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1. Introduccioén

Presentacion Grupo peticionario: La Coaliciéon Nacional de Entidades de Fibromialgia,
Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Crdénica, Electrohipersensibilidad vy
Sensibilidad Quimica Multiple (CONFESQ) es una organizacion dedicada a la defensa de
los derechos y la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por estas
enfermedades. Actualmente, esta formada por 26 entidades miembro sitas en 14
comunidades autonomas, lo que la convierte en la principal plataforma de referencia para
la visibilizacién y reivindicacion de estas patologias. En la redaccién de esta propuesta han
participado también la Asociacién Catalana de Afectados de Fibromialgiay Fatiga Crénica
(ACAF) y la Plataforma Familiars fm-sfc-sqm, quienes han aportado su conocimiento y
experiencia para reforzar la necesidad de inclusion del EM/SFC en la Ley 3/2024. Han
aportado los casos de pacientes las asociaciones SFC-SQM Madrid, SFC-SQM Comunidad
Valenciana y Federacién de Fibromialgiai y Sindrome de Fatiga Crénica de Castillay Ledn
(FFISCYL), pertenecientes a CONFESQ. En conjunto representan a 21.000 afectados

Objetivo de la propuesta: Solicitar la inclusién de la Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de
Fatiga Crénica (EM/SFC) en el listado de enfermedades consideradas de alta complejidad
y curso irreversible, segun lo establecido en la Ley 3/2024.

1
srcsqu (7~ Plataforma e .ﬁﬁ\
9 FAMILIARS == e ( %Hnl * I‘
S FM-SFC-SQM o \ :

g, 7 — [ ©
mop b’ Ay, Ly 18



CONFESQ

%) COALICION NACIONAL

o | FIBROMIALGIA
| ENCEFALOMIELITIS MIALGICA | SFC

| SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE

ELECTROHIPERSENSIBILIDAD

2. Argumentos para la inclusion de la EM/SFC en la Ley 3/2024
2.1. Cumplimiento de los criterios definidos en la consulta publica

a) Condicidn irreversible con reduccidn significativa de la calidad y esperanza de vida:

La EM/SFC es una enfermedad crénica y debilitante que afecta a multiples sistemas del
cuerpo, incluyendo los sistemas inmunolégico, neuroldgico, cardiovascular, endocrino y
gastrointestinal. Esta afectacidon multisistémica conduce a una reduccioén significativa en
la calidad de vida de los pacientes. La EM/SFC induce mas riesgo vasculary metabdlicoy
mayor incidencia de neoplasias en la evolucion que la poblacion general. Ademas, la
esperanza de vida se ha visto disminuida en una media de 15 afos segun estudios, con un
riesgo elevado de fallecimiento por enfermedades cardiovasculares, cancer y suicidio
debido a la desesperanzay el sufrimiento prolongado que genera esta condicién.

b) Falta de respuesta significativa a tratamientos disponibles:

Actualmente, no existe una cura para la EM/SFC, ademas, no se dispone de ningiin farmaco
que modifique la historia natural del sindrome hacia la cronicidad. Las intervenciones
terapéuticas se centran en el manejo de los sintomas y en la mejora de la calidad de vida,
pero no ofrecen una solucién definitiva ni una recuperacién completa, a menudo tampoco
parcial.

c) Necesidad de cuidados sociales y sanitarios complejos:

Los pacientes con EM/SFC requieren una atencion multidisciplinaria que abarca cuidados
médicos, apoyo psicolégico y adaptaciones en su entorno laboral y social. Esta necesidad
de cuidadosintegrales tiene un impacto significativo en el entorno cercano de las personas
afectadas.

d) Progresién en casos graves que requieren agilidad administrativa:

Debido a la ausencia de estudios especificos sobre la condicién de Encefalomielitis
Mialgica severa (EM/SFC), presentamos una definicidon de caso clinico elaborada por el Dr.
José Alegre, el mayor experto espanol en esta enfermedad.

DEFINICION DE CASO EM/SFC SEVERO por el Dr. José Alegre:

Los sintomas de los pacientes afectados de EM/SFC se pueden clasificar en cuatro
niveles de gravedad: leve, moderado, grave y muy grave.

e EM/SFC leve: Una persona aun puede asistir al trabajo o a la escuela y realizar
tareas livianas, pero experimenta dificultades con la movilidad y su vida social se
ve afectada.
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e EM/SFC moderado: Movilidad deteriorada, lo que implica la imposibilidad de
asistir al trabajo o la escuela, menor calidad de suefo y necesidad de descanso
frecuente, fatiga fisica y cognitiva extremas.

e EM/SFC grave: Generalmente estan confinados en casa y tienen una capacidad
funcional que oscila entre el 5 % y el 15 % del funcionamiento normal.
Experimentan dificultades cognitivas y son hipersensibles a los estimulos
externos.

e EM/SFC muy grave: Confinados en cama y con una capacidad funcional de
menos del 5 %.

Segun los criterios diagndsticos de Fukuda 1994, no habria pacientes en el EM/SFC de
gravedad leve por definicion. El grado moderado representa menos del 25 % de los
pacientes en consulta monogréafica, mientras que el grado severo es el grupo mas
frecuente. El grado muy severo, aunque menos representado en consulta, esta siendo
evaluado con mayor frecuencia gracias a las nuevas tecnologias.

Justificacion de la inclusion de la encefalomielitis mialgica severa en la Ley de ELA

La encefalomielitis mialgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC) en su forma severa es
una condiciéon altamente incapacitante que afecta multiples sistemas del cuerpo y
reduce significativamente la calidad de vida de los pacientes. Estudios recientes han
demostrado que los pacientes con EM/SFC severa presentan un consumo maximo de
oxigeno (VO2 max) extremadamente bajo en pruebas de esfuerzo cardiopulmonar
(CPET), lo que indica una limitacion grave en su capacidad funcional, comparable a
enfermedades crdnicas avanzadas como la insuficiencia cardiaca grave. Ademas, estos
pacientes experimentan disfuncidn neurocognitiva severa, intolerancia ortostatica y una
incapacidad casi total para realizar actividades basicas de la vida diaria.

El deterioro funcional en EM/SFC severa es irreversible en muchos casos, con una
progresion que puede llevar a estados de encamamiento permanente y dependencia
total de cuidadores, similar a lo observado en la esclerosis lateral amiotrofica (ELA). La
carga de la enfermedad no solo impacta a nivel fisico, sino que también conlleva un
aislamiento social extremo, problemas de regulaciéon autonémica y un alto nivel de
sufrimiento debido a la hipersensibilidad multisistémica (sensibilidad quimica multiple,
intolerancia al ruido, la luz y otros estimulos ambientales). Por estos motivos, es
fundamental que la EM/SFC severa sea reconocida dentro del marco legal de la Ley de
ELA, garantizando asiel acceso arecursos, prestaciones y adaptaciones necesarias para
mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

Breve CV del Dr. José Alegre:
e Doctoren Medicinay Cirugia por la Universidad Autonoma de Barcelona.
e Profesor Asociado de Medicina enla Unidad Docente del Hospital Vall d’Hebroén.
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e Coordinador Clinico y de Investigacion del Sindrome de Fatiga Crdnica en la
Unidad de Sindromes de Sensibilizacion Central del Hospital Universitario Vall
d’Hebrdn de Barcelona.

e Investigador Principal de mas de 150 ensayos clinicos y proyectos de
investigacion en convocatorias competitivas, y autor de més de 250 articulos en
revistas indexadas.

e Miembro del Comité Cientifico Asesor en SSC del Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya (fibromialgia, sindrome de fatiga cronicay SQM).

e Miembro de la Red Europea del Sindrome de Fatiga Créonica (EUROMENE) y la
Asociacion Americana del Sindrome de Fatiga Crénica

2.2. Datos y evidencias sobre la EM/SFC

Prevalencia. La EM/SFC afecta a personas de todas las edades y clases sociales, con una
prevalencia estimada de entre el 0,3% y el 0,5% de la poblacién, lo que equivale a entre
120.000 y 200.000 personas en Espafia. Segln los estudios de la unidad de SFC del
Hospital Clinic de Barcelona, hasta el 75% de los casos corresponden a mujeres, lo que
refleja una clara brecha de género en su diagndstico y tratamiento.

La codificacion correcta en el CIE-10 es el G93.3 (8E49 en el CIE-11). Algunos casos
diagnosticados han sido codificados con el cédigo R53.82 del CIE-10, que corresponde a
“fatiga cronica, no especificada”, lo que podria haber alterado los datos de prevalencia de
esta patologia.

Segun los datos de la encuesta de EMEA (EM European Alliance) del afio 2024, en Espania
eltiempo medio para el diagnéstico de la enfermedad es de 8,5 afios desde el inicio de los
sintomas. En cuanto a la progresion de la enfermedad el 85% de los encuestados en
Espafa ha experimentado un deterioro o fluctuaciones significativas en su estado de salud
alo largo de la enfermedad.

Impacto socioecondémico. A nivel socioeconémico, el impacto de la EM/SFC es
significativo. En los Estados Unidos, se estima que los costos médicos y la pérdida de
ingresos asociados a la enfermedad oscilan entre 18.000 y 51.000 millones de ddlares
anuales. Aunque no se dispone de cifras exactas para Espafna, se puede inferir que la carga
econdmica es sustancial, afectando tanto a los sistemas de salud como a las familias de
los pacientes.

Reconocimiento. El reconocimiento de la EM/SFC como una enfermedad crénica y
multisistémica es respaldado por organismos internacionales europeos como el Instituto
Nacional para la Excelencia en Salud y Atencion (NICE) del Reino Unido, la Red Europea
sobre Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Crénica (EUROMENE). Estos
organismos han enfatizado la necesidad de un enfoque integral en su tratamiento y la
urgente necesidad de recursos especificos para los afectados.
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El Instituto Nacional de Salud de EEUU (NIH) la define como una enfermedad grave,
cronica, compleja y sistémica asociada a disfuncidon neurolégica, inmunoldgica,
autonomicay del metabolismo energético (Instituto de Medicina, 2015). El malestar post-
esfuerzo (PEM) es el sello distintivo de la enfermedad en la que incluso una minima
actividad puede provocar una exacerbacién prolongada de los sintomas y una mayor
reduccién de la funcionalidad.

Segun el CDC, entre 836.000y 2,5 millones de estadounidenses tienen ME/CFS. Al menos
una cuarta parte de los individuos con ME/CFS estan en cama o no pueden salir de casa en
largos periodos de tiempo y la mayoria nunca recuperan su nivel de funcionalidad previo a
laenfermedad. ELME/CFS golpea a personas de todas las edadesy grupos raciales, étnicos
y socioecondmicos, y se diagnostica de dos a cuatro veces mas a menudo en mujeres.

3. Casos de Pacientes con EM/SFC Severa

A continuacién, se presentan casos documentados de pacientes con EM/SFC severa,
evidenciando el cumplimiento de los criterios establecidos en la Ley ELA:

Caso 1: Paciente de 31 afios con EM/SFC Severa (ANEXO 1) Esta paciente desarrolld
EM/SFC tras una infeccién viral y en menos de un afio pasé de ser completamente
auténoma a estar encamada. Experimenta hipersensibilidad extrema a estimulos externos,
intolerancia ortostatica y deterioro cognitivo severo, lo que la imposibilita para realizar
cualquier actividad sin asistencia. Su estado ha sido evaluado por multiples especialistas,
quienes han confirmado la gravedad de su afecciéon. Tiene reconocido un 76% de
discapacidad. A pesar de ello, ha enfrentado obstaculos en el acceso a servicios sanitarios
adecuados y ha requerido atencion domiciliaria privada para la administraciéon de sueroy
manejo de la disautonomia grave.

Caso 2: Paciente de 45 afos con EM/SFC Severay Sindrome de Activaciéon Mastocitaria
(ANEXO 2) Varén que, tras anos de fatiga progresiva y episodios de sincopes, fue
diagnosticado con EM/SFC severa. Su deterioro ha sido constante, hasta alcanzar un grado
de dependencia total. Necesita asistencia para todas sus actividades basicas, requiere
ventilacién asistida para dormir debido a apnea agravada y ha desarrollado
complicaciones como taquicardia postural grave y desregulacién autondmica severa. Se le
ha reconocido un grado de discapacidad del 81% y un grado 3 de dependencia, pero aun
enfrenta dificultades para acceder a los cuidados especializados que requiere.

Caso 3: Paciente de 52 anos, fallecida en 2024 Paciente que vivié encamada durante los
ultimos siete afos de su vida debido a EM/SFC severa. Desarrolld intolerancia alimentaria
extrema, dolor crénico intratable y dependencia total de cuidadores. A pesar de su estado,
no recibid el reconocimiento de incapacidad laboral ni atencién paliativa especializada. Su
fallecimiento se produjo tras una crisis médica en la que no recibié una evaluacién
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hospitalaria adecuada, reflejando la falta de protocolos especificos para la atenciéon de
estos pacientes.

Estos casos muestran la progresion severa e irreversible de la EM/SFC en su estado mas
grave, evidenciando la necesidad urgente de incluir esta enfermedad en la Ley ELA para
garantizar el acceso a recursos médicos, prestaciones econémicasy asistencia adecuada
a los pacientes mas afectados.

4. Conclusion

La inclusion de la encefalomielitis mialgica severa en la Ley de ELA es una medida
imprescindible para garantizar el reconocimiento y la proteccién de los pacientes que
padecen esta enfermedad altamente incapacitante. La evidencia cientifica y los
testimonios de los afectados demuestran que esta condicién cumple con los criterios
establecidos en la legislacidon vigente para ser considerada dentro del marco de
enfermedades de alta complejidad y curso irreversible.

El deterioro funcional progresivo, la ausencia de tratamientos efectivos que modifiquen la
progresion del sindrome y la necesidad de asistencia continua justifican la urgencia de
proporcionar a estos pacientes el acceso a recursos médicos, prestaciones econdémicasy
apoyo social adecuados. La inclusion de la EM/SFC severa en la Ley de ELA permitira
agilizar los procesos administrativos para el reconocimiento de la discapacidad y
dependencia, asegurando asi una respuesta eficaz y coordinada de los sistemas sanitario
y social.

Ademas, la integracion de esta enfermedad en el marco normativo garantizara un mejor
desarrollo de protocolos especificos para su atencion, fomentara la investigacion y
facilitara la formacién de los profesionales sanitarios, contribuyendo a una mejora
sustancial en la calidad de vida de los afectados.

Por todo ello, solicitamos formalmente la inclusién de la encefalomielitis mialgica severa
enlaLeyde ELA, reconociendo el derecho de los pacientes a recibir la atenciony el apoyo
que requieren para enfrentar esta enfermedad con dignidad y justicia.

Y para que asi conste, firmo en Madrid, a 8 de febrero de 2024

Firmado digitalmente
Maria Lopez Matallana 50822450V por 50822450V MARIA
Presidenta de CONFESQ MARIA LOPEZ LOPEZ (R: G84259605)

Fecha: 2025.02.08

(R: G84259605) 15.24:24 +0100°
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5. DOCUMENTACION ANEXA

Informes o estudios de impacto elaborados por CONFESQ u otras organizaciones

relevantes.

Peticién de inclusién de la encefalomielitis midlgica en el &mbito de aplicacién del
Real Decreto 370/2023. Documento elaborado por COCEMFE y CONFESQ 2023.
https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/04/Informe-Encefalomielitis-
Mialgica-COCEMFE-VF.pdf

EMEA survey of ME/CFS patients in Europe: Same disease, different approaches
and experiences. EMEA 2024. https://www.euro-
me.org/documents/emeaeusurvey/EMEAMEsurveyreport2024.pdf

Bibliografia cientifica sobre el EM/SFC y otras referencias
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Speight N. Severe ME in children. Healthcare (Basel) 8. (2020). doi:
10.3390/healthcare8030211 40. Williams LR, Isaacson-Barash C.

Arron HE, Marsh BD, Kell DB, Khan MA, Jaeger R, Pretorius E. Myalgic
encephalomyelitis/Chronic fatigue syndrome: the biology of a neglected disease.
Front Immunol 2024 Jun 3:15:1386607.
Do0i:10.3389/fimmu.2024.1386607.eCollection 2024.

Red Europea sobre Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Croénica
(EUROMENE): Consenso de expertos sobre el diagndstico, la prestacion de
servicios y la atencién de las personas con EM/SFC en Europa. Medicina 2021,
57(5), 510; https://doi.org/10.3390/medicina57050510

Conceptos basicos sobre EM/SFC. CDC 2024. https://www.cdc.gov/me-
cfs/about/index.html
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