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La encefalomielitis mialgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC) es una enfermedad
reconocida por la OMS, y esta clasificada con el codigo especifico G93.32 para la EM/SFC
en el ICD-10-CM INDEX (Abril 2024)") y no se considera enfermedad rara en Europa,
segln su cédigo ORPHA. Sin embargo, la realidad clinica y social es de desconocimiento
absoluto hacia la enfermedad, su diagndstico y sintomas, ademas de la estigmatizacion
hacia los enfermos que reciben tanto de los profesionales sanitarios como de su red
social. Derivado de esto y de su baja calidad de vida'?, la EM/SFC tiene un gran enorme
impacto negativo en todos los aspectos biopsicosociales de los pacientes afectados®®.
Con diferentes hipdtesis sobre su etiologia, generalmente se presenta después de una

infeccion®®), y sin un tratamiento terapéutico eficaz y consensuado.

Ante el desconocimiento de biomarcadores®(?) o pruebas diagndsticas especificas,
actualmente su diagndstico es clinico bajo la evaluaciéon de diferentes Criterios de
Consenso Internacional ©®, siendo controvertida la necesidad de padecer los sintomas de
la enfermedad durante mds de 6 meses para su diagndstico® en adultos y de 3 meses en
nifios, y los Criterios del Institute of Medicine of the National Academies
estadounidenses!®, que integran a la nomenclatura anterior la enfermedad de
intolerancia al esfuerzo sistémico (EIES). Aunque la realidad de los enfermos en Espana
actualmente es de diagnosticar la EM/SFC tras pasar por la valoracion de numerosos
especialistas de neurologia, reumatologia, endocrino, medicina interna, psiquiatria, etc.
y multiples pruebas diagndsticas inespecificas, hasta que se descartan todo el cdmulo de
patologias que puedan cursar con sintomas parecidos. Hasta llegar a este descarte
pueden pasar afios sin un autocuidado del paciente que puede provocar un aumento

considerable en la severidad de su caso.

En Europa, la EM/SFC afecta entre el 0,1% y el 2,2% de la poblaciéon, mas comun en las
mujeres!). Seglin Rimes et al*? su prevalencia en adolescentes de 11 a 15 afios era del

0,1% vy la incidencia se estima en 5 nuevos casos por 1000 adolescentes cada 6 meses. A



estos datos habria que afadir la prevalencia afiadida por los enfermos de COVID
persistente!3), bien por haber padecido la enfermedad o por efecto de la vacuna recibida
del virus SARCOV-2(14), Pero estos datos no dejan de ser una estimacion puesto que existe

un gran nimero de enfermos sin diagnosticar en estadios iniciales.

En relacion a la fisiopatologia, la evidencia emergente respalda que el metabolismo
energético se ve afectado en la EM/SFC, con los efectos de una tensidon energética
elevada y una utilizacién alterada de acidos grasos y aminodcidos como combustibles
catabdlicos?, siendo el principal nutriente energético en estos pacientes los hidratos de
carbono. El estrés oxidativo como respuesta a la gran cantidad de radicales libres
también es fruto de la disfuncidon mitocondrial y causa de muchos de los sintomas de la
enfermedad. También se ha sugerido que en la EM/SFC se desencadena una respuesta
inmunitaria aberrante, con posibles funciones de la autoinmunidad, la desregulacién

inmunitaria y la inflamacién. (11(16), (17),(18)

Tabla 1. Caracteristicas y funcidn de los principales tejidos que representan los tres

pilares de la (EM/SFC).(1?

SISTEMAS TEJIDO/CELULA CARACTERISTICAS REF.
La sintomatologia estd relacionada con una variedad de
Neuronas alteraciones neuroldgicas cronicas por diferentes causas, (20)
SISTEMA distorsiones y cronicidad, asociadas en la sefializacién
NERVIOSO sensorial nociva y la activacion neuroinmune.
CENTRAL B . Hay una permeabilidad significativa de la barrera 21)
Células de la glia hematoencefilica, activacién de la microglia a través de la
sefializacidon de receptores tipo peaje
Sesgo significativo hacia las respuestas inmunes TH2 en
; ; 22
Linfocitos TH1 Y TH2  pacientes con EM/SFC que conduce a un sesgo de las células 22
efectoras de memoria hacia la capacidad de respuesta tipo 2
ISTEMA
SIS . Células NK Reduccién de la actividad citotdxica en el EM/SFC, lo que (23)
INMUNOLOGICO conduce a una mayor susceptibilidad a la infeccion.
Linfocitos B Persistencia de células autorreactivas que pueden generar (24)
autoanticuerpos durante infecciones comunes.
Eje hipotalamo-
SISTEMA Mayor retroalimentacidn negativa inducida por
TN 25
hipofisis-suprarrenal corticosteroides, cortisol basal bajo, variacién diurna atenuada (23)
ENDOCRINO (HPA) y menor capacidad de respuesta al desafio.

HPA: hipotaldmico-pituitario-suprarrenal.



Los efectos fisiopatoldgicos incluyen neuroinflamacién(?®), anomalias neuroendocrinas,
anomalias del sistema nervioso auténomo, alteraciones del metabolismo energético,
disfuncién mitocondrial y cambios inmunoldgicos (4. En el estudio de Patrick Neary et
al?”) verificaron que los pacientes de EM/SFC tienen una respuesta de oxigenacién en el
cortex prefrontal alterada tras realizar un ejercicio incremental, cuando se realiza hasta
el limite de tolerancia del paciente, probablemente relacionada con reducciones en el
flujo sanguineo cerebral regional, lo que en Ultima instancia afecta el impulso neuronal
y posiblemente a otras funciones del sistema nervioso central. El nivel de reduccién de
volumen sanguineo en la corteza prefrontal derecha se asocid con la gravedad de la
fatigal?®). A esto afiadir que, en el estudio de Jensen et al *°), observaron que en la
EM/SFC estan presentes autoanticuerpos cataliticos que provocan la degradacion de la
proteina basica de mielina (PBM) provocando la desmielinizacién con diferencias entre
la sustancia blanca y gris. Esto responderia a los problemas asociados con el sistema

nervioso auténomo.30:(31).(32),(33)
Los principales sintomas se exponen en la Tabla 2.
Se propone una clasificacion en funcién de si la sintomatologia va de leve a grave!3?):

Grado I: Leve. La actividad del paciente se reduce a la mitad de lo que hacia con
anterioridad. Estos pacientes pueden trabajar o estudiar a un ritmo tranquilo, participar

en actividades sociales y familiares y realizar actividades de la vida diaria.

Grado II: Moderado. Vida limitada a las tareas basicas y la actividad del paciente se
reduce a una tercera parte de lo que hacia con anterioridad. Pueden perder su trabajo
habitual si no pueden abordar las 8 horas de trabajo diario ni estar de pie en periodos

prolongados.

Grado llI: Grave. Encamamiento predominante. Sin poder hacer ni una minima actividad

continuada. Apenas pueden salir a la calle. Se trasladan en silla de ruedas.

Grado IV: Muy grave. Pacientes confinados en cama y dependientes de ayuda para sus

funciones fisicas. Habitualmente con fotofobia e intolerancia a los ruidos.

Para que un enfermo de EM/SFC sea encuadrado en un grado de severidad es

imprescindible realizar la valoracién fisioldgica repetida en dos momentos diferentes,



Tabla 2. Sintomas mas comunes de la EM/SFC.

SISTEMA CAUSA SINTOMA

CARACTERISTICAS

Déficit cognitivo
Disminucién del oxigeno en las

Baja velocidad de procesamiento mental, deterioro de la memoria de
trabajo, aprendizaje deficiente de nueva informaciodn, dificultad para
recuperar palabras, disminucion de la concentracién y la capacidad de
atencidn e incapacidad para realizar multiples tareas.

Fatiga mental descrita por los pacientes como “Niebla mental”.

SISTEMA neuronas por disminucion del

NERVIOSO volumen sanguineo en el cerebro,

CENTRAL especialmente en el cortex Hipersensibilidad sensorial
prefrontal.

Fotosensibilidad. Dificultad para soportar ruidos o gritos.

Alteraciones del suefio

Insomnio, suefio entrecortado y no reparador.
También puede cursar con hipersomnio diurno.

Neuroinflamacién debida a la

. ., . , Dolor de cabeza
inflamacién de la microglia y

Especialmente presente cuando hay neuroinflamacion.

astrocitos, sistema inmunitario

) . Acufenos
cerebral, y al estrés oxidativo.

Ruidos en los oidos, o en uno de ellos sin mediar estados de
ansiedad.

Hipotensidn ortostatica

Disminucién de la presidn sistdlica de 20 mmHg y diastdlica de 10
mmHg en los primeros 3 minutos de la prueba.

SISTEMA

NERVIOSO Taquicardia ortostatica

Incremento de 30 latidos por minuto (Ipm) o una frecuencia cardiaca
superior a 120 lpm.

AUTONOMO®BY
Disfuncién del control de la

temperatura corporal

Febricula de aparicidn repetida o tras ejercicio fisico o mental.

Alteraciones de la sudoracion

Diaforesis nocturna.




Incapacidad para realizar

ejercicios

Fatiga persistente tras ejercicio que no cesa a pesar del descanso. Se
conoce como Sindrome de fatiga post esfuerzo.

Ganas de orinar frecuente.

SISTEMA
INMUNOLOGICO

Dolor en garganta

Dolor e inflamacidn fluctuante
en las articulaciones

Ganglios inflamados

Inflamacion(3122

SISTEMA
NEUROENDOCRINO'32

Intolerancia al estrés

Ansiedad

Otros

Producidos por la falta de secrecién de neurotransmisores, cortisol,
etc.

SISTEMA
GASTROINTESTINAL

Sintomas de intestino irritable

Diarrea o estrefiimiento pertinaz que precisa de medicaciony
medidas higiénico dietéticas.

Digestiones lentas

Metabolismo enlentecido.

Disbiosis intestinal®?

Intestino permeable. Ataques de gases frecuentes.

Elaboracion propia.



separados por 24h. Se realiza la prueba NASA para valorar la intolerancia ortostatica; la
valoracién funcional del paciente valorando indicadores cardiovasculares, ventilatorios,
metabdlicos y termorreguladores, obteniendo como resultado las unidades de energia
(METS) para consumir al realizar las actividades diarias, de manera particular, segun la
gravedad evaluada; valoracién de la Escala de Fatiga de Borg®¥; vy, por ultimo, la
valoraciéon neurocognitiva®® realizada por un neuropsicélogo especializado cuyo
objetivo es evaluar el deterioro cognitivo que también marcara la severidad de la

enfermedad.

El conjunto de este tipo de pruebas es imprescindible para la identificacion de
necesidades de los enfermos, gravedad y cuidados. Es importante resaltar aqui que la
severidad va en aumento si el paciente supera su cantidad de METS diarios pudiendo
cronificarse su situacidon en el grado IV. De nuevo, son pruebas de un alto coste
econdmico, que actualmente sélo se realizan en un par de clinicas, en toda Espafia, (y
no con un mismo protocolo) lo que conlleva que los pacientes deban viajar largas
distancias, con el esfuerzo y sufrimiento que ello conlleva. Sin olvidar que aquellos con
nivel Il deben moverse con silla de ruedas y los de grado IV estan encamados. Estas
pruebas de valoracién deberian ser implantadas en todas las autonomias y en el sistema

publico de salud ya que tienen un elevado indice de coste beneficio.

Como resumen de todo lo expuesto a lo largo de este articulo, la persona que sufre esta
enfermedad debe pasar por mas de 6 especialistas diagnosticando finalmente la EM/SFC
por descarte de otras enfermedades. Cuando finalmente se consigue llegar al
diagndstico es imprescindible su valoracidn fisioldgica y neurocognitiva para poder
encuadrar su nivel de gravedad y el nivel de actividad diaria que su cuerpo puede

absorber para evitar cronificarse en el grado mas severo.

Cuando el paciente tiene que afrontar el conjunto de sintomas que engloba la patologia
y debe adaptarse a su capacidad de accidn, la sociedad no tiene recursos para ello. No
se asume la discapacidad en funcién de su estado neurocognitivo ni organico; no se
contempla la necesidad de disponer de ayudas econdémicas para adquirir una silla de
ruedas ya que no se contempla su discapacidad motora. No se acepta su incapacidad
laboral teniendo que recurrir a la via judicial con el coste econémico y familiar que ello

supone ya que, como consecuencia, pierden sus trabajos y con ello su poder adquisitivo.



Socialmente esta enfermedad estd denigrada como “enfermedad de los vagos” desde
que se pasd a denominar “Sindrome de fatiga créonica”, cuando en realidad la fatiga es
uno de sus sintomas, pero no el mas importante ni definitivo. Los enfermos se deben
quedar en casa y eso produce un aislamiento de toda relacidn social, salvo los dias en
los que los sintomas dan una tregua y externamente no se aprecia ningun signo de la

existencia de enfermedad lo que facilita el prejuicio de quien desconoce sus fases. %

Para abordar la actitud terapéutica es necesario contar con un equipo multidisciplinar
de expertos en esta enfermedad en relacidn a su disciplina: médico de familia, enfermera
comunitaria, psicélogo, psiquiatra, neurélogo, reumatdlogo, endocrino, fisioterapeuta y
nutricionista. Desde el sistema de salud publico se deberia tener en cuenta que estas
personas no pueden desplazarse habitualmente al centro sanitario facilitando su acceso

a través de la atencion domiciliaria o la flexibilidad de horarios.

Por este motivo, es imprescindible que el paciente sea el protagonista de su
autocuidado, sabiendo reconocer sus limites y adoptando las medidas necesarias en
cada momento. Gracias a la teoria de Dorothea Orem®® podemos ajustar los cuidados
necesarios segun las situacion y severidad de cada individuo®”" y, por tanto, de su grado

de independencia.

En la Tabla 3 se exponen los cuidados que enfermeria debe conocer para educar a los
enfermos de EM/SFCy valorar su evolucion dentro de la cronicidad como lider del equipo

multidisciplinar.(3®

Tabla 3. Cuidados y control de la evolucion de la enfermedad.

PREVENCION

PERSONA RESPONSABLE ACTIVIDAD O CUIDADO
SECUNDARIA
Nutricion equilibrada, con suficiente aporte
proteico, grasas vegetales e hidratos de
carbono. Obesidad
Hipercolesterolemia
NUTRICIONISTA Dieta antiinflamatoria incluyendo alimentos  Desnutricidn
ENFERMERIA como jengibre, circuma hidrolizada con Sarcopenia
pimienta(39), vinagre de manzanay Resistencia a la
prebidticos/probidticos. insulina

Elaborada segin los METS
personalizados/gasto caldrico diario.




Retirar el gluten por su caracter
proinflamatorio.

Control de estrefiimiento/diarrea y
educacidn al paciente en medidas
dietéticas.

NUTRICIONISTA

Valoracién antropométrica inicial y cada 6
meses en los estadios lll y IV.

Obesidad
Sarcopenia
Hidratacion
Acumulacion de
grasas
Enfermedades
cardiovasculares

PACIENTE

Toma de suplementos dietéticos pautados:

Coenzima Q10 (400mg) + selenio
(200pgr)\40:41)

Melatonina (1mg) + Zinc (10mg)*?
Omega 3“3

Pyrroloquinoline quinone disodium salt
(20mg)4945).(46)

Probidticos- psicobiéticos“”

Realizar actividades diarias segin unidades
METS.

Meditacion diaria.

Seguir dieta segln gasto caldrico y pautas
nutricionista/enfermeria.

Hidratacion.

Planificacidon de tareas segun estado fisico y

cognitivo diario.

Realizar tareas cognitivas segun evolucion.

Gimnasia pasiva (electroestimulador no mas

de 2 horas al dia) o actividad segun
METS/dia. (Ej. Yoga, pilates, estiramientos,
etc.)

Mejora nivel
cognitivo

Obesidad

Osteoporosis natural

Insomnio

FISIOTERAPEUTA
OSTEOPATA

Planificar tareas basicas en funcion de la
cantidad de METS de cada paciente.

Anquilosamiento
Dolor articulary
muscular




Educar en la realizacién de gimnasia pasiva
en el domicilio a través de
electroestimulador a pacientes en grado Il y
IV..

Sarcopenia
Depresion
Retorno venoso
Linfedema

ENFERMERIA

Educar al paciente a limitar su actividad
diaria/METS.

Controles analiticos para evaluar la
evolucion en la cronicidad: glucosa, lactato,
saturacion de oxigeno en sangre. 3%

Agravamiento de la
enfermedad

PSICOLOGO

Aportar herramientas para que el paciente
pueda aceptar y adaptarse a los sintomas, a
las limitaciones y cronicidad de la
enfermedad.

Controlar la evolucién neurocognitiva del
paciente.

Educar al paciente a realizar tareas para
manejar diariamente su actividad cognitiva.

Ensefiar métodos adecuados a cada persona
para realizar meditacion diaria, incluyendo
sesiones con EMDR (Eye Movement
Desensitisation and Reprocessing).®

Apoyo emocional.

Agravamiento de la
enfermedad

Depresion

OTRAS TERAPIAS ELEGIBLES:

Agravamiento de la

) Siempre que se puedan llevar a cabo en el enfermedad
ACUPUNTURA/MOXIBUSTION! o . .
domicilio del paciente u on-line en el caso
TERAPIA SACROCRANEAL y . o a ” .
de “musicoterapia” y “biodanza”. Depresion
MUSICOTERAPIA
BIODANZA
Informar y guiar a los enfermos sobre los
recursos a solicitar:
Discapacidad segun grado de severidad. Pérdida de poder
TRABAJADORES SOCIALES i .
Ayudas a la dependencia. adquisitivo.
Incapacidad laboral.
Sufragacion de silla de ruedas.
Conclusién

Como conclusién a este articulo expresar a los profesionales sanitarios, en especial a

enfermeria, la necesidad de cambiar su modelo mental que rige los prejuicios sobre los

enfermos de EM/SFC. El principal objetivo de este manuscrito es despertar en ellos la



necesidad de formacion e investigacion para acompafarles durante una enfermedad

crénica discapacitante que puede abarcar todos los ciclos de su vida.

A sus familiares y cuidadores concienciar de la relevancia que tiene confiar en el propio
criterio del enfermo a la hora de decidir que no puede realizar las tareas o paseos que
serian deseables y apoyarse en asociaciones con los mismos problemas e intereses. Ellos

son fundamentales para la dptima evolucién de la enfermedad.

Y, por ultimo, como enfermera que estudia cada uno de los aspectos de esta enfermedad,
dirigirme a los verdaderos protagonistas, a los enfermos que, hasta tener un diagndstico

III

se sienten perdidos dentro de esa “niebla mental” e incapacidad para llevar su vida
cotidiana, abandonados por el sistema de salud y, en una segunda fase, por los servicios
sociales. La investigacion esta incrementandose internacionalmente, la visibilidad social
esta en aumento y los recursos sociales se conseguiran gracias a vuestra accion, lucha'y
asociacionismo y, aunque la cronicidad y discapacidad es evidente, es preciso siempre

tener una mirada amplia para ver mas alla.
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