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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 Multiple,
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 Orientacion 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 Ferndndez 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 o 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 Crdnica, Sensibilidad Quimica Mdltiple y Electrosensibilidad.
(22 _Ed.)”. Ministerio de Inclusién, 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+SSOM+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, 1., 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. 1. (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).

4(1CC 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

5 (I0M). Institute of Medicine of the National Academies. http://www.iom.edu.np/

6 (IOM 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 Redefining an Iliness™.
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:” Diagndsticos Clasificacion Internacional de Enfermedades - 10?
Revision Modificacién Clinica 12 Edicién”. Enero 2016. INFORMACION Y ESTADISTICAS
SANITARIAS 2016 MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD.
Serie: Informacion y Estadisticas Sanitarias.
https://www.mschs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/normalizacion/CIE10/CIE1I0ES 2016 diag

pdf 2015 08 10.pdf

8 (CIE-9-MC) Edicion Electrénica 9% Edicién (Enero 2014). “CLASIFICACION INTERNACIONAL
DE ENFERMEDADES” © Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Direccion
General de Salud Publica, Calidad e Innovacién. Subdireccién General de Informacién 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”. Recuperado de:
https://www.mschs.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. Versién Espafiola.
https://www.cdc.gov/spanish/index.html

1 (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. El 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)* EE.UU. “Informacion para profesionales sanitarios”. Recuperado de
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. Recuperado de
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 ”. Recuperado de
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 ”

Recuperado de 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 guimica multiples . Ministerio de Empleo
y Seguridad Social. Recuperado de 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.
Recuperado de https://www.clinicharcelona.org/asistencia/enfermedades/sindrome-de-fatiga-
cronica/factores-de-riesgo
“Etiologia y Fisiopatologia EM/SFC”. CDC EEUU. Recuperado de 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 Ifiiguez 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. Recuperado de
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.

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). Recuperado de
https://doi.org/10.1007/s12035-018-0928-9

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

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

(2007). Recuperado de https://www.medigraphic.com/pdfs/neumo/nt-2007/nts072g.pdf
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Ana Maria Garcia Quintana en el “Anexo Il. Informes emitidos por médicos
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 interaccidn 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).

B. EXAMEN FisICO.

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

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

32 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).
Recuperado de http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-
INFORMES-M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf

—
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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
riterios de Consenso Canadienses 2003)3

C
| EVALUACION CLINICA DE LA |

A. HISTORIA DEL PACIENTE: Hay que hacer un minucioso historial clinico,
incluyendo una completa descripciéon 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 atencién al empeoramiento de
los sintomas después del esfuerzo, prolongada recuperacién y curso fluctuante.

2. PRESENTACION DE SITUACIONES QUE EMPEORAN O MEJORAN

LOS SINTOMAS

e Fecha de comienzo




Evento desencadenante o prodromico

Sintomas al inicio de la enfermedad

Progresion de los sintomas

Duracion de los sintomas

Graduacion de la calidad y la severidad de los sintomas actuales
Empeoramiento de los sintomas con el esfuerzo: sintomas que requieren una
recuperacion

prolongada

Sintomas secundarios y agravantes

Energia/Fatiga (Magnifico 100%): dia bueno %, dia malo %.
Calidad de suefio: Bueno___ ,Moderado ____,Pobre

Severidad del dolor: ausento __,Leve  ,Moderado ___,Grave

Carga total 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 Mdltiple (SQM), Electrohipersensibilidad (EHS), alergias, y cambios en
la presenciacion de las preexistentes.

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

6. ANTECEDENTES FAMILIARES

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

Prestar atencién a:

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

Sistema Nervioso Central (SNC)'%; fatiga con exacerbacion postesfuerzo,
guejas neurocognitivas, cefaleas, alteraciones suefio

Sistema Nervioso Autonomo (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 cefalica, alteraciones
respiratorias, extrema palidez, hipotensién 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)%

Inmunoldgicos: infecciones agudas con manifestaciones similares a las de la
gripe, respiratorias 0 mixtas, otros agentes infecciosos, como el virus
xenotrépico 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 6y 7, la clamidia, el citomegalovirus, el parvovirus B19y la Coxiella
burnetti. Infeccién crénica del estdmago por enterovirus y las concentraciones
alteradas de bacterias productoras de acido lactico D en el tubo digestivo.




Alteraciones graves de la regulacion y respuestas anémalas a las infecciones
reduccion de la sefializacion y de la funcion de los linfocitos citoliticos
naturales, graficas anormales del factor de crecimiento, reduccion de la
aparicion de neutrdfilos en el aparato respiratorio y perfil Thl 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. nduseas, dolor abdominal, distensién, sindrome del
intestino irritable. (Criterios Internacionales (ICC 2011)*)

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

o Respiratorio: p. ej. disnea, respiracion dificil, fatiga de misculos del térax.

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 rapido 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

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. Recuperado de
https://doi.org/10.1016 / j.reumae.2015.05.009
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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.

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 cronica 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
Intervencién 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|| 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,
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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”. Recuperado de
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/acerca-de/causas.html

% CDC EE.UU. “‘Presentacion y evolucién clinica de la EM/SFC”. Recuperado de
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 RERSCIS e 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 . . .
L Elevado Ritmo cardiaco reducido :3°
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 3639
para su edad se debe forzar **
| Gasto cardiaco Incrementado Nivel Suboptimo - % |
| Flujo sanguineo cerebral Incrementado Disminuido ¢4 |
|  Oxigeno cerebral Incrementado Disminuido * |
| Temperatura corporal Incrementada Disminuida *° |
Irregularidades en respiracion:
Respiracién Incrementado falta de aire, respiracion
superficial *°
| Procesamiento cognitivo Normal, més alerta Deteriorada “? |
. L, A menudo 24 horas pero puede
Periodo de recuperacién Corto . P 53 ?43 a7)
durar dias o semanas =% **
Oxigeno liberado .
geno Incrementado Deteriorado %
a los musculos
. - Anomalias en la
Cinematica de la marcha Normal (a8
deambulacién “**

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,

El (PENE)’ es un empeoramiento de los sintomas de EM/SFC después de un
esfuerzo fisico o mental minimo. Los sintomas de empeoramiento pueden

%7 Garcia Juez, Susana. Escuela de Fisioterapia de la ONCE. (18 de Septiembre 2018). “Evaluacion
de la respuesta al ejercicio en el SFC/IEM ™. Recuperado de
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/study/NCT03675087
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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. 3*°

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 enddgena 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
hincapié tanto en la fluctuacion sintomatolégica a nivel interindividual como
intraindividual, la cual en algunos casos hace dificilmente predecible el

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, VVol. 44 N° 6, pags. 356-357. https://doi.org/10.1016/j.regg.2009.06.003

39 38 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

4039 Inpar 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

440 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 41 Ella, A. (2019). “Decoding the 2- day Cardiopulmonary Exercise Test (CPET) in Chronic
Fatigue Syndrome (ME/CES) . Health Rising.
https://www.healthrising.org/blog/2019/01/17/decoding-2-day-cpet-chronic-fatigue-syndrome/

43 42 T aManca 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.
https://www.medigraphic.com/pdfs/neumo/nt-2015/nt153h.pdf
http://www.revcardiologia.sld.cu/index.php/revcardiologia/article/view/631/html_33
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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 cuadndo 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
que valorar mucho la posibilidad de realizar o 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 auténomo
(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
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

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

6 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 \Van 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

4943 De Becker P, McGregor N, De Meirleir K. (Sep. 2001) “A 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/].1365-2796.2001.00890.x

5044Boda 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 45gnell, C. R., Stevens, S. R., Davenport, T. E. & Van Ness, J. M. (2013).” Discriminative Validity
of Metabolic and Workload Measurements for ldentifying People With Chronic Fatigue

Syndrome”. Physical Therapy, 93 (11), 1484-1532. https://doi:10.2522/pt].20110368
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pacientes con EM/SFC un (CPET) *4“8de 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)*8 de 1 dia, (CPET)*“*8de 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”.>*

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:

52 46 CcDC Criterios para el diagndstico IOM 2015. https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-
servicios-de-salud/diagnostico/criterios-diagnostico-instituto-medicina-2015.html
53 47CDC Profesionales Sanitarios.
https://www.cdc.gov/me-cfs/es/proveedores-de-servicios-de-salud/index.html
54 48 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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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 maximo de
corta duracion, los informes sobre el empeoramiento de los sintomas del SFC
fueron inconsistentes o 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 dur6 8,82 dias, aunque el 22% de los
pacientes todavia estaban en recaida cuando el estudio termin6 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 activacién inmunitaria: dolor de garganta,
sensibilidad y/o hinchazon de los ganglios linfaticos, malestar general, aumento

del dolor o niebla cognitiva".

Van Ness et al.°” anotaron como las dificultades cognitivas después del
esfuerzo diferencian a los pacientes de EM/SFC de los controles sanos:

55 49 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.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2170105/

56 50 | app, 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

5751 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
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"...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, nddulos 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 investigacion 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
de pruebas neurocognitivas. Como concluyeron los autores: "...Tras una

with fatigue. Disability & Rehabilitation, 33 (25-26), 2596-2604.
https://doi.org/10.3109/09638288.2011.582925

%8 52 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), e0197811.
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0197811

59 %8 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
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demanda cognitiva desafiante, la fatiga aumentd significativamente dos dias
después de la prueba, lo que "sugeria una exacerbacion de los sintomas después
del esfuerzo mental”. %

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 que 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, migrafias, alergias, hipersensibilidad quimica multiple, 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 midlgica: un estudio de cohorte poblacional a
nivel nacional”. “..El estudio de cohorte transversal, retrospectivo y
representativo a nivel nacional (2008-2015) evalud a 1757 sujetos espafioles que
cumplian con la definicion de 1994 de los Centros para el Control y la Prevencidon de

60 54 CDCY. “Sintomas. (PEM)”. Recuperado de https://www.cdc.gov/me-cfs/es/sintomas-
diagnostico/sintomas.html
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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 segun 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 més 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 seglin comorbilidades.5

GRUPO Caracteristicas Grupo COMORBILIDADES |
e Fibromialgia
o Dolor miofascial
! 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. o Hipovitaminosis D
2 e Psicopatologia
o Hiperlaxitud ligamentosa
o Endometriosis
Mujeres més jovenes
3 * Universif[arias oya ocupadas. e Sin apenas comorbilidades,
e Menor nivel de fatiga
e Mejor calidad de vida.
4 o Comorbilidades mal definidas
5 o Hipercolesterolemia

En cuanto a la sintomatologia de la EM/SFC, al igual que ocurriera con los
criterios diagndsticos, la tabla de sintomas que aparece en la (pag. 68) de la
GUIA™ corresponde a los Criterios de Fukuda de 1994

61 56 Jesiis Castro-Marrero, Ménica Faro, Luisa Aliste, Naia Saez-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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La EM/SEC es una enfermedad compleja, con una historia compleja, que en
las ultimas décadas ha ido evolucionado, y adaptdndose 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 definié por primera vez y
como han evolucionado los criterios de diagnéstico en las Gltimas décadas. *?

lHustracion 2: Evolucion Criterios Diagnosticos EM/SFC.52

H,fe
b ——ad HOLMES FUKUDA CANADIAN INTERNATIONAL ) INSTITUTE
DETAILED CRITERIA for o 8 “emirenia. | SCRmema MEDICINE
ME/CFS DIAGNOSIS 1988 1994 2003 201 2015
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 el
w
= ‘ RECURRENT FLU-LIKE SYMPTOMS —
hi REQUIRED FROM
(8] INFECTION SUSCEPTIBILITY ANY OF THESE 1 SYMPTOM
s 3 CATEGORIES REQUIRED FROM
) SENSITIVITIES FOOD/CHEMICALS
= § CATEGORIES
% GASTRO-INTESTINAL TRACT ISSUES 1syMPTOM |
s REQUIRED FROM
& GENITOURINARY PROBLEMS ANY OF THESE
3 CATEGORIES I 1 |
ORTHOSTATIC INTOLERANCE (O1) | 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 diagndstico clinico,
basados en la evidencia cientifica, que incluyeran la denominacion
recomendada y distinguieran entre subgrupos de enfermedades y pacientes.
Para realizar esta labor la (IOM)° conté con la participacion de un amplio

62 %6 Evolucion Criterios Diagnosticos EM/SFC. Recuperado de
https://www.omf.ngo/diagnosis-mecfs/
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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 mas 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 relacion con la
definicion 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 definicion 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 gue tienen en
cuenta la gravedad al poner en practica cualquier criterio de diagndstico para

EM/SFC”. 8




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

Sintomas comunes en el sindrome de fatiga cronica

Sintoma
% De sintomas de leves a graves % De sintomas moderados a graves

Fatiga: persiste o recae *

Reduccion significativa de actividades *
Los sintomas duran mas de 6 meses *
Malestar post-esfuerzo

Problemas de memoria y concentracion
Suenio reparador

Dolores de cabeza - nuevos o diferentes

Dolor muscular (mialgia)

Dolor de garganta

Fuente: Jason et al. 2014

* Sintoma requerido, puede ser leve

Aproximadamente el 60% de las personas con sindrome de fatiga cronica también cumplen los criterios de EM

lustracion 3: Jason et al. (2014) sefiala que estos sintomas eran los mas comunes
entre las personas que cumplian con los criterios de Fukuda, que son los sintomas
normalmente usados para diagnosticar en EE. UU. y Reino Unido. Recuperado de:
https://me-pedia.org/wiki/Common_symptoms_in_ME/CES

Sintomas comunes de encefalomielitis mialgica

o
B

Sintoma
Reduccion del 50% en el nivel de actividad anterior

Agotamiento neuroinmune posesfuerzo

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)

Sensible a olores / alimentos / drogas / productos quimicos rinarioy

Sintomas similares a la gripe

Problemas del intestino irritable

Sentirse frio / calor sin motivo de iones / metakx

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)*. Recuperado de:
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, neuroldgicos, 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. °

Recuperado de: https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf

-
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86%
85% 83% 83%
69%

u Controls
mCFS

7%

5%
2% 4% 4%

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. ¢

Recuperado de: https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf

92%
68%
65%
58%
47% = Controls
= CFS
225 2%
16% 15% 14%
10%
4%

Unrefreshing 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. ©

Recuperado de: 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 publicacién Prohealth.com se
especifica: “...No s6lo 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 ”.%3

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
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