans, E., Bleijenberg, G., Van Der Meer, J. W. M. & Folgering, H. (2001) “Is physical
deconditioning a perpetuating factor in chronic fatigue syndrome? A controlled study on maximal
exercise performance and relations with fatigue, impairment and physical activity”. Psychological
Medicine, 31 (1), 107-114. https://doi.org/10.1017/S0033291799003189

200 schmaling, K. B., Fiedelak, J. 1., Bader, J., Buchwald,D. (2005). “A longitudinal study of physical
activity and body mass index among persons with unexplained chronic fatigue”. J Psychosom Res,

58 (4), 375-81. https://doi.org/10.1016/j.jpsychores.2004.11.001
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El doctor Nigel Speight, experto en EM/SFC pediatrico, en su publicacion
“Does graded exercise therapy cure ME?” (2011)*%, cita ™'...La (TEG) ® se
basa en la teoria inadecuado de que los pacientes acaban de volverse
(decondicionados). "'Si el nifio no se ajusta a la teoria entonces la teoria es incorrecta.
En los enfermos graves, el reposo en cama no es danino y puede ser esencial [...] Los
niveles de actividad naturalmente aumentan a medida que los sintomas del nifio
mejoran [...] Una actividad excesiva puede ser dariina ". El difunto Dr. Alan Franklin
Pediatra consultor "Documentos que refutan la Teoria del "'desacondicionamiento™
en ME / CES incluyen (i) Scroop GC et al; Med J Aust 2004: 181: 578- 580; (ii)
Schmaling KB et al; J Psychsom Res 2005: 58 (4): 375- 381; (iii) Newton JL et al; Q
J Med 2007: 100: 519-526 ". Profesor Malcolm Hooper Profesor emérito de Quimica
medicinal ”. Estas afirmaciones son validas tanto en el caso de nifios/as, como para
adultos.

B.6. Los riesgos no informados

Los riesgos del “modelo biopsicosocial”, fundamentado en las “falsas
creencias de enfermedad,” v de las terapias de (TCC)**® + TEG)®, basadas
en él, no suelen estar presentes cuando se recomiendan a los pacientes.

Las denuncias de dafios por agravamiento de los sintomas, incluso de manera
permanente, y las contraindicaciones de estas terapias, han sido
sistematicamente omitidas, tanto a la hora de ofrecerlas a los pacientes como
para iniciar ensayos clinicos.

Otros muchos estudios no han llevado un registro exhaustivo de dafios a los
pacientes y esta informacién tampoco se hace publica a los clinicos a los que,
como en esta GUIA, se les recomienda el uso de estas terapias de nula
eficacia, en muchos casos contraindicadas y con unos grandes riesgos para la
salud y la calidad de vida de los pacientes.

La promocidn de estas terapias desde el INSS, como si estas fueran realmente
“capaces de re-incorporar al paciente a la vida laboral”, sin informar de sus
riesgos ni_fundamentar tal afirmacion con evidencia cientifica suficiente,
puede constituir un acto contra la salud de los afectados y fomentar la

yatrogenia'®’:

201 gpeight,  N.  (2011). Does graded  exercise  therapy cure  ME?
https://www.tymestrust.org/pdfs/vision2011-linsert.pdf
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a. Ignorando el sintoma clave del (PEM)’.
b. EI (PEM)"y no la fatiga caracteriza a la EM/SFC.
c. Dafios del (TCC)™*®y (TEG) *.

Tal como se afirma en la (pag. 72) de la GUIAY, la EM/SFC “...No es una
enfermedad psiquidtrica”, por lo tanto, no tiene sentido promover para ella
terapias que se basan en la premisa de que lo sea. Terapias que han sido
fuertemente cuestionadas por los riesgos que conllevan *” y por basarse en un
modelo reduccionista de la enfermedad (el que la hace una condicién
producida y/o perpetuada fundamentalmente por factores psicolégicos),
descartado en base a la evidencia biomédica.

Cuando en la (pag. 74) de la GUIA? se afirma que “...En todo caso durante la
fase inicial de la enfermedad o durante una recaida puede ser aconsejable un periodo
de actividad reducida, pasando algunos dias, los menos posibles, en reposo.* se esta
ignorando de nuevo la evidencia sobre la afectacion multisistémica de la
EM/SFC, especialmente la relacionada con el metabolismo energético y el
Agotamiento Neuro-inmune Post-esfuerzo, que es, como recordaba el articulo
de M. E. Tucker en Medscape®®, lo que realmente define la enfermedad y no
una “fatiga” inespecifica como afirma la GUIA® en las (pags. 61 y 66), tal y
como se refleja en los criterios (ICC de 2011)* e (IOM?® 2015)°.

C. MEDICINAS COMPLEMENTARIAS Y ALTERNATIVAS

En lo referente a este tipo de medidas terapéuticas, en la (pag.73) de la GUIA®
Se asevera que “...No hay tratamientos con eficacia terapéutica contrastada para el
tratamiento del SFC”, 'y en la (pag. 75) que “...En la actualidad se utilizan muchos
tratamientos alternativos para el SFC, como acupuntura, hierbas medicinales,
homeopatia, etc... sin evidencia cientifica”.

No obstante, hay numerosos estudios que demuestran el beneficio
sintomatologico de ciertos suplementos nutraceuticos sobre alguno de los
sintomas, al menos de manera parcial. Este tipo de abordaje terapéutico es

202 Tycker, M. E. (2016, November). “Postexertion 'Crash,' not Fatigue per se, Marks Syndrome ”.
https://www.medscape.com/viewarticle/871482
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de los maés recomendados, debido a la gran cantidad de intolerancias
farmacoldgicas y a quimicos que presentan los pacientes con EM/SFC.

Asi, en el Documento de Consenso Canadienses (CCC 2003)° se afirma
que “..se ha comprobado que los principios y la estrategia de suplementacidn
vitaminica de Travell, Simons et al. resultan (tiles”. En este libro, se citan
numerosos suplementos vitaminicos como como las distintas vitaminas del
grupo B (tiamina, piridoxina, cobalamina y acido félico) o el &cido ascorbico.

De igual forma, en el Documento de Criterios Internacionales (ICC 2011)*
los autores indican como recomendable la toma de diversos nutrace(ticos
como un suplemento multivitaminico para asegurar la ingesta minima de
cantidad diaria recomendada. También hace hincapié en el complejo de
vitaminas B, la vitamina D3 (la cual suele encontrarse con mucha frecuencia
disminuida en pacientes con EM/SFC), los Omega 3 de pescado, los acidos
grasos esenciales, coenzima Q10, Glutation y probidticos.

Estas recomendaciones van en consonancia con muchas de las publicaciones
existentes. Como en el siguiente estudio: “;Lasuplementacion
con coenzima_Q iomas NADH mejora la fatiga y los parametros
bioguimicos en el Sindrome de Fatiga Crénica?” 2, de los doctores Castro,
Cordero, Segundo, Séez-Francas, Calvo, Roman-Malo, Aliste, Fernandez de
Sevilla, y Alegre, publicado en 2015. Los resultados muestran que se
realizd “... un ensayo aleatorio, doble ciego y controlado con placebo de 8 semanas,
para evaluar los beneficios de la administracion oral de CoQ10 (200 mg/dia) mas
NADH (20 mg/dia), como suplemento de la fatiga, y los parametros bioquimicos en
73 pacientes espafioles con SFC. El ensayo fue registrado en Clinicaltrial.gov
(NCT02063126)%%,

Se inform6 una mejora significativa de la fatiga que muestra una reduccion en la
puntuacién total de la escala de impacto de la fatiga (p<0,05) en el grupo tratado
frente al placebo. Ademas, también se informé una recuperacién de los parametros
bioguimicos. NAD+/NADH (p<0.001), CoQ10 (p<0.05), (ATP) % (p<0.05) y citrato
sintasa (p<0.05) fueron significativamente mayores, y los lipoperdxidos (p<0.05)
fueron significativamente menores en las células mononucleares sanguineas del

203 Castro-Marrero J., Cordero M. D., Segundo, M. J., Sdez-Francas, N., Calvo, N., Roman-Malo, L.,
Aliste, L., Fernandez de Sevilla, T. & Alegre, J. (2015). “Does oral coenzyme Q10 plus NADH
supplementation improve fatigue and biochemical parameters in chronic fatigue syndrome?”.

Antioxid Redox Signal, 22 (8), 679-685. https://doi.org/10.1089/ars.2014.6181
204 “Ensayo clinico para medir la frecuencia cardiaca maxima después de la suplementacion con
ReConnect frente a placebo en el SFC” (2015) https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02063126
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grupo tratado. Estas observaciones llevan a la hipétesis de que el suplemento con
CoQ10 oral mas NADH podria conferir beneficios terapéuticos potenciales sobre la
fatiga y parametros bioquimicos en el SFC... "

También hay diversos estudios que objetivan ciertas mejorias con la toma de
Omega 3 (Behan et al 1990%®, Puri et. al 20042, BK Puri 2004b%", etc) lo
cual, ademas de ratificar la recomendacién del panel de expertos del
Documento de Consenso Internacional (ICC 2011)* tendria sentido en el
marco de estudios que demuestran niveles bajos en pacientes de EM/SFC,
como el estudio “Low omega-3 index and polyunsaturated fatty acid status
in patients with chronic fatiqgue syndrome/myalgic encephalomyelitis’?®
que “... tuvo como objetivo determinar si el contenido de PUFA n-3y el indice de
omega-3 estan asociados con medidas en pacientes con SFC / EM. Los niveles de
PUFA vy el indice de omega-3 se midieron en 31 pacientes espafioles con SFC / EM
utilizando el método del indice HS-Omega-3. También se registraron las
caracteristicas demograficas y clinicas y las medidas de resultado autoinformadas.

En los resultados obtenidos se observé un indice de omega-3 medio bajo (5,75%) en
el 92,6% de la muestra. El indice de omega-3 se correlacion6 inversamente con la
relacién AA / EPA (p = 0,00002) y el IMC (p = 0,0106). Por el contrario, la relacion
AAEPA se asocié positivamente con el IMC (p = 0,0038). No se encontré asociacion
para las medidas FIS-40 y PSQI (p> 0.05).

Concluyendo gue el bajo indice de omega-3 encontrado en nuestros pacientes con
SFC / EM puede indicar un mayor riesgo para la salud cardiovascular, gue debe
investigarse mas a fondo. Un indice de omega-3 bajo también sugiere un estado
proinflamatorio en estos pacientes. Se deben hacer intentos para aumentar el indice

205 Behan, P. O., Behan, W. M., & Horrobin, D. (1990). “Effect of high doses of essential fatty acids
on the postviral fatigue sindrome”. Acta Neurologica Scandinavica, 82(3), 209-216.
https://doi.org/10.1111/j.1600-0404.1990.tb04530.x

206 pyri, B. K., Holmes, J., & Hamilton, G. (2004a). “Eicosapentaenoic acid-rich essential fatty acid
supplementation in chronic fatigue syndrome associated with symptom remission and structural
brain changes”. International Journal of Clinical Practice, 58 (3), 297-299.
https://doi.org/10.1111/j.1368-5031.2004.00073.x

207 pyri, B. K. (2004b). “The use of eicosapentaenoic acid in the treatment of chronic fatigue
sindrome”. Prostaglandins, leukotrienes and essential fatty acids, 70 (4), 399-401.

https://doi.org/10.1016/j.plefa.2003.12.015

208 Castro-Marrero, Jesls; Zaragoza, Maria Cleofé; Domingo, Joan Carles; Martinez-Martinez,
Alba; Alegre, José ; von Schacky, Clemens (diciembre de 2018). "Bajo indice de omega-3y estado
de &cidos grasos poliinsaturados en pacientes con sindrome de fatiga crénica / encefalomielitis
mialgica" . Prostaglandinas,  leucotrienos 'y  acidos  grasos  esenciales.139: 20-
24. https://doi.org/10.1016 / j.plefa.2018.11.006
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de omega-3 en pacientes con SFC / EM, basandose en ensayos de intervencion que
evaltan un valor terapéutico potencial. ”

Citaremos un ultimo estudio, publicado en 2018 por Bjerklund G, Dadar M,
Pen JJ, Chirumbolo S, Aaseth J., “Sindrome de Fatiga Crdnica (SFC):
sugerencias para un tratamiento nutricional en el abordaje
terapéutico”®, que pone en valor la importancia del uso este tipo de
complementos nutricionales, y lo justifica en base a las alteraciones organicas
encontradas en estos pacientes:

“...El sindrome de fatiga cronica (SFC) se conoce como una enfermedad
multisistémica y compleja, que induce fatiga y discapacidad a largo plazo en
actividades educativas, ocupacionales, sociales o personales.

El diagnéstico de esta enfermedad es dificil, debido a la falta de una prueba de
laboratorio de diagnostico adecuada y adecuada, ademas de sus sintomas
multifacéticos.

Recientemente se han informado numerosos factores, incluidos problemas
ambientales e inmunoldgicos, y un amplio espectro de sintomas del SFC.

En esta revision, nos centramos en la intervencion nutricional en el SFC,
discutiendo los muchos aspectos inmunolégicos, ambientales y nutricionales que se
investigan actualmente sobre esta enfermedad.

Cambios en los niveles de inmunoglobulinas, perfiles de citocinas y fenotipos de
células By Ty disminucién de la citotoxicidad de las células asesinas naturales. son
caracteristicas comtnmente reportadas de desregulacion inmunoldgica en el SFC.

Ademas, algunas deficiencias de nutrientes (vitamina C, complejo de vitamina B,
sodio, magnesio, zinc, &cido félico, I-carnitina, I-triptéfano'**, &cidos grasos
esenciales y coenzima Qio ) parecen ser importantes en la gravedad y exacerbacion
de los sintomas del SFC.

Esta revision destaca un analisis de gran alcance de las deficiencias de minerales y
vitaminas entre los pacientes con SFC.”

209 Bjgrklund G, Dadar M, Pen JJ, Chirumbolo S, Aaseth J. (5 de Noviembre de 2018) “Chronic
fatigue syndrome (CFS): Suggestions for a nutritional treatment in the therapeutic
approach. Biomed Pharmacother.” 2019;109:1000-1007. doi:10.1016/j.biopha.2018.10.076.
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2.2.10. ORIENTACIONES PARA LA VALORACION DE LA
INCAPACIDAD

En el apartado “3.X. ORIENTACIONES PARA LA VALORACION DE LA
INCAPACIDAD” de la GUIA! (pags. 75-76), se contintia con el mismo
espiritu transmitido a lo largo de todo el documento, valorando de manera
independiente la Incapacidad Temporal (IT) y la Incapacidad Permanente (IP).

A. DURACION INCAPACIDAD TEMPORAL (IT)Y CRITERIOS
PARA SU MANEJO (Pag. 75)

Este apartado comienza cuestionando la necesidad de las consultas con
especialistas y la realizacion de pruebas complementarias, ... existe por parte
de los pacientes una gran demanda de exploraciones diagndsticas y terapéuticas asi
como de consultas especializadas a los mas diversos especialistas”, por sus nulos
hallazgos, “...y el sentimiento por el paciente de abandono o falta de comprensién
de los médicos o de la administracion, al ser los hallazgos exploratorios negativos”,
gue unido a los costes elevados de ambos, al de las bajas laborales, las
prestaciones sociales ... Todo ello implica un gasto asistencial importantisimo”, Y
la insinuacion de gque en el trasfondo de todo ello se encuentre una afectacion
psiquidtrica, al citar “...En esta patologia y en otras del mismo tipo...”, todo ello
supone una réplica de los mismos argumentos que ya se esgrimieran en la
(péag. 69) de la GUIA®, al hablar sobre las pruebas complementarias necesarias
para el diagnéstico, al aseverar “...otras técnicas diagndsticas ni siquiera en
clinica se realizan de forma sistematica ya que resultaria caro, molesto y con un
escaso rendimiento final”. Todos estos argumentos, han sido més que
desmentidos no solo por las doctoras Ana M? Garcia Quintana® y Eva M2
Martin'?® y los doctores J.C. Segovia, F.J & LApez-Silvarrey®? y J. Fernandez
Sola *, todos ellos autores de sendos informes respectivamente en el
documento de “Informes emitidos por médicos especialistas sobre la
valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SQM y EHS”, asi
como otros muchos autores mencionados en el repaso realizado de la
evidencia cientifica a lo largo de este documento, al respecto de la validez y
valor objetivo de diferentes pruebas complementarias, basados en las
evidencias de la biomedicina en los pacientes de EM/SFC, y su utilidad a la
hora de proporcionar las opciones terapéuticas méas recomendables, segun los
resultados obtenidos en ellas.

_




Pero no se queda solo hay el INSS, sino que dan un paso mucho mayor,
indicando “...Una vez establecido el diagndstico no existe indicacién de otras
exploraciones ni de asistencia a otros especialistas, pudiéndose llevar el tratamiento
desde atencién primaria de salud”. Lo que, como ya sefialamos en el apartado
anterior, es una indicacion que ni se encuentra dentro de los objetivos
definidos en la GUIA® por sus autores, ni dentro de las competencias de la
institucion, el INSS, o el Ministerio del que depende. Lo que podria estar
incentivando y promoviendo un posible delito de denegacion o abandono.
Retomando las palabras de la Dra. Eva M2 Martin % “_la orientacion al
paciente debe guiarse por dos premisas: No dafiar y no abandonar... todas las
comorbilidades que tiene el paciente se deben abordar en la medida de lo posible...”
y del Dr. J. Fernandez-Sola *° ... segiin el consenso internacional el diagnéstico
y tratamiento no deberia llevarse solo desde atencién primaria (como se propone
aqui), sino de forma conjunta con unidades especializadas ....que tengan en cuenta
toda la comorbilidad y la afectacion funcional global del paciente.”, en sus
respectivos informes dentro del documento “Informes emitidos por médicos
especialistas sobre la valoracién de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC,
SQMy EHS”.

El “Procedimiento de Incapacidad Temporal”?'®, determina que “..la
incapacidad temporal es un subsidio diario que cubre la pérdida de rentas mientras
el trabajador esta imposibilitado temporalmente para trabajar y recibe asistencia
sanitaria de la Seguridad Social”, que se inicia por un proceso de enfermedad
comun o accidente de trabajo, a instancia de los médicos del Servicio Publico
de Salud (SPS), los facultativos de las mutuas colaboradoras de la Seguridad
Social, los facultativos de las empresas colaboradoras voluntarias en la gestion
de contingencias profesionales y los inspectores médicos del INSS/ISM.

En cuanto a la valoracién y duracién de la incapacidad temporal (IT), en
la GUIA? consideran gue “...podria estar indicada al inicio del proceso hasta el
establecimiento del diagnéstico y la instauracion del tratamiento...” pero que
“...durante la evolucion del SFC, pueden producirse oscilaciones clinicas con
periodos de remisién —exacerbacion. En estas Gltimas se podria requerir algin corto
periodo de reposo. En estos casos ...podria estar indicado un periodo de IT, cuya
duracion no deberia ser superior a un mes, maxime cuando el reposo esta
contraindicado...”. Son muchos los argumentos erréneos en este
planteamiento:

210 INSS. Procedimiento de Incapacidad Temporal.
http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/InformacionUtil/44539/44667
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a. El momento de la enfermedad en gue estaria indicada la IT: Sera
competencia del facultativo, en funcién del estado de salud del paciente,
determinar si se encuentra 0 no capacitado para trabajar, en cada
momento. En la web de la Seguridad Social, no se indica que un
enfermo solo pueda tener una baja por IT “al inicio de su enfermedad”
Entre la informacion que comprende el parte médico de baja se
encuentran “...los datos personales del trabajador y, ademas, la fecha de la
baja, la contingencia causante, el codigo de diagndstico, el codigo nacional
de ocupacién del trabajador, la duracion estimada del proceso y, en su caso,
la aclaracidn de gue el proceso es recaida de uno anterior, asi como, en este
caso, la fecha de la baja del proceso que lo origina."?'. Es decir, el médico
que otorga una IT puede hacerlo también por recaidas de una
enfermedad por la que tuvo una IT previa. Premisa que deberia ser
igualmente validad, indistintamente de que se trate de una u otra
patologia.

b. Duracion del tiempo de recuperacion necesario tras un (PEM)’ (o
(PENE): En la GUIA! afirman que tan s6lo sera necesario un corto
periodo de tiempo. Esta estimacion no solo es del todo inmotivada, sino
gue contradice la opinidn de los expertos que indican que los periodos
de exacerbacion tras un brote postesfuerzo tienen un periodo de
recuperacion prolongado e impredecible, que puede llegar a durar
meses **®%2 Incluso va en contra de las recomendaciones dadas por el
Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidentes
Cerebrovasculares (NINDS)™®, y otras agencias federales y
organizaciones internacionales, cuya mision comun es desarrollar
estandares de datos para la investigacion clinica. El (NINDS) ™, a
través de su subgrupo de malestar post-esfuerzo (PEM)’, creado para
desarrollar los Elementos de Datos Comunes (CDES) en EM/SFC 22,
guienes, en este sentido, hacen las siguientes aseveraciones:

211 seqguridad Social. Prestaciones de trabajadores por incapacidad temporal en el Regimen General,

gestion y control/impugnaciones. http://www.seg-
social.es/wps/portal/wss/internet/Trabajadores/PrestacionesPensionesTrabajadores/10952/28362/
28375#191909

212 NINDS CDE (2018). Project Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS)
Post Exertional Malaise Subgroup.

https://www.commondataelements.ninds.nih.gov/Doc/MECFS/PEM_Subgroup_Summary.pdf
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C.

“El Subgrupo de malestar post-esfuerzo (PEM)’, de los Elementos de Datos
Comunes (CDE), del inglés Common Data Elements, del (NINDS) "°/(CDC)°
EM/SFC considerara el (PEM)’ desde dos perspectivas:

o Sintomas informados por el paciente
o Resultados objetivos concomitantes

La definicion de malestar post-esfuerzo (PEM)’ utilizada en las
recomendaciones de los Elementos de Datos Comunes (CDE) se basa en la
Academia Nacional de Medicina (NAM, anteriormente llamado el Instituto de
Medicina), Enfermedad de Intolerancia al Esfuerzo Sistémico (SEID)/,
considera los Criterios del Consenso Canadiense®, y los Criterios del
Consenso Internacional®* de EM, donde (PEM)’ se llama agotamiento
neuroinmune post-esfuerzo (PENE)’.

EL (PEM)’ se define como una respuesta anormal a cantidades minimas de
esfuerzo fisico o cognitivo que se caracteriza por:

1. Exacerbacion de algunos o todos los sintomas de EM/SFC de un
participante individual del estudio. Los sintomas exacerbados pueden
incluir fatiga fisica, fatiga cognitiva, problemas de pensamiento (p. €j.,
lentitud en el procesamiento de la informacion, memoria,
concentracion), suefio no reparador, dolor muscular, dolor articular,
dolores de cabeza, debilidad e inestabilidad, mareos, sintomas similares
a los de la gripe, dolor de garganta, nduseas y otros sintomas. Los
participantes del estudio pueden experimentar sintomas nuevos o
atipicos, asi como la exacerbacion de sus sintomas mas tipicos.

2. Pérdida de resistencia y/o capacidad funcional.

3. Una aparicién que puede ser inmediata o retrasada después del estimulo
de esfuerzo por horas, dias o incluso mas tiempo.

4. Un periodo de recuperacion prolongado e impredecible que puede
durar dias, semanas o incluso meses.

5. Gravedad y duracién de los sintomas que a menudo estan fuera de
proporcioén con el tipo, intensidad, frecuencia y/o duracién del esfuerzo.
Para algunos participantes del estudio, incluso las actividades basicas
de la vida diaria como ir al bafio, bafarse, vestirse, comunicarse y leer
pueden desencadenar el (PEM)... 1%

Duracion de la IT tras un (PEM)’ o (PENE)": En la GUIA! estiman
que ésta no podra ser superior a un mes, maxime cuando_el reposo
esta contraindicado. En cuanto a la contraindicacion del reposo, creo

gue ya ha quedado sobradamente demostrado en apartados anteriores,
que esta afirmacion no se acoge a lo que demuestra la evidencia




cientifica, en enfermos con EM/SFC. A lo que habria que afiadir las
aportaciones realizadas a este respecto por el Dr. J. Fernandez-Sola
en el “Anexo V. Informes emitidos por médicos especialistas sobre
la valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SQM vy
EHS” 2, donde sefialaba “...Duracion estandar de la ILT. Disiento
completamente de la propuesta. Estoy realmente asombrado de tanta
precision .... ¢Es un deseo o una evidencia?¢Desde cuando existe una
“duracion estandar” en una enfermedad polimorfa, compleja y muy variable
de un paciente a otro? Creo que deberia asumirse que el periodo de la ILT
es muy variable y depende de muchos condicionantes, por lo que no es
posible establecer un Gnico patrén™. La duracién estimada de la IT, seria
uno de los datos recogidos por el facultativo que reconoce al paciente,
y que determinaria en funcion de la exploracion fisica y las pruebas
realizadas, tal y como figura en la web de la Seguridad Social, por lo
que parece presuntuoso aseverar que ésta no deberia ser superior a un
mes. En el Manual de Tiempos 6ptimos de Incapacidad Temporal
cuarta edicion (2017)*2, para otros procesos cronicos, que al igual que
la EM/SFC, repercuten seriamente en la calidad de vida de los
enfermos, como por ejemplo la Esclerosis Multiple, el tiempo éptimo
establecido para una IT seria 90 dias, pero en ningln momento se
establece este valor como tiempo méaximo, como indica la GUIA™.

En la GUIA' se hace mencidn a este mismo Manual de Tiempos
optimos de IT ? de 2017, sefialando arbitrariamente “...E! tiempo
optimo de duracién, indicado en el Manual del INSS de Tiempos Optimos de
Incapacidad Temporal 42 Edicion de 2017, consensuado por las sociedades
cientificas oscila entre 20-30 dias (Codigos CIE-10: M79.1 y R53.82) cuya
duracion no deberia ser superior a un mes, méxime cuando el reposo esta
contraindicado)”. Suponemos que quisieran referirse a los tiempos
6ptimos de IT para Fibromialgia, cuyo codigo CIE-10" es M79.7, y el
Sindrome de Fatiga Cronica, cuyo codigo CIE-10" es G93.3.
Nuevamente se refieren a las patologias de un modo inapropiado, y
sin utilizar correctamente los CIE asignados a cada una de ellas. Pero
si nos dirigimos al Manual de Tiempos Optimos de 1T ?*%, y buscamos
cualquiera de estas dos enfermedades, no aparecen ninguna de ellas,
con sus cddigos CIE-10" correctos; y si buscamos los otros dos

213 INSS. Manual de Tiempo Optimos de Incapacidad Temporal. Cuarta Edicién (2017). Publicado
por la Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG):
https://www.semg.es/images/documentos/docs_varios/Manual_Tiempos_Optimos_IT_2017.pdf



https://www.semg.es/images/documentos/docs_varios/Manual_Tiempos_Optimos_IT_2017.pdf

codigos que mencionan en este punto de la GUIA!, tampoco se
encuentra el CIE-10" R53.82; por consiguiente, pese a las
afirmaciones realizadas en la GUIA® no se encuentran definidos los
Tiempos Optimos de IT ni para EM/SFC, ni para Fibromialgia.
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lustracion 21: Cédigos CIE-107 para Sindrome de Fatiga Cronica (G93.3) y Fibromialgia (M79.7)
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llustracion 22: Manua de Tiempos Optimos de Incapacidad Laboral. No aparecen datos de la
Fibromialgia(M79.7), ni del Sindrome de Fatiga Cronica (G93.3). Tan sbélo el CIE-10" M79.1, que
mencionaban para referirse de manera inadecuada a la Fibromialgia.




B. VALORACION DE LA INCAPACIDAD PERMANENTE (Pé&g. 76)

Como hicieran en el apartado anterior, nuevamente vuelven a referir en este
apartado la ausencia de pruebas capaces de dar unos datos objetivos, tal y
como sigue “... La valoracién de incapacidad en el SFC es dificil dada la ausencia
de datos objetivos en los que basarnos para su diagnéstico y control evolutivo, ....
que nos orienten acerca de su evolucion clinica y funcional .

A lo largo de todo el documento, se han referido multitud de estudios que han
demostrado de un modo aplastante el nuevo paradigma en el que se encuentra
esta enfermedad actualmente. Afortunadamente la investigacion ha avanzado
mucho en los dltimos 10 afios, y nos ha permitido disponer de un conjunto de
pruebas capaces de determinar de un modo totalmente objetivo tanto el
diagndstico, como el grado de afectacion, como se mencionaba en los
Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)*. Y nos permitian determinar
de un modo clinico el grado de afectacion del enfermo, con la consiguiente
reduccién de su nivel de actividad premoérbida, en LEVE, MODERADA,
GRAVE y MUY GRAVE. Siendo posible establecer dicho diagnéstico de
severidad, tal y como nos muestra la Dra. Ana M? Garcia Quintana en su
informe “Anexo Il. Informes emitidos por médicos especialistas sobre la
valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SOM y EHS ™,
““...utilizando una serie de pruebas complementarias que nos miden el grado
de repercusion del proceso morbido sobre distintos sistemas del organismo.
Asi mismo, nos van a permitir ajustar de un modo mas exacto el tratamiento
a cada paciente. Estas pruebas son las siguientes:

e Baterias cognitivas 7 5% 72

e Técnicas de imagen: (SPECT) % o (PET) € cerebral.

e Test de reserva aerdbica (CPET)*.

e Estudios de Tabla basculante® para valorar la disfuncién neurovegetativa
cardiaca.”

Escusandose nuevamente en la falta de objetividad, debido a la cual tampoco
pueden cuantificar las limitaciones de la incapacidad, nos dicen *“...La
objetivacidn de la fatiga y su valoracidn cuantitativa es dificil ya que se basa
en un interrogatorio dirigido a sus principales caracteristicas...”. De este
argumento se desprende, que consideran la fatiga como principal sintoma,
algo que ya afirmaron con anterioridad en la (pag. 68) en el apartado de
criterios diagndsticos. Pero si retrocedemos a lo comentado en ese punto, y
otros muchos, los criterios (IOM° 2015)° establecen como caracteristica

_




principal el malestar post-esfuerzo neuroinmune (PENE)’, ya introducido en
los Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)* y los Criterios de
Consenso Canadienses (CCC 2003)®, como malestar post-esfuerzo (PEM)’.

Un exhaustivo analisis de la prueba “Test de esfuerzo Cardiorrespiratoria” y
su utilidad en el diagnéstico y clasificacion de los enfermos con EM/SFC, lo
realizan los Dres. J. C. Segovia y F.J. Lopez-Silvarrey, en el “Anexo IlI.
Informes emitidos por médicos especialistas sobre la valoracion de la
incapacidad laboral en FM, EM/SFC, SQM y EHS” *?, exponen ... EI Test de
Esfuerzo Cardiorrespiratoria (ergoespirometria) (TECP-E)*, es un método
estandarizado y aceptado para analizar la respuesta fisiopatoldgica al esfuerzo, tanto
en poblacion sana, sedentaria y en diferentes patologias. 46 4873, 74,75, 76,77, 78

La adaptacion de este método estandarizado, validado y reproducible para la
valoracién de los pacientes con EM/SFC, es de gran utilidad en la demostracion de
las anomalias relacionadas con el Sindrome de Fatiga Post-esfuerzo (SFPE)!® que
presentan estos pacientes. Asi, el (TECP-E)*, en dos dias consecutivos (TECP-E1,
TECP-E2)* proporciona evidencias sobre la fisiopatologia del (SFPE)!® vy
contribuye a manifestar, cuantificar el deterioro funcional, y contribuye al
diagnéstico y clasificacion de loa afectados por EM/SFC.... % 46:47:48

CRITERIOS DE VALORACION

Tradicionalmente, la capacidad funcional de un individuo se ha clasificado en
funcion del (VO, pico)®°. Definido como el (VO)® mas elevado alcanzado en un
(TECP-E)* incremental y maximo, expresado en ml/kg/min o en (METs)® (1 (MET)2!
= 3,5 ml/kg/min)

Los valores normales de este parametro, en poblacion sana varian, en funcion de la
edad, el sexo, la temperatura ambiental, el peso y el nivel de actividad fisica,
mostrando valores entre 15 ml/kg/min (octogenarias sanas femeninas) y 80 ml/kg/min
(jovenes deportistas de élite).

El deterioro funcional puede establecerse mediante (TECP-E)* incremental y
maximo a través del (VO pico)® 214215

214 Weber, K. T., Kinasewitz, G. T., Janicki, J. S., & Fishman, A. P. (1982). “Oxygen utilization and
ventilation during exercise in patients with chronic cardiac failure”. Circulation, 65(6), 1213—

1223. https://doi.org/10.1161/01.cir.65.6.1213
215 Grant, S. W., Hickey, G. L., Wisely, N. A., Carlson, E. D., Hartley, R. A., Pichel, A. C., Atkinson,
D., & McCollum, C. N. (2015). Cardiopulmonary exercise testing and survival after elective
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CLASE FUNCIONAL VO, PICO®° DETERIORO
DE WEBER ml/kg/min FUNCIONAL
Ligero o Ausente
Ligero-Moderado
Moderado-Grave
Grave

Cuando la capacidad funcional del individuo es tan baja que no permite la realizacion
de pruebas méximas, se recurri6 a los valores del (VO,)®-UA 2 obtenidos
igualmente de un (TECP-E)* incremental su maximo, expresado en ml/kg/min, como
parametro para clasificar funcionalmente a los sujetos.

Los valores normales de este parametro, para poblacion sana, se sitan entre el 50 y
el 65 % del (VO pico)?’, pero para evaluar el deterioro funcional podemos utilizar
valores absolutos de acuerdo a la siguiente clasificacion:

CLASE FUNCIONAL (VO2)* uA DETERIORO
DE WEBER (ml/kg/min) FUNCIONAL

Ligero o Ausente

Ligero-Moderado
Moderado-Grave

I D <8 Grave I

Igualmente podemos aplicar la siguiente tabla de clasificacién que, se basa en los
valores de (VO, maximo) en ml/kg/min y en el porcentaje que este representa sobre
(VO, méaximo) tedrico, y que permite establecer la intensidad del trabajo que podria
afrontar cada sujeto.

GRADOS DE AFECTACION DE LA FATIGA ANORMAL 77.78: 101,216,217
EN FUNCION DEL RESULTADO DE LA PRUEBA DE ESFUERSO

abdominal aortic aneurysm repairf. British journal of anaesthesia, 114(3), 430-436.
https://doi.org/10.1093/bja/aeu383
216 Guazzi, M., Bandera, F., Ozemek, C., Systrom, D., & Arena, R. (2017). “Cardiopulmonary
Exercise Testing: What Is its Value?”. Journal of the American College of Cardiology, 70(13), 1618—
1636. https://doi.org/10.1016/j.jacc.2017.08.012
217 Guazzi, M., Arena, R., Halle, M., Piepoli, M. F., Myers, J., & Lavie, C. J. (2018). “2016 focused
update: clinical recommendations for cardiopulmonary exercise testing data assessment in specific

patient populations”. European heart journal, 39(14), 1144-1161.
https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehw180



https://doi.org/10.1093/bja/aeu383
https://doi.org/10.1016/j.jacc.2017.08.012
https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehw180

RELACION
VO, real /
VO2 tedrico

(VO2)®°
PICO
(ml/kg/min)

TRABAJO

GRADOS REALIZABLE

Sin alteracion
objetivable

> Ligero

Afectacién
Leve

Sedentario

Afectacion
Moderada

Ninguno

Afectacion
Gave

Ninguno

Afectacion
Muy Grave

Ninguno

Como ya hemos comentado, en los Ultimos afos se intent6 optimizar el uso de los
parametros ergoespirométricos en la clasificacion funcional de poblacion sana,
sedentaria y con patologias. Fruto de ello, en la siguiente tabla, recogemos los
diferentes parametros utilizados, y los datos que determinan cada una de las

categorias funcionales para los valores obtenidos en cada uno de ellos.

VARIABLES

(VO,)®° PICO
(ml/kg/min)

CLASE I

> 20

CLASE I

16 -20

CLASE 1l

10-15,9

CLASE IV

(VO2)® Predicho
(ml/kg/min)

> 100 %

75-79%

50-74%

(VO3 —uA
(ml/kg/min)

>11

<11

<11

SO;

Estable en
(TECP)*

V¥V >5%en
(TECP)*

V¥V >5%en
(TECP)*

V¥ >5%en
(TECP)*

MV OSCILANTE

NO

AVE/NCO;
(TECP)*

<30

30,0-359

36,0-44,9

(Pet CO2)!*? Reposo

36 — 42 mmHg
(33 mmHg)

36 — 42 mmHg
(33 mmHg)

<36 mmHg (<
33 mmHg)

<36 mmHg (<
33 mmHg)

(Pet COy)12

3-8 mmHg

3-8 mmHg

< 3 mmHg

< 3 mmHg

% VE/ MVV

<0,80

<0,80

> 0,80

> 0,80

PEF Pre-Post

Sin cambios

Sin cambios

VY>15%

VY>15%

FEV 1.0
Pre-Post

Sin cambios

Sin cambios

V>15%

VY>15%

Curva Flujo / Vol

Normal

Normal

Obstructivo

Obstructivo




VARIABLES CLASE I CLASE II CLASE 1l CLASE IV

V¥ > 12 Ipm V¥ > 12 1pm V¥V < 121lpm V¥V < 121lpm

V¥ FC 1min RECUPERA 1° minuto 1° minuto 1° minuto 1° minuto

Aplanamiento | Caida Curva

Curva PA

Aplanamiento
Curva PA

A 20 mmHg / A 20 mmHg /
MET MET
Arritmias, Ectopias,

Alteraciones ST, no obligan a

detener
(CPET-E)“

Aumento PA
A 10 mmHg /

PA reposo

PA MAXIMA
MET

Sin
alteraciones
ECG

Alteraciones
ECG obligan
a detener
(CPET-E)“

REGISTRO ECG

Fatiga extremidades
inferiores

SINTOMAS

FINAL Angina / Disnea Excesiva

Dependiendo de la clase funcional obtenida, cada paciente mostrara un grado de
discapacidad, expresado en porcentaje, tal como ya reflejaba en dltima Guia de
Valoracion de la discapacidad para otras patologias tales como respiratorias o
cardiacas. Dado que el paciente con EM/SFC, en la medida de que obtenga similares
valores de VOZ2, le corresponderia similares valores de discapcidad ”

Criterios para la asignacion del % de Discapacidad atribuible a diferencias del SFC en
funcion del (VO2)8, obtenido tras ergoespirometria de esfuerzo maxima.
% del consumo de (02) en relacién a la poblacion sedentaria de igual peso, edad y sexo

SEXO: MUJER

CLASE

| (VO (ml/kg/min) |

Mayor de 19,05

% Sedentarismo* |
> Mayor 74

% Discapacidad
1-24%

19,04 — 15,00

73-62

24— 49 %

14,99 — 12,70

61— 50

50 -70 %

Menor de 12,70

VO,)8 (ml/kg/min)
Mayor de 28,15

Menor de 50

% Sedentarismo*
Mayor de 81

Mayor 70 %

% Discapacidad
1-24%

28,14 - 23,40

80,00 — 64,00

24— 49 %

23,39 — 15,60

63,00 — 44,00

50 - 70 %

Menor de 15,60

Menor de 15,60

Mayor 70 %

(*) % Sedentarismo: porcentaje con relacién a una persona sedentaria de iguales caracteristicas

de peso, edad y sexo.

_



En el dambito de la VALORACION DE LA INCAPACIDAD LABORAL, tal y como
se dice en la GUIA!, deber4 realizarse de manera individualizada, tomando de
base la historia clinica y pruebas realizadas, y de ser preciso solicitar las que
no se le hubieran hecho y se creyeran necesarias, pero en esto Ultimo en la
GUIA® se termina con la coletilla “...mediante la realizacion de las pruebas
que hemos aceptado como validas”. Ya lo dijimos al comentar el punto de
pruebas complementarias de la GUIAY, las pruebas que el INSS acepta como
vélidas en la GUIA® son a todas luces insuficientes y ofrecen resultados no
demasiado importantes como para poder valorar el verdadero alcance de la
limitacion funcional del enfermo de EM/SFC. Los motivos por los que el
INSS rechaza cualquier prueba, que no sea las mencionadas a continuacion,
estan totalmente infundados, en ningin momento citan los estudios que
justifican su “estricta restriccion”. Estas son las Unicas pruebas que aceptaria
el INSS, (pag. 69): “... Analitica con hemograma y formula leucocitaria,
bioguimica basica (perfil hepatico, renal e i6nico), TSH, proteinograma, CK,
VSK, PCR, analisis elemental de orina, RX AP y lateral de téraxy ECG.”

Teniendo en cuenta que al llegar a los equipos de valoracion de la incapacidad
(EVIs) los inspectores del INSS, tendrian que valorar las limitaciones
funcionales de una enfermedad multisistémica, y con multitud de sintomas
gue pueden afectar a varios drganos y sistemas, lo 16gico seria que el enfermo
con anterioridad a ello, hubiera tenido la posibilidad de ser atendido en las
consultas de los especialistas necesarios, segun la sintomatologia que le fuera
apareciendo en el curso evolutivo de su enfermedad. Estos especialistas a su
vez serian los responsables de hacerles todas las pruebas necesarias para llegar
a determinar con la mayor precision posible el verdadero alcance de las
limitaciones del enfermo, no solo por tener acceso a una incapacidad laboral,
principalmente, porque el resultado de las mismas serd determinante para
establecer el tratamiento mas adecuado. Proceso que resultaria complicado
completar, si los médicos de atencién primaria, y hospitalaria tomasen en
consideracion todas las recomendaciones dadas en esta GUIA™.

Teniendo en cuenta la complejidad de estas enfermedades, el Dr. Joaquin
Fernandez Sola, en el “Anexo V. Informes emitidos por médicos
especialistas sobre la valoracion de la incapacidad laboral en FM, EM/SFC,
SQM y EHS” **!, ya destacaba que las unidades multidisciplinares también
jugarian un papel relevante en la “...Valoracién 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...”.




2.2.11. ANEXOS (Pé&q. 77)

A pesar de haber incluido algunos de los cuestionarios y test que ayudarian
tanto al diagndstico como a la valoracion de la incapalicad laboral,
consideramos que este punto podria completarse con el acceso a todos los
recursos mecionados en los criterios (IOM5 2015)%, y que mencionamos
anteriormente, en el apartado de criterios diagndsticos.

2.2.12. BILIOGRAFIA (Pag. 95)

En cuanto a la bibliografia, como ya hemos podido apreciar en el cuerpo del
documento, se encuentra desactualizada. Se ha obviado la numerosa evidencia
cientifica (en los altimos 10 afios se publicaron 4.040 estudios en PUBMED,
y en los ultimos 5 fueron 2.060 las publicaciones que hablaron sobre EM/SFC)
relacionada con tratamientos, biomarcadores, pruebas utilizadas para el
diagndstico y valoracién de la EM/SFC, pero especialmente de los dltimos
documentos de Consenso Internacional (ICC 2011)* como los (IOM?® 2015)°,
nacidos del estudio de la evidencia cientifica hasta ese momento, por los mas
destacados investigadores a nivel internacional en EM/SFC.

2.2.13. CONCLUSIONES VALORACION GENERAL GUIA INSS

A. VALORACION GENERAL GUIA INSS

1. La identificacion vy clasificacion que realizan es incorrecta

Utilizan un CIE-10" incorrecto para Sindrome de Fatiga Cronica, el
R53.82, “Fatiga Cronica, no especificada”, cuando deberian utilizar el
G93.3, “Sindrome de Fatiga Postviral”. Y también para Fibromialgia,
M79.1, “Mialgia”, cuando deberian utilizar el M79.7, “Fibromialgia”.

Por otro lado, en la introduccion de la GUIA (pag. 10-12), si se estudian
los datos recogidos en los diferentes gréficos, en especial los gréaficos 3
y 4 (utilizados para analizar el comportamiento de las enfermedades,
tanto en términos de duracion media de Incapacidad Temporal (IT)

_



como en dias y tiempos de IT segln sexo), se aprecia confusion por
parte de los facultativos a la hora de asignar la codificacion adecuada
de las patologias en los procedimientos de IT, incluyendo por ejemplo
el codigo CIE-9® 780.79, “otro malestar y fatiga”, como uno de los
cddigos utilizados erroneamente por los facultativos para referirse a
Fibromialgia (CIE-9® 729.1) o Sindrome de Fatiga Cronica (CIE-9®
780.71), aungue no se corresponde a ninguna de ellas. Por otro lado, en
estos graficos, también se aprecia la evolucion temporal de las IT segln
los codigos CIE-9% por los médicos en estas enfermedades, desde el afio
2014 al 2017, y vemos como se obvia lo establecido en el Real Decreto
69/2015, de 6 de Febrero, por el que se crea el Registro de Actividad
Sanitaria Especializada, y se determina que a partir del 1 de enero de
2016 la CIE-10-ES’ se implantaria en Espafia como clasificacion de
referencia para la codificacién clinica y para el registro de morbilidad
atendida. Es decir, en el periodo de 2016 a 2017 no se deberian haber
empleado los codigos CIE-92sino los CIE-10-ES’.

2. Los criterios diagnésticos utilizados no son los correctos.

Se utilizan los Criterios de Fukuda de 1994? considerados en la
actualidad como obsoletos, considerandose validos los Criterios
Canadienses (CCC 2003)% que si los contempla el manual, pero no
nombra ni se utilizan para el correcto diagndstico los criterios mas
utilizados por los expertos nacionales e internacionales, los del
Consenso Internacional (ICC 2011)* ni tampoco las Gltimas propuestas
de los del (IOM°® 2015)°.

3. Definicion de la enfermedad inadecuada y obsoleta

Principalmente, por el hecho de utilizar unos criterios diagndsticos
obsoletos, en lugar de los mas recientes (IOM°® 2015)° o los del
Consenso Internacional (ICC 2011)*,

En cuanto a la denominacién de la enfermedad, tan solo en un parrafo
de todo el documento, en la (pag. 72), se pretenda hacer referencia a la
terminologia “Encefalomielitis Miélgica”, pero lo hacen de manera
erronea, nombrandola como ‘“encefalitis miélgica” y, encima, como si
se tratase de una entidad clinica diferente al Sindrome de Fatiga
Crénica. Tanto la OMS, otras a través de su Clasificacién Internacional

‘




de Enfermedades, ICD-10 (CIE-10), como otras organizaciones
oficiales como el (CDC) o el (NIH)'2, especifican que las
terminologias Sindrome de Fatiga Cronica y Encefalomielitis Mialgica
se refieren a la misma entidad clinica y recomiendan referirse a la
misma como “Encefalomielitis Mialgica / Sindrome de Fatiga
Cronica (EM/SFC)”, o con sus siglas en inglés (ME/CFS) %8, Y més
recientemente, en el ultimo documento de consenso internacional
(I0M° 2015)°, su comité de expertos recomiendd que se definiera la
patologia como “Sindrome de Intolerancia Sistémica al Esfuerzo” (o
su acrénimo inglés (SE1D))**.

En cuanto _al tiempo minimo necesario para confirmar un
diagnéstico de EM/SFC, la GUIA estable que debe al menos persistir
una fatiga de 6 meses, tal y como se indica en los Criterios de Fukuda
de 19942 a pesar de que los (ICC 2011)* eliminan la necesidad de los
seis meses de duracion del cuadro, por lo gue evita diagnésticos tardios
gue suponen un factor de mal pronéstico.

4. La descripcion de la enfermedad tampoco es la adecuada

Por el mismo motivo, basarse en criterios diagndsticos obsoletos,
errbneamente se toma como sintoma principal la “Fatiga”, en lugar del
“Malestar postesfuerzo (PEM)’", definido en los Criterios de Consenso
Canadienses (CCC 2003)* y redefinido de una forma mas precisa en los
Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)* tras la evidencia
acumulada como”Agotamiento Neuroinme Postesfuerzo (PENE)”", o la
propuesta mas reciente realizada por el comité de expertos
internacionales de la (IOM), reflejada en los Criterios de Consenso
(IOM° 2015)%, una nueva denominacion para la enfermedad la
denominacion de la enfermedad EM/SFC como “Intolerancia Sistémica

al Esfuerzo, Systemic Exertion Intolerance (SEI)”*’.

218 (CDC)Y EE.UU. “Informacién para profesionales sanitarios”’.
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/index.html
(NIH)*2. “Definicién ME/CES del Grupo de Trabajo TRANS-NIH ME/CFES”’

https://www.nih.gov/mecfs/about-mecfs
219 (SEID) Systemic Exertion Intolerance Disease”, “Enfermedad de Intolerancia Sistémica al
Esfuerzo. https://doi.org/10.17226/19012
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Y se obvia que dicho esfuerzo también puede deberse a factores
emocionales, como también sucede en otras patologias p.ej. asma.

5. Datos Epidemioldgicos de la poblacién espafiola inexistentes

Extrapolar datos epidemioldgicos de EEUU (entre el 0,2% y 0,5%) a
Espafia no sirve para dar una imagen fiable de la situacion
epidemioldgica en nuestro pais, ya que el estudio de los factores
ambientales resulta deteminante, para determinar la tasa de prevalencia.
Estudios realizados en diferentes paises, y continentes, muestran esta
variabilidad en las tasas de prevalencia de la enfermedad. %

llustracion 23:
Poblacion afectada
de ME/CFS.

https://ammes.org/h
ow-many-people-
have-mecfs/

Como tampoco podria decirse que es una enfermedad “poco
frecuente”, ya que en tal caso su tasa de prevalencia deberia ser inferior
al 0,05%,

6. Etiologia

Cabe destacar la ausencia de mencion a los diversos factores de
predisposicion, como son la predisposicion genética®®® y el hecho de
gue, en algunos casos, los factores ambientales puedan sobrepasar a los

genéticos * o los acontecimientos ambientales previos®?*, que pueden

220 “predisposicién Genética”. CDC'® EEUU https://www.cdc.gov/me-cfs/es/acerca-de/causas.html
221 “Acontecimienteos ambientales previos”. Factores de riesgo SFC Hospital Clinic de Barcelona.
https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enfermedades/sindrome-de-fatiga-cronica/factores-de-
riesgo
“Etiologia vy _ Fisiopatologia  EM/SFC”. CDC! EEUU. https://www.cdc.gov/me-
cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/presentacion-y-evolucion-clinica/etiologia-y-
fisiopatologia.html
“;Cuantas  Personas tienen EM/SFC?” Sociedad estadounidense de EMI/SFC.

https://ammes.org/how-many-people-have-mecfs/



https://www.cdc.gov/me-cfs/es/acerca-de/causas.html
https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enfermedades/sindrome-de-fatiga-cronica/factores-de-riesgo
https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enfermedades/sindrome-de-fatiga-cronica/factores-de-riesgo
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/presentacion-y-evolucion-clinica/etiologia-y-fisiopatologia.html
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/presentacion-y-evolucion-clinica/etiologia-y-fisiopatologia.html
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/presentacion-y-evolucion-clinica/etiologia-y-fisiopatologia.html
https://ammes.org/how-many-people-have-mecfs/
https://ammes.org/how-many-people-have-mecfs/
https://ammes.org/how-many-people-have-mecfs/
https://ammes.org/how-many-people-have-mecfs/

comprometer los sistemas neuroldgico e inmunolégico, e incrementar
la susceptibilidad a la infeccion

Ademas, postula una teoria etiopatogénica de origen psiquiatrico
para la cual no cita fuentes de ningun tipo. Cabe destacar el hecho de
gue, en ninguno de los documentos de consenso actual, ni en las webs
del (CDC)X ni el (NIH)¥, se haga referencia a dicha hipdtesis
etioldgica.

Y por supuesto, se obvian estudios méas recientes que apuntan a una
posible etiologia neurobioldgica molecular. 2>

7. Clasificacion

Se indica gque no se puede realizar una clasificacién debido a que no
se ha aceptado por parte de los grupos internacionales ninguna
graduacicion de la misma, por la subjetividad de los sintomas y la
dificultad de su medicion.

Tal afirmacion nuevamente es fruto de la falta de actualizacion de
esta GUIA. Los Criterios de Consenso Internacional (ICC 2011)*
permiten “determinar de un _modo clinico el grado de severidad del
proceso”, en funcion del impacto de la severidad sintomatica, en: leve,
moderada, grave y muy grave.

8. El manejo de la patologia es incorrecto.

Una vez establecidos los criterios clinicos del diagnéstico:

o El algoritmo diagndstico recomendado, esta basado en unos criterios
diagnoésticos obsoletos. Obviando el algoritmo diagnéstico mas
actual, recomendado por el Comité de Expertos Internacionales de
la IOM, inculiodo en los Criterios Internacionales (IOM?® 2015)°.

e Se ignora gue existen pruebas que ayudan en la clasificacion y en
determinar con objetividad el grado de afectacion sistémica vy la

222 Monro, JA, Puri, BK “Un enfoque neurobioldgico molecular para comprender la etiologia del
SFC (EM o enfermedad de intolerancia al esfuerzo sistémico) con implicaciones del

tratamiento”. Mol Neurobiol 55, 7377-7388 (2018). https://doi.org/10.1007/s12035-018-0928-9
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pérdida de capacitacion funcional tanto fisica como cognitiva. Se
excluye la utilidad de la prueba de esfuerzo o ergoespirometria,
prueba objetiva de la discapacidad que existe en la EM/SFC, asi
como de las baterias neurocognitivas que ayudan a clasificar la
disfuncion cognitiva del paciente.

e Se recomiendan terapias que causan DANOS, en ocasiones
irreversibles, a los pacientes. Las evidencias cientificas, asi como los
tribunales, han demostrado que las Terapias Cognitivo Conductual
y Terapia de Ejercicio Gradual no son efectivas para tratar a
enfermos de EM/SFC, y ademas que pueden ocasionar dafios a los
enfermos, que podrian llegar a ser irreversibles.

9. El diagnéstico y sequimiento requiere unidades multidisciplinares

Por ser una enfermedad crénica y multisistémica, no puede llevarse
exclusivamente desde Atencion Primaria. Necesita de unidades
multisistémicas, especializadas en el diagnostico y seguimiento de los
enfermos de EM/SFC, que puedan realizar las pruebas necesarias, que
permitan conseguir un diagndstico temprano, una atencion terapéutica
adecuada y el apoyo y asesoramiento a enfermos y familiares, y el
apoyo a la hora de solicitar la discapacidad e incapacidad, en el caso de
que fuera necesario.

Los enfermos con EM/SFC, al igual gue los enfermos crénicos de otras
patologias, tienen derecho a recibir la atencion médica especializada
que realice el seguimiento de su enfermedad. NO SE LES DEBE
ABADONAR, tras recibir el diagndstico.

10. La Encefalomielitis Mialgica/ Sindrome de Fatiga Crdnica Si es
una enfermedad organica y NO tiene base psicosomatica.

Existen multitud de pruebas radioldgicas, inmunolégicas, estudios del
suefio, pruebas de funcién mitocondrial que lo demuestran.

Estos dos argumentos se ven reflejados en la presente GUIAY, de
manera explicita cuando se habla de las pruebas y de manera implicita
cuando se incluye la asociacion con los trastornos psicosomaticos en la
misma.

M




e Se potencia la idea, dirigida a los médicos clinicos, de que ante
cualquier sintoma fisico inexplicado, deben enfocarlo hacia de idea
potencial de la “somatizacion”.

e Y se habla de que “los pacientes que piden atencion especializada,
pruebas médicas y/o mejor investigacion médica deben ser
considerados como si estuviesen pidiendo pruebas innecesarias,
“abusando innecesariamente de los escasos recursos del sistema”.
Todo ello, partiendo de la idea preconcebida de que no encontraran
nada, pues no es problema fisico sino de “somatizacion”.

Ante este panorama, tenemos que recordar que ya hace tiempo gue
viene siendo denunciada la “Injusticia_epistémica’®?® que sufren los
pacientes de EM/SFC al no reconocerse, ni en los encuentros clinicos
ni en el manejo institucional de la condicion de la enfermedad y sus
circunstancias, el cuerpo de evidencia cientifica y el paradigma
actualizado de la enfermedad.?** 2%°

Creemos que esta GUIA! constituye un acto mas de esa injusticia
epistémica.

Consideramos que es fundamental para entender cdémo se ha producido
esta situacion de sesgo, acudir a analisis de la situacién sociopolitica,
histdrica y de distintos conflictos de intereses que han entrado en juego
en esta situacion. Para ello, el estudio “Bias, misleading information
and lack of respect for alternative views have distorted perceptions of
myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome and its
treatment’?®, puede ser un buen punto de inicio. En él se analiza como
algunos investigadores han sobreestimado la eficacia de algunos

228 La “injusticia_epistémica” hace referencia a injusticias relacionadas con aspectos del
conocimiento, el ambito de la epistemologia (rama de la filosofia que estudia el conocimiento
cientifico, su naturaleza, posibilidad, alcance y fundamento).

224 Blease C, Carel H. & Geraghty, K. (2016). Epistemic injustice in healthcare encounters: evidence
from chronic fatigue sindrome. Journal of Medical Ethics, 43 (8), 553-557.
http://dx.doi.org/10.1136/medethics-2016-103691

225 gpandler PhD, H. & Allen, M. (2017). Contesting the psychiatric framing of ME/CFS. Social
Theory & Health, 16 (2), 127-141. https://doi:10.1057/s41285-017-0047-0

226 Goudsmit, E. & HowesFirst, S. (2017). Bias, misleading information and lack of respect for
alternative views have distorted perceptions of myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue
syndrome and its treatment. Journal of Health Psychology 22 (9), 1159-1167.
https://doi.org/10.1177/1359105317707216
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tratamientos (principalmente (TCC) *** y (TEG) * y han ignorado
selectivamente datos, y consideran que esto podria socavar el proceso
cientifico y ser inconsistente con unas buenas préacticas.

11. Factores pronoésticos

En la GUIA se afirma que al no haber dafio estructural objetivado, puede
considerarse REVERSIBLE. Afirmacion que contradice la opinién dada por
todos los expertos a nivel internacional que la consideran “CRONICA”, y la
nuemerosas evidencias cientificas que muestran los dafios a nivel organico y
posibles biomarcadores 3% 146. 147

12. Valoracién y duracion de la incapacidad laboral (IT e IP)

Las recomendaciones en referencia a la duraciéon de la incapacidad
temporal, asi como el momento en el que estaria indicada la misma,
estan de igual manera, como sucede a lo largo de toda la GUIA,
fundadas en un concepto de enfermedad erréneo, basado en criterios
obsoletos y sin considerar las evidencias cientificas mas recientes.

E igualmente errénea es la afirmacién realizada, al describir la
valoracién de la incapacidad permanente, referente a la dificultad de su
valoracién dada la “‘ausencia de datos obtetivos” en los que basarse. Los
numerosos avances de la investigacion en los Gltimos 10 afios, han
permitido disponer de un conjunto de pruebas capaces de determinar de
un modo totalmente objetivo tanto el diagnostico, como el grado de
afectacion, tal y como se refleja en los Criterios de Consenso
Internacional (ICC 2011)* permitiendo determinar de un modo clinico
el grado de afectacion del enfermo: leve, moderado, grave o muy grave.
Pruebas que se han descrito ampliamente en este documento.

B. RECOMENDACIONES

Se deberia realizar una revision completa de la GUIA!, constituyendo un
equipo de revisién, encargado de realizar este trabajo de revision, para corregir
todas las apreciaciones que se han realizado a lo largo de este documento.
Compromiso que el INSS, adquirio con los pacientes en la ultima reunion
gue mantuvo con CONFESQ vy sus asesores legales, el verano de 2019, tras

las concentraciones realizadas el 9 de Mayo de 2019 ante todas las
delegaciones del INSS de Espafia y la rueda de prensa en la que anuncidbamos




que emprenderiamos acciones legales contra el INSS, si no rectificaban los
errores cometidos.

En este equipo de revision deberian estar representados los especialiatas,
gue tratan diariamente a pacientes con estas enfermedades, los pacientes, que
conviven dia a dia con la enfermedad, asi como los médicos de atencién
primaria, inspectores del INSS, e incluso seria de gran valor contar con
investigadores. Por tratarse de enfermedades cronicas, se encuentran en
constante estudio y en los ultimos afios se ha producido un incremento
exponencial de las investigaciones, por lo que seria recomendable incorporar
ese nexo de union entre clinica e investigacion.

Debido al desconocimiento existente sobre estas enfermedades, hecho que ha
quedado méas que demostrado por la cantidad de imperfecciones de la GUIAY,
seria necesario formar a todo el personal sanitario (tanto del SPS, como
del INSS, MUTUAS, y empresas colaboradoras), tanto para poder realizar los
diagnosticos, como evaluar la necesidad de iniciar o continuar un proceso de
incapacidad laboral (temporal o permanente). A su vez, esa formacion deberia
ensefiarles que existen un conjunto de pruebas, formularios, tests, etc....
capaces de evaluar el dafio funcional, ((PEM) o (PENE))’, discapacidad y
ayudar a que puedan tener el mejor tratamiento posible, y se les deberia indicar
la forma correcta para realizarlas en estos pacientes y asi poder ser un apoyo
a la hora de determinar qué grado de incapacidad tiene cada paciente, siempre
teniendo en cuenta que no todos los pacientes estan capacitados para hacerla.

A dia de hoy las pruebas s6lo se pueden hacer en centros especializados
privados, pues no estan disponibles en los Servicios Publicos de Salud, por lo
gue estos informes deberian tenerse muy en cuenta, e incluso los peritos del
INSS deberian agradecer al paciente que los aporte, como ayuda en la labor
de peritaje.
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