el n® 815 - C.I.F.: G-28681955 - Gran Cruz de la Orden Civil de la Solidaridad Social (2004)

de Asociaciones con

el Registro Naciona

Declarada de Utilidad Pdblica el 2-11-1983 - Inscrita en

COCEMFE

Confederacion Espanola de Personas
con Discapacidad Fisica y Orgénica

(57
1

Peticion de inclusion de la
en

el ambito de aplicacion del

Real Decreto 370/2023

Jubilacion anticipada de trabajadores con discapacidad

Version actualizada mayo 2025

Area/Dpto. COCEMFE
¢/ Luis Cabrera, 63, 28002 Madrid

+34 91 744 36 00
xxx@cocemfe.es - www.cocemfe.es




1.Introduccion

El 17 de mayo de 2023 se publicé en el BOE el Real Decreto 370/2023, por el que se
modifica el Real Decreto 1851/2009, de 4 de diciembre, por el que se desarrolla el
articulo 161.bis de la Ley General de la Seguridad Social en cuanto a la anticipacién de la
jubilacion de los trabajadores con discapacidad en grado igual o superior al 45 por ciento.

CONFESQ (Coalicion Nacional de Entidades de Fibromialgia, Encefalomielitis Mialgica/
Sindrome de Fatiga Crénica, Electrohipersensibilidad y Sensibilidad Quimica Mdltiple),
FRIDA (Asociacion Navarrra de Fibromialgia, EM y SSQM) y las diferentes agrupaciones
regionales de pacientes con encefalomielitis mialgica llevan anos revindicando que se
incluya esta patologia en el listado de discapacidades recogido en el Real Decreto

1851/20009, por el que los trabajadores con al menos el 45% de discapacidad pueden
jubilarse a los 56 anos, sin aplicaciones de coeficientes reductores en la pension.

En el RD 370/2023 se recoge, entre otras cuestiones, una disposicion para autorizar la
aprobacién de un procedimiento para la inclusién de nuevas patologias generadoras de
discapacidad en su ambito de aplicacion. Este procedimiento debera garantizar la
objetividad de la inclusién de nuevas patologias con arreglo a criterios estrictamente
cientificos. Para ello, se establece la necesidad de crear una comision técnica, que sera la
encargada de proponer la incorporacion de nuevas patologias en el anexo para garantizar
la objetividad del procedimiento.

Con el presente informe COCEMFE pretende aportar evidencias contrastadas que
determinen de forma generalizada y apreciable una reduccion de la esperanza de vida en
las personas con encefalomielitis mialgica, para que de esta forma sea considerada su
inclusion en el listado de patologias generadoras de discapacidad que pueden optar a la
jubilacién anticipada.

La encefalomielitis miadlgica (EM), también conocida como sindrome de fatiga crénica
(SFC), es una enfermedad neurolégica crénica, multisistémica, debilitante e invalidante
caracterizada por una fatiga extrema que no mejora con el descanso y que se acompana
de otros sintomas como disfunciones neurocognitivas, alteraciones neurosensoriales y
motoras, dolor significativo, trastornos del sueno, inmunitarios, digestivos, genitourinarios,
cardiovasculares, autonémicos y respiratorios, etc. Su etiologia exacta alin no esta
claramente definida, pudiendo ser multifactorial, y su diagndstico es clinico y se basa en la
exclusion de otras posibles afecciones médicas.

Su sintoma cardinal y de obligado cumplimiento para su diagnéstico es el agotamiento
neuro-inmune-metabdlico posesfuerzo, también llamado malestar posesfuerzo. Este
sintoma se define como una respuesta anormal a cantidades minimas de esfuerzo fisico
y/0 cognitivo, al producirse una fatigabilidad fisica y/o cognitiva profunda y rapida en
respuesta a un esfuerzo de baja o muy baja intensidad. Segln la severidad de la
enfermedad, puede tratarse incluso de las actividades basicas de la vida diaria.

Se trata de una enfermedad compleja y de dificil manejo en la que hay, entre otras
importantes disfunciones, una desregulacion patolégica de los sistemas nervioso,
inmunitario y endocrino y un deterioro del metabolismo energético celular y del transporte
de iones.
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Se han identificado varios mecanismos potenciales de esta devastadora enfermedad:
anomalias inmunitarias, activacion inflamatoria, alteraciones mitocondriales, trastornos
endoteliales y musculares, alteraciones cardiovasculares y neurolégicas y disfuncion de los
sistemas nerviosos periférico y central. Ademas, se ha informado de evidencias de
neuroinflamacion, hipoperfusién cerebral, hipertension cerebral, citoquinas en el liquido
cefalorraquideo, desregulaciéon autonémica, disfuncién muscular, metabdlica, mitocondrial
y enzimatica, estimulacion inflamatoria, desequilibrio redox, nitroso y nitroso-redox (estrés
oxidativo y nitrosativo), vias de estrés inmuno-inflamatorio activadas, anormalidades
inmunitarias, neuropatia de fibras pequenas, disfuncion endotelial, perfil atipico de
proteinas de estrés en las biopsias musculares y tasas de lactato anormalmente elevadas
en reposo, entre otros hallazgos. (1) Todo ello explica la gravedad y el caracter invalidante
de esta enfermedad y también, claro esta, como consecuencia de la severa afectacion
multisistémica que conlleva, la mala o incluso pésima calidad de vida de las personas que
la padecen y su menor esperanza de vida y mayor mortalidad.

En cuanto a su epidemiologia en Espafa, las estimaciones de prevalencia varian debido a
la diversidad en los criterios de diagndstico y a la falta de conciencia general sobre la
enfermedad. Se estima que, con anterioridad a la Covid-19, entre el 0,2% y el 0,7% de la
poblacion espanola podria estar afectada por la EM/SFC, segln diferentes estudios y
criterios diagnosticos utilizados -a nivel mundial oscilaba entre el 0,2% y el 2,6% (2). Por lo
tanto, en Espana habia antes de la pandemia provocada por el virus SARS-Cov-2, como
minimo, entre 100.000 y 340.000 personas que padecian esta patologia. Sin embargo,
estas cifras pueden subestimar la verdadera prevalencia, ya que muchos casos podrian no
estar diagnosticados o estar mal diagnosticados debido a la complejidad de los sintomas y
a la inexistencia de prueba o marcador biol6gico alguno que posibilite su diagnéstico. Los
estudios epidemioldgicos realizados en diferentes regiones de Espana han mostrado una
proporcién entre mujeres y hombres de 3:1, con una mayor incidencia en adultos jévenes y
de mediana edad (3-5), siendo también relevantes las tasas de incidencia en nifos y
adolescentes.

Prevalencia: 0,2%-0,7% de la poblacion espaiola antes de la Covid-19
(100.000-340.000 personas afectadas).

Relacién mujeres-hombres 3:1
Grupo de edad en el que la EM/SFC es mas prevalente: 20 a 45 anos.

Material y métodos

Para la realizacion de esta revision bibliografica se ha llevado a cabo una blsqueda en
todas las bases de datos de Pubmed utilizando dos grupos de palabras clave:

* “Myalgic Encephalomyelitis”, “Chronic Fatigue Syndrome”

"o U

» “Life Expectancy”, “Survival”, “Mortality”.

Se buscaron articulos que incluyeran en su titulo al menos una palabra clave de cada
grupo, empleando para ello el operador booleano “OR” entre los términos del mismo grupo
y “AND” para incluir términos de ambos grupos.
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Se obtuvieron un total de 4 resultados. Se seleccionaron aquellos estudios observacionales
gue tuvieran como idioma original el inglés o el espanol. Tras una primera lectura del titulo
y del resumen de los articulos, se descarté uno por carecer de utilidad para esta
investigacion y 3 fueron seleccionados para su analisis.

Ademas, se incluyeron entre la bibliografia revisada 2 articulos cientificos facilitados por
FRIDA a través de COCEMFE en los que se recogen los resultados de los estudios de mayor
relevancia presentes en la literatura relacionados con la mortalidad, la morbilidad y la
supervivencia de los pacientes con encefalomielitis mialgica.

Los resultados obtenidos por los articulos revisados han sido comparados posteriormente
con los datos de esperanza de vida, esperanza de vida en buena salud y mortalidad en la
poblacion general para observar si existe una diferencia apreciable entre ambos.
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2.Resultados

Esperanza de vida, esperanza de vida en buena salud y
mortalidad de la poblacion general

Segun el INE, en el ano 2021, la esperanza de vida al nacer en Espana se situ6é en 83,1
anos. Si desglosamos este dato por sexo, las mujeres alcanzan los 85,8 anos de esperanza
de vida, y los hombres, 80,3 anos.

Conocer si los anos de vida ganados como consecuencia del aumento de la longevidad
transcurren en buena o mala salud constituye un elemento fundamental sobre la calidad
de vida del horizonte vital de los individuos. La medida de la cantidad de vida
proporcionada por la esperanza de vida se complementa con el indicador de esperanza de
vida en buena salud. Este tiene en cuenta los afos que los individuos pueden disfrutar
libres de limitaciones por enfermedad o discapacidad.

El nimero de anos de esperanza de vida en buena salud al nacer en Espana en 2021, el
Gltimo ano del que se dispone de informacién, alcanzaba para las mujeres un valor de 62,6
anos y en los hombres un valor de 63,0 anos.

Segln datos del INE, en 2021 la tasa bruta de mortalidad se situé en 952,3 fallecidos por
cada 100.000 habitantes, con una disminucién del 8,7% respecto al ano anterior. La tasa
masculina fue de 997,8 fallecidos por cada 100.000 hombres (con una disminucién del

7,3%) y la femenina de 908,6 por cada 100.000 mujeres (un 10,1% inferior a la de 2020).

Mortalidad y supervivencia de los pacientes con
encefalomielitis mialgica

Uno de los articulos encontrados en la literatura que estudi6 especificamente la mortalidad
en la encefalomielitis mialgica fue publicado en 2016 por Stephanie McManimen y su
equipo. (6) Este estudio busco determinar si los pacientes con EM o SFC mueren a una
edad mas temprana que la poblacion general.

Los autores predijeron que la esperanza de vida de estos pacientes iba a ser menor que la
de la poblacién general debido a que existen multiples razones por las cuales la EM/SFC
puede provocar un aumento de la mortalidad:

e Alteraciones cardiovasculares:

- Los pacientes gravemente afectados han mostrado un menor volumen de eyeccion y un
menor gasto cardiaco en comparacion con los controles y los pacientes menos afectados.
(7,8).

- Hollingsworth et al. (9) encontraron que la masa del ventriculo izquierdo en los pacientes
con EM estaba reducida en un 23%.

- Se ha descubierto que estos pacientes tienen una frecuencia cardiaca mas alta y una
menor variabilidad de la frecuencia cardiaca durante el sueno, lo cual es un factor de
riesgo de enfermedad coronaria y muerte. (10-12)
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- La EM también pueden llevar a una disminucién de la presion sistélica, diastélica y
arterial media, las cuales estan relacionadas con los primeros signos de disfuncion
coronaria. (13)

En conjunto, estos hallazgos podrian explicar el aumento en la mortalidad relacionada con
enfermedades cardiovasculares del estudio de Jason et al. que se describe mas adelante
(14)

e Dolor:

- El dolor también puede contribuir a un aumento del riesgo de muerte. Investigaciones
previas han descubierto una relacion directa entre el dolor crénico grave y el riesgo de

suicidio. (15) Esto es preocupante, ya que se ha descubierto que los pacientes con EM
tienen un umbral del dolor mas bajo. (16)

e Deterioro en la calidad de vida, estigma social y dificultades econémicas:

Ademas de los factores de riesgo fisicos, estos pacientes sufren numerosos impactos
secundarios de esta enfermedad: estigma social, pérdida de trabajo, aislamiento,
incomprension, deterioro de la calidad de vida y desesperanza.

Para contrastar su hipétesis y analizar la mortalidad en este grupo de pacientes, los
investigadores contactaron con los familiares, cuidadores y allegados de 56 individuos
fallecidos que habian sido diagnosticados de EM para estudiar las circunstancias de su
muerte.

Los resultados mostraron que teniendo en cuenta las tres principales causas de muerte de
los pacientes con EM, se observd una diferencia significativa entre la edad de fallecimiento
de los pacientes con EM y la de la poblacién general de los EE. UU. Existe una tendencia
general de los pacientes con sindrome de fatiga crénica a morir a una edad mas temprana
que la poblacién general.

La media de la edad en el momento de la muerte de los pacientes con EM fue de 55.9
anos, mientras que la de la poblacion general fue de 73,5 anos, por lo tanto, la diferencia
de esperanza de vida entre los dos grupos fue de mas de 15 anos. (6)

Otro estudio relevante se titula “Causes of Death Among Patients With Chronic Fatigue
Syndrome” (14). Los autores analizaron de manera retrospectiva un grupo de 166
personas fallecidas que habian tenido SFC. Encontraron que las tres causas de muerte
mas prevalentes fueron la insuficiencia cardiaca, el suicidio y el cancer, las cuales
representaron el 59.6% del total de las muertes. La edad promedio de aquellos que
fallecieron a causa de cancer y suicidio fue de 47.8 y 39.3 afos respectivamente. Estas
cifras son considerablemente inferiores a la edad de aquellos que murieron por cancery
suicidio en la poblacion general, lo que significa que el sindrome de fatiga crénica podria
haber aumentado el riesgo de muerte.

Jiménez-Ortiz (17) intent6 esclarecer las circunstancias que rodean el riesgo de suicidio y
depresion en personas afectadas por el SFC en Espana. El estudio encontré un riesgo del
12.75% de suicidio en la poblacién de pacientes en comparacién con un riesgo del 2.3% en
la poblacién general espainola. Ademas, la incidencia de depresion, un factor de riesgo
para el suicidio, entre los pacientes fue del 57.25% en comparacion con solo un 4% en la
poblacion general. Los hallazgos sugirieron que la falta de atencion médica, la falta de
escucha de los médicos, necesitar apoyo diario de la familia y no tener la capacidad de
ganarse la vida fuera del hogar fueron los factores que contribuyeron a un mayor riesgo de
suicidio en estos pacientes.
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Ademas, el impacto que esta enfermedad tiene en la salud general y el consumo de farmacos
de una persona puede afectar indirectamente su esperanza de vida. El agotamiento neuro-
inmune-metabdlico crénico y los demas sintomas asociados llevan necesariamente a un
estilo de vida no solo sedentario sino muy limitado en cuanto a la realizacion de cualquier
actividad, por leve que sea, y en muchos casos a estar en cama y en mal estado la mayor
parte del dia, lo que puede aumentar el riesgo de desarrollar otras afecciones de salud como
enfermedades cardiovasculares, obesidad, diabetes, etc. Asimismo, el desgaste emocional
de vivir con una enfermedad crénica puede contribuir a problemas de salud mental, lo que
a su vez puede afectar la salud en general.

Adicionalmente, un estudio reciente de Denu et al. (2025), publicado en la revista Scientific
Reports, ha identificado una asociacion estadisticamente significativa entre el diagnéstico
de encefalomielitis mialgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC) y un mayor riesgo de
enfermedad cardiovascular, utilizando una muestra representativa de mas de 114.000
personas del National Health Interview Survey (NHIS). Los resultados muestran que las
personas con EM/SFC presentaban una probabilidad 3,26 veces mayor de padecer
enfermedad cardiovascular (IC95%: 2,85-3,72; p < 0,001), incluso tras ajustar por factores
de riesgo clasicos como la edad, el sexo, la hipertension, la diabetes, el tabaquismo vy el
indice de masa corporal. Este hallazgo refuerza la hipétesis de una mayor carga de
morbimortalidad cardiovascular en esta poblacion y contribuye a sustentar la evidencia
previamente recogida en la literatura cientifica sobre la reduccion de la esperanza de vida
asociada a la EM/SFC
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3.Conclusiones

La evidencia cientifica existente revela multiples factores asociados con una disminucion
en la esperanza de vida y un aumento en la mortalidad en comparacién con la poblacién
general.

Los resultados de varios estudios (5,13,16) senalan que los pacientes con EM/SFC
enfrentan desafios considerables, entre los que se encuentran alteraciones
cardiovasculares, niveles mas altos de dolor crénico, impactos negativos en la calidad de
vida, estigma social y dificultades econémicas. Estos factores pueden contribuir
significativamente al aumento del riesgo de muerte en esta poblacion.

El estudio de McManimen y su equipo (5), ha mostrado que los pacientes con EM/SFC
pueden tener una esperanza de vida significativamente menor en comparacion con la
poblacion general. La diferencia en la edad de fallecimiento entre los pacientes y la
poblacién general, que supera los 15 afnos en algunos casos, resalta la gravedad de esta
disparidad.

El andlisis de la mortalidad especifica reveld que las tasas de mortalidad por
enfermedades cardiovasculares, suicidio y cancer fueron significativamente mas altas en
pacientes con EM/SFC en comparacion con la poblacién general (16).

Investigaciones como la realizada por Jiménez-Ortiz (16) subrayan el mayor riesgo de
suicidio y depresion en pacientes con SFC, resaltando la importancia de la atencién
médica, el apoyo emocional y la comprension de estas condiciones.

En definitiva, los datos recopilados sugieren consistentemente una disminucion de la
esperanza de vida en los pacientes con EM/SFC, resaltando la necesidad urgente de
posibilitar a estas personas una jubilaciéon anticipada que les permita vivir con su
enfermedad de forma digna.

Puntos clave

e Los pacientes con EM/SFC tienen una esperanza de vida significativamente
menor que la de la poblacion general, con diferencias de hasta 15 anos en la
edad de fallecimiento. (6,14,17)

Factores como las alteraciones cardiovasculares, dolor cronico, deterioro en
la calidad de vida, estigma social y dificultades econdmicas contribuyen al
aumento de la mortalidad en pacientes con EM/SFC. (6-17)
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