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NUESTROS OBJETIVOS

o Establecer una red Europea de
colaboracion entre investigadores y clinicos,
enfocada en encefalomielitis mialgica/
sindrome de fatiga cronica.

e Promover la investigacion entre paises
participantes, con el objetivo de mejorar
tanto el diagnostico como el tratamiento de
la encefalomielitis mialgica/sindrome de
fatiga cronica.

e Facilitar informacion sobre centros
Europeos de referencia en encefalomielitis
mialgica/sindrome de fatiga cronica

e Aumentar la concienciancin sobre la
encefalomielitis mialgica/sindrome de
fatiga cronica, entre los servicios sanitarios

nacionales y su personal cualificado.

Red Europea de

encefalomielitis mialgica/ sindrome
de fatiga cronica

CUANDO LA FATIGA SE CONVIERTE
EN UNA ENFERMEDAD
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cQué es la encefalomielitis mialgica o
el sindrome de fatiga cronica?

Esta enfermedad también se conoce como el
sindrome de fatiga postviral o
postinfeccioso, el sindrome del esfuerzo o la
enfermedad de la intolerancia al ejercicio.
La encefalomielitis midlgica es una
enfermedad seria, cronica, compleja y
multisistémica de la cual se desconoce su
etiologia y patogénesis. Ademas, afecta a
todos los grupos étnicos y niveles
socioecondmicos. Entre otros sintomas, esta
enfermedad se caracteriza por una fatiga
extrema, disfuncion cognitiva y alteraciones
del suefio que empeoran tras realizar
esfuerzos fisicos o mentales. Tanto el
numero de sintomas como la intensidad de
los mismos varia considerablemente entre
pacientes. Aunque los sintomas puede
manifestarse a cualquier edad, lo mas
habitual es que aparezcan entre los 30 y 50
afios (siendo la media a los 33 afios). Se
estima que de cada 1000 adultos, entre 1 y 4
personas sufren esta enfermedad.

Diagndstico

Desafortunadamente, muchos médicos
siguen sin conocer mucho esta enfermedad,
la infravaloran o erroneamente la consideran

una enfermedad mental.

Como consecuencia, esto conlleva retrasos en
el diagnostico y la prescripcion de farmacos
que, en algunos casos, no son efectivos o
incluso pueden empeorar los sintomas.

Asi, el retraso en el diagnostico y, por lo
tanto, la obtencidn de un tratamiento
adecuado constituye no s6lo una carga
emocional para el paciente sino ademas,
econdmica. Actualmente, el diagnostico se
basa en una serie de caracteristicas clinicas
que requieren la exclusion de otras
enfermedades que promueven fatiga.

Pronostico

El prondstico es variable; algunos pacientes
pueden recuperarse pronto o al menos
mejorar sus sintomas de forma considerable,
mientras que otros empeoran con el paso del
tiempo. La situacion mas habitual es que el
paciente experimenta periodos o crisis en las
que los sintomas empeoran por un tiempo y
luego remiten. Sin embargo, otros pacientes
mantienen una intensidad estable de sus
sintomas durante el tiempo. Muchos
pacientes se ven obligados a reducir o dejar
su puesto laboral o estudios, e incluso a
abandonar su vida social. En la actualidad,
desafortunadamente atin no se ha
determinado un tratamiento que sea efectivo

para reducir los sintomas o mejorar el

pronostico de esta enfermedad.

Conocer para reconocer

Nuestros esfuerzos educativos en relacion a
la encefalomielitis midlgica/sindrome de
fatiga cronica se centraran en:

e El profesional sanitario: incluyendo
médicos de familia, pediatras, neurélogos,
especialistas en enfermedades infecciosas,
especialistas en medicina deportiva,
psicologos, terapeutas del dolor, internistas,
fisioterapeutas, enfermeros y terapeutas
ocupacionales.

¢ Los trabajadores sociales y otras personas
preocupadas por el apoyo social y
domiciliario de los pacientes y sus familias
y, particularmente, por el apoyo laboral y de
acceso a prestaciones incluyendo las
pensiones.

e El publico en general, incluyendo a
familiares y amigos de personas con
encefalomielitis mialgica/sindrome de fatiga
cronica que pueden constituir una red

esencial de apoyo para los enfermos.



