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PROLOGO / INTRODUCCION / DEFINICION, ETIOLOGIA Y EPIDEMIOLOGIA

1. Prélogo

El Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (1IER)
se cre6 en noviembre de 2003 por Orden Ministerial
(SC0O/3158/2003 del 7 de noviembre de 2003, BOE num.
273) a fin de brindar respuestas a las inquietudes del grupo
de afectados por enfermedades raras (ER). Su objetivo es
abordar la problematica de las ER de forma integral. Este
Centro, encuadrado en la estructura del Instituto de Salud
Carlos 111 (ISCIII) y adscrito a la Subdireccion General de
Servicios Aplicados, Formacion e Investigacion, naci6 para
ser, junto con las Comunidades Auténomas (CCAA), refe-
rente en el &mbito de las ER.

La mision del 1IER es servir de referencia a la estructura
sanitaria del Estado donde se realicen actividades relaciona-
das con las ER. En colaboracion con todas las CCAA, preten-
de promover acciones en pro de la atencion sanitaria y social
de estos enfermos y de sus familias, a partir de un gran
esfuerzo para fomentar el desarrollo biotecnologico y crear
las bases de actuaciones interdisciplinarias centradas en el
paciente, pieza clave para afrontar las necesidades sociosani-
tarias de esta comunidad.

Una de las primeras acciones del 1IER ha sido poner en
marcha Grupos de Trabajo Interdisciplinarios (GTI) especi-
ficos para algunas ER, lo que ha estrechado las relaciones
con las instituciones y con todos los agentes involucrados.

En Espafia, el 88% del cuidado de los pacientes con ER es
proporcionado, fundamentalmente, por la familia mas cer-
cana.*®* No hay que olvidar que estas enfermedades produ-
cen un desajuste psicoldgico, econdmico y social para el cual
ni las familias ni nuestra sociedad estan actualmente prepa-
radas. Por este motivo, en este grupo de pacientes se ha
fomentado el asociacionismo.

Las asociaciones de afectados redinen a los pacientes y a los
cuidadores y los familiares con una finalidad de autoayuda
sociosanitaria y de defensa de sus intereses en tanto afectados.

El 1IER pone en marcha los GTI de ER a peticion de las
asociaciones de afectados. Los GTI, en los que participan las
sociedades cientificas, las asociaciones de afectados asi
como, evidentemente, el equipo de profesionales del IIER
tienen como objetivo plantear posibles soluciones a las nece-
sidades asistenciales y sociales concretas para cada patologia
especifica.

El presente documento sintetiza los principales aspectos
cientifico-médicos, sociosanitarios, psicolédgicos y legales
del sindrome de fatiga crénica (SFC).

El documento ha sido promovido por el Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras (I1ER), el Instituto de
Salud Carlos 111y elaborado por representantes de diversas
Sociedades Cientificas y de Asociaciones de pacientes, con
el objetivo de mejorar el conocimiento de esta enfermedad
entre los profesionales de la salud lo que sin duda redunda-
rd en una mejor calidad de vida de las personas con SFC.

En estos GTI, las asociaciones de pacientes se incorporan
como un experto mas, pues ellos conocen la verdadera his-
toria de sus necesidades sociosanitarias.

El presente documento de consenso redne los aspectos
cientifico-médicos, sociosanitarios, psicologicos y legales del
sindrome de fatiga cronica (SFC).

2 . Introduccion

El SFC no es un sindrome nuevo. A mediados del siglo XIX,
el internista norteamericano Austin Flint describié la fatiga
crénica como “agotamiento nervioso” A finales de ese siglo
se reconocio cierta relacion entre las infecciones (sobre todo
influenza) y la llamada neurastenia.

El SFC se caracteriza por fatiga intensa de mas de seis
meses de duracién, acompafiada por otros sintomas relacio-
nados, como astenia y fatiga facil que no se recupera con el
descanso nocturno. La fatiga llega a ser tan grave que obliga a
disminuir las actividades diarias al 50%. El inicio de estos
sintomas es generalmente repentino, a veces después de un
cuadro similar a una gripe.

Segun los Centros para el Control de Enfermedades y
Prevencion de Atlanta (CDC),* la fatiga intensa debe durar al
menos seis meses para confirmar el diagndstico. El sindrome
puede persistir meses 0 afios, y desaparecer sin tratamiento.
Los sintomas del SFC no se presentan siempre con igual gra-
vedad o en la misma secuencia temporal. En algunos casos,
los sintomas desaparecen durante algin tiempo. La etiologia
es desconocida y se han considerado distintas hipotesis para
explicar su origen (desde alteraciones inmunoldgicas hasta
estrés oxidativo postraumatico), pero no hay una prueba de
laboratorio concluyente. El diagndstico es de exclusion de
otras enfermedades desencadenantes de fatiga y ademas se
debe ajustar a los estandares para el diagnostico del SFC defi-
nidos por primera vez en 1988 por los CDC.

3. Definicidn, etiologia y epidemiologia

3.1 Definicién
El SFC se caracteriza fundamentalmente por fatiga intensa
sin causa conocida y de caracter permanente, que limita la
capacidad funcional del paciente, pues puede producir
diversos grados de discapacidad.

La palabra fatiga es polisémica, genera ambigtiedades y lleva
a confusion. En la terminologia médica, “fatiga” es la aparicion
temprana de cansancio una vez iniciada una actividad, una
sensacion de agotamiento o dificultad para realizar una acti-
vidad fisica o intelectual, que no se recupera tras un periodo
de descanso. Existen categorias de fatiga segun el tiempo de
evolucion, entre las que se distinguen:>” fatiga reciente (si
tiene menos de un mes de evolucion), prolongada (mas de un
mes) y cronica (mas de seis meses), que se considera fatiga cro-
nica secundaria si presenta una causa conocida o relacionable.
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Conviene diferenciar la fatiga de otros conceptos, con los
que suele confundirse. En primer lugar, la astenia, que se
define como la falta de fuerzas o la sensacion subjetiva de
incapacidad para efectuar actos cotidianos, es mas intensa al
final del dia y suele mejorar tras un periodo de suefio. En
segundo lugar, la debilidad, definida como una disminucién
0 pérdida de la fuerza muscular, es sintoma cardinal de las
enfermedades musculares.

Ademaés de la fatiga, el SFC presenta un amplio espectro
sintomatico que abarca: artralgias, mialgias, cefaleas, ansie-
dad, sintomas depresivos, alteraciones de la esfera cognitiva,
alteraciones del suefio o intolerancia al ejercicio fisico, entre
los més frecuentes.®

Por lo tanto, se trata de un trastorno complejo, cronico, de
etiologia desconocida, que se caracteriza por fatiga (fisica y
mental) intensa y debilitante que persiste seis meses 0 mas.
También es de caracter oscilante y sin causa especifica apa-
rente, que interfiere con las actividades habituales. No dis-
minuye con el reposo, empeora con el ejercicio y, en general,
se asocia a manifestaciones sistémicas generales, fisicas y
neuropsicologicas.**

El escaso conocimiento de su etiopatogenia, unido a la
dificultad para objetivar y cuantificar los sintomas de estos
pacientes, ha sido durante mucho tiempo una importante
dificultad para establecer el diagnéstico.* Una de las conse-
cuencias de esta dificultad son los diversos nombres con los
que se conoce el SFC: encefalomielitis alérgica; sindrome de
la disfuncién inmune, sindrome de la disfuncién inmune
neuroendocrina o posviral; enfermedad de Islandia, neuras-
tenia o enfermedad Royal Free, entre otros.”

Los diversos criterios establecidos a lo largo de los Gltimos
afios han permitido delimitar el SFC y esto ha contribuido a
un mejor conocimiento del cuadro y de sus posibles solu-
ciones terapéuticas.® Sin embargo, se debe considerar que los
criterios no se basan en datos objetivos, respecto tanto a los
sintomas que refiere el paciente como a los datos valorados
por el facultativo. Esto genera diversas interpretaciones que
se traducen, por ejemplo, en tasas muy dispares de prevalen-
cia de un estudio a otro, como se explica mas adelante, o en
diagnésticos alternativos cuando los pacientes no cumplen
con los criterios establecidos para considerar el SFC.

Por otra parte, como los criterios no se basan en mecanis-
mos etiopatogénicos, algunos pacientes presentan manifes-
taciones clinicas similares pero, como el sintoma fundamen-
tal no es la fatiga, se les diagnostican otros procesos, como
fibromialgia, sindrome del intestino irritable, sindrome de
la articulacion témporo-mandibular, etcétera. En la actuali-
dad, hay evidencia cientifica acerca de que todos estos pro-
cesos, ademas de compartir numerosos sintomas con el
SFC, tienen mecanismos fisiopatoldgicos similares.”* Por
ejemplo, hasta el 70% de los pacientes con fibromialgia
cumplen también con los criterios de SFC* y el 70% de
aquellos con SFC cumplen los de fibromialgia.*®

DEFINICION, ETIOLOGIA Y EPIDEMIOLOGIA

3.2 Etiologia

Aunque la etiologia y los mecanismos patogenos del SFC no
se conocen completamente, se han formulado varias hipote-
sis, entre las que se destacan la teoria infecciosa, la teoria
inmunoldgica y las alteraciones de los neuromoduladores
del sistema nervioso central. Esta Gltima ofrece mejor evi-
dencia cientifica acerca de los posibles mecanismos patoge-
nos involucrados.”

3.2.1 Teoria infecciosa
El virus de Epstein-Barr fue uno de los primeros relaciona-
dos con el SFC, pero en la actualidad no hay un buen grado
de evidencia cientifica que apoye la funcién etiol6gica de
este virus en el SFC.*

Con posterioridad se ha tratado de involucrar otros
microorganismos, como Candida albicans, Borrelia burgdor-
feri, enterovirus, citomegalovirus, virus del herpes humano,®
espumavirus, retrovirus, bornavirus, virus Coxsackie B,
virus de la hepatitis C (VHC).*** En la actualidad, a pesar de
gue las infecciones precedentes se relacionaron con el SFC,
no se han corroborado estas relaciones y es poco probable
que haya una relacion patogénica viral directa.

3.2.2 Teoria inmunoldgica

La busqueda de marcadores bioldgicos en el SFC es un reto
para la biomedicina, ya que serviria para potenciar el diag-
naéstico y estratificar la gravedad de la fatiga. En la actuali-
dad, el mas importante es la proteina RNasaL, presente en
mas del 80% de los enfermos.?

Aungue existen numerosos estudios sobre diversas altera-
ciones de los componentes del sistema inmune o de su fun-
cion, y es frecuente encontrar trabajos que inciden en el estu-
dio de idénticos pardmetros con resultados contradictorios,
en la actualidad no hay evidencia cientifica que permita atri-
buir la causa de este sindrome a una alteracion primaria del
sistema inmune. En los Ultimos afios, la mayoria de los tra-
bajos se centran en las subpoblaciones de los linfocitos circu-
lantes, la produccion de citocinas y la expresion de genes en
células mononucleadas periféricas, pero no hay consenso en la
bibliografia sobre una alteracion constante de las subpobla-
ciones linfocitarias y se describen resultados discordantes,
como el nimero de células linfociticas circulantes o el estado
de activacion celular. Tampoco existe unanimidad en los
hallazgos sobre la actividad de las células linfociticas®# o la
respuesta proliferativa de las células mononucleadas a mit6-
genos. Datos recientes indican una disminucion intracelular
de la perforina. Las mediciones se han realizado por citome-
tria de flujo y no se puede descartar que estas alteraciones sean
secundarias.? Tampoco existen datos consistentes sobre los
valores de la inmunoglobulina (Ig) G sérica y sus subclases.*

Recientemente se ha registrado una asociacion con el anti-
geno de histocompatibilidad de clase Il antigeno leucocita-
rio humano (HLA)-DQ Al1* 01, pero no se puede descartar
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CLINICA

la funcion de otros genes en el desequilibrio del ligamiento.*
Hay numerosos estudios sobre la produccion de citocinas asi
como sobre la expresién de estos genes en células mononu-
cleadas de sangre periférica, aunque no presentan un patron
consistente de alteraciones.

Los ultimos trabajos realizados con técnicas de microa-
rrays muestran la expresion diferencial de algunos genes que
intervienen en la respuesta inmune, asi como de otros genes
que no intervienen en ella. Aunque los perfiles registrados
sugieren la activacion de las células T, se requieren mas estu-
dios con mayor nimero de pacientes para alcanzar eviden-
cia que concuerde con estos datos.®* Tampoco existe un
patron definido de autoanticuerpos y se han investigado,
fundamentalmente, anticuerpos contra antigenos neurona-
les; los datos observados con frecuencia son inespecificos,”
inciertos y discordantes.

La gran variabilidad encontrada en los estudios inmuno-
I6gicos realizados con estos pacientes probablemente se
deba no solo a diferencias metodoldgicas sino también a la
dificultad de realizar trabajos con cohortes homogéneas.*

Por otra parte, no se han encontrado lesiones tisulares
asociadas a enfermedades autoinmunes, ni una mayor inci-
dencia de infecciones, tumores o linfoproliferaciones, como
se encuentra en las inmunodeficiencias primarias.

Hasta el momento, no existe evidencia de que exista un
defecto inmunolégico primario, y hay muchos datos expli-
cables por alteraciones secundarias tanto a infecciones vira-
les como a estrés.

3.2.3 Teoria neuroendocrina

En el SFC se han encontrado varias alteraciones tanto del eje
hipotalamo-hipdéfiso-suprarrenal (HHS) y de las hormonas
que se producen, como de los mecanismos de regulacion del
sistema nervioso auténomo. Sin embargo, las alteraciones
encontradas no han sido constantes y, en muchas ocasiones,
los datos entre un estudio y otro resultan contradictorios.
Por otra parte, se desconoce si estas alteraciones son prima-
rias y representan otra manifestacion mas del mismo proce-
SO 0 son una consecuencia de é1.%

Por medio de técnicas de neuroimagen, como la resonancia
magnética funcional, se ha comprobado que los pacientes con
SFC presentan algunas alteraciones del flujo sanguineo en
determinados nucleos centrales del cerebro y, aunque todavia
Nno se conocen con exactitud estas alteraciones especificas ni
su significado en relacion con otros procesos, se sospecha que
estas alteraciones ponen de manifiesto un desequilibrio en el
funcionamiento de determinados ntcleos del sistema nervioso.

En la actualidad, se sabe que las distintas partes del siste-
ma nervioso se relacionan por medio de los neurotransmi-
sores cerebrales y que las alteraciones de éstos provocan
desequilibrios del funcionamiento de determinadas estruc-
turas y algunas enfermedades bien conocidas. Muchas de las
manifestaciones clinicas de pacientes con SFC son similares

a las de aquellos con fibromialgia, por lo que se supone que
los mecanismaos fisiopatoldgicos probablemente sean simila-
res en ambos procesos.

En los pacientes con fibromialgia, las investigaciones sobre
las alteraciones de neurotransmisores del sistema nervioso
han empezado a dar sus frutos y se sabe que las diversas
manifestaciones clinicas se producen de acuerdo con el tipo
de neurotransmisor alterado y el centro donde éste actte.*
Pero, ademas, este trastorno en los neuromoduladores del
sistema nervioso podria afectar el eje HHS, por lo que es res-
ponsable de las numerosas alteraciones neuroendocrinas des-
critas. Por ultimo, el impacto de este trastorno sobre el siste-
ma nervioso auténomo explicaria satisfactoriamente algunas
de las manifestaciones clinicas méas frecuentes.

3.3 Epidemiologia

Es dificil establecer la prevalencia del SFC ya que depende de
los criterios utilizados para el diagnostico, de su interpreta-
cion y de la poblacion objeto del estudio. Junto con esto, la
fatiga cronica en si es un sintoma frecuente en la poblacion
general y se estima que el 5-20% de los enfermos que acuden
a las consultas de atencién primaria presentan fatiga duran-
te méas de un mes en algin momento de su vida.®

Los primeros trabajos en este campo sugieren una preva-
lencia de 0,002% a 0,04%.*%* Sin embargo, los Ultimos estu-
dios epidemiologicos realizados en los Estados Unidos y el
Reino Unido ofrecen tasas mayores de prevalencia, que van
del 0,006% y el 2,5% en la poblacién general. Estos valores
aumentan hasta el 0,5-2,5% si se estudia a pacientes atendidos
en medicina primaria en lugar de a la poblacion general.

En el Reino Unido, y segun los criterios de Oxford,* se
estima una prevalencia del 0,6% en la poblacion general. En
Japén se ha registrado una prevalencia del 1,5% en la pobla-
cion general.®

En Espafia la prevalencia del SFC es desconocida pues no
existen estudios epidemioldgicos bien disefiados que pue-
dan ofrecer esta informacion.® Pero, segin el criterio foraneo
minimo de 1 caso por 1000 habitantes, se supondria, al
menos, la existencia de 40.000 casos en todo el pais.®

El SFC afecta fundamentalmente a personas adultas jove-
nes de 20 a 40 afios, aunque también existe el cuadro en la
edad infantil, la adolescencia y la edad avanzada.*
Predomina en las mujeres en una relacion 2-3 veces a 1 res-
pecto de los varones. No existe evidencia de que afecte mas
a alguin grupo socioeconémico.*

4. Clinica

El caso tipico de SFC surge de forma aguda, e incluso subi-
ta, en general en una persona previamente sana. A menudo,
comienza durante la convalecencia de un cuadro y la enfer-
medad de tipo generalmente agudo, y en algunos casos tras
mononucleosis infecciosa o estrés agudo poco marcado. Al
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inicio suele predominar fiebre, odinofagia, tos, mialgias y
fatiga; con menos frecuencia aparecen sintomas digestivos,
como diarrea. El proceso inicial deja como secuela el agota-
miento intenso. El principal sintoma es la fatiga, indispensa-
ble para el diagndstico de esta enfermedad, que se caracteriza
por no ser secundaria a actividad excesiva, no mejorar con el
reposo, empeorar con el estrés y ser responsable de inmedia-
to de discapacidad (fisica y mental) persistente.**

Después del cuadro descrito, aparecen los sintomas croni-
cos™ = que persisten durante semanas o meses. El predomi-
nio de unos u otros varia entre los enfermos: fatiga, febricula
o distermia intermitente, artralgias migratorias, mialgias
generalizadas, faringitis u odinofagia, cefalea, adenopatias cer-
vicales o axilares dolorosas, y otros menos frecuentes (nause-
as, diarrea, dolor abdominal, anorexia, tos, vértigo, lipotimia,
sincope, vision borrosa, parestesias y exantema cutaneo).

La fatiga suele acompafiarse de trastornos neurocogniti-
vos Yy alteraciones del suefio. Los pacientes tienen dificultad
para la concentracion, insomnio o hipersomnia, y en oca-
siones depresion. Palpitaciones, dolor toracico, sudoracién
nocturna y adelgazamiento o aumento de peso son menos
habituales.*

Generalmente, el curso evolutivo clinico es recurrente y
regular, a veces, incluso tiene ritmo estacional. Cada brote
puede ser distinto del anterior y es raro que las fases intercu-
rrentes sean completamente asintomaticas.® La sintomatolo-
gia del SFC empeora con el estrés fisico o psiquico. Interfiere
o incluso limita las actividades previas (familiares, laborales
y sociales) y, en algunos casos, los pacientes llegan a precisar
ayuda para las actividades basicas de la vida diaria. El dete-
rioro intelectual induce desasosiego, ansiedad o depresion.

4.1 Enfermedades asociadas

El SFC se asocia frecuentemente con otras patologias. Las
principales enfermedades asociadas son psiquiatricas, como
depresion o ansiedad, que presentan una incidencia del 28%
aproximadamente en la poblacion occidental =%

También se asocia con alteraciones del ritmo del suefio en
aproximadamente el 12% de los pacientes, lo que contribu-
ye a aumentar la fatiga.

El 70% de los pacientes con SFC cumplen criterios de
fibromialgia y el 30-42%, criterios de sensibilidad quimica
multiple.**** También se estima que el 20-70% de los
pacientes con fibromialgia cumplen criterios de SFC.*

5. Diagndstico

Es necesario advertir que no hay signos patognomanicos ni
pruebas de diagnostico especificas; el diagndstico del SFC es
un diagndstico clinico. Para descartar otras causas (psiquia-
tricas, neuroldgicas, neoplasicas, infecciosas, autoinmunes,
etc.), se requiere anamnesis minuciosa, exploracion fisica
completa y uso adecuado de examenes complementarios.

DIAGNOSTICO

5.1 Anamnesis

Como en todas las enfermedades, es fundamental realizar
una historia clinica completa y detallada, que se centre prin-
cipalmente en las caracteristicas de la fatiga y definan su
forma y momento de inicio, duracion, factores desencade-
nantes, relacion con el reposo y la actividad fisica, y el grado
de limitacion de las actividades. Ademas, con la anamnesis
dirigida se investigan los sintomas de las esferas osteomus-
cular, neurovegetativa y neuropsicolégica. Por lo tanto, es
necesario diferenciar la fatiga cronica de la debilidad, la
intolerancia al esfuerzo, la somnolencia o la pérdida de
motivacién y animo.

Entre los antecedentes personales, se obtienen antecedentes
de trastornos psiquiatricos (ansiedad, depresion). Ademas, se
deben investigar posibles factores precipitantes no infecciosos
(insecticidas organofosforados, disolventes, CO, hipersensibi-
lidad quimica mdltiple, sindrome del edificio enfermo, sin-
drome de la Guerra del Golfo, situaciones que alteran el suefio,
etc.) y los antecedentes de alergias. También se deben obtener
datos para descartar otros diagndsticos alternativos, como
infecciones, neoplasias, depresion o trastornos del suefio.

5.2 Exploracion fisica

Se debe evaluar especificamente el sistema musculoesquelé-
tico (fuerza, reflejos y tono muscular), el neurolégico (des-
cartar déficit neuroldgico), el cardiorrespiratorio (anemia e
insuficiencia cardiaca), el endocrino (disfunciones tiroide-
as), el inmune (adenopatias dolorosas cervicales, axilares o
inguinales) y el gastrointestinal. Por supuesto, es esencial des-
cartar enfermedades psiquiatricas, para lo que se debe inves-
tigar déficit cognitivo, enlentecimientos motores o alteracio-
nes psicoldgicas. Los datos fisicos objetivos suelen ser inespe-
cificos, y se pueden encontrar gran variedad de alteraciones,
como enrojecimiento faringeo, fiebre, adenopatias dolorosas
cervicales posteriores o axilares, dolor a la palpacion muscu-
lar y, en ocasiones, exantema cutaneo. Estos signos se pue-
den presentar al inicio del SFC y después desaparecer, aun-
gue rara vez se observan tras la remisién del brote inicial.

5.3 Examenes complementarios para el diagnostico

Los datos o alteraciones en los examenes complementarios son
inespecificos, inconsistentes y se pueden encontrar en otras
enfermedades. En la actualidad no hay un marcador bioldgi-
co o morfoldgico especifico ni estudios complementarios que
permitan establecer per se el diagndstico de SFC. Por esto,
ninguna de las alteraciones encontradas puede servir para el
diagnostico. Las pruebas complementarias se realizan para
descartar otras posibles causas de los sintomas del enfermo.

5.3.1 Estudio béasico recomendado

Aunque no existe un marcador especifico, se recomienda
realizar un estudio basico que podria comprender: hemo-
grama y velocidad de eritrosedimentacion (VSG), proteina
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C reactiva, perfil bioquimico bésico (hepatico, renal e
iones), proteinograma, creatinfosfocinasa, funcion tiroidea
(T3, T4, TSH) y anélisis de orina. La radiografia de tdrax
también puede ser Gtil. Se podria incluir un electrocardio-
grama (ECG) y una ecografia abdominal.

5.3.2 Estudio neuropsicolégico

Comprende la aplicacion de baterias neuropsicologicas para
determinar deterioro cognitivo asociado al sindrome y/o
compromiso de las funciones psicoldgicas primarias.

5.3.3 Criterios diagnosticos

Los criterios diagndsticos surgen fundamentalmente como
necesidad para la investigacion, pero hay que aceptar las
limitaciones que tienen en la préctica clinica habitual. En
1988, mediante consenso, Holmes y colaboradores junto
con los CDC propusieron los primeros criterios diagnosti-
cos del SFC.*

La revisidn mas importante de los criterios iniciales se rea-
liz6 en 1994, y los propios CDC y el Grupo Internacional de
Estudio del SFC® propusieron y generalizaron, con un
amplio consenso, nuevos criterios diagnosticos, que se
denominaron “criterios internacionales”, y son los que se
emplean en la actualidad (Tabla 1).

Tabla 1. Criterios diagnésticos del SFC*

1. Fatiga cronica persistente (al menos 6 meses) o intermitente,
inexplicada, que recidiva o con inicio definido y que no es
consecuencia de esfuerzos recientes; no mejora con el descanso;
empeora la actividad habitual previa del paciente.

2. Exclusion de otras enfermedades que puedan ser causa de fatiga
cronica.

De forma concurrente, deben aparecer 4 0 mas de los siguientes
criterios menores (signos o sintomas), todos ellos persistentes
durante 6 meses 0 mas, y posteriores a la presentacion de la fatiga:

Criterios menores 1. Alteraciones de la concentracion o
(signos y sintomas) de la memoria recientes

2. Odinofagia

3. Adenopatias cervicales o axilares
dolorosas

4. Mialgias

5. Poliartralgias sin signos de flogosis
6. Cefalea de inicio reciente o de
caracteristicas diferentes de la habitual
7. Suefio no reparador

8. Malestar posesfuerzo de duracion
superior a 24 h

| FATIGA

4L

En la figura 1 se detalla el algoritmo o diagrama guia para
el diagndstico del SFC.*

Historia clinica: Anamnesis y exploracion fisica
Examenes complementarios basicos

-

Fatiga cronica y recidivante (fisica
y mental) durante 6 meses o mas

=)

sl

a

Menos de 6 meses: Fatiga aguda

o autolimitada

Fatiga prolongada

Evaluacién periddica

Toda la vida: Depresién, otras causas

Afecta significativamente a la actividad
de la vida diaria, estilo o calidad de vida

=)

B!

Astenia cronica idiopatica
Evaluaciones periddicas

&

¢ Existen causas de exclusion?

Historia clinica y exploracion fisica dirigidas
Pruebas complementarias selectivas
(inmunologia, serologia, endocrinologia,
electrofisioldgicas, técnicas de imagen, biopsia

=)

Enfermedad médica
o psiquiatrtica:
Descartado SFC

a

Estan presentes cuatro o mas de los ocho criterios menores:
1 - Trastornos de concentracién o memoria

2 - Odinofagia

3 - Adenopatias cervicales o axilares dolorosas

4 - Mialgias

5 - Dolor articular sin flogosis

6 - Cefalea de patrén o gravedad nuevo

7 - Suefio no reparador

8 - Malestar post-esfuerzo > 24 h.

a

Sindrome de fatiga crénica

Astenia crénica
idiopatica

Figura 1.
Protocolo diagnéstico del enfermo con sospecha de SFC.
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PRONOSTICO / METODOS DE VALORACION/EVALUACION DEL PACIENTE

Sus principales objetivos fueron aumentar la sensibilidad
de la clasificacidn previa y definir mejor la enfermedad a fin
de homogeneizar el diagnostico clinico y servir de base para
la investigacion.

Los criterios internacionales se fundamentan en el cum-
plimiento de dos criterios principales (fatiga crénica invali-
dante de mas de seis meses de duracidn y exclusiéon de
enfermedades organicas y psiquiatricas asociadas), asi
como en la concurrencia de una serie de criterios, lo que
reduce los sintomas de 11 a 8. Estos criterios se basan en la
sintomatologia, fundamentalmente reumatoldgica y neu-
ropsicologica.

Es importante destacar una nueva definicién del SFC
con especial énfasis en el concepto de fatiga. Las caracte-
risticas que debe cumplir la fatiga son: “Tener un comien-
z0 bien determinado y persistir o recidivar a lo largo de
seis meses, ser inexplicable, no ser consecuencia de un
esfuerzo continuado, no aliviarse de forma adecuada con
el reposo, estar evaluada clinicamente y empeorar de
manera sustancial la actividad personal, profesional, social
o0 educativa”®

5.3.4 Diagnostico diferencial
El SFC se puede solapar o superponer con la hipertermia
habitual, también denominada hipertermia hipotaldmica o
fiebre psicogena, que en algunas series de fiebre de origen
desconocido (FOD) se registra en el grupo miscelaneo.” La
relacion entre el SFC y la FOD es poco relevante. En reali-
dad, estos enfermos tienen febricula (casi nunca >38°C) y
no rednen los criterios de la FOD clasica de Petersdorf y
Beeson.12,13‘43

Ademas de los procesos mencionados antes, es preciso
considerar otros procesos en el diagnéstico diferencial que
excluyan el SFC: hepatitis cronica por virus B o virus C,
enfermedad de Lyme, infeccion por virus de inmunodefi-
ciencia humana (VIH) y tuberculosis excluyen el diagndstico
de SFC. También se deben considerar ciertos trastornos psi-
quiatricos (depresion mayor, esquizofrenia, psicosis, trastorno
alimentario —anorexia, bulimia—, trastorno bipolar, alcoho-
lismo u abuso de otras sustancias), obesidad marbida y
patologias médicas activas no tratadas o cuya curacion no
haya sido advertida.

Aunque existen otros criterios actuales” de gran interés,
todavia no estan contrastados en la bibliografia cientifica.

6. Prondstico

La media del tiempo de diagnostico de la enfermedad es cinco
afios desde el inicio de los sintomas,* con una recuperacion de
los pacientes del 0 al 37% y una mejoria del 6 al 63%.% El
mejor pronostico se registra en los pacientes mas jovenes y sin
enfermedades psiquiatricas concomitantes. Otros estudios han
estimado que los porcentajes de ambos grupos son similares.*

7. Metodos de valoracion /
evaluacion del paciente

No hay una Unica herramienta para evaluar a los pacientes
con SFC que permita una valoracion global de las manifes-
taciones clinicas y de las repercusiones de la enfermedad
sobre la calidad de vida. Segln la caracteristica que se pre-
tenda determinar, existen cuestionarios especificos que brin-
dan informacion til sobre aspectos concretos.

Para los fines de la investigacion (clinica o ensayos tera-
péuticos), es aconsejable usar siempre cuestionarios previa-
mente validados para estas enfermedades, traducidos y
adaptados a nuestra poblacion. En la revision sistematica de
Bagnall y colaboradores® se presenta un resumen de los
principales cuestionarios utilizados en investigacién clinica
para pacientes con SFC.

La forma maés Util de obtener datos comprende las entre-
vistas y el diario del paciente.

A. Entrevistas: estructuradas, con preguntas detalladas
sobre la gravedad de los sintomas y su relacion con la fun-
cién y las circunstancias. Son indispensables para valorar la
incapacidad, ya que pueden identificar efectos acumulativos;
interacciones, variacion de la gravedad e impacto de los sin-
tomas, y la exacerbacion reactiva a largo plazo. La entrevista
puede recurrir a los autorregistros del paciente, los cuestio-
narios y las escalas para la valoracién funcional, como la
Karnofsky Performance Scale, el Medical Outcomes Study
Short-Form General Health Survey (SF-36®)* y el perfil del
impacto de enfermedad (Sickness Impact Profile, SIP).* Se
deberian repetir las entrevistas periédicamente para que,
con el tiempo, “los sintomas y los problemas sean valorados
desde distintos angulos”.

B. Escalas y autorregistros: son excelentes referencias y ayu-
dan al terapeuta a evaluar las actividades diarias del pacien-
te, su funcionamiento general y el grado de incapacidad.

— Escala: es util que el paciente complete una escala de
jerarquia/gravedad de sus sintomas durante la consulta ini-
cial, y después, mas o menos cada seis meses. Esta escala cla-
sifica tanto la intensidad del sintoma en una escala de 0 a 3
-0 indica sin sintoma y 3, grave- como los factores agravan-
tes. El impacto de los sintomas en la vida del paciente debe
ser considerada segun la gravedad y el impacto. En este sen-
tido, una buena referencia es controlar el progreso del
paciente.

— Escala de actividades diarias/Capacidad funcional: se
pide al paciente que registre durante una semana las activi-
dades diarias y los periodos de descanso. Debe incluir el
tiempo y la duracion de las actividades, describirlas y cuan-
tificarlas (tarea domeéstica, velocidad para caminar, distancia
y tipo de terreno). Los pacientes deben clasificar su funciéon
en una Escala Visual Analdgica (EVA), que va del 0 (comple-
tamente postrado) al 10 (se siente bien y realiza las activida-
des habituales).
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METODOS DE VALORACION/EVALUACION DEL PACIENTE

— Autorregistros del suefio: pedir al paciente que durante
una semana registre la cantidad y calidad del suefio. Se debe
utilizar una EVA de 1-5; 1 equivale a “no duerme” y 5, a
“tener un suefio bueno y reparador”.

7.1 Evaluacion de la sintomatologia
Para evaluar los sintomas del aparato locomotor pueden ser
précticas las siguientes mediciones.

7.1.1 Dolor

La manera mas sencilla para medir el dolor en el aparato
locomotor es emplear una EVA, especialmente cuando se
trata de valorar el dolor que ha tenido el paciente durante
un periodo determinado.”* Por otra parte, para los nifios se
recomiendan las escalas faciales gréficas.”

Otros cuestionarios que se usan con frecuencia son: el
McGill Pain Questionnaire y el Brief Pain Inventory, que dis-
ponen de una adaptacién al espafiol, y el Multidimensional
Pain Inventory.>*

7.1.2 Fatiga

Una de las herramientas mas frecuentes para evaluar la fati-
ga es el Multidimensional Fatigue Inventory,® un cuestiona-
rio de 20 items que mide fatiga general, fisica y mental, y
reduccién de actividad y de motivacion. Los valores eleva-
dos indican mayor grado de compromiso. No obstante, exis-
ten otros cuestionarios administrados con éxito a pacientes
con SFC para evaluar la fatiga.

7.1.3 Capacidad funcional

El cuestionario empleado con mas frecuencia para la eva-
luacion global de la capacidad funcional de los pacientes
con enfermedades reumaticas es el Health Assessment
Questionnaire,” del que también existe una version en
espafiol.®

7.2 Evaluacion objetiva de las funciones fisicas

En los pacientes con dificultad para realizar ejercicios fisicos
es importante cuantificar el grado de compromiso. Los
métodos mas objetivos se basan en determinar la capacidad
aerobica de los pacientes, generalmente mediante pruebas
espiroergomeétricas en las que el paciente pedalea en una
bicicleta estatica mientras se analizan los gases espirados y la
frecuencia cardiaca, y se cuantifica el esfuerzo. Sin embargo,
este tipo de pruebas solo esta al alcance de determinados
laboratorios y no son practicas desde el punto de vista clini-
co debido a que se destina mucho tiempo para su realizacion
y resultan fatigosas para el paciente.

Otros métodos empleados con bastante frecuencia, que
ofrecen medidas semicuantitativas, comprenden la prueba
de los 6 minutos de marcha,® la medicion de la fuerza de
determinados grupos musculares y del grado de movilidad
de la columna o de las articulaciones periféricas.

En los casos en que el SFC se asocia con fibromialgia,
los sintomas del sistema locomotor pueden ser predomi-
nantes. Si asi fuese, también se deberan evaluar las mani-
festaciones clinicas de la fibromialgia mediante los cues-
tionarios mas recomendados para este proceso, que en
muchas ocasiones pueden servir para evaluar ambas
enfermedades.®

7.3 Evaluacion del dafio corporal

Es complejo evaluar la incapacidad debido a que los crite-
rios diagnosticos clinicos no han sido validados en el marco
médico-legal, a la falta de pruebas objetivas y de instrumen-
tos validados para cuantificar la incapacidad/discapacidad
de esta entidad, y a que los instrumentos, si existen, tienen
poco rendimiento médico-legal. Ademas, los estudios mor-
foldgicos, neurofisioldgicos y metabolicos aportan datos
inespecificos; existe poca informacion referida a la incapaci-
dad/discapacidad procedente de fuentes oficiales, porque la
mayoria de las bases de datos no incluyen el SFC como cate-
goria separada, y hay poca aplicacion de los cuestionarios
genéricos y especificos en la evaluacién de la afeccion vital y
las patologias psiquiatricas asociadas para cuantificar la
intensidad y las caracteristicas de los sintomas. Existen
importantes limitaciones para cumplir dos condiciones fun-
damentales en la evaluacién de la incapacidad/discapacidad,
como la evidencia objetiva del deterioro y la ausencia de
datos que corroboren la intensidad del dolor.®

7.3.1 Otras evaluaciones

En ocasiones es necesario considerar las limitaciones del
paciente para realizar las actividades de la vida diaria, tanto
en el entorno personal como en el ambito laboral, a fin de
conocer sus posibilidades reales para desenvolverse con
éxito en lo cotidiano. Los métodos de evaluacion que descri-
biremos a continuacién pueden ser practicos para el faculta-
tivo o el terapeuta que trata al paciente. Sin embargo, la
mayoria de ellos no estan validados, por lo que resultan
limitados al ser empleados por un evaluador.

A. Limitaciones y restricciones: la capacidad de un paciente
para participar y funcionar adecuadamente en programas
de rehabilitacion debe ser evaluada a largo plazo, prestando
atencion a los efectos generados a través del tiempo que ha
participado en el programa y a la reactivacion de los sinto-
mas. Puede haber incapacidad en los aspectos fisico, cognitivo
y emocional, en varios cocientes de interaccion y deterioro.

Conviene tener en cuenta:

— Consecuencia de la reduccion de la actividad por la fati-
ga fisica y/o mental: el paciente puede tener un grave empe-
oramiento de sus sintomas, asociado a actividades fisicas y
mentales que antes toleraba sin dificultad.

— Deterioro de las funciones neurocognitivas: la fatiga fisi-
ca muchas veces se asocia con pérdida de agudeza mental,
como lo muestra la falta de concentracion, los problemas
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para evocar y retener recuerdos, y la incapacidad de organi-
zar tareas. Ademas, se necesita mas tiempo para realizar las
actividades diarias y se registran perturbaciones emociona-
les reactivas al deterioro. La pérdida de la memoria a corto
plazo disminuye la eficiencia de la actividad (los planes se
comienzan pero se olvidan) y se pierde mucho tiempo en
localizar cosas que se pierden y en la reorganizacion cons-
tante de las actividades interrumpidas.

— Efectos de los sintomas crénicos: el dolor crénico, la
fatiga y los errores en el procesamiento y la organizacion de
experiencias cognitivas tienen un impacto negativo en la
capacidad competitiva del paciente y en su trabajo ya que
afectan la capacidad de concentracion. Las tareas que se
toleran durante poco tiempo se vuelven factores agravantes
cuando se prolongan. Muchos pacientes no toleran estar de
pie o sentados mucho tiempo o hacer tareas repetitivas. El
estrés y las condiciones climaticas incomodas empeoran de
manera considerable los sintomas del paciente.

— Impredecibilidad de la evolucion: otras fuentes impor-
tantes de incapacidad laboral en el SFC son la falta de resis-
tencia, la evolucion impredecible de los sintomas, la fatiga
reactiva retrasada, el dolor y la disfuncion cognitiva. El
enfermo suele necesitar mucho mas tiempo que el habitual
para el aseo personal asi como descansos frecuentes duran-
te el dia. Esto impide que los que estan gravemente afecta-
dos realicen actividades regulares programadas, lo que suele
ser tipico en la vida laboral, ademas de necesario para obte-
ner una fuerza laboral competitiva.

— Grados de fatiga acumulativa: es necesario evaluar la
capacidad para realizar acciones repetitivas tipicas, con res-
pecto a su duracion y a los efectos acumulativos de los nive-
les de fatiga durante un periodo determinado.

B. Evaluacion realizada por fisioterapeutas y terapeutas ocu-
pacionales: estos profesionales pueden realizar una evalua-
cion util en el momento de la valoracién y el manejo tera-
péutico de los pacientes.

— Evaluacion en el domicilio: un terapeuta ocupacional
puede brindar informacion contextual valiosa sobre las fun-
ciones diarias en el domicilio (autocuidado, mantenimiento
de la casa, etc.). El grado de funciones en la casa tiene con-
secuencias directas en su actividad laboral, ya que exige una
dedicacion completa. El terapeuta ocupacional puede ayu-
dar al paciente con respecto a los principios de conservacion
de energia y la forma de medir sus fuerzas para realizar las
actividades.

— Evaluacion del puesto de trabajo: proporciona informa-
cion especifica sobre las necesidades laborales fisicas, men-
tales, emocionales, sociales y ambientales. Se deberia realizar
la evaluacidn, si es posible, en el sitio de trabajo. Habria que
evaluar los factores agravantes de cada puesto de trabajo.
Muchos trabajos se pueden adaptar para el trabajador, si se
mejora la ergonomia, se modifican las tareas y las posturas
laborales, y se consigue flexibilidad horaria.

TRATAMIENTO

8. Tratamiento

8.1 Evidencias terapéuticas

En la actualidad, no existe un tratamiento curativo para los
pacientes con SFC. Los objetivos fundamentales del trata-
miento deben estar encaminados a mejorar las manifesta-
ciones clinicas, mantener la capacidad funcional y la calidad
de vida, mediante un programa adaptado a cada paciente
que le proporcione la méxima percepcion de mejoria.

El abordaje terapéutico del SFC es complejo y obliga a
combinar modalidades terapéuticas: terapia basada en el
ejercicio fisico,** tratamiento cognitivo-conductual® y dife-
rentes alternativas farmacolégicas administradas en el trata-
miento de esta patologia.’>*+¢’

Existe un alto grado de evidencia para afirmar que no se
ha encontrado hasta el momento un tratamiento farmacolo-
gico efectivo para el SFC. Hasta ahora la mejor evidencia
sobre la eficacia de las distintas modalidades terapéuticas se
obtiene con la terapia cognitivo-conductual y con terapias
basadas en ejercicios fisicos.

8.2 Psicoterapia

El abordaje terapéutico del SFC ha de ser biopsicosocial,
puesto que debe abarcar todas las dimensiones del paciente,
es decir, sus esferas biologica, psicoldgica y social. Se requie-
re una intervencién combinada —médica y psicolégica— para
cada paciente. Por lo tanto, la psicoterapia es un elemento
terapéutico que debe ser considerado imprescindible para el
tratamiento integral de los pacientes con SFC. Aunque no
existe ningln tratamiento con eficacia curativa contrastada
en esta enfermedad, se cuenta con opciones terapéuticas sin-
tomaticas o de apoyo para los sintomas. Si bien las modali-
dades terapéuticas no tienen una eficacia muy alta ni modi-
fican la evolucion de la enfermedad, si mejoran la calidad de
vida del paciente.

El tratamiento psicoldgico de los pacientes con SFC se
centra, en lineas generales, en los siguientes cuidados:

— Conocer la realidad de los sintomas del paciente y la
incapacidad asociada a ellos.

— Proporcionar al paciente y a su familia educacion ade-
cuada sobre la naturaleza del SFC y evitar discusiones
improductivas.

— Tratar los trastornos por depresion y ansiedad que se
detecten.

— Facilitar la recuperacion de un funcionamiento normal,
reajustando sus expectativas.

— Ayudar al paciente a superar los obstaculos interperso-
nales y laborales, lo que aumenta su autoestima.

Durante las tltimas décadas se han ensayado muchas tera-
pias para el tratamiento del SFC. Sin embargo, como se ha
dicho antes, la terapia cognitivo-conductual, que ha tenido
un importante desarrollo en los Ultimos afios, es la Unica
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que, junto al ejercicio fisico gradual, ha mostrado una efica-
cia significativa para los pacientes con diagndstico de SFC.

La terapia cognitivo-conductual como modalidad terapéu-
tica del SFC esta constituida por una serie de técnicas, basa-
das en los principios de la modificacion de la conducta, y en
la teoria cognitiva, orientada a potenciar la modificacion de
los pensamientos y los comportamientos relacionados con
los sintomas y la angustia del afectado.

La mayoria de los protocolos desarrollados bajo esta moda-
lidad de tratamiento se basan en tres pilares: realizar ejerci-
cio fisico programado, controlar y afrontar el estrés asociado
a la enfermedad y lograr la reestructuracién cognitiva.®™

La terapia cognitivo-conductual se desarrolla en varias
sesiones, en las que se adoptan diferentes medidas psicotera-
péuticas en funcién de la fase del tratamiento en la que se
encuentra el paciente:

— Educar e informar al paciente. El paciente debe compren-
der en forma adecuada los sintomas y los factores que causan
el problema, como el estrés, la responsabilidad en el trabajo,
las metas excesivas y las grandes oscilaciones en la actividad.
También debe comprender que la atencién sostenida en el
tiempo y dirigida a los sintomas caracteristicos del sindrome,
asi como la interpretacién de los cambios fisicos pueden
ampliar la sintomatologia, ademas de aumentar la ansiedad,
la preocupacion y otros estados emocionales negativos.

— Planificar adecuadamente las actividades. Para esto, se
debe programar la actividad para comenzar con un horario de
actividades minimo, que no suponga gran esfuerzo y se incre-
mente paulatinamente. Se debe resaltar que un programa de
ejercicios fisicos facilitara el suefio reparador y el descanso a
medida que se vayan regularizando. Se deben evitar las
grandes oscilaciones en la actividad, ya que muchos pacien-
tes pasan de estar completamente inactivos y no realizar tare-
as a cumplir con todo el trabajo atrasado, lo que tiene efectos
muy negativos, tanto en la fatiga como en el estado de animo.

— Controlar y manejar los acontecimientos estresantes. La
activacion fisiolégica y las alteraciones del suefio, entre otros
procesos, propician este sindrome. Esto se puede evitar con
técnicas de solucién de problemas para enfrentar situacio-
nes estresantes de la vida diaria.

— Mantener una adecuada higiene del suefio. El suefio
reparador es esencial para eliminar las sensaciones de fatiga;
por lo que se requiere implementar un ciclo suefio-vigilia
regular mediante horarios apropiados, adecuar el dormito-
rio en cuanto a temperatura, luz y ruido, y evitar comidas
abundantes o bebidas excitantes en las horas anteriores al
suefio, entre otras medidas.

— Mantener la autoestima y evitar estados emocionales
negativos de depresion. La inactividad y el retraso en el cum-
plimiento de objetivos de trabajo y obligaciones crean senti-
mientos de agobio y culpabilidad que contribuyen a empeo-
rar la condicion. Por el contrario, se debe adoptar una acti-
tud optimista y positiva, estableciendo al principio metas

cortas y faciles de lograr, para incrementar poco a poco la difi-
cultad y la cantidad de tareas que la persona puede retomar.

Un ejemplo de terapia cognitivo-conductual aplicada en
Espafia es la adaptacion y modificacién realizada por el grupo
de trabajo de la Universidad Nacional de Educacion a Distancia
(UNED)™ de la propuesta terapéutica del grupo de Sharpe.”7

A fin de maximizar los beneficios de una intervencion psi-
coterapéutica, y en concreto los de la Terapia Cognitivo
Conductual, se hace necesaria la incorporacion de elemen-
tos de otras escuelas psicoterapéuticas (sistémica, psicotera-
pia breve, humanista,) con el objetivo de desarollar un
modelo multidimensional, integral y coherente para el trata-
miento de los pacientes en sus esferas intrapsiquica, cogniti-
va, conductual y relacional, y de los diferentes conflictos que
se suscitan en su contextos familiar y socio-laboral.

8.3 Ejercicio gradual progresivo

No hay consenso respecto a la prescripcion del ejercicio ade-
cuado para los pacientes afectados de SFC, pero se ha proba-
do que los programas de ejercicio gradual son beneficiosos
para algunos enfermos, ya que mejora tanto la capacidad de
trabajo fisico como las variables psicoldgica y cognitiva.”™

Estan contraindicados tanto el ejercicio excesivo como la
permanencia en la cama. El primero porque produce un
estado de fatiga y dolor intolerables. El segundo porque
agrava toda la sintomatologia.

El objetivo principal del programa de ejercicios se debe
orientar a la prevencién progresiva del deterioro fisico del
paciente y a optimizar la capacidad funcional a fin de mejo-
rar la calidad de vida.*

8.3.1 Protocolo de tratamiento

8.3.1.1 PRINCIPIOS DEL TRATAMIENTO

Segun el protocolo canadiense de diagndstico y tratamiento
para el SFC y la fibromialgia,™ los principios generales del
tratamiento son:

— Comenzar con ejercicios de baja intensidad y reducir al
maximo los ejercicios que producen contracciones muscula-
res exageradas, como los ejercicios de los miembros por
encima de la cabeza.

— Ayudar al paciente a encontrar la intensidad de ejercicio
adecuada, que lo mantenga activo sin empeorar los sinto-
mas. Es importante que la intensidad se establezca un dia en
que el paciente no esté mejor ni peor que lo habitual.

— Estimular el sentimiento de autonomia, lo que es espe-
cialmente importante para pacientes con SFC que han per-
dido el efecto antidepresivo natural del ejercicio y sienten
fatiga o malestar postesfuerzo.

— Indicar ejercicios que no causen dolor importante.

— Incrementar gradualmente la frecuenciay la duracion de
los ejercicios tolerados del programa, pero siempre con baja
intensidad.

— Brindar indicaciones claras, sencillas y precisas.
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8.3.1.2 PREPARACION DEL PROGRAMA

Al plantearse la elaboracion de un programa de ejercicios
para pacientes con SFC, hay que tener en cuenta una serie de
consideraciones:’™

— El fisioterapeuta debe tener experiencia en el tratamien-
to de pacientes con SFC.

— Debe haber coordinacién entre el médico que trata al
paciente y el fisioterapeuta.

— Es necesario convencer al paciente de los beneficios del
gjercicio; a veces es dificil que un paciente afectado de SFC
acepte un programa de ejercicios ya que tiene miedo de
empeorar con ellos.

— El paciente debe saber que los ejercicios se afiadiran a
sus actividades diarias y que al principio las molestias y los
dolores son normales.

— Los programas de tratamiento deben ser individualizados
y adaptados a las caracteristicas del paciente y a la fase evoluti-
va de su enfermedad. Es necesario saber que en muchos
pacientes con SFC el grado de fatiga cronica puede variar a dia-
rio de forma impredecible, es decir que los sintomas flucttian.

— Es muy importante que la persona afectada registre por
escrito diariamente las actividades, el cumplimiento de tare-
as programadas y las sensaciones que percibe, para que vaya
identificando mejoras en la actividad y en los sintomas de
cansancio.

8.3.1.3 COMPONENTES DEL PROGRAMA DE EJERCICIOS

El programa de ejercicios estd compuesto por tres fases
principales: calentamiento, entrenamiento de la fuerza y
resistencia.”

a) Calentamiento: es fundamental para evitar lesiones.
Consiste en ejercicios de estiramiento, que deben ser parte
integral de cualquier programa de ejercicios. Algunos
pacientes pueden comenzar solamente con los estiramientos.

b) Entrenamiento de la fuerza: mejora la calidad del mus-
culoy la estabilidad de las articulaciones. Es interesante for-
talecer tanto la musculatura anterior como la posterior del
tronco a partir de suaves ejercicios abdominales y paraverte-
brales. Se deben evitar los ejercicios con movimientos de los
miembros por encima de la cabeza. Se establecera una fase
de contraccion, una de relajacion y otra de descanso antes
de cada nueva contraccion para que se recupere el masculo.

¢) Resistencia: debe consistir en ejercicios sin carga, como
caminar y andar en bicicleta, cintas rodantes, ejercicios en
piscina de agua caliente, movilizando la mayor cantidad
posible de musculos.

8.3.1.4 DURACION Y FRECUENCIA

Hay discrepancia entre los estudios al establecer los valores
exactos, aungue todos coinciden en comenzar con sesiones
cortas de 2 a 5 minutos, dos o tres veces por semana, € ir
aumentando a medida que el paciente esté mejor; la meta
es llegar a 30 minutos de ejercicio, al menos cinco dias por
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semana, ya sea ejercicios realizados de manera continua o
bien de forma intermitente a lo largo del dia.”

8.3.1.5 CUMPLIMIENTO Y SUPERVISION DEL PROGRAMA
Se supervisara a los pacientes individualmente: "

— Al dia siguiente de la primera sesion: si el enfermo consi-
dera que la sesion fue demasiado facil, puede aumentar la
duracion; por el contrario, si cree que fue fuerte, disminuira
el tiempo del ejercicio. La modificacion, si la hay, se manten-
dré durante las dos semanas siguientes.

— A las dos semanas: si se sintio bien, sin recaidas, aumen-
tara la duracion de la sesion entre 2 y 5 minutos; en cambio,
si se sintié6 demasiado cansado, se debe disminuir la dura-
cion de la sesion hasta que disminuya la fatiga.

— Para los 15 dias siguientes: el procedimiento sera igual
que en el caso anterior.

Si la duracién del ejercicio llega a 30 minutos, se debe
aumentar la intensidad en algunos minutos de la sesion e
incrementar la cantidad de minutos de ejercicio mas inten-
5o cada 15 dias.

Es importante comunicar al paciente que:

— Los dias en que se siente mejor debe continuar con su
ritmo normal de ejercicios y no superarlo. Igualmente, tam-
poco debe aumentar sus actividades diarias.

— Durante los dias en que los sintomas empeoran, es acon-
sejable reducir la duracion de la sesion a un tiempo que ellos
estimen conveniente. Incluso, si se sienten especialmente mal,
deberian abandonar la sesion del todo, pero es aconsejable que
reinicien el programa en cuanto sea posible. Cuando lo hagan,
debe ser igual que la primera vez, con una duracion e intensi-
dad que sea confortable para ellos, y reevaluarlo cada 15 dias.

8.3.1.6 CONSEJOS PARA EL PACIENTE
Los siguientes consejos pueden ser Utiles para el paciente:™

— No comenzar un programa de ejercicios sin consultar
antes con un profesional de la salud.

— Adoptar una actitud positiva hacia el ejercicio.

— Comenzar muy lentamente.

— No hacer ejercicios demasiado fuertes, porque cansan
mucho y esto es perjudicial.

— Evitar los ejercicios antes de acostarse dado que pueden
entorpecer el suefio.

— Si esta demasiado cansado, no realizar ejercicios, pero
intentarlo de nuevo en cuanto sea posible.

8.4 Cuidados del paciente

La enfermera de atencion primaria debera evaluar el estado
de salud del paciente,® para establecer un plan de cuidados
con las demandas que se plantean.

La evaluacion debera identificar el grado de conocimientos
que el paciente tiene de la enfermedad, la motivacion perso-
nal para afrontar la enfermedad® y las habilidades de auto-
cuidados® para responder a los nuevos problemas de salud.
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Una vez realizada la evaluacion, se deberd cumplir el plan de
cuidados individualizado que aborde las posibles necesidades.

8.5 Terapia farmacoldgica

Se han administrado muchos farmacos para tratar el SFC.
Sin embargo, hay pocos ensayos clinicos aleatorizados con
farmacos que se encuentran en la bibliografia médica y su
calidad metodoldgica no alcanza un buen grado.

En general, en las revisiones sistematicas analizadas los
problemas detectados con més frecuencia a partir de los
ensayos clinicos publicados comprenden:

— Pocos ensayos clinicos aleatorizados.

— Baja calidad metodoldgica.

— Pocos pacientes para el estudio.

— Gran cantidad de pérdidas en los seguimientos.

— Exclusion de los estudios de los pacientes mas graves.

— Exclusion de los menores de 18 afios.

Por ello, los ensayos clinicos no tienen suficiente calidad
metodologica como para obtener un grado de evidencia fia-
ble sobre la eficacia de una medida terapéutica.

Por otra parte, ya que el curso del SFC es muy fluctuante, con
periodos alternativos de mejoria y empeoramiento, y, segiin
se ha calculado, hasta el 30% de los pacientes pueden experi-
mentar una mejoria por el efecto placebo, se recomienda que
cualquier modalidad terapéutica debe cumplir una serie de
requisitos para ser catalogada como de buena calidad meto-
dolégica y considerar su posible eficacia; es decir, para reco-
mendarla para el tratamiento del SFC.* Estos requisitos son:

— Una base cientifica racional para su uso.

— Estudios preliminares que muestren su eficacia.

— Seguridad aceptable.

— Ensayos clinicos controlados, a doble ciego, aleatoriza-
dos y de buena calidad metodoldgica.

— Estudios a largo plazo y de seguimiento posterior.

—Varios estudios reproducidos por grupos independientes.

8.5.1 Antidepresivos

Se han realizado ensayos con los distintos agentes antidepre-
sivos en pacientes con SFC, con la base racional de que en su
fisiopatologia pueda intervenir una alteracion de neurorre-
guladores.

Existen cuatro ensayos clinicos aleatorizados en los que se
han estudiado diversos antidepresivos (fenelzina, fluoxetina,
moclobemida, selegilina) en el tratamiento de estos pacien-
tes. No se han encontrado remisiones en individuos tratados
con esta medicacion y, aunque existe cierta mejoria sinto-
matica, el grado de evidencia sobre la eficacia de estos far-
macos en el control del dolor, los trastornos del suefio o los
sintomas depresivos es muy débil.**

La amitriptilina es un antidepresivo triciclico que ha mos-
trado su eficacia en el control de algunas de las manifesta-
ciones clinicas de la fibromialgia con un grado de evidencia

fuerte.®® Sin embargo, no ha mostrado la misma utilidad en
el tratamiento de los pacientes con SFC.

El citalopram, un inhibidor selectivo de la recaptacién de
la serotonina (ISRS), se ha ensayado con buenos resultados
para el tratamiento de la fatiga crénica. Sin embargo, se
comporta también como un relajante muscular, por lo que
en el SFC puede tener importantes efectos adversos.

8.5.2 Esteroides

Dos ensayos clinicos aleatorizados con fludrocortisona no
muestran resultados favorables. Otros dos, con hidrocortiso-
na, encuentran mejoria en alguna de las variables analizadas.*
Sin embargo, se desaconseja la administracion de estos farma-
cos a pacientes con SFC debido a sus efectos secundarios.”

8.5.3 Agentes anticolinérgicos

Un ensayo clinico aleatorizado de baja calidad con sulbuta-
mina no muestra resultados favorables. Otro, con galanta-
mina, presenta resultados intragrupo, por lo que no se pue-
den obtener conclusiones.”

8.5.4 Antivirales

Un ensayo clinico aleatorizado con ganciclovir no muestra
resultados favorables. Otro con aciclovir encuentra resultados
adversos.® Ambos fueron suspendidos por los efectos adversos.®

8.5.5 Otros farmacos

Un ensayo clinico aleatorizado de buena calidad realizado
con ondasetrén, un antagonista del receptor 5-HT3 de la
serotonina, ha mostrado su utilidad en la fatiga que acom-
pafia a los pacientes con infeccién crénica por VHC.®

Otro ensayo clinico aleatorizado reciente con nicotinami-
da adenindinucledtido (NADH) ha mostrado también
resultados globales positivos.®

Un ensayo clinico aleatorizado de poca calidad metodol6-
gica muestra que el tratamiento con carnitina mejora la
situaciéon de los pacientes con SFC.® Sin embargo, no es
posible obtener conclusiones ya que ese estudio no se com-
para con un grupo control.

Algunos farmacos, como la melatonina, la terfenadina o la
hormona de crecimiento, no han mostrado beneficios en el
tratamiento de estos pacientes en el Gnico ensayo clinico ale-
atorizado en el que fueron evaluados respectivamente.

No obstante, respecto a todos estos farmacos hay que tener
en cuenta que solo se trata de un ensayo clinico aleatorizado,
por lo que se deben realizar mas estudios que permitan obte-
ner grados de evidencia altos sobre su posible eficacia en el
tratamiento del SFC.

8.6 Terapia inmunoldgica

A principios de la década de 1990, se comenz6 a tratar el SFC
con gammaglobulina intravenosa; sin embargo, los ensayos
controlados no mostraron la eficacia del tratamiento.
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Recientemente se ha empleado ampligen, un antiviral, en
el tratamiento de esta enfermedad.” Este producto es un
estimulador de la produccién de interferones, que reduce los
niveles de RNasalL. Los resultados de los ensayos clinicos,
que muestran una mejoria modesta en los pacientes, deben
ser comprobados. Actualmente, la Administracion de
Alimentos y Farmacos Estadounidense (en inglés, FDA) lo
considera un tratamiento experimental y no lo ha aprobado
para su uso generalizado,®® aunque se estd realizando un
ensayo clinico abierto con este farmaco.

Existen también algunos tratamientos experimentales basa-
dos en la hipotesis de la etiologia inmunolégica del sindrome,
pero todavia no hay resultados de ensayos clinicos controlados.

8.7 Medicinas complementarias o alternativas

En la actualidad, la literatura médica describe claramente el
amplio uso de estas formas de tratamiento por parte de la
poblacién general y se recomienda que los médicos tengan
un mejor conocimiento de este tipo de medicina.

Se puede definir como tratamiento alternativo cualquier
abordaje de los problemas de salud diferente del que utiliza
convencionalmente la medicina.

En la actualidad, se estan utilizando maltiples tratamien-
tos alternativos para el SFC, como acupuntura, hierbas
medicinales, homeopatia, etc. A pesar de esto, es muy dificil
encontrar en la bibliografia cientifica referencias a ensayos
clinicos aleatorizados con tratamientos alternativos y, cuan-
do se encuentra alguno, la calidad metodoldgica suele ser
deficiente; a pesar de ello, se debe recordar que la falta de
evidencia cientifica no equivale a no verificado.

Ante la falta de un tratamiento realmente efectivo para el
SFC seria recomendable considerar que las personas que lo
padecen pueden beneficiarse de una mejor comunicacion y
colaboracién entre la medicina “tradicional” y la medicina
“alternativa”. Sigue siendo necesario poder determinar qué
tipos de medicina alternativa son mas efectivos y recomen-
dables para este tipo de pacientes desde una actitud de dia-
logo abierto entre ambos tipos de profesionales®.

La préctica de la medicina debe basarse en la evidencia
cientifica, no obstante los médicos deben mantener una acti-
tud abierta y sin prejuicios en su préctica clinica porque,
como nos ha demostrado la historia, los tratamientos que en
una época se consideraron intrusos y no adecuados para la
praxis médica mas adelante se consideran remedios o prac-
ticas convencionales, como la radioterapia o la estimulacion
nerviosa percutanea (TENS), etc.®

9. Aspectos pediatricos

Se puede afirmar que el SFC es raro en la infancia y la ado-
lescencia, aunque el sintoma de fatiga en si es bastante fre-
cuente; cumplen criterios clinicos diagndsticos para los
CDC el 0,06-0,32% de los nifios de entre 5y 15 afios.**

ASPECTOS PEDIATRICOS

9.1 Definicidon

Aunque, en gran medida, se siguen los criterios de los CDC
modificados en 1994, distintos grupos de trabajo, como el
escocés de 2002, aceptan que, a pesar de la firmeza con que
se exige al menos seis meses de fatiga para establecer el
diagnostico, cuando se habla de adolescentes o escolares
hay que considerar periodos mas cortos de permanencia de
fatiga debilitante.* Puesto que el epiteto debilitante es lo
principal de la enfermedad, es muy probable que menos de
tres meses o incluso 4-6 semanas sean suficientes cuando,
ademas, hay absentismo escolar. Esto es tan relevante como
para que el pediatra de atencidn primaria o el médico de
familia detecten el SFC aunque no cumpla los criterios
estrictos.

La Guia Clinica Australiana, auspiciada por el Royal
Australasian College of Physicians, puntualiza temas como
la definicién de fatiga, su evaluacion y sus peculiaridades
cuando afecta a nifios y adolescentes, y los sintomas acom-
pafantes. Asi, va mucho mas alld de los meros criterios
mayores 0 menores de inclusién o exclusion.® En contraste
con los criterios de los CDC, se insiste, por ejemplo, en el
dato principal del sentimiento del paciente como sintomati-
camente enfermo tras un minimo ejercicio fisico o mental, y
clarifica otros trastornos neurolégicos y neuroendocrinos,
asi como manifestaciones autondmicas e inmunes de este
proceso.”* La Guia Clinica Australiana aporta cuestionarios
para completar en el consultorio que permiten perfilar el
sindrome de la manera mas precisa posible, contemplando
tanto situaciones incluyentes o enfermedades asociadas
como criterios de exclusion. Los apartados para el manejo
de nifios y adolescentes son de particular interés. En ellos se
hace referencia al contacto con educadores, se pactan horas
de descanso de clases, incluso horarios para realizar exame-
nes fraccionados a fin de disminuir, en lo posible, el absen-
tismo escolar. La Tabla 2 resume las diferencias del SFC entre
adultos y nifios.

Se recomienda no obsesionarse por encuadrar rigidamen-
te alos nifios y los adolescentes bajo criterios “encorsetados”,
aun cuando éstos estén aceptados internacionalmente.

Si se quiere ser justos con la poblacién de nifios/adoles-
centes, es necesario ser abierto al aplicar criterios de los CDC
pues, aunque los individuos no cumplan estrictamente estos
criterios, se podrian beneficiar de una intervencién tempra-
na, a la que quiza responderian de una forma sustancial-
mente mas adecuada.” Esto insta a los pediatras de atencion
primariay a los médicos de familia a realizar un diagnéstico
provisorio de SFC para una pronta intervencion, lo que libe-
ra los criterios para iniciar terapias. Esto es particularmente
relevante cuando los casos de SFC aparecen en “brotes” y en
territorios geograficos mas o menos concretos donde se
podré realizar, obviamente, un seguimiento observacional
prospectivo.*
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Tabla 2. Diferencias del SFC en adultos y nifios

Edad Fatiga Sintomas Perfil psiquiatrico Prevalencia % | Sexo M/H | Desencadenante

Adulto | >6 meses | Odinofagia Trastornos postansiedad 0,006-2,5 2-3/1 Gripe

20-40 Adenopatias dolorosas Depresion Resfriado
Mialgias Enfermedad mayor
Cefaleas

Nifio >3-6 meses | Cefalea tensional episodica | Tristeza 0,06-0,32 2,5/1 Traumatismo

5-15 Dolor abdominal recurrente | Hiperactividad (fase inicial) Bajo rendimiento deportivo
Taquicardia Fatiga Enfermedad banal
Hipotension ortostatica

9.2 Epidemiologia y etiologia

Seguin Jordan y colaboradores,® en estudios epidemiolégi-
cos con niflos y adolescentes, hay prevalencias de 8,7 casos
por 100.000 con fatiga y 2,7 por 100.000 de SFC. Se debe
asumir que, dada la dificultad de contar con criterios vera-
ces y realistas aplicables a adolescentes y nifios, tampoco se
dispone de datos epidemioldgicos veraces. ES cierto que esta
enfermedad es mas rara en nifios y adolescentes que en
adultos, y probablemente aparezca entre los 10y los 12 afios
en nifios de nivel socioecondmico alto. Ademas, se observa
cierta agregacion familiar. También parece ser més frecuen-
te en nifias que en nifios (4:1)%, aunque los valores varian en
otras series (e.g. 2,5:1).*

9.3 Aspectos psicologicos
Al analizar los aspectos psicoldgicos en los adolescentes que
retnen criterios de SFC, més de 1/3 también presentan diag-
ndsticos psiquiatricos, en especial depresion y, con menos
frecuencia, trastorno generalizado por ansiedad.®*™ Varios
estudios comunican que los adolescentes con SFC interiori-
zan mas intensamente los sintomas somaticos y sufren
mayor discapacidad que otros adolescentes con diagndstico
de enfermedades crénicas de mal prondstico, como céancer,
fibrosis quistica o artritis idiopatica juvenil.***** La descon-
fianza entre médico y enfermo hace no sélo que los pacien-
tes y sus padres se distancien del médico sino ademas que el
adolescente dude de su médico y de su credibilidad, y tema
ser “psiquiatrizado”. Esto genera la figura del “enfermo itine-
rante” que transita de un especialista a otro exigiendo prue-
bas diagnosticas. Por esto se debe aceptar abiertamente, sin
que falte cierta dosis de humildad, al enfermo y su sindrome
discapacitante, aunque no hay exadmenes complementarios
que lo clasifiquen. Basta con una analitica simple que des-
carte hipotiroidismo, insuficiencia suprarrenal, anemia y
enfermedad celiaca. Es mas interesante enfatizar la evalua-
cion de la discapacidad —el problema méas importante— de
acuerdo con parametros lo més objetivos posibles:

— Absentismo: cantidad de horas no asistidas/cantidad de
horas lectivas a la semana.

—Aplicacion de instrumentos de evaluacion estandarizados y
de los que exista version validada en espafiol (incorporando la
traduccion y la valoracion de sus propiedades psicométricas).

— Contabilizar las horas de “reposo”. Horas de siesta
(adaptada a nuestra cultura), horas en decubito en domici-
lio, actividades ludicas e intelectuales.

— Crear 0 encontrar escalas de medicion de actividad
social: horas fuera de la casa. Establecer prioridades para los
contactos (compafieros, grupo, asociaciones deportivas).

— Horas invertidas en ejercicio aerobico.

— Escalas de medicién de “imposibilidad muscular y
deportiva” que obligan al adolescente a confinarse en su
domicilio.

— Evaluar el cumplimiento de las normas de higiene del
suefio.

— Registrar el tipo de suefio: dificultades en la conciliacion,
despertares precoces, suefio no reparador, parasomnias.

— Crear sistemas de registro e investigar indices de grave-
dad global adaptados al adolescente.

Debe valorarse siempre el absentismo escolar como un
posible indicador de fatiga crénica. Un adolescente refiere
muy a menudo que esta fatigado o agotado, pero no por ello
deja de ir a la escuela.

9.4 Presentacion clinica
La presentacion clinica no varia sustancialmente de la de los
adultos y también es heterogénea.

9.5 Tratamiento

Desde el punto de vista de la adolescencia, es muy atil la
terapia cognitivo-conductual combinada con otro tipo de
terapias de grupo que fomenten la posibilidad de cumplir el
tratamiento y compartir vivencias u opiniones con otros
adolescentes, incluso aunque no tengan patologias idénti-
cas. A pesar de que no hay demasiada bibliografia acerca de
la terapia cognitivo-conductual para adolescentes, se ha
sugerido en un estudio controlado que esta terapia dismi-
nuye la fatiga en jovenes*™ y que la intervencion debe ser
temprana.

Al evaluar terapias, hay que tener en cuenta que el ejerci-
cio empeora temporalmente los sintomas y se deben pactar
con el adolescente los periodos de reposo, siestas, horas ludi-
cas en reposo o al aire libre, y después ser estrictos y no per-
mitir periodos de reposo mas prolongados que los pactados.
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9.5.1 Terapia de ayuda
Dar seguridad al adolescente y a los padres es la clave que, en
esta situacion crénica, determina no el éxito pero, al menos,
el refuerzo de la autoconfianza y la adhesion a las terapias
que surjan, evitando el debate organico/psiquico.

Explicar que no se trata de una enfermedad nueva, revisar su
historia y enfatizar que “conocemos bastante de ella”. Ademas:

— Indicar que puede ser completamente incapacitante y
que los sintomas son reales.

—“Poner sobre la mesa” claramente el diagnéstico.

— Evitar los temas que, por su controversia, puedan, al menos
en un primer momento, herir al enfermo y a sus padres.

— Iniciar el ciclo de entrevistas y llevar a cabo el “contrato
terapéutico” (pactar los objetivos terapéuticos a alcanzar).

9.5.2 Terapia farmacoldgica
Ningun tratamiento ni dieta especial ha proporcionado un
grado de evidencia adecuado sobre su eficacia en pediatria.

9.6 Prondstico

Diversos estudios, realizados con adolescentes que padecen
SFC y en diferentes periodos de seguimiento, indican que la
mayoria de los participantes siguen manifestando fatiga a
los 13 afos de seguimiento. En el estudio de Bell y colabora-
dores,* el 20% de los participantes contindan siendo enfer-
mos con limitacién o discapacidad incluso 13 afios después
del inicio. Para el 8% de los jovenes, su evolucion es satisfac-
toria. Aunque hay trabas para diferenciar los individuos con
SFC de los simplemente fatigados cronicamente, de acuerdo
con la duracion de los sintomas, en ese trabajo no parece
haber relacion entre el grado de recuperacion y la edad, el
sexo o la forma de inicio del diagnéstico. El impacto educa-
cional de la enfermedad esta estrechamente relacionado con
el pronostico. El 23% falta al colegio entre 1 y 6 meses; el
8,6%, entre 6y 12 meses, y el 5,7%, entre 1y 2 afios; de éstos,
el 8% no se recupera en absoluto a los 13 afios de seguimien-
to. En otro estudio de Krilov y colaboradores,” sobre 42
nifios con SFC evaluados, después de 1-4 afios de segui-
miento tras la intervencion médica, el 43% se considera
curado; el 52%, mejorado y el 5% no ha modificado su esta-
do en absoluto.

Hay varias comunicaciones sobre el tema, que difieren por
su heterogeneidad en cuanto a la calidad de vida. El mejor
factor de prediccion de buen resultado parece seguir siendo
la cantidad de tiempo escolar perdido durante los cuatro
primeros afios de enfermedad.

Educadores, médicos de atencion primaria, pediatras, psi-
coterapeutas y trabajadores sociales, entre otros, deben
tomar conciencia de este dato a fin de obtener los mejores
resultados y perspectivas vitales para los individuos que
padecen este sindrome.

ASPECTOS SOCIOSANITARIOS

10. Aspectos sociosanitarios

10.1 Coste sanitario

Es dificil calcular los costes sanitarios que implica el SFC.
Son escasos los trabajos sobre el consumo de recursos sani-
tarios por estos pacientes.'®*%

Siempre es mas dificil calcular los costes indirectos, pero
algunos estudios estiman una disminucion de la productividad
doméstica del 37% y de la laboral, del 54%. También relacio-
nan el SFC con la falta o la pérdida de empleo. Ademas, aun-
que muchas personas que padecen SFC contintian trabajan-
do si estan enfermas debido a necesidades econémicas o de
prestigio social, esto supone una pérdida global de producti-
vidad anual de 6.900 millones de euros (es decir, 15.200 euros
por paciente y por afio), similar a las pérdidas por otras
enfermedades, como las del sistema digestivo (6.390 millones
de euros), o por enfermedades infecciosas y parasitarias
(7.600 millones de euros), y mayor incluso que las produci-
das por las enfermedades del sistema nervioso (4. 870 millo-
nes de euros) o las de la piel (990 millones de euros).**"

Estos datos sugieren que el SFC puede ser uno de los proce-
50s crénicos con mayor coste sociosanitario, principalmente en
las mujeres.””” Esto es entendible debido a que se trata de una
patologia que afecta a adultos jévenes, laboralmente activos.

10.2 Sistematica asistencial
El manejo del SFC debe comenzar con el diagnostico adecua-
doy la atencién de los pacientes, mediante una historia clinica
apropiada y una exploracion fisica realizadas por los equipos
de atencion primaria, ya que ésta es la puerta de entrada al sis-
tema sanitario y el mejor lugar debido a la accesibilidad, el
conocimiento y la relacion con el paciente para detectar, diag-
nosticar y controlar la evolucion del individuo con SFC o con
sospecha del sindrome.” El personal debe estar debidamente
preparado y poder explicar a los pacientes de forma natural
tanto el problema como las opciones terapéuticas disponibles.”

Tras la sospecha diagndstica, y aunque el seguimiento del
paciente puede ser asumido perfectamente en la atencion
primaria, se recomienda derivar a algunos pacientes a un
segundo nivel de atencion especializada para confirmar el
diagndstico y orientar el tratamiento. En el manejo y el tra-
tamiento de esta patologia intervienen muchas especialida-
des médicas (reumatologia, medicina interna, psiquiatria,
etc.). Es necesario que los especialistas, estén sensibilizados
frente a este tipo de efermedades, que en ocasiones afecta a
nifios y adolescentes. En este grupo, y debido a sus peculia-
ridades, se deben priorizar los recursos para el cuidado y
para la formacion adecuada de los pediatras.* La coopera-
cion y la coordinacién entre asistencias primaria y especiali-
zada es basica para el manejo adecuado del SFC.

En ocasiones, se requiere también que un fisioterapeuta o
un psicologo intervengan en el tratamiento, por lo que en este
nivel se debe realizar una formacion adecuada sobre el SFC.

SINDROME DE FATIGA CRONICA 17



ASPECTOS SOCIOSANITARIOS

10.3 Recursos asistenciales y sociales
Los pacientes con SFC suelen requerir, ademas de un diagnos-
tico adecuado, planes de cuidados individualizados, asi como
un seguimiento prolongado de la evolucién de la enfermedad.
Si bien el personal sanitario debe ser el encargado, también es
primordial que colaboren los familiares y los amigos de los
pacientes, para lo que es imprescindible instruirlos/formar-
los, todo ello encaminado a disminuir la ansiedad del pacien-
te y a entablar la alianza terapéutica tan valiosa.”* De esta
manera, se puede mejorar considerablemente el pronostico
de la patologia. Se debe también conocer y valorar el contex-
to particular de cada afectado y la repercusion funcional, "%
Es importante, ademas, que haya una red de personal no
sanitario que difunda conocimientos de salud en la pobla-
cién, mejore la comprension no sélo de esta patologia sino
de otras muchas, ya sea mediante charlas y coloquios, o con
campafas publicitarias tanto locales como generales.
Incluso, seria interesante que se creen grupos de apoyo*™ y se
fomente el trabajo de las asociaciones de pacientes para
mejorar el conocimiento, la difusién y el reconocimiento de
la patologia, lo que ayudaria a la integracion familiar y social
del paciente.”

10.4 Aspectos sociales y laborales

El diagnostico del SFC se puede asociar con problemas
sociosanitarios importantes, tanto personales como labora-
les, en los casos mas graves.

El SFC, como otras enfermedades cronicas, no sélo afecta al
enfermo: toda su familia tendra que adaptarse a las exigencias
del problema. Seréa particularmente dificil si el paciente tiene
personas a su cargo. Hay que aprovechar al maximo a los indi-
viduos que rodean al paciente, como amigos y familiares.

El paciente con SFC quizas esté obligado a reducir las
horas de trabajo, a cambiar las condiciones del empleo o,
incluso, en muchas ocasiones, a abandonarlo. Esto puede
provocar problemas tanto econémicos como psicoldgicos.
La situacion puede ser particularmente complicada cuando
la persona con SFC es la Ginica que aporta ingresos a la fami-
lia. Segun la legislacion vigente, independientemente de la
preparacion y la competencia profesional del paciente, las

Tabla 3. Resumen de la normativa

adaptaciones del puesto de trabajo, los planes y el fomento
del empleo, la insercién en el mundo laboral o la reinsercion
tras un periodo prolongado de baja laboral son un derecho
solo si el grado de minusvalia es igual o superior al 33%.
Algunas veces pueden obtenerse esos derechos por causa de
enfermedad o por invalidez total permanente a través de
convenios colectivos. Es muy importante que haya un buen
asesoramiento acerca de las coberturas sociales aplicables.

Por lo tanto, respecto a lo anterior, es necesario aportar
suficientes recursos asistenciales y no asistenciales, tanto los
formativos del personal sanitario (cursos, elaboracion e
implementacidn de guias clinicas, consensos o planes de cui-
dados especificos), como del no sanitario y de la poblacion
en general (campafias informativas, charlas). También se
requiere suficiente personal para soportar la demanda y
recursos econdémicos para ayudas o jubilaciones. Por ultimo,
como el SFC es poco conocido, también se debe contar con
fondos adecuados para la investigacion. Para ello, resultan
muy interesantes la identificacién y el manejo reglado de los
pacientes o la creacion de registros adecuados por parte del
sistema sanitario. Todo esto debe apuntar a que los pacientes
se integren adecuadamente a la comunidad y a que se esta-
blezca un soporte social.

10.5 Aspectos legales
Asesorar a una persona con SFC en asuntos médico-legales
puede ser muy complejo. Este asesoramiento debe estar a
cargo de un especialista calificado y con experiencia. La fun-
cion del médico es proveer de informacion adecuada, como
detalles de consultas y recomendaciones a otros profesiona-
les, investigaciones realizadas y tratamientos recomendados.”

La nocion de invalidez “permanente” es problematica
dado que mucha gente con SFC mejora en forma gradual.
En las personas que hayan estado gravemente invalidadas e
incapacitadas para trabajar durante mas de cinco afios, la
probabilidad de una importante mejoria en diez afios es
menor del 10-20%. A los efectos médico-legales, esto podria
considerarse “invalidez permanente”*

La Tabla 3 resume la normativa fundamental relacionada
con el SFC.

Normativa
Especifica En la actualidad no existe ninguna referencia especifica, con rango de ley, referida al SFC.
General Examen de los requisitos: Art. 136.1, Ley General de la Seguridad Social (LGSS).

Legislacion espafiola

Jurisprudencia en Espafia: la jurisprudencia social mayor (Tribunal Supremo) y la de la doctrina médico-
juridica de los juzgados de lo social estan empezando a considerar el SFC en la misma categoria que otras
enfermedades frecuentes, reconocidas por los equipos de valoracion de incapacidad (EVI) (Art.136.1, Ley
General de la Seguridad Social Real-Decreto Legislativo 1/1994, del 20 junio).

Legislacion internacional

el SFC a categoria de Enfermedad.

SSR.99: Recomendaciones Legislativas y de FP.
Legislacion social norteamericana Security Adm. SSA del 30 de abril de 1999 que tiene rango de ley. Eleva
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Como se ha explicado, esta patologia resulta muy invali-
dante para algunos pacientes, que con frecuencia necesitan
apoyo legal para gestionar posibles ayudas por minusvalias
o invalidez. El personal no sanitario o los trabajadores
sociales de los centros de salud o ayuntamientos también
deberian prestar ayuda a la hora de aportar informacion y
orientar a estos pacientes cuando lo necesiten. Ademas, seria
necesario que las administraciones adaptaran las ayudas a
cada caso y el personal sea formado para estar familiarizado
con el SFC y evitar la excesiva judicializacion en el momen-
to de solicitar ayudas.

10.6 Aspectos educativos

El cansancio y la fatiga, dos términos empleados a diario,
son conceptos muy generales que no reflejan ningun grado
de compromiso. Debido a que se usan cotidianamente, se los
asocia pocas veces con cuadros preocupantes. El problema
surge cuando la fatiga se vuelve cronica.

Estos inconvenientes a los que se enfrentan los afectados
podrian disminuir con un esfuerzo de concienciacién
social. Los médicos, los pacientes, los responsables del cui-
dado, los familiares y las instituciones deben estar prepara-
dos e informados para dar a conocer y divulgar la realidad
social del paciente con SFC, como ocurre con otras enfer-
medades cronicas.

10.6.1 La “educacion” al colectivo sanitario
La educacion que se ha mencionado comprende la informa-
ciony la preparacion del personal sanitario (e.g., médicos de
medicina primaria, especialistas, enfermeros, fisioterapeu-
tas, psicologos).

Con un buen equipo interdisciplinario para el diagnéstico
y el tratamiento del SFC, y una atencion personalizada, el
paciente mejorard, y se sentira confiado de que esta en bue-
nas manos y seguro al reconocer que su enfermedad es
conocida, comprendida y, por lo tanto, aceptada. La persona
afectada desea saber qué puede hacer para mejorar y adap-
tarse a los cambios que debe enfrentar.

10.6.2 La educacion al paciente

Los objetivos para “educar” al paciente contaran siempre
con el respaldo del colectivo médico y se pueden agrupar
bajo dos puntos de vista: el terapéutico y el relacionado con
el entorno social.

10.6.2.1 TERAPEUTICO
El paciente debe:

— Conocer la enfermedad y los recursos que estén a su dis-
posicién: grupos de apoyo, guias, terapia cognitivo-conduc-
tual, psicélogos, fisioterapeutas, etc.

— Observarse para reconocer los limites a los que su orga-
nismo puede llegar sin entrar en crisis.

ASPECTOS SOCIOSANITARIOS

— Aprender a interpretar las alertas de sobreesfuerzo fisico,
mental o emocional, y saber parar a tiempo. Nunca alcanzar
una fatiga importante.

— Recurrir a técnicas de relajacion, fisioterapia o masaje.

— Realizar ejercicio fisico aerdbico programado, previamen-
te pautado.

— Dosificar la energia planificando tareas, bajando las
expectativas, descansando o pidiendo ayuda. Apoyarse en una
agenda para no olvidar citas u otros datos.

— Llevar una buena higiene del suefio. Mantener un hora-
rio regular para dormir. Rodearse de un ambiente tranquilo,
oscuro y comodo.

— Cuidar la alimentacion. Llevar una dieta equilibrada y
adaptada a la persona si ha desarrollado alergias, sensibili-
dad a ciertos alimentos u otros sintomas.

—Emplear cualquier utensilio que facilite las tareas cotidianas
y haga la vida més sencillay comoda, como pequefios electrodo-
mésticos y mobiliario ergonémico y adecuado para el descanso.

— Evitar cualquier agresion al bienestar, como lugares rui-
dosos, excesos de luz, frio o calor intenso, situaciones de ner-
viosismo o ansiedad. Emplear gafas de sol o gafas amarillas
para reducir la tension ocular.

—Recurrir a actividades tranquilas que gusten, como escu-
char mdsica, hacer manualidades, dibujar, hacer crucigra-
mas, ejercicios de memoria.

— Dedicar tiempo a su personay a su imagen, a reunirse con
los amigos, a sus intereses y aficiones en el nivel que pueda.

— Evitar todo aquello que aumente la fatiga, como com-
promisos innecesarios. Dedicar tiempo al descanso y tam-
bién al ejercicio adecuado.

10.6.2.2 SocIAL

El entorno en que se desenvuelve el paciente con SFC es muy
importante y debe ser favorable para la recuperacion.
Probablemente quienes lo frecuentan no entiendan los cam-
bios que se han originado en su persona, que condicionan la
convivencia. Por eso, es necesario que hable y se comunique
con las personas con quienes se relaciona.

El paciente:

—Tiene que explicar que esta nueva situacion —no elegida—
no debe obstaculizar la relacion y la convivencia, pero exige
otra manera de vivir que deben buscar todos los involucra-
dos. Se deben flexibilizar posturas y manifestar que en esta
nueva perspectiva el afectado cuenta como uno mas, partici-
pando e involucrandose en actividades.

— Tiene que comprender y hacer comprender a los demas
que sus estados de energia han variado, por lo que no debe
enfrentar situaciones agotadoras.

— No hay que fingir ni ocultar: el que mejor comprende
mejor conoce.

— Se debe comportar de forma abierta: referir los momentos
en que mejora 0 empeora, no callar “para no dar problemas”,
comunicar las emociones, las expectativas y los sentimientos.
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NECESIDADES Y EXPECTATIVAS DE LOS PACIENTES

10.6.3 La educacion a las familias

Una enfermedad cronica altera la vida familiar y es necesa-
rio adaptarse a esos cambios. Al principio, hay una clara
desorientacion. Las pautas de informacion que se indican a
continuacién pueden ayudar.

— Conviene hablar sobre la enfermedad; negarla no ayuda
a enfrentar la crisis. Es importante discutir la enfermedad y
sus efectos sobre la familia y sobre cada miembro.

— Hay que asegurarse de que cada integrante de la familia
—incluso los mas pequefios— comprenda bien la enfermedad
y lo que se espera de él.

— La familia debe brindar iguales oportunidades de expre-
sion a todos los miembros y a cada uno. Mantener el canal
de comunicacion abierto puede ayudar a evitar eventuales
conflictos.

— Cada integrante debe aceptar como validos el modo de
sentir y pensar del resto, aunque no coincida con lo que
supuestamente espera la mayoria.

— El funcionamiento interno de la familia debe flexibili-
zarse al méaximo. Serd necesario redistribuir las funciones,
asumir nuevas obligaciones y ser creativos ante las situacio-
nes conflictivas.

— La familia deberd evitar actitudes sobreprotectoras o hacer
suposiciones acerca de lo méas conveniente para el enfermo.
Siempre que sea posible, el paciente debera involucrarse y par-
ticipar activamente en las decisiones y los proyectos familiares.

— El paciente debe estar abierto a la expresion y discusion
de sus necesidades y limitaciones, sin dejar de exponerlas
por suponer que de esta manera le ahorra dificultades y
sufrimientos a la familia.

— Se deben comprender y respetar las emociones y las
necesidades de todos los miembros de la familia y no sola-
mente las del paciente. Para cuidar al enfermo, cada miem-
bro de la familia debe considerar prioritario el propio bie-
nestar en armonia con el de los demas.

— Sera muy beneficioso para el paciente, al igual que para la
familia, expresar los sentimientos y emociones abiertamente,
no solo a través de palabras, sino también de actitudes.

— Si la vida sexual del paciente también se ha resentido,
debe hablar sinceramente con la pareja sobre el problema,
las limitaciones en su energia y las alternativas.

10.6.4 La educacion a los amigos
Los amigos del paciente con SFC muchas veces perciben con
extrafieza los cambios de comportamiento del afectado. Si la
persona era dindmica, entregada o participativa, no entien-
den por qué se va aislando, estd menos comprometida 0 mas
ausente. Sin duda, les importara saber tratar a su amigo,
para lo que les conviene respetar las siguientes pautas:

— Tener paciencia con su amigo; él no puede evitar sufrir
imprevistos y cambios de animo.

— Respetar el deseo de estar solo de su amigo cuando él lo
necesite; no tomarlo como un desprecio o falta de interés.

— Continuar en contacto con su amigo y no dejar de pro-
ponerle actividades juntos, pero comprendiendo que un
gjercicio supuestamente menor puede implicar un gran
esfuerzo para su amigo.

— Comprender las limitaciones de esta enfermedad y no
ofenderse con su amigo cuando cancele una cita a ultimo
momento.

— Ser sincero con él, no ocultarle temores o preocupacio-
nes respecto al vinculo mutuo.

— Mantenerse abierto al dialogo e invitarlo a comunicarse.

— Discutir la enfermedad y sus efectos sobre la relacion.

— Ayudarlo a que no se aisle socialmente.

11. Necesidades y expectativas
de los pacientes

El SFC es un proceso cronico que se transforma en enferme-
dad social por la incapacidad que padece el enfermo, que le
impide seguir cumpliendo con sus responsabilidades labo-
rales, sociales y familiares. Dada la elevada variabilidad en la
manifestacion de la enfermedad, se hace necesario evaluar el
grado de incapacidad individualmente en cada paciente.

Las caracteristicas propias de la sintomatologia de los
enfermos de SFC requieren adecuacion urgente de los siste-
mas educativo, sanitario y asistencial para evitar las proble-
maticas derivadas de los sistemas de actuacion actuales. La
falta de una asistencia adecuada en estos aspectos provoca
serias dificultades, carencias e incluso rechazos en aspectos
tan esenciales como el proceso educativo, la integracion
social y la convivencia, la integracion laboral y la asistencia,
y el tratamiento clinico integrado.

En el aspecto sanitario, las principales deficiencias del sis-
tema publico con respecto a estas patologias afectan las
necesidades asistenciales, sociosanitarias y educativas.

Debido a la falta de una adecuada formacién y comunica-
ciodn de los propios médicos, muchos pacientes no tienen un
diagndstico oportuno o correcto, o estan mal diagnosticados.
Esta falta de diagndstico certero da lugar a que el enfermo
no sea sometido a un tratamiento que palie su sintomatologia,
con lo que se deteriora su calidad de vida.

Desconocer las causas de su estado frecuentemente provo-
ca el rechazo social, e incluso, en ocasiones, la incompren-
sion de su familia.

El propio paciente no puede comprender las razones de su
comportamiento, lo que lo lleva a la falta de seguridad en si
mismo, la pérdida de su autoestima y una frustracion perso-
nal que puede llegar incluso a la depresion.

11.1 Necesidades sanitarias

Los enfermos con SFC requieren un tratamiento interdiscipli-
nario debido a los multiples y variados aspectos que los afec-
tan. Este tratamiento exige la coordinacién entre los distin-
tos especialistas, lo que lleva a la necesidad de un protocolo
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de actuacion que establezca el procedimiento de interven-
cion en funcidn de las necesidades de cada paciente.

11.2 Necesidades educativas

El rechazo social a las personas con SFC surge de la incom-
prensién y el desconocimiento que la sociedad tiene sobre
este trastorno. Se entiende que el rol de los medios de comu-
nicacién, como educador y divulgador de esta situacion, no
hara sino facilitar y mejorar la calidad de vida.

Se considera necesario facilitar los recursos adecuados
para que los medios puedan prestar la atencion debida den-
tro de los espacios asignados a sanidad a fin de divulgar el
SFC y fomentar la publicacion de articulos relacionados con
este sindrome en los medios de contenido cientifico-médico.

Respecto a los nifios y los jovenes con SFC, es necesario
facilitar los recursos adecuados para:

— Dotar de los recursos personales y los materiales previs-
tos por la legislacion educativa, dirigidos a aplicar y poten-
ciar las medidas de refuerzo y apoyo.

— Hacer operativos criterios mas abiertos de promocion de
curso que la nueva Ley de Educacion, en su Articulo 29.3,
sugiere para alumnos con necesidades educativas especiales.

— Facilitar al méximo el contacto de los padres con el tutor,
el orientador y, cuando corresponda, con el equipo docente.

NECESIDADES Y EXPECTATIVAS DE LOS PACIENTES

11.3 Necesidades de apoyo a la integracion social

Debido a que algunas de las manifestaciones de los afectados
en ocasiones resultan inadecuadas en mayor o menor grado
al estandar de convivencia, muchos se ven paulatinamente
relegados de sus circulos de relaciones. Esto conduce a una
progresiva marginacién, que puede desembocar en depre-
sion. Es de particular interés la necesidad de un espacio ade-
cuado para que las personas con SFC tengan ocasion de rela-
cionarse entre si y con otros comparieros. Esto permitira
planificar grupos de ayuda mutua y de autoayuda dirigidos
a desarrollar capacidades de relacién dirigidas tanto a evitar
el aislamiento a que estan a menudo sometidos como a ele-
var la autoestima, lo que los ayuda a superar las limitaciones.

11.4 Necesidades de apoyo a la insercion laboral
Como se ha mencionado, el SFC es incapacitante para algu-
nos pacientes; en estos casos, se deben aplicar todas las
medidas de apoyo reconocidas en la legislacion vigente. Los
aspectos mas importantes por subsanar son las dificultades
para acceder al empleo, la flexibilidad de los horarios y las
valoraciones ergonémicas para adaptar el puesto de trabajo
a la nueva condicion.

La Tabla 4 resume las necesidades sociosanitarias priorita-
rias de los pacientes con SFC.

Tabla 4. Resumen de las necesidades sociosanitarias prioritarias

Diagndstico - Realizar un diagndstico temprano

- Proporcionar mayor formacion en pregrado y postgrado del estamento médico

Tratamiento
ambulatorio

- Crear unidades de referencia dentro de los hospitales de las distintas areas sanitarias

- Elaborar un protocolo de consenso, para los casos mas graves que no puedan ser controlados en asistencia primaria,
para el diagnostico y tratamiento del SFC en el &mbito nacional. Deberd prestarse especial atencion a las pruebas de
descarte de otras patologias que originen sintomas similares a falta de un marcador de diagndstico especifico

Tratamientos
complementarios
- Informar sobre asociaciones relacionadas

- Fomentar la aplicacién de tratamientos complementarios dentro de nuestro sistema publico de salud, siempre y cuando
se haya demostrado que su uso es beneficioso para el tratamiento de la enfermedad

Necesidades
de investigacion

- Investigar la doble vertiente del diagndstico y el tratamiento, asi como la asignacion de los recursos necesarios para ello

Necesidades

- Divulgar esta problematica a la sociedad a través de los medios de comunicacion

integracion social

educativas - Facilitar a los jévenes y a los adolescentes su formacién educativa
Necesidades de | - Brindar cobertura social a las personas que, debido a la enfermedad, se encuentren en situacion de desamparo y
apoyo a la enfrenten fuertes trabas para llevar una vida digna

- Proporcionar cobertura de los gastos médicos derivados de la enfermedad

- Brindar cobertura de los gastos de infraestructura para programar grupos de autoayuda en toda la geografia espafiola
- Fomentar el asociacionismo

- Reconocimiento como individuo con una enfermedad de entidad real

Necesidades de
apoyo a la
insercion laboral

- Implantar en el ambito de las minusvalias baremos especificos para estas patologias, y ello en funcién de que en los
casos mas graves se alcance el minimo del 65% para acceder a las prestaciones de discapacidad en su modalidad no
contributiva

- Promover el encuadramiento de los deterioros funcionales derivados de estas entidades clinicas en sus manifestaciones
mas graves, dentro de la definicion legal de incapacidad permanente del articulo 136 de la Ley General de la Seguridad
Social

- Participar en programas europeos de iniciativa comunitaria de empleo: Empleo Horizonte y Empleo Integral

- Acceder a politicas de empleo de la Unidn Europea en materia de igualdad de oportunidades para personas con
discapacidad, como empleo protegido y empleo asistido

- Proporcionar asesoramiento legal en materia laboral
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