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1. Descripcion epidemiologica de la patologia cuya inclusion
en el anexo del Real Decreto 1851/2009, de 4 de
diciembre, se propone, asi como una estimacion del
nimero de personas afectadas, junto con todos aquellos
aspectos que permitan valorar su inclusion.

Motivo y objetivos del estudio

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 jubilacién
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 Cronica, 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 1851/2009, 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
aprobaciéon de un procedimiento para la inclusiébn de nuevas patologias generadoras de
discapacidad en su ambito de aplicacion. Este procedimiento debera garantizar la
objetividad de la inclusion 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 reducciéon 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.

Encefalomielitis mialgica: Caracteristicas y epidemiologia

La encefalomielitis mialgica (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 aln no esta
claramente definida, pudiendo ser multifactorial, y su diagnéstico 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-metabélico posesfuerzo, también llamado malestar posesfuerzo. Este
sintoma se define como una respuesta anormal a cantidades minimas de esfuerzo fisico y/o
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.
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Se trata de una enfermedad compleja y de dificii 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.

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 disfuncién de los
sistemas nerviosos periférico y central. Ademas, se ha informado de evidencias de
neuroinflamacion, hipoperfusion cerebral, hipertension cerebral, citoquinas en el liquido
cefalorraquideo, desregulacion 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 Espana, las estimaciones de prevalencia varian debido a la
diversidad en los criterios de diagnostico 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
poblaciéon espanola podria estar afectada por la EM/SFC, segln diferentes estudios y
criterios diagnésticos 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 biolégico alguno que posibilite su diagnéstico. Los
estudios epidemioldgicos realizados en diferentes regiones de Espafia han mostrado una
proporcion entre mujeres y hombres de 3:1, con una mayor incidencia en adultos jovenes 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 espanola antes de la Covid-19
(100.000-340.000 personas afectadas).

Relacion mujeres-hombres 3:1
Grupo de edad en el que la EM/SFC es mas prevalente: 20 a 45 aiios.
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2. Descripcion de la estrategia de busqueda de la evidencia
disponible sobre la esperanza de vida de las personas
afectadas por la patologia objeto de estudio, de manera
que sea reproducible, asi como la determinacion de los
buscadores y bases de datos utilizados.

Se implementd una estrategia de blsqueda detallada para obtener la bibliografia relevante
sobre la esperanza de vida, supervivencia y pronéstico en la encefalomielitis mialgica.

Las bases de datos electronicas consultadas fueron:
- Pubmed /MEDLINE
Los términos de biisqueda:

Los términos utilizados incluyeron combinaciones de las siguientes palabras clave,
empleando operadores booleanos y filtros de calidad:

“Myalgic Encephalomyelitis”, “Chronic Fatigue Syndrome”

“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.

Se priorizd la inclusion de estudios realizados en el estado espaiol. Sin embargo,
Gnicamente se identificd un trabajo que cumpliera plenamente los criterios de inclusion
establecidos. La escasez de investigaciones sobre mortalidad en encefalomielitis mialgica
puede explicarse, en gran medida, por la ausencia de cohortes clinicas nacionales y de bases
de datos de seguimiento a largo plazo, a diferencia de lo que ocurre en paises como Reino
Unido, Estados Unidos o Noruega. También ha influido la falta de reconocimiento oficial de
la encefalomielitis mialgica como entidad clinica diferenciada durante muchos anos, lo que
ha dificultado su registro y estudio sistematico.

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
poblacién general para observar si existe una diferencia apreciable entre ambos.
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3. Criterios de inclusion y exclusion empleados para
seleccionar los estudios finalmente considerados en el
analisis al que hace referencia el parrafo f).

Inclusion:

- Publicaciones en inglés y espanol,

- Estudios sobre humanos,

- Estudios publicados en los ultimos 25 anos, dando prioridad a aquellos mas
recientes, especialmente los realizados en la Gltima década. De forma excepcional,
se incluyeron estudios seminales previos por su relevancia para sustentar la
asociacion entre HRV y mortalidad como evidencia indirecta de riesgo.

- Estudios originales (no meramente opiniones o capitulos) que reportasen datos
cuantitativos de supervivencia o mortalidad en pacientes con la EM,

- Numero de pacientes suficiente para analisis estadistico de supervivencia (en este
sentido se privilegié estudios con n mas grandes (>1.000) pero se integré estudios
con menos n como el estudio de Hollingsworth et al. (n=12) para su aportacién mas
especifica sobre caracteristicas de la EM),

- También se consideraron analisis combinados

- Se incluyeron estudios internacionales debido a la escasez de estudios sobre la
poblacion espanola. Para los andlisis comparativos se priorizaron los estudios
desarrollados en el ambito europeo, debido a sus similitudes demograficas (tamano
poblacional y distribucion etaria) y epidemiologicas (tasas de prevalencia e
incidencia, esperanza de vida, mortalidad y caracteristicas de los sistemas
sanitarios) con el contexto espanol. Los estudios procedentes de otras regiones se
incorporaron de forma complementaria cuando aportaban evidencia sélida o
contribuciones relevantes al conocimiento clinico, genético o pronéstico de la
enfermedad.

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 midlgica.

Exclusion:

- Series muy pequenas o reportes anecdéticos (casos individuales o series <5
pacientes) dado que no permiten estimaciones confiables de la esperanza de vida.

- Estudios en los que la EM no estuviese diferenciada claramente de otros
diagnésticos.

- Articulos duplicados o analisis posteriores de cohortes ya incluidas.

Seleccion de estudios:

Tras aplicar los criterios de inclusion y exclusion como se describe en la Figura 1, se
seleccionaron 11 estudios pertinentes para su analisis.
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Identificacion de estudios a través de bases de datos y registros

c . Lo .
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£

Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA para la bldsqueda y seleccion de los articulos
revisados.

Indicadores usados en esta revision

Se han escogido los estudios incluidos en esta revisién en funcion de los indicadores que
emplean para aproximar la mortalidad/supervivencia y el riesgo asociado en EM/SFC. A
continuacion, se describen los indicadores utilizados.

Indicadores de mortalidad y supervivencia:

¢ SMR - Standardized Mortality Ratio (Raz6n estandarizada de mortalidad): Expresa
la proporcion entre la mortalidad observada en una poblacién y la mortalidad
esperada segun la poblacion general, ajustando por edad y sexo. Un SMR > 1 indica
exceso de mortalidad.

o Edad media al fallecer: comparacion con poblacién general para estimar el impacto
de la EM/SFC sobre la esperanza de vida. Las edades medias de fallecimiento fueron
inferiores a las de la poblacién general, lo que equivale a una pérdida de afios de
vida esperados (YLL) aunque sin calculo formal.

o Causas de muerte: Variable epidemiolégica que permite identificar los principales
motivos de mortalidad en la poblacion con EM/SFC.
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e Tasas de mortalidad / Riesgo relativo de muerte (HR ): Se usan razones de riesgo
(HR) para estimar el impacto de variables fisiolégicas (como la HRV) sobre la
mortalidad. Estos hallazgos se consideran indicadores indirectos de riesgo
aumentado para personas con EM/SFC que presentan disfunciéon autonémica
similar.

Indicadores fisiol6gicos/autondémicos relevantes en EM/SFC:

e HRV - Heart Rate Variability (Variabilidad de la frecuencia cardiaca): Indicador
fisiolégico que mide la fluctuacion en los intervalos entre latidos cardiacos. Una HRV
baja refleja disfuncion autonémica y mayor riesgo cardiovascular.

e FC - Frecuencia cardiaca (Heart Rate): Mide el nimero de latidos por minuto,
indicador basico de activacion autonémica.

e PA - Presion arterial ambulatoria (Blood Pressure, BP): Evalua los valores medios de
presion arterial durante 24 horas.

e Gasto cardiaco (Cardiac Output) e Impedancia cardiografica: Indicadores
hemodinamicos para analizar la funcién cardiovascular. Un menor gasto cardiaco se
asocié con mayor gravedad de los sintomas, sugiriendo afectacién funcional del
sistema circulatorio.

e LV Volume / LV - Function Volumen y funciéon ventricular izquierda: Medidas
obtenidas mediante ecocardiografia o resonancia magnética cardiaca.

e PPT - Pressure Pain Threshold (Umbral de dolor a la presion): Medida experimental
para valorar la hipersensibilidad al dolor. Una reduccion del PPT tras el ejercicio
indica respuestas andémalas al esfuerzo (fendbmeno de post-exertional malaise),
caracteristico de EM/SFC.

¢ Indicadores psicologicos (BDI, BHS, escalas de depresion y desesperanza):
Instrumentos de evaluacién psicolégica para medir depresién y desesperanza,
factores asociados a la calidad de vida y al riesgo suicida.
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Figura 2. Porcentaje de uso de indicadores de mortalidad y supervivencia en la revisién

Indicadores psicologicos
9%

PPT HRV
9% 28%

Lv
18%

FC
18%

Gasto cardiaco
9%

PA
9%

n=11

Figura 3. Porcentaje de uso de indicadores fisiolégicos/autonémicos y psicosociales en la

revision

Nota técnica: Debido a la escasez de investigaciones y cohortes clinicas nacionales sobre
mortalidad especifica en esta patologia, el presente informe se apoya en estudios
internacionales de referencia (Reino Unido, EE. UU. y Noruega) y en la evidencia cientifica
mas reciente disponible. Se han priorizado estos trabajos por ser los que ofrecen el
seguimiento a largo plazo necesario para determinar el impacto real en la esperanza de vida
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5. Sintesis estructurada y sistematica de los datos
relevantes de los estudios incluidos, indicando la
poblacion objeto de estudio, la metodologia empleada y
los principales resultados y conclusiones alcanzados.

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

Seglin el INE, en el afio 2021 la esperanza de vida al nacer en Espana se situé en 83,1 aios.
Al desglosar por sexo, las mujeres alcanzaron 85,8 anos y los hombres 80,3 anos.

Conocer si los anos ganados por el aumento de la longevidad transcurren en buena o mala
salud es un elemento fundamental para valorar la calidad de vida a lo largo del horizonte
vital. Por ello, la medida de cantidad de vida que aporta la esperanza de vida se
complementa con la esperanza de vida en buena salud, un indicador que estima los anos
que las personas pueden vivir libres de limitaciones por enfermedad o discapacidad. En
Espaia, en 2021 (Gltimo ano con informacion disponible), la esperanza de vida en buena
salud al nacer fue de 62,6 anos en mujeres y 63,0 afnos en hombres.

En relacion con la mortalidad, seglin el INE, en 2021 la tasa bruta de mortalidad se situ6 en
952,3 fallecidos por cada 100.000 habitantes, lo que supuso una disminucién del 8,7%
respecto al ano anterior. La tasa en hombres fue de 997,8 fallecidos por cada 100.000 (con
una disminucion del 7,3%) y la de mujeres de 908,6 por cada 100.000 (un 10,1% inferior a
la de 2020).

Mortalidad y supervivencia de los pacientes con
encefalomielitis mialgica

El articulo publicado por Stephanie McManimen (2016) es uno de los trabajos que analiza
de forma especifica la mortalidad en la encefalomielitis mialgica (EM). A partir de los estudios
expuestos, se observa una senal consistente: cuando la causa del fallecimiento es
cardiovascular, los pacientes con EM tienden a morir a una edad mas temprana que la
poblacion general.

Means and standard deviations for age of death of the patients in the sample and the U.S.

Patients with ME and CFS U.S. Population (2014)

M (SD) M(SD)

All-Causes 55.9 (18.8) 73.5 (17.6)

Top Three Causes of Death 53.9(17.1) 74.0 (3.2) S
Suicide 41.3(13.8) 47.4(18.4)
Cardiovascular Problems 58.8 (15.5) 77.7 (14.6)

Cancer 66.3 (10.5) 71.1(13.5)

“p<.0001
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Figura 4. Medias y desviaciones estandar de la edad de muerte: Comparacion entre
pacientes con EM/SFC y la poblacién general de EE. UU. McManimen et al. (2016).

Para contrastar esta hipétesis y analizar la mortalidad en este grupo, los investigadores
contactaron con familiares, cuidadores y allegados de 56 personas fallecidas diagnosticadas
de EM, con el objetivo de estudiar las circunstancias de la muerte y comparar la edad de
fallecimiento con la de la poblacién general de EE. UU. Los resultados mostraron que, al
considerar las tres principales causas de muerte, existia una diferencia significativa entre la
edad de fallecimiento de los pacientes con EM y la de la poblacién general. En conjunto, se
describe una tendencia a morir a una edad mas temprana: la edad media de muerte en EM
fue de 55,9 anos, frente a 73,5 anos en la poblacion general, con una diferencia de mas de
15 anos en la esperanza de vida entre ambos grupos (6).

Otro articulo relevante, publicado en 2006 por Jason y su equipo, refuerza el mismo
argumento como evidencia descriptiva preliminar. Los autores analizan de forma
retrospectiva una lista memorial de la National CFIDS Foundation con 166 personas
fallecidas. Las causas mas frecuentes fueron insuficiencia cardiaca, suicidio y cancer. En la
tabla de edades reportan medias de fallecimiento de 58,7 anos (insuficiencia cardiaca), 39,3
anos (suicidio) y 47,8 anos (cancer), con diferencias significativas entre categorias (ANOVA
F(2,52)=7,88; p<0,01). Ademas, al compararlas con referencias de la poblacion general de
EE. UU., esas edades resultan claramente inferiores (p. €j., suicidio 39,3 vs 48; cancer 47,8
vs 72; insuficiencia cardiaca 58,7 vs 74), lo que apoya la existencia de una sefial de muerte
a edades mas tempranas.

e Alteraciones cardiovasculares

En 2003, Peckerman y su equipo aportan informacion preliminar describiendo un
rendimiento cardiaco reducido en pacientes con fatiga crénica mediante impedancia
cardiografica en posicion supina (8).

Miwa (2015), mediante ecocardiograma, demuestra que las personas con EM presentan un
ventriculo izquierdo de menor tamano y una funcion cardiaca reducida (7).
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Figura 5. Comparaciéon del Diametro Diastélico Final del Ventriculo Izquierdo (LVEDD) en
pacientes con EM y ventriculo izquierdo pequeio frente a controles. Miwa, K., 2015.
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De forma visual, muestra que el LVEDD (tamano del VI) esta desplazado hacia valores
inferiores en EM (cavidades mas pequenas).

Newton, en relacion con las alteraciones cardiovasculares, propone en su estudio una
alteracion hemodinamica y circadiana de la presion arterial (hipotension ambulatoria,
especialmente nocturna, y mayor variacion diurna), patrédn que los propios autores
relacionan con literatura de mayor riesgo cardiovascular/cerebrovascular (13).
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Figura 6. Correlacion entre la gravedad de la fatiga y la variacién diurna en a) SFC y b) CBP.
SFC = sindrome de fatiga cronica; CBP = cirrosis biliar primaria; FIS = Escala de Impacto de
la Fatiga. Newton et al. 2009.

La figura presentada muestra una correlacién entre severidad de la fatiga y variacion diurna;
una variacion diurna exagerada (dipping/circadianidad anormal) podria asociarse con un
mayor riesgo de eventos cardiovasculares/cerebrovasculares.

Hollingsworth (2012), mediante resonancia magnética, evalu6 la funcion y la mecéanica
cardiaca, mostrando un menor “pool” de volumen y un menor rendimiento de bombeo.
Concluye que, en esta muestra, la EM se asocia a masa y voliimenes cardiacos reducidos,
con impacto en el volumen sistélico (SV) y el gasto cardiaco (CO), ademas de alteraciones de
la mecanica diastélica (9).

Boneva (2007), en un estudio caso-control poblacional (30 EM/SFC + 38 controles), expone
un patrén autonémico y neuroendocrino persistente durante el suefo, incluso tras ajustes,
que los autores interpretan como predominio simpatico y “envejecimiento fisiolégico”
relativo; ademas, ese patrén se ha asociado en otras cohortes con mayor mortalidad
cardiovascular total. A partir de sus analisis, se extrae como resultado relevante que estos
pacientes presentan una frecuencia cardiaca mas alta y una menor variabilidad autonémica
durante el sueno, incluso ajustando confusores (12).

En coherencia con lo anterior, en otras cohortes se relaciona la variabilidad de la frecuencia
cardiaca (HRV) con mayor mortalidad, como se describe en el estudio de Tsuji y su equipo.

e Deterioro psicosocial y aumento del riesgo de suicidio (mortalidad precoz)

Mas alla de las alteraciones fisicas, la evidencia revisada sugiere que la carga psicosocial
asociada a la EM/SFC puede traducirse en un incremento de mortalidad precoz a través de
un aumento del riesgo suicida. La combinacion de estigma, incomprension, aislamiento,
pérdida de empleo y dificultades econdmicas actlia como un conjunto de estresores
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sostenidos que favorecen la aparicion o el agravamiento de depresién y desesperanza,
factores estrechamente vinculados a la conducta suicida. En este sentido, el estudio de
Jiménez-Ortiz (17) aporta evidencia directa en poblacién espanola: identifica un riesgo de
suicidio del 12,75% en pacientes con SFC, frente al 2,3% en la poblacion general, y una
elevada incidencia de depresion (57,25% vs 4%), sehalando como desencadenantes
frecuentes la falta de atencion sanitaria, la falta de escucha por parte de profesionales, la
dependencia de apoyo familiar y la incapacidad de ganarse la vida fuera del hogar. Estos
hallazgos sustentan que, en EM/SFC, el deterioro social y asistencial no es solo un impacto
“de calidad de vida”, sino un mecanismo que puede incrementar de forma tangible la
mortalidad por suicidio, contribuyendo a la reduccién de la esperanza de vida observada en
la literatura.

¢ Dolor como factor de riesgo indirecto de suicidio

El dolor crénico puede actuar como un amplificador del riesgo suicida cuando es intenso y
persistente. Investigaciones previas han descrito una asociacion entre dolor crénico grave y
mayor riesgo de suicidio (15), lo que resulta especialmente relevante en EM/SFC si se
considera la presencia de hipersensibilidad al dolor y umbrales mas bajos (16). En este
marco, el dolor no se incorpora como sintoma aislado, sino como un factor que, al aumentar
el sufrimiento y la desesperanza, puede contribuir indirectamente a un mayor riesgo de
mortalidad prematura por causas evitables como el suicidio.
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6. Analisis de los resultados y las conclusiones en las que se
fundamenta la solicitud.

La informacién revisada sostiene de forma consistente que los pacientes con
encefalomielitis midlgica/sindrome de fatiga cronica (EM/SFC) presentan una esperanza de
vida inferior a la media poblacional, especialmente por un exceso de riesgo en causas
concretas (principalmente cardiovasculares y suicidio) y por una carga de enfermedad que
condiciona una discapacidad funcional profunda y mantenida.

En primer lugar, los estudios centrados especificamente en mortalidad muestran una
diferencia significativa en la edad de fallecimiento respecto a la poblacion general.

Se describe una tendencia general a morir a edades mas tempranas: la edad media al
fallecer fue de 55,9 afos frente a 73,5 anos en la poblacion general de EE. UU., es decir,
una diferencia superior a 15 afos (6). Se identificaron la insuficiencia cardiaca, suicidio y
cancer como las tres causas mas frecuentes de fallecimiento, con edades medias de
fallecimiento especialmente bajas (p. €j., 39,3 afhos para suicidio y 47,8 aiios para cancer)
en comparacion con referencias poblacionales (14). En conjunto, estos resultados sustentan
la afirmacion clave del informe: existe una sefal consistente de muerte a edades mas
tempranas en EM/SFC frente a la poblacién general.

En segundo lugar, dicha mortalidad prematura cuenta con plausibilidad biolégica apoyada
por hallazgos repetidos de alteraciones cardiovasculares y disfuncién autonémica.

Se describen, entre otros, rendimiento cardiaco reducido (8), ventriculo izquierdo de menor
tamaio y funcion cardiaca reducida (7), alteraciones de la presion arterial con patron
circadiano anormal (13), asi como reduccion de volimenes cardiacos y del rendimiento de
bombeo con impacto en SV/CO (9). Ademas, se documentd, la presencia de un patrén
durante el suefio una frecuencia cardiaca mas alta y menor variabilidad autonémica, patrén
que se ha relacionado en otras cohortes con mayor mortalidad cardiovascular. Estos
hallazgos no solo describen sintomas, sino que aportan un marco coherente para entender
por qué la EM/SFC puede asociarse a mayor riesgo cardiovascular y, por extensién, a una
esperanza de vida inferior.

En tercer lugar, la EM/SFC incorpora factores no solo organicos, sino también psicosociales,
que contribuyen de forma relevante a resultados graves.

El dolor crénico (con umbral del dolor mas bajo en EM) se vincula en la literatura con mayor
riesgo de suicidio, y la enfermedad se acompafa frecuentemente de estigma social, pérdida
de trabajo, aislamiento, deterioro de la calidad de vida y desesperanza. En el contexto
espanol (17) se describe un riesgo de suicidio del 12,75% en pacientes frente al 2,3% en la
poblacion general, junto con una elevada depresion (57,25% vs 4%), identificando factores
como falta de atencion médica, falta de escucha, necesidad de apoyo diario e incapacidad
para ganarse la vida fuera del hogar. Todo ello incrementa la vulnerabilidad a desenlaces
fatales (directos o indirectos) y refuerza la conclusion de que la EM/SFC no es solo limitante,
sino potencialmente acortadora de la vida en un subgrupo significativo.

Por tanto, la sintesis de la evidencia permite concluir que la EM/SFC se asocia a (1) una
mortalidad prematura con diferencias marcadas en edad de fallecimiento (incluida una
brecha >15 afos (6)), un perfil de riesgo cardiovascular biolégicamente sustentado por
multiples hallazgos fisiolégicos, y un incremento del riesgo por factores de salud mental y
deterioro socioecondmico (incluido riesgo suicida elevado).
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En términos de proteccion social, esta combinacién implica una doble penalizacién: menos
anos de vida y, ademas, una vida con limitacién funcional severa que condiciona una
incapacidad laboral sostenida.

En consecuencia, resulta razonable y proporcional que las personas con EM/SFC puedan
acceder a una jubilacion anticipada, al estar fundamentada en la existencia de una
esperanza de vida inferior a la media poblacional y en un impacto funcional y biopsicosocial
gue limita de manera objetiva la posibilidad de mantener una vida laboral prolongada en
condiciones de equidad.

Tabla resumen de los principales indicadores

Indicador

Poblacion
general

Pacientes con
Encefalomielitis

Mialgica

Impacto / Diferencia

transitorios

persistencia

Aparicion Variable Edad laboral Afectacion en etapa de
(20-45 anos) maxima productividad
Curso clinico Procesos Cronicidad y Patologia multisistémica

debilitante e invalidante

Funcionalidad Autonomia Limitacion Agotamiento neuro-
plena severay inmune-metabdlico
sostenida post-esfuerzo
Esperanza de 83,1 anos 55,9 a 58,7 Brecha superior a 15
vida anos (media) anos
Riesgo de 1.0 Senal de menor Exceso de riesgo
mortalidad (Referencia) supervivencia cardiovascular y suicidio
Tratamiento Acceso a Sin tratamiento  Compromiso de
cura/control modificador funciones para
eficaz actividad profesional

En sintesis, la evidencia cientifica analizada confirma que la encefalomielitis mialgica
presenta su aparicion mayoritaria en edad laboral, estableciendo un cuadro de cronicidad y
persistencia que deriva en una limitacion severa y sostenida de la capacidad funcional del
individuo.

Este compromiso de las funciones necesarias para mantener una actividad profesional
continuada, sumado a la clara evidencia de afectacion pronéstica y sefial de menor
supervivencia —con una reduccién de la esperanza de vida superior a los 15 anos respecto
a la media poblacional —y la ausencia de un tratamiento modificador eficaz, fundamenta la
base objetiva suficiente para su inclusién en el ambito de aplicacion del Real Decreto
370/2023.
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Puntos clave

La evidencia disponible muestra una mortalidad prematura en EM/SFC, con
edades de fallecimiento mas bajas que en la poblacion general y un patron
repetido de causas principales como insuficiencia cardiaca, cancer y suicidio,
lo que apoya la afirmacion de una esperanza de vida inferior en este
colectivo. (6,14)

Los hallazgos fisioldgicos y psicosociales descritos en la literatura aportan
plausibilidad al exceso de mortalidad: disfuncion cardiovascular/autonémica
(reduccion de funcion y volimenes cardiacos, alteraciones de presion
arterial, menor variabilidad), junto con dolor crénico, depresion/riesgo
suicida, aislamiento y deterioro socioeconémico, configuran un perfil de alto
riesgo sostenido en el tiempo. (6-17)
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