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Sobre la U.S. ME/CFS Clinician Coalition

La U.S. ME/CEFS Clinician Coalition es una agrupacion de médicos estadounidenses expertos en el SFC/EM que, en
conjunto, han dedicado cientos de afios a tratar a varios miles de afectados. Sus miembros han escrito manuales
de prdctica clinica, han colaborado en iniciativas de formacion del Centro de Control de Enfermedades y han
participado activamente en la investigacion sobre el SFC/EM. Algunos de sus nombres son:

Dra. Lucinda Bateman - medicina interna (Utah) Dra. Alison Bested - hematopatologia (Florida)

Dra. Theresa Dowell - enfermeria de familia Dra. Susan Levine - infectologia (Nueva York)
(Arizona) Dr. David Kaufman - medicina interna (California)

Dr. Anthony Komaroff - medicina interna Dr. Charles Lapp - medicina interna y pediatria
(Massachusetts) (Carolina del Norte)

Dra. Nancy Klimas -inmunologia (Florida) Dr. Dan Peterson - medicina interna (Nevada)

Dr. Ben Natelson - neurologia (Nueva York) Dra. Irma Rey — medicina interna y medicina

Dr. Richard Podell - medicina interna (Nueva ambiental (Florida)
Jersey)

Si es usted profesional de la medicina y trabaja en Estados Unidos, puede solicitar més informacion en:
https://forms.gle/kf2RWSR2s1VgFfay7
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DIAGNOSTICAR EL SFC/EM

El sindrome de fatiga crbnica, también conocido como encefalomielitis mialgica (SFC/EM), es una enfermedad
compleja, cronica y debilitante que afecta a millones de personas en todo el mundo pero que a menudo no se
diagnostica, o se diagnostica incorrectamente. Para facilitar el proceso, la Academia Nacional de Medicina
estadounidense estableci6 en 2015 unos nuevos criterios de diagnoéstico clinico basados en la evidencia.

PRESENTACION E IDENTIFICACION DE LOS SINTOMAS DISTINTIVOS DEL SFC/EM

La aparicion del SFC/EM suele ser repentina. Con frecuencia, los pacientes refieren que el inicio de la enfermedad
estuvo precedido por un sindrome pseudoinfeccioso o una enfermedad infecciosa (como una mononucleosis o un
trastorno gripal). El diagnostico requiere una historia clinica minuciosa, un examen fisico y la identificacion de los
siguientes sintomas centrales:

»  Disminucién o deterioro sustanciales en la capacidad para mantener la actividad previa a la enfermedad, que
persiste durante 6 meses 0 mas y se acompana de fatiga. La fatiga es profunda, no permanente, no es el resultado
de un esfuerzo en curso y no se alivia con el reposo.

»  Malestar postesfuerzo, en el que la actividad fisica o mental produce una exacerbacién de los sintomas y una
reduccibén de la funcionalidad, por lo general de aparicion retrasada y prolongada (cuestion que se aborda méas
adelante).

»  Suefio no reparador y otros trastornos del suefio.

»  Deterioro cognitivo y/o intolerancia ortostatica (desarrollo de sintomas al estar en posicién vertical, que se alivia
al recostarse).

Estos rasgos centrales de la enfermedad deben tener un caracter entre moderado y severo y estar
presentes al menos el 50% del tiempo; esto es clave para diferenciar el SFC/EM de otras causas habituales de
fatiga cronica. El malestar postesfuerzo es el rasgo clinico distintivo del SFC/EM y su sintoma maés caracteristico. El
malestar postesfuerzo puede ayudar a diferenciar el SFC/EM de otras patologias y se ha relacionado objetivamente
con una alteracion del metabolismo aerdbico y con el estrés ortostatico.

Otros sintomas del SFC/EM son: dolor generalizado; otros tipos de trastornos del suefo; sensibilidad a la luz, al ruido
y a las sustancias quimicas; dolor de garganta; ganglios linfaticos inflamados; cefaleas; problemas gastrointestinales;
problemas genitourinarios. En la Guia clinica de la Academia Nacional de Medicina figuran otras explicaciones y
orientaciones para diferenciar tanto los sintomas centrales como los sintomas adicionales (véase el apartado de
referencias).

IDENTIFICAR EL MALESTAR POSTESFUERZO CARACTERISTICO

Los pacientes que experimentan malestar postesfuerzo suelen describirlo como un “brote”, una “recaida” o un “colapso”
que se presenta después de un esfuerzo mental o fisico que puede ser minimo y que anteriormente era tolerado.
Durante el brote, que a veces es inmediato pero que mas frecuentemente aparece al cabo de unas horas o dias, los
pacientes pueden experimentar una exacerbacion de una parte o la totalidad de sus sintomas y una mayor reduccion de
su funcionalidad. Volver al estado de base previo al brote puede requerir horas, dias o incluso semanas. Algunos
pacientes pueden atravesar ciclos de sobreesfuerzo y recaida, mientras que otros aprenden a reducir su actividad o
modificarla para minimizar los brotes. En algunos casos, incluso las actividades basicas de la vida diaria pueden
desembocar en un malestar postesfuerzo.

Preguntas que pueden ayudar a determinar si un paciente experimenta malestar postesfuerzo:

¢Qué sucede cuando hace un esfuerzo mental o fisico normal (que anteriormente era tolerado)?

¢Cudnta actividad se requiere para que se encuentre mal o para que note un empeoramiento de la enfermedad?
¢Cudanto tarda en recuperarse de ese esfuerzo fisico o mental?

¢Evita o modifica determinadas actividades debido a lo que sucede después de llevarlas a cabo?

Para ayudar a los pacientes y a los médicos a identificar el malestar postesfuerzo, puede ser ttil que el paciente lleve

durante dos semanas un diario de sus sintomas y de las actividades que realiza.
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PRUEBAS DIAGNOSTICAS

Aunque los estudios de investigaciéon han constatado multiples diferencias en las mediciones biologicas del SFC/EM,
todavia no hay una prueba validada para diagnosticar la enfermedad en la practica clinica. No obstante, existen
numerosas pruebas diagnosticas que pueden servir para identificar otras enfermedades causantes de fatiga o
afecciones comoérbidas frecuentes en los afectados de SFC/EM. Por ejemplo, se puede evaluar la intolerancia
ortostatica realizando una prueba de inclinacion de la NASA (test de verticalidad) o una prueba de mesa basculante,
durante un periodo de entre 10-20 minutos y 30 minutos como méaximo, para determinar si existe hipotension
mediada neuralmente (véase Rowe 2014). Ademaés de ayudar al diagnostico, estas pruebas también pueden ser utiles
para elaborar un plan de abordaje de las afecciones comoérbidas. Por otro lado, los terapeutas expertos en la
enfermedad pueden recurrir a pruebas de laboratorio para identificar problemas concretos, como una deficiencia
inmunolégica, que orienten el tratamiento, aunque este tipo de pruebas suelen ser mas utilizadas por los especialistas
o en la investigacion.

LA IMPORTANCIA DE UN DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

Algunos de los sintomas del SFC/EM se observan también en personas sanas y en afectados de otras enfermedades, y
un tratamiento adecuado de esos otros problemas podria resolver por completo los sintomas del paciente. Por lo tanto,
es importante distinguir entre el SFC/EM y otras patologias. A continuacion figura una lista no exhaustiva de las

afecciones mas importantes incluidas en esta categoria:

TRASTORNOS ENDOCRINOS O
METABOLICOS

insuficiencia adrenal primaria,
hipercortisolismo, hiper e
hipotiroidismo, diabetes,
hipercalcemia

ENFERMEDADES INFECCIOSAS

HIV, enfermedades transmitidas por
garrapatas, hepatitis B/C, tuberculosis,
giardia, virus del Nilo occidental, fiebre
Q, fiebre del valle, sifilis, virus Epstein-
Barr, parvovirus

TRASTORNOS
GASTROINTESTINALES

enfermedad celiaca, alergias o
intolerancias alimentarias, enfermedades
inflamatorias del intestino,
sobrecrecimiento bacteriano intestinal

SUSTANCIAS TOXICAS

abuso de sustancias, exposiciones
ambientales (p.€j., plomo, mercurio),
moho/micotoxinas, efectos adversos de
medicamentos, enfermedad de la Guerra
del Golfo

ENFERMEDADES REUMATOLOGICAS

lupus sistémico, atritis reumatoide,
polimiositis, polimialgia reumatica

TRASTORNOS DEL SUENO
apnea del sueno, narcolepsia, trastorno

del movimiento periédico de las
extremidades

TRASTORNOS CARDIOVASCULARES
cardiomiopatia, cardiopatia coronaria,

hipertensiéon pulmonar, valvulopatia,
arritmias

MALIGNIDAD

canceres primarios y secundarios

TRASTORNOS NEUROLOGICOS

esclerosis multiple, enfermedad de
Parkinson, miastenia gravis,
deficiencia de la vitamina B12,

pérdida de liquido cefalorraquideo,
malformacién de Chiari, lesién cerebral
traumatica, estenosis espinal,
inestabilidad craneocervical,
convulsiones

TRASTORNOS PSIQUIATRICOS
PRIMARIOS

ansiedad, depresion, trastorno bipolar

TRASTORNOS HEMATOLOGICOS

anemia (ferropénica, otras formas
tratables), sobrecarga férrica

OTRAS

obesidad severa (IMC > 40), exceso de
trabajo, sindrome de
sobreentrenamiento, asma, enfermedad
pulmonar obstructiva crénica

Nota: Las afecciones subrayadas son las que se presentan mds frecuentemente de forma concomitante al SFC/EM
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IDENTIFICAR LAS AFECCIONES COMORBIDAS HABITUALES

En el pasado, el diagnostico del SFC/EM comenzaba por excluir todas las deméas enfermedades posibles. Sin embargo, en el
informe de 2015 de la Academia Nacional de Medicina se establecié el SFC/EM como un diagnostico positivo que puede
coexistir con otras patologias, incluidas las del diagnostico diferencial. Reconocer las afecciones comoérbidas
tempranamente y tratarlas de manera adecuada puede mejorar la salud del paciente, su funcionalidad y su calidad de vida.
Algunas de las afecciones comdrbidas habituales son:

DISFUNCION AUTONOMICA TRASTORNOS REUMATOLOGICOS TRATORNOS NEUROLOGICOS
sindrome de taquicardia postural fibromialgia, sindrome de Ehlers-Danlos,  hipersensibilidades (luz, sonido
ortostatica, hipotensién mediada disfuncién de la articulacién tacto, olores, sustancias quimicas),
neuralmente, hipotensién ortostatica temporomandibular, sindrome de mucosas problemas de equilibirio, migrafias,
secas (sequedad de ojos/boca) neuropatia periférica, neuropatia de fibras
pequefas
INMUNES TRASTORNOS TRASTORNOS
GASTROINTESTINALES A
aparicion o empeoramiento de alergias, ENDOCRINOS/METABOLICOS
sindrome de activacién mastocitaria, alergias e intolerancias alimentarias hipotiroidismo, desregulacion del eje
sensibilidades quimicas multiples, (entre ellas, a la proteina lactea), HPA (curva de cortisol aplanada o
inmunodeficiencias e infecciones problemas de motilidad intestinal, inferior a la normal), sindrome
e enfermedad celiaca, sindrome del metabolico

intestino irritable, sobrecrecimiento
bacteriano intestinal

TRASTORNOS GINECOLOGICOS

TRASTORNOS DEL SUENO -
apnea del suefio, sindrome de las piernas TRASTORNOS PSIQUIATRICOS endometriosis, sindrome premenstrual,
inquietas, trastorno del movimiento ansiedad, depresién vulvodinia

periddico de las extremidades

OTROS

cistitis intersticial, vejiga hiperactiva, deficiencias nutricionales, deficiencias de las vitaminas B12 y D, obesidad

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DEL SFC/EM PAGINA 4



TRATAMIENTO Y ABORDAJE DEL SFC/EM (NOCIONES BASICAS)

En el pasado, el SFC/EM se definia como un sindrome caracterizado por una fatiga carente de explicacién médica y
que respondia a la terapia psicologica y el ejercicio gradual. Sin embargo, los avances cientificos estan revelando una
enfermedad compleja y multisistémica que implica diversas deficiencias neurolbgicas, inmunolbgicas, autonémicas
y del metabolismo energético. Es crucial cambiar la vision sobre el abordaje de la enfermedad y de las
comorbilidades que la acompaifian.

1. Validar la experiencia del paciente y educar sobre la enfermedad

Es posible que los pacientes hayan experimentado escepticismo en relacion con su enfermedad. Lo mas importante
que puede hacer un profesional sanitario es legitimar la enfermedad de cara al paciente y a sus familiares. Explique
que el SFC/EM es una enfermedad médica seria y que no es pereza, depresion ni un trastorno psicosomatico.

2. Abordar la merma de funcionalidad y brindar el apoyo necesario

Por definicion, los afectados de SFC/EM sufren una discapacidad significativa. Pueden necesitar ayuda para obtener
adaptaciones en los centros escolares o laborales o para solicitar un reconocimiento de discapacidad. También
pueden necesitar permisos de estacionamiento, dispositivos de apoyo o cuidadores domiciliarios. Dadas las
repercusiones econémicas de la enfermedad, algunos pacientes pueden requerir ayuda alimentaria o de alojamiento.
En muchos casos, llegan a perder el seguro médico.

3. Ensenar a los pacientes a dosificar su actividad para prevenir o minimizar la fatiga
postesfuerzo.

Una de las funciones importantes del profesional sanitario es ensefiar a los pacientes qué es la fatiga postesfuerzo y
la manera de gestionarla dosificando su actividad (en inglés, pacing). El pacing es una manera de administrar la
energia fisica, cognitiva y emocional para no sobrepasar los limites especificos de cada paciente, planificando
meticulosamente donde y cudndo invertir la energia disponible. El pacing es una herramienta esencial para prevenir
o reducir la fatiga postesfuerzo. Los diarios de actividades y los monitores de actividad y frecuencia cardiaca son
utiles para que los pacientes entiendan cuando estin sobrepasando sus limites energéticos especificos. A pesar de
estos apoyos, el pacing es complicado y es inevitable que haya recaidas, sobre todo porque la tolerancia a la actividad
puede variar de un paciente a otro y de un dia a otro.

4. Tratamiento/gestion de los sintomas (*)

Aunque no hay tratamientos aprobados especificamente para el SFC/EM, diversos tratamientos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos pueden ayudar a reducir la severidad de los sintomas. Es habitual prescribir, entre otros, los
siguientes medicamentos: naltrexona en dosis bajas, duloxetina, gabapentina o pregabalina (para el dolor);
fludrocortisona, midodrina, piridostigmina, betabloqueantes en dosis bajas y/o hidrataciéon intravenosa (para la
intolerancia ortostatica); empleo ocasional de modafinila, metilfenidato o dexedrina (para los problemas cognitivos o
de fatiga); trazodona, clonazepam, antidepresivos triciclicos o suvorexant (para el suefio). La prescripcion de
farmacos debe iniciarse a dosis bajas e incrementarse gradualmente para evitar que se desencadenen las
sensibilidades medicamentosas habituales en el SFC/EM.

Algunas de las medidas no farmacolégicas son: consumo de liquidos y sal y uso de medias de compresion (para los
problemas de intolerancia ortostatica); apoyos cognitivos (p.ej., toma de notas, como ayuda a la memoria; tener a
mano calendario, cuaderno y calculadora; dejar los objetos importantes siempre en el mismo sitio...); tapones de
oidos, antifaces y gafas de sol (para los pacientes con sensibilidad a la luz y al sonido); medidas de higiene del suefio,
evitacion de alimentos problematicos; meditacion.

Nota: Ademds de estos tratamientos bdsicos, los terapeutas expertos en la enfermedad han logrado mejorar la funcionalidad
de algunos pacientes con la utilizacion selectiva de determinados medicamentos, como antivirales e inmunomoduladores.

(*) Esta lista no es exhaustiva. Para mds informacion sobre estos y otros tratamientos, consultense las guias para médicos y
pediatras incluidas en el apartado de referencias.

5. Tratar las afecciones comérbidas
Como se ha indicado, algunas patologias pueden darse de forma concomitante con el SFC/EM. Tratar estas

afecciones comoérbidas con el protocolo adecuado no curara el SFC/EM pero puede mejorar la calidad de vida del
paciente.
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DATOS BASICOS

e Se estima que hay entre 836.000 y 2,5 millones de estadounidenses afectados de SFC/EM, pero entre un 84 y un
91% de ellos atin no han sido diagnosticados.

e Entre los afectados de SFC/EM, hay tres veces méas mujeres que hombres.

La mayoria de los pacientes actualmente diagnosticados de SFC/EM son blancos, aunque algunos
estudios sugieren que el SFC/EM es mas habitual en los grupos minoritarios.

e Se han registrado casos de SFC/EM en nifios menores de 10 afios y en ancianos mayores de 70. Segtn los
estudios, el pico del inicio de la enfermedad se registra en la franja de entre 11 y 19 afios, seguido de los 30-39
anos.

e Al menos un 25% de los pacientes guardan cama o viven recluidos en sus casas, y hasta un 75% no estan en
condiciones de trabajar o estudiar.

e Los sintomas pueden persistir durante afios, y la mayoria de los pacientes no llegan a recuperar la funcionalidad
anterior a la enfermedad.

e En los Estados Unidos, el SFC/EM supone un coste de entre 17.000 y 24.000 millones de dolares anuales, por la
pérdida de productividad y los gastos médicos directos.

e Se desconoce la causa del SFC/EM, aunque es habitual que la enfermedad aparezca después de una infeccion.

REFERENCIAS UTILES

¢ Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an Illness. National
Academy of Medicine (anteriormente, Institute of Medicine). 2015. Incluye un informe y una Guia de practica cli-
nica. http://www.nationalacademies.org/hmd/Reports/2015/ME-CFS.aspx

¢ Komaroff, Anthony L. “Advances in Understanding the Pathophysiology of Chronic Fatigue Syn-
drome.” JAMA 322, nim. 6 (13 agosto 2019): 499. https://doi.org/10.1001/jama.2019.8312

¢ Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Clinical Working Case Definition, Diag-
nostic and Treatment Protocols. (Criterios canadienses), 2003. Incluye los criterios ampliados.
https://phoenixrising.me/wp-content/uploads/Canadian-definition.pdf

¢ Chronic Fatigue syndrome/Myalgic Encephalomyelitis. Primer for Clinical Practitioners. Ed. de
2014. International Association for Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encephalomyelitis
http://iacfsme.org/portals/o/pdf/Primer Post 2014 conference.pdf (en el Anexo D se incluye un diario de acti-
vidad)

¢ Rowe, P. et al. Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome Diagnosis and Management
in Young People: A Primer. Frontiers in Pediatrics. Junio 2017. En las paginas 8-12 figura informacién sobre
el diagnostico diferencial, incluidas enfermedades psiquiatricas
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fped.2017.00121/full

e Informacion sobre el SFC/EM para profesionales sanitarios, en la web del Centro de Control de
Enfermedades https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/index.html

¢ Rowe, P. General Information Brochure On Orthostatic Intolerance And Its Treatment. Marzo

2014. https://www.dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOIsummary.pdf

¢ Bateman Horne Center. NASA 10 Minute Lean Test - Instructions for Providers.

http://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2016/09/NASA-LeanTest-Instructions-April-2018.pdf

e Campbell B, Lapp C. Treating Chronic Fatigue Syndrome and Fibromyalgia. Orientaciones sobre el
pacing. http://www.treatcfsfm.org/submnu-Activity-Adjustments-88.html

Documento elaborado por la U.S. ME/CFS Clinician Coalition, agrupacién de médicos estadounidenses expertos en
el SFC/EM, que en conjunto han dedicado cientos de afios a tratar a varios miles de afectados. Sus miembros han
escrito manuales de practica clinica, han colaborado en iniciativas de formacién del Centro de Control de
Enfermedades y han participado activamente en la investigacion sobre el SFC/EM.

La Dra. Lily Chu y Mary Dimmock ayudaron a recopilar la informacién incluida en este resumen.

OMTF agradece a Zoraida de Torres Burgos / SFC-SQM Madrid por la traduccion al espafiol de esta guia.
Revision: Dr. Eva Martin
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