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Prologue

an illness known as Chronic Fatigue Syndrome, Myalgic En-

cephalitis, and Myalgic Encephalopathy, is most accurately
described as a syndrome: a collection of symptoms exhibited by a
group of patients. Therein lies the telling and disappointing truth that
despite this iliness being suffered by millions of people throughout the
world, its etiology is unknown and treatments non-definitive.

M E/CFS, the current, most internationally accepted name for

Historically, the record suggests that ME/CFS has existed for centu-
ries albeit known by a variety of names. In centuries past, as in the
current time, many have dismissed the illness as being the invention
of depressed minds or the invention of creative minds so desperate
for attention that they feign their own illness. Nothing could be fur-
ther from the truth: The organic abnormalities associated with ME/
CFS, or the pathophysiological abnormalities discovered in patients
with ME/CFS, seem to grow almost on a daily basis. Whether becau-
se of the lack of consistent, documentable, physical findings in pa-
tients with the illness, or the complexity of the illness, or the iliness’s
patient-to-patient variability, ME/CFS has been, and continues to be,
a neglected illness. Altering the public, biomedical researcher, and
healthcare provider impressions of, and attitudes toward, ME/CFS
was and remains a difficult and daunting task.
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During the past 30 years, groups of patients have voiced their need for
diagnosis and treatment to their governments in countries throughout
the world. To some extent, these patient groups have met with success:
governments now recognize ME/CFS as an illness, and have sponsored
research programs and initiated treatment programs for patients afflic-
ted with this syndrome. However, the success and direction of these
programs remain a deep concern to patients worldwide.

The patient community has witnessed and takes note of the painfully
slow accrual of knowledge and development of effective treatments
for ME/CFS in comparison to other ilinesses. As of today, the etiolo-
gy of CFS is unknown; there is not one pharmaceutical agent mar-
keted expressly for treatment or cure of ME/CFS; and the therapies
currently in use for the syndrome remain varied with variable if not
questionable results.

Some recent literature suggests that ME/CFS patients are harbin-
gers of one or more retroviruses. This, in combination with previous
research studies and clinical findings of high viral titers in ME/CFS pa-
tients, surely suggest an altered, if not impaired, immune system that
permits patients to live with high viral and/or retroviral titers.

And while these patients are being dismissively treated by healthcare
providers, or denied treatment completely, they observe the drama-
tically successful campaign to understand and to treat HIV/AIDS. It
is, therefore, not surprising that ME/CFS patients are becoming more
vocal and using these recent research finding to demand compara-
ble, if not equal, research and clinical care for their iliness.

Under the best of circumstances, or eventually, ME/CFS will be
better understood. But better understanding of the illness will not
initially or necessarily reduce its complexity or its variability. There-
fore, effective and definitive treatments of ME/CFS will be, and will
remain for some time, dependent upon physician/healthcare pro-
vider education that can effect their understanding of this illness.

In this context, physician/healthcare-provider primers and treatment
guidelines manuals play significant and indispensable roles: they
provide education concerning the iliness, they guide the healthcare
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provider during the diagnosis process, they provide treatment strate-
gies and alternatives, and, of course, serve as a resource not only to
the providers but to the patients as well.

Many ME/CFS primers and treatment guidelines manuals have been
written previously. There is an obvious need to write and rewrite such
monographs: they are in constant need of updating. Equally impor-
tant, however, is to develop such monographs in different countries
so that the geographically diverse experiences and knowledge can
be documented and subsequently disseminated worldwide so that
we may learn from each other.

The effort to produce such a monograph in Mexico is most welco-
me. The International Association for Chronic Fatigue Syndrome/ME
(IACFS/ME) has noted the need for ME/CFS information emanating
from Central and South America. Not only will this monograph prove
of value to Spanish-speaking healthcare providers and their patients
in the southern half of the New World, but it will also document the
approaches to diagnosis and treatment used in Mexico. In the effort
to gain a comprehensive overview of the status of ME/CFS patients
and their treatment worldwide, this monograph will be invaluable.
For it is only through increased, worldwide communication, and
the establishment of one, international, ME/CFS community, sharing
its information and experiences that we can document and demons-
trate to the world the need for greater attention and financial resour-
ces being allocated to ME/CFS.

On behalf of the IACFS/ME, and ME/CFS efforts worldwide, we thank
the authors of this monograph for their efforts, and assure them that their
efforts will pay dividends far beyond their expectations.

Congratulations and thank-you!

Kenneth J. Friedman, Ph.D.
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tiga Cronica, Encefalitis Mialgica y Encefalopatia Midlgica, es

descrito de manera mas exacta como un sindrome, es decir, un
conjunto de sintomas presentados por un grupo de pacientes. En esto
descansa la decepcionante verdad de que a pesar de que esta enfer-
medad la padecen millones de personas en el mundo, su etiologia es
aun desconocida con precision y su tratamiento no es definitivo.

EI SFC/EM, internacionalmente aceptado como Sindrome de Fa-

Histéricamente, los registros sugieren que el SFC/EM ha existido por
siglos, aunque se ha conocido con una gran variedad de nombres.
En el siglo pasado, como en la actualidad, muchos han rechaza-
do esta enfermedad, como si fuera la invencién de mentes depresi-
vas o creativas tan desesperadas por recibir atencidén que fingen su
propia enfermedad. Nada podria ser mas lejano a la realidad: las
anormalidades organicas asociadas al SFC/EM o las fisiopatolé-
gicas encontradas en quienes lo padecen al parecer se desarrollan
casi en una proporciéon diaria si debido a la falta de consistencia,
documentacion, hallazgos fisicos en pacientes con la enfermedad, su
complejidad o la variabilidad de la enfermedad de un paciente a otro,
el SFC/EM ha sido entonces, y continda siendo, una enfermedad
desdefiada. Se han alterado asi tanto las impresiones publicas del
investigador biomédico y del personal de la salud, como las acti-
tudes hacia el SFC/EM, que fue y sigue siendo una tarea dificil de
enormes proporciones.
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Durante los pasados 30 afios, grupos de pacientes han elevado su
voz por una necesidad de diagnéstico y tratamiento demandados a
sus gobiernos en todo el mundo. Hasta cierto grado, estos pacientes
han tenido éxito: los gobiernos ahora reconocen al SFC/EM como una
enfermedad y han financiado programas de investigacion, habiendo
iniciado programas de tratamiento para pacientes afligidos con este
sindrome. No obstante el éxito de estos programas, se sigue man-
teniendo el interés profundo en estos pacientes en todo el mundo.

Lacomunidad de pacientes hasidotestigoy hatomadonotadeladolo-
rosa lentitud en el devenir del conocimiento y desarrollo de tratamien-
tos efectivos para el SFC/EM, en comparaciéon a otras enferme-
dades. Tan es asi, que aun ahora su etiologia es desconocida: no hay
en el mercado un farmaco que trate o cure expresamente el SFC/EM
y las terapias en curso son variadas, con resultados variables, si no
es gue cuestionables.

Alguna literatura reciente sugiere que los pacientes con SFC/EM son
precursores de uno a mas retrovirus; esto, en combinacion con estudios
de investigacion previos y hallazgos clinicos de titulos altos virales en
quienes sufren el sindrome, seguramente sugiere un sistema inmunolé-
gico alterado, si no es que dafiado, que permite a los pacientes vivir con
untitulo de altamente viral y/oretroviral. Y mientras estos pacientes han si-
do tratados de manera soslayada por profesionales de la salud o se
les ha negado tratamiento completamente, ellos observan la campafa
dramaticamente exitosa para entender y tratar el VIH/SIDA. Es asi, por
tanto, que no sorprende que los pacientes con SFC/EM se estén con-
virtiendo en una fuerza vocal y utilicen estos hallazgos de investigacio-
nes recientes, con el fin de demandar una comparable, si no es que
equitativa, investigacion y cuidado clinico para su enfermedad.

Eventualmente, o bajo mejores circunstancias, el SFC/EM sera mejor
comprendido, pero una mejor comprension de la enfermedad no re-
ducira, por necesidad, su complejidad o su variabilidad; entonces, los
tratamientos efectivos y definitivos del SFC/EM seran, y permaneceran
por algun tiempo, dependientes de la educacion del médico o profesio-
nal de la salud, la cual afectara su entendimiento de esta enfermedad.

Vi
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En este contexto, el que el médico o profesional de la salud publique
libros y manuales que guien el tratamiento, juega un rol significativo
e indispensable: provee una educacion con respecto a esta enfer-
medad, ofrece una guia al profesional de la salud durante el proceso
de diagndstico, brinda alternativas y estrategias de tratamiento vy,
por supuesto, sirve como un recurso no sélo a estos profesionales,
sino también a los pacientes.

Muchos tratados y guias de tratamiento sobre SFC/EM han sido escri-
tos; no obstante, existe una obvia imperativa de escribir y re escribir tales
monograficos: estan en constante actualizaciéon. De igual importancia
es, empero, desarrollar tales monograficos en diferentes paises, con el
fin de que, geograficamente, las experiencias diversas y el conocimiento
puedan ser documentados y subsecuentemente diseminados por todo el
mundo, de tal forma que podamos aprender unos de otros.

El esfuerzo de producir este monografico en México es altamente
bienvenido. La Asociacion Internacional para el Sindrome de Fatiga
Croénica/ME (IACFS/ME) remarca la necesidad de informacién del sin-
drome emergida de Centro y Sudamérica. Este monografico no sélo
aporta el valor de estar en espafol para los profesionales de la salud y
pacientes de habla hispana, sino que también documenta las aproxi-
maciones de diagndstico y tratamiento usados en México. En su
esfuerzo por obtener una vision comprehensiva del estado que guar-
dan los pacientes con SFC/ME y su tratamiento en todo el mundo,
este monografico sera invaluable por el solo incremento de comuni-
cacion mundial y la aparicion de una comunidad internacional, a fin
de compartir informacion y experiencias documentables, y asi demos-
trar al mundo la necesidad de una mayor atencién y recursos financie-
ros enfocados al estudio del SFC/ME.

En favor de la IACFS/ME y de los esfuerzos mundiales por el
SFC/EM, agradecemos a los autores de este monografico sus es-
fuerzos, asegurandoles que sus esfuerzos obtendran dividendos
mas alla de sus expectativas.

Felicitaciones y gracias.

Kenneth J. Friedman
(Traduccion: Norma Coffin)

VI



Prefacio

| Sindrome de Fatiga Crénica (SFC) es una enfermedad que se ca-

racteriza por una fatiga persistente e inexplicada, presente inclu-

SO en pequenos esfuerzos tanto fisicos como mentales, y que
resulta claramente discapacitante para la persona que la padece, ya
que suele acompanarse de sintomas de tipo inflamatorio, doloroso, con
alteraciones del suefio y otros asociados.

El propésito del presente trabajo, enfocado a la poblacién mexicana,
fue el desarrollo de un manual para el diagnéstico del SFC, a partir de
un proyecto de investigacion que tuvo como obijetivo la validacién
de una escala para dicha poblacion.

En México no es facil encontrar mediciones de la prevalencia del SFC,
asi pues la carencia de un instrumento confiable que lo evalle ha hecho
que este problema de salud derive en un diagnéstico confuso, dado que
comparte sintomatologia con otros estados psicoldgicos, tales como la
depresion mayor. En consecuencia, la aproximacion clinica cobra im-
portancia en el tratamiento, resaltando asi la necesidad de una interven-
cion multidisciplinaria. Por lo anterior, surge la necesidad de establecer
las bases tedricas mediante una revisidn bibliografica sobre el SFC, asi
como el desarrollo de herramientas que permitan medir con precision y
sensibilidad los desérdenes co-moérbidos a este sindrome.
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Este texto introduce a los principios basicos, definicion y aspectos
relacionados a su diagnoéstico. Esta destinado a estudiantes y profe-
sionales de la salud, principalmente médicos y psicélogos, para ser
utilizado como material documental para su formacién en esta con-
dicién emergente, permitiendo que adquieran los elementos tedricos
necesarios que los ayuden al entendimiento y correcto diagnéstico del
SFC, facilitando su comunicacién y llevando a efecto la seleccion
de métodos de tratamiento apropiados, asi como la prediccion de una
respuesta oportuna al tratamiento.



Introduccion

| Sindrome de Fatiga Crénica (SFC) es un desorden relativamen-

te complejo, discapacita el funcionamiento personal, social y

ocupacional en quienes lo padecen, mismos que reportan una
inexplicable y debilitante fatiga severa, que no es resultado de una en-
fermedad organica actual y que no cede al descanso. Estos sintomas
perduran por o menos seis meses, incluyendo algunos otros como
dolor de articulaciones y falta de suefio reparador. La etiologia es va-
riada y una explicacion concreta, sustentada, no ha emergido. De aqui
la importancia de contar en México con un instrumento de diagndstico
sobre este sindrome, con base en el desarrollo de tratamientos ade-
cuados desde una perspectiva multidisciplinaria.

El primer capitulo de la presente obra ofrece una revision histérica y
la definicion de este trastorno, sintetizando los hallazgos de investi-
gaciones demograficas, de prevalencia y pronéstico. En el capitulo
2 se presenta la metodologia empleada para la validacion del instru-
mento creado en Estados Unidos por Hawk, Jason y Torres-Harding
(2006), con el fin de diagnosticar el SFC en México. En el capitulo 3
se explica la manera de aplicar y evaluar el instrumento con fines de
establecer un diagndstico en poblacién mexicana.

Este estudio puede conducir a implementar una creciente investiga-
cién en el area de la salud, ya que aporta un instrumento confiable
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para conocer la prevalencia del Sindrome de Fatiga Crénica en
otras poblaciones vulnerables, tales como los profesores y estudian-
tes, quienes, como otros pacientes, manifiestan impedimentos para
concentrarse y retener informacion.

Xl



Capitulo

I

Sindrome de Fatiga Cronica (SFC):
antecedentes y definicion

tiza los hallazgos de investigaciones demograficas, de preva-

Este capitulo ofrece una revision de la historia del SFC vy sinte-
lencia y pronéstico.

La fatiga crénica no es una enfermedad de fines del siglo xx, como
se cree. Su historia data de cuando menos 100 ahos atras, y con esa
historia se vislumbra un panorama complejo, contradictorio y a veces
controversial. En este manual se trazaran brevemente las raices histé-
ricas del SFC, haciendo notar cémo los modelos médicos, psicologi-
cos y socioculturales han evolucionado y han anunciado los conflictos
entre los tedricos, investigadores y clinicos acerca de la naturaleza del
sindrome (Friedberg & Jason, 1998).

Aunque el sintoma mas significativo del SFC es la fatiga crénica, tam-
bién se acompana de la combinacion de algunos otros, incluyendo
dolor de garganta, muscular y suefio no reparador, entre otros (Jason
etal., 1995a). Wessely, en 1990, sugirié que la Encefalomielitis Mialgi-
ca (término utilizado para el SFC en Gran Bretafa), tuvo sus origenes
en el siglo pasado como neurastenia, la cual, a finales del siglo xix, fue
una de las enfermedades diagnosticadas con mayor frecuencia.

George Beard, neurdlogo estadounidense, fue el responsable de pu-
blicar los aspectos relacionados con la enfermedad (Beard, 1869,
citado por Friedberg & Jason, 1998) y observd en esta condicion
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discapacitante un padecimiento completamente organico, acompa-
nado de fatiga profunda de mente y cuerpo. En tanto, de acuerdo con
Friedberg y Jason (1998), el debate ocurrido hace 100 afios gird
en torno a si la neurastenia era una enfermedad del cuerpo o de la
mente, al tiempo que su diagnostico fue desacreditado y llegd a ser
vergonzoso para los pacientes que lo confesaron. Fue asi que el neu-
rélogo Weir Mitchel propuso la “cura del descanso” de manera extre-
ma, estableciendo que habria que guardar reposo absoluto, pudien-
do ir al bafio solamente.

La enfermedad ahora conocida como SFC fue menos reportada des-
de la Primera Guerra Mundial hasta principios de los 80, lo que puede
explicarse a partir de que:

a) Fue, de hecho, menos prevalente.
b) Era menos probable su diagnéstico.
c) Los médicos tenian menos reportes de sus pacientes.

Durante este periodo, también ocurrieron enfermedades de fatiga inex-
plicable, con determinados brotes en ciertos grupos. Dos epidemias
tomaron especial atencion: una, en 1934 en el Hospital del Condado
de Los Angeles; otra, en 1955 en el Hospital Real, en Gran Bretana;
ambas confundieron al equipo médico antes que a los pacientes. El
reporte de los sintomas motores y sensoriales recibioé diagndsticos co-
mo poliomielitis atipica, neuromiastenia o encefalomielitis mialgica.

Los autores sefalan que durante los 60 y 70, la brucelosis crénica fue
citada frecuentemente como la causa de la fatiga crénica, pero pacien-
tes con este diagndstico eran vistos casi siempre como que presenta-
ban condiciones psiquiatricas, por lo regular, depresion. A mediados
de los 80, el término sindrome crénico del virus Epstein-Barr se utilizd
para explicar la fatiga cronica como una enfermedad viral persisten-
te, causada por el mismo patdégeno responsable de la mononucleo-
sis aguda (esto fue desacreditado mas tarde por H. Johnson, 1995,
de acuerdo con Friedberg & Jason, 1998). El vinculo entre el virus Eps-
tein-Barr y el SFC indicé una tendencia a la medicacién del SFC.
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SFC: de 1980 a la actualidad

En la regidn del Lake Tahoe en Nevada, Estados Unidos, ocurrid
una epidemia de una enfermedad compleja; fue asi como el SFC
fue etiquetado como una enfermedad infecciosa por los médicos
del Centro de Control de Enfermedades de Estados Unidos (Hol-
mes et al., 1988).

A partir del caso de un paciente con SFC, Hillary Johnson, reportado
en 1987, en la revista Rolling Stone, y de que los medios nacionales
la reportaron como una “nueva” enfermedad desconocida y fatigante,
descrita por pacientes y médicos en Estados Unidos, se formaron cier-
tos grupos de apoyo. Desde mediados de los 80 a la actualidad, existe
un abismo entre la percepcion de los pacientes acerca de esta enfer-
medad y la respuesta profesional recibida.

En general, los pacientes entendieron esta enfermedad como una con-
secuencia seria y discapacitante, asociada a un proceso infeccioso. Por
otro lado, el personal médico la explicaba como una condicién de un
desorden psiquiatrico reversible o como una condicién fatigante que no
cubria los estandares de enfermedad.

Para 1990, el SFC era el centro de desacuerdos médicos, concretan-
do asi la naturaleza de la neurastenia. La controversia entre “mente vs
cuerpo” permanecié como el corazén del debate. Actitudes escép-
ticas y estigmatizantes hacia los pacientes se caracterizaron en los
debates comunes de la mayoria de los estudios, actitud que, ahora
que se observa el pasado, se reconoce su dafo cultural.

Actualmente se considera que la aparicion de una fatiga severa y el
resultado de sentimientos de impotencia son las primeras alarmas que
se experimentan en el SFC. De inicio, los pacientes acuden al médi-
co para obtener una explicacién y un tratamiento efectivo para sus
sintomas y limitaciones repentinas. En los casos mas dramaticos, un
individuo saludable y de alto funcionamiento puede llegar a ser seve-
ramente discapacitado y tal vez guarde cama de un dia a otro sin cau-
sa aparente. La aparicion abrupta de la enfermedad puede disparar
miedo, aturdimiento y frustracion.
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En una encuesta llevada a cabo en una organizacion de autoayuda del
SFC, el 57% de los que respondieron mencionan que fueron tratados
mal o muy mal por los médicos (David, Wessely & Pelosi, 1991). Frie-
debrg y Jason (1998) reportan ademas que un estudio reciente mostré
que de 609 pacientes con autoidentificacién de diagndstico de SFC
(informacién recolectada por medio de un cuestionario), el 66% de
los que respondieron reportaron sentirse peor con los cuidados de su
doctor, comparado con el 22% de los pacientes que acuden al médi-
co general (Twemlow, Bradshaw, Coyne & Lerma, 1995y 1997). Debido
a que la incredulidad profesional y publica esta muy difundida sobre
esta enfermedad, los individuos con SFC estan altamente sensibles
a las actitudes escépticas que pueden deslegitimar su sufrimiento
(Gurwitt et al, 1992; Mckenzie, Dechene, Friedberg y Fontanetta, 1995;
N. Ware, 1993, citados por Friedberg & Jason, 1998).

Definicion

De acuerdo con Friedberg y Jason (1998), la definicién original de ca-
so del SFC, publicada por Holmes et al. (1988:388), lo describe como
una “nueva y definitiva aparicion” de una persistente o recurrente fa-
tiga debilitante, suficientemente severa para reducir o discapacitar el
promedio de actividad diaria a menos del 50% del nivel premérbido
de los pacientes, por un periodo de al menos seis meses”. Otras
condiciones que pueden producir sintomas similares quedan exclui-
das, asi como las personas que no tienen ocho o mas de los 11 sin-
tomas menores: fiebre leve, menor a 38.6° C y escalofrios; dolor de
garganta; dolor en nédulos linfaticos; debilidad muscular generali-
zada inexplicable; malestar muscular o mialgia; fatiga prolongada
generalizada por mas de 24 horas, a causa de niveles de ejercicio
facilmente tolerados en un estado premérbido; dolores de cabeza
(de tipo, severidad y patron diferentes a los padecidos en un estado
premorbido); dolor de articulaciones sin hinchazén ni enrojecimien-
to; quejas neuropsicologicas (fotofobia, escotoma visual transitoria,
olvido, irritabilidad excesiva, confusion, dificultad para concentrarse,
depresion); trastornos del suefio (insomnio o hipersomnia); descrip-
cién de un cuadro complejo principal, de aparicién en las ultimas ho-
ras o dias (esto no es realmente un sintoma, pero puede considerarse
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como equivalente a los sintomas arriba descritos, toda vez que
se reunan los requisitos para la definicion de caso).

Un problema clave con los criterios originales del SFC fue el requeri-
miento de ocho o mas sintomas menores, que incluian muchas que-
jas somaticas inexplicables. Sin embargo, el uso de la definicion origi-
nal del SFC y el tipo de puntajes de pruebas psiquiatricas aparecieron
para producir estimaciones erréneas en la extension del SFC comoér-
bido con desdérdenes psiquiatricos, como se revisara mas adelante.

Jason, et al. (1997) mencionan que ciertos investigadores austra-
lianos (Lloyd, Hickie, Boughton, Spencer & Wakefield, 1990) propu-
sieron una definicion menos rigurosa del SFC, en cuanto al nimero
de sintomas reportados; asimismo, refieren que un grupo de inves-
tigadores britanicos (Sharpe et al., 1991), publicaron un tercer grupo
de criterios de definiciéon del SFC. Ambas definiciones (australiana y
britanica) fueron mas indulgentes que la definicién de Estados Uni-
dos, en la que se requerian de ocho o mas sintomas menores, exclu-
yendo aquellos casos con desérdenes psiquiatricos preexistentes.

Friedberg y Jason (1998) reportan que en Estados Unidos hubo una
insatisfaccion considerable con la definicion original de caso de Hol-
mes et al. (1988), ya que los sintomas se sobrelapaban con des-
ordenes psiquiatricos y la aplicacion inconsistente de la definicion
por los investigadores.

En 1994, una nueva definiciéon del SFC fue publicada (Fukuda et al.,
1994). La tabla 1.1 muestra los criterios de esta nueva definicion de
caso, la cual comparte con la anterior el que los individuos debian
experimentar al menos seis meses de fatiga crénica para el diagnds-
tico; sin embargo, requiere soélo de cuatro sintomas menores concu-
rrentes; ademas, una persona necesitaba experimentar fatiga croni-
ca de aparicion nueva y definida, que no se aliviaba sustancialmente
con el descanso, que no era resultado de hacer ejercicio y que resul-
taba en una reduccién sustancial de actividades laborales, sociales y
personales. Al mismo tiempo, la existencia previa de desérdenes de
ansiedad, somaticos y depresién no psicética o no melancdlica, no
serian excluyentes (Jason et al., 1997). En el anexo 1 se encuentra
una tabla que muestra la definicién de caso del SFC en EUA.
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Problemas metodologicos con la definicion

Como se ha mencionado, en 1997, Jason et al., refieren que la defi-
nicion de Fukuda et al. (1994) requiere de sélo cuatro sintomas meno-
res, mientras que la mencionada, de ocho (Holmes et al., 1988). A
mas, la nueva definicidon del SFC no excluye personas que tengan es-
trés puramente psicosocial o alguna razén psiquiatrica para su fatiga
(Fukuda, com. pers., 30 de agosto de 1995). Ampliando la definicion del
SFC, es importante asegurar que aquellos pacientes con solamente
desdérdenes psiquiatricos no sean incluidos por error en la rubrica del
SFC (aspecto que ha sido previamente reconocido). Por ejemplo, Bock
y Whelan (1993) refieren que Abbey, miembro del comité de revision
psiquiatrica del primer estudio epidemiolégico del Centro de Control
de Enfermedades (CCE), dijo: “es claro para mi ojo psiquiatrico que
ellos (algunos pacientes), no tienen SFC, sino mas bien un desorden
psiquiatrico primario que ha sido mal diagnosticado”.

Asimismo, Gunn, Connell y Randall (1993) establecen que debido a
que existe una diversidad de criterios en la definicién, algunos pacien-
tes con psicopatologias concurrentes caerian en la definicion del SFC
del CCE, mismos que pueden presentar problemas psiquiatricos antes
o después de la aparicién del SFC, y también algunas personas, como
acoto Abbey, presentan desérdenes psiquiatricos primarios como la
depresionmayor, locual puedecomplicarseriamentelainterpretaciénde
los estudios epidemiolégicos y de tratamiento.

Posteriormente, en Canada, en 2003, surge la definicion clinica que
abarca el amplio complejo de sintomas y signos que dan su calidad
distintiva a la Encefalitis Mialgica (EM) o SFC (Carruthers et al., 2003).
El diagndstico se basa en patrones de sintomas caracteristicos que
reflejan areas especificas de patogenia (Anexo 2).

Segun Friedberg y Jason (1998), el impacto psicologico de la apa-
ricion del SFC, combinada con la experiencia de la estigmatizacion
social de la enfermedad, cre6 una carga enorme para los pacientes. Y
para comprender el peso de esta enfermedad, se requiere de la expli-
cacion de conceptos centrales de energia y fatiga, donde esta ultima,
en tanto persistente, puede ser vista como pérdida de energia.
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En el SFC, el papel de la energia percibida (o la falta de ella) en el fun-
cionamiento diario, es profunda.

La aparicion de una fatiga severa y el resultado de sentimientos de im-
potencia son las primeras alarmas que se experimentan en el SFC.
Inicialmente, los pacientes acuden al médico para obtener una explica-
cion y un tratamiento efectivo para sus sintomas y limitaciones repenti-
nas. En los casos mas dramaticos, un individuo saludable y de alto fun-
cionamiento puede llegar a ser discapacitado con severidad y tal vez
guarde cama de un dia a otro sin causa aparente. La aparicion abrupta
de la enfermedad puede disparar miedo, aturdimiento y frustracion.

Debido a que los médicos usualmente no encontraban una explicacién
médica para los sintomas de la fatiga (con base en los resultados ne-
gativos del examen fisico y examenes de laboratorio de rutina), los
pacientes se tranquilizaban pensando que estaban bien o que no pa-
saba nada malo con ellos. Los médicos se sentian obligados a expli-
carle al paciente los sintomas de la depresion y solian decir “sélo esta
deprimido”, aconsejando una consulta psiquiatrica. Las personas con
SFC percibian un tono condescendiente de los médicos, que aparente-
mente los categorizaban de “locos”, minimizando sus quejas.

Johnson, DelLuca y Natelson (1996), asi como Ray (1991), reportan que
la percepcion de la estigmatizacion se asocio con la depresion, debido
a un entendimiento pobre de la condicién similar al SFC. Paralelamente,
otras enfermedades fatigantes, incluyendo la enfermedad Lyme vy la
Esclerosis Multiple (EM), han sido vistas con escepticismo por los médi-
cos antes de que descubrieran sus factores etioldgicos.

Epidemiologia

La primera investigacion epidemiolégica ampliamente publicada so-
bre el SFC, de la cual una sobreestimacion fue derivada, seinicié afina-
les de los 80 por el CCE (Gunn et al., 1993). Los investigadores utili-
zaron una version modificada de los criterios de Holmes et al. (1988)
y solicitaron médicos de cuatro ciudades de EUA para identificar a
los pacientes que tuvieran un grupo especifico de sintomas relacio-
nados con la fatiga. La tasa minima de prevalencia de SFC era de 2.0
a 7.3 personas por 100 000 casos. Este estudio epidemiolégico, asi
como otros, estuvieron basados en referencias médicas de hospitales
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y clinicas comunitarias; sin embargo, los estudios sociolégicos mé-
dicos han indicado que muchos individuos con bajos ingresos eco-
noémicos no tienen acceso al sistema del cuidado de la salud y pu-
dieron haber sido excluidos (Mechanic, 1983).

En 1994, CCE publico un folleto titulado Los hechos acerca del SFC,
donde estimaban que la prevalencia del sindrome estaba entre cua-
troy 10 casos por cada 100 000 (indicando que unos 19 000 adultos
en Estados Unidos lo padecian). Estas tasas sugieren que el SFC es un
desorden raro, en contraste con el inusual alto nimero de llamadas
telefénicas (mas de 3000 al mes) que el CCE recibi6 de personas que
requerian informacion acerca del SFC (McCluskey, 1993). Si los es-
tudios epidemiolégicos del SFC habian en efecto subestimado el nu-
mero de personas afligidas con esta enfermedad, esto seria un gran
problema en términos de la adecuacién de larespuesta de la salud pu-
blica ante este desorden.

En 1993, Jason et al. (1995a) estimaron tasas de SFC usando una
muestra comunitaria aleatoria (N=1031), 5% de la cual indicé que
experimenté una fatiga inexplicable y severa por seis meses o mas.
La mayoria de los del grupo con fatiga indicé que no tenia un médico
que atendiera su enfermedad. Este estudio produjo una prevalen-
cia estimada de 200 por 100 000, una tasa casi 20 veces mas alta
que el estimado por el CCE.

Otro estudio que sugiere tasas similares a las encontradas por Ja-
son et al. (1995b), y mas altas que el estudio original del CCE, im-
plicé una muestra al azar de 4000 personas que trabajaban en una
organizacion de mantenimiento de la salud en el area de Seattle (Bu-
chwald et al., 1995). La tasa estimada de prevalencia del SFC fue de
75 a 267 por 100 000; subsecuentemente, el CCE llevo a cabo su
propia encuesta con una poblacion sede en San Francisco (Steele et
al., 1998). La prevalencia del SFC como desorden se estimé en 200
casos por 100 000. Desafortunadamente, este estudio recolecté da-
tos por autorreporte sin examen médico ni psiquiatrico. Basados en
la prevalencia de estos hallazgos recientes, los epidemidlogos del CCE
han modificado todos los esfuerzos de monitoreo en encuestas co-
munitarias. La tabla 1.1 muestra un resumen de los estudios de pre-
valencia, agrupados por métodos muestrales (por ejemplo, referencia
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médica, muestras de pacientes en instalaciones del cuidado de la sa-
lud y muestras comunitarias al azar).

Tabla 1.1. Estudios de prevalencia sobre el SFC

Autores N Rangos

Poblacion identificada por los médicos

2.0a 7.3 por 100 000
Gunn, Connell y Randall 8.6 a 15.1 por 100 000
(1993) 408 médicos (ajustado)

Lloyd, Hickie, Boughton,
Spencer y Wakefield (1990) 104 médicos 39.6 por 100 000

Ho-Yen y McNamara
(1991) 195 médicos 130 por 100 000

Poblacion con facilidades en salud directamente examinada

300 por 100 000 (criterios del

CCE)

400 por 100 000 (criterio

britanico)

1000 por 100 000 (criterio
Bates et al. (1993) 1000 pacientes australiano)

75 por 100 000

Buchwald et al. (1995) 4000 pacientes 267 por 100 000 (ajustado)
560 por 100 000 (criterio
Lawrie y Pelosi (1995) 1000 pacientes  britanico)
2600 por 100 000 (criterio
Wessely et al. (1997) 2366 pacientes Fukuda)

Poblacion seleccionada al azar

Price, North, Wessely y 13 538
Fraser (1992) encuestados 7.4 por 100 000
Jason, Fitzgibbon, Taylor, 1031
Johnson y Salina (1993) encuestados 200 por 100 000
Steele et al. (1998) 17 155 familias 76 a 233 por 100 000

Fuente: Friedberg y Jason (1998).
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Con respecto al estatus socioeconémico, éste se considera como
uno de los predictores mas robustos para el estado de salud; un
nivel socioeconémico alto correlaciona con una mejor salud, mien-
tras que un nivel bajo se asocia con una salud pobre (Williams &
Rucker, 1996). No obstante, existen inconsistencias en cuanto a la
relacién entre el estatus socioecondmico y la fatiga en estudios de
prevalencia. Con respecto al SFC, algunos estudios han encontrado
una mayor prevalencia entre individuos de estratos socioecondémi-
cos altos (Gunn et al., 1993). Aun asi, otros concluyen que no exis-
te una tendencia en la clase social alta, entre individuos con SFC
(Wessely, Chalder, Hirsch, Wallace & Wright, 1997). En términos de la
fatiga en general, existe evidencia derivada de estudios comunitarios
que sugieren que la fatiga es mas comun entre estratos socioeconé-
micos bajos (Jason et al., 1999a; Lloyd, Hickie, Boughton, Spencer
& Wakefield, 1990; Steele et al., 1998). Estas discrepancias pueden
ser alteradas debido a simples diferencias metodoldgicas en los es-
tudios (Jason et al., 1997).

Con base en estos reportes, los efectos de las variables sociodemo-
graficas posiblemente no sean uniformes en estudios sobre etnicidad.
Song, Jason y Taylor (1999) mencionan que la prevalencia de fatiga
rara vez incorpora variables sociodemograficas, tales como diferen-
cias entre grupos étnicos. Cuando la etnicidad se ha medido en pe-
quefnos grupos de estudios comunitarios, se han encontrado niveles
altos de fatiga entre ciertos grupos étnicos. Por ejemplo, los auto-
res refieren que en un estudio de Jason et al. (1999a) encontraron que
los caucasicos presentan niveles de fatiga menores que las muestras
de afroamericanos y latinos. Asi, existe una gran necesidad de que
los investigadores evaluen el impacto de la etnicidad al llevar a cabo
estudios epidemiolégicos sobre fatiga.

En una revisién de Friedberg y Jason (1998), se observé que varios es-
tudios de SFC han encontrado grupos minoritarios (Gunn et al., 1993)
con SFC y, asimismo, varios reportes han indicado rangos altos de mi-
norias afligidas (Alisky, lczkowski & Forti, 1991; Buchwald et al., 1995;
Steele et al., 1998).

Por otra parte, Torres-Harding, Mason-Shutter y Jason (s/f) publicaron
un estudio donde se investigaron las diferencias sociodemograficas
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en cuanto a la severidad de la fatiga y la ocurrencia de fatiga crénica
0 prolongada reportada por personas latinas hispanoparlantes y an-
gloparlantes. La muestra incluy6 2102 latinos angloparlantes y 1348
latinos hispanoparlantes, entrevistados como parte de un estudio epi-
demioldgico de personas con SFC en el area de Chicago. Los resul-
tados indicaron que los latinos angloparlantes puntearon mas alto en
el item de fatiga que los latinos hispanoparlantes; ademas, el estatus
del lenguaje continud siendo un predictor de niveles de fatiga, incluso
cuando se controlaron otras diferencias sociodemograficas encontra-
das entre los grupos. Los hallazgos sugieren que el lenguaje hablado
en poblaciones latinas es importante en la prediccion de la fatigay en
la importancia potencial de factores culturales, tales como la acultura-
cion o el estrés cultural.

En 1996, Matsumoto aseverd que el género es un constructo que
comprende no solo las diferencias bioldgicas y psicoldgicas, sino tam-
bién los contextos ecoldgicos y sociopoliticos, tales como el sustento
y la cultura, y estas diferencias de género en cuanto a la fatiga podrian
estar mediadas por la etnicidad. Cuando ésta esta siendo controlada
por factores sociodemograficos, podria no haber efectos globales sig-
nificativos de la etnicidad sobre la misma; no obstante, la interaccion
entre la etnicidad y otras variables sociodemograficas podria descu-
brir relaciones mas complejas y Unicas entre ésta y la fatiga.

Con respecto al género, pocos hombres han reportado SFC (Gunn et
al., 1993; Manu, Lane & Matthews, 1992). En otro estudio (Lloyd et al.,
1990) se reporta que el 56% de los pacientes fueron del género fe-
menino, mientras que Lawrie y Pelosi (1995), y Buchwald et al. (1995)
encontraron la misma cantidad de hombres que de mujeres. Debido a
que las mujeres buscan los servicios médicos mas a menudo que los
hombres, no queda claro si ellas tienen tasas més altas de SFC o so-
lamente son mas visibles para el sistema de salud (Richman, Flaherty
& Rospenda, 1994).

Asi, la mayor parte de los estudios de prevalencia han reportado
tasas mas altas de fatiga en mujeres que en hombres (Reyes et al.,
1997). Ahora bien, en un estudio llevado a cabo por Cox, Blaxter y
Buckle (1987), cerca del 30% de las mujeres reportd sentirse cansada
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todo el tiempo durante el mes anterior, en contraste con el 18.9%
de los hombres. Algunos estudios sobre atencion primaria sefalan
que las mujeres presentan mas fatiga que los hombres en un radio
superior a 3:1 (Reyes et al., 1997; Wessely et al., 1997). En cuanto a
estudios comunitarios, la prevalencia también indica que las mujeres
se encuentran en un riesgo significativamente mayor que los hom-
bres de desarrollar fatiga (Jason et al., 1999a; Steele et al., 1998).

Pocos estudios sobre prevalencia de la fatiga han revisado la relacién
entre laedady la fatiga. La Encuesta de Salud y Estilos de Vida (Cox et
al., 1987), encontro presencia de fatiga de cualquier origen distribuida
de manera similar en todos los grupos por edad. Otro trabajo, que
examinaba la fatiga originada por alguna condicion médica, presentd
tasas mas altas de fatiga entre los grupos de mayores edades (Lawrie
& Pelosi, 1995). Sin embargo, mas analisis, que examinaron fatiga
inexplicable, encontraron que ésta presentaba significativamente
mas prevalencia en adultos jévenes que en mayores (Buchwald et al.,
1995; Jason et al., 1999a; Lawrie & Pelosi, 1995; Lloyd et al., 1990;
Steele et al., 1998). Estos hallazgos sugieren que la fatiga inexplicable
podria ser independiente del proceso natural de la edad.

En cuanto al nivel de educacion, se ha encontrado que las muestras cli-
nicas de SFC tienen mayores niveles (Manu, Lane & Matthews, 1992)
o altos logros (Shafran, 1991), aunque Lloyd, Hickie, Boughton, Spen-
cer y Wakefield (1990) reportaron que el 53% de su muestra tenia ocu-
paciones como trabajadores no calificados y camioneros, mientras
que solo 14% era profesionistas. Como Shafran (1991) ha observado,
las personas con grandes logros y asertivas son menos probables de
aceptar el diagnostico médico cuando les dicen que nada esta mal,
so6lo porque los analisis de laboratorio muestran todo normal. Algunas
de las discrepancias en estas tasas de género o educacién pueden
ser atribuibles de distintas maneras por los pacientes que se reclu-
tan para las investigaciones.

Por ejemplo, una prevalencia alta de SFC fue encontrada en un es-
tudio de un grupo especifico de trabajadores. Jason et al. (1995a)
examinaron directamente a 3400 enfermeras, en donde el 6% indico
que experimentaron fatiga debilitante por seis meses o mas. Asi, 37
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enfermeras conocian los criterios comunes del SFC, dando un ran-
go de prevalencia condescendiente de 1088 casos por cada 100 000,
tasa considerablemente mas alta que las estimaciones reportadas por
el CCE. De aqui que Grufferman (1991) mencione que con base en que
las enfermeras y los profesionales de la salud en general pueden ser
un grupo de alto riesgo para desarrollar SFC (por ejemplo, debido al
trabajo estresante y horarios que frecuentemente rompen con los rit-
mos circadianos), resulta inapropiado generalizar los datos a toda la
poblacién (Friedberg & Jason, 1998).

En cuanto a la relacion entre el estatus paternal y la fatiga no se han
reportado diferencias en casi ninguno de los estudios epidemiol6gi-
cos; sin embargo, un estudio sobre atencion primaria llevado a cabo
por David et al. (1990), exploro este aspecto y reportd que las mujeres
mas que los hombres atribuian su fatiga a la responsabilidad de cui-
dar a sus hijos, encontrando que existia un alto riesgo sensiblemente
mayor de fatiga entre madres solteras. En otro estudio comunitario
de prevalencia realizado por Jason et al. (1999a), también se encon-
tré que las personas con hijos reportaban tasas altas de fatiga. Solo
un estudio sobre atencion primaria evalué sistematicamente la asocia-
cion entre el estado marital y la fatiga (David et al., 1990). Asimismo,
y con respecto a estudios comunitarios, Jason et al. (1999a), encon-
traron que parejas separadas reportaban niveles mas altos de fatiga,
mientras que aquellos que nunca se habian casado, bajos niveles.

Asi, podria ser inapropiado estimar la prevalencia solamente por los
médicos o las facilidades del tratamiento. Por ejemplo, minorias en
desventaja manifiestan niveles mas altos de enfermedades crénicas
y €s menos probable que reciban cuidados adecuados o que sean
tomados en cuenta en estudios epidemiologicos de fuentes de trata-
miento (Dutton, 1986). Finalmente, es probable que muchos médicos
que eran escépticos a la existencia del desorden resulten con menor
posibilidad de ser referidos a estudios epidemiolégicos (Richman, Fla-
herty & Rospenda, 1994).

Debido a la falta de claridad en los criterios confiables para el diagnoés-
tico de los médicos acerca del SFC, y al consecuente antagonismo
entre los pacientes y el establecimiento tradicional médico, muchos
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se retiraron del sistema de cuidados médicos. Consecuentemente,
los estudios epidemiolégicos que han sido referidos por los docto-
res podrian no estimar de manera precisa las tasas de prevalencia
y los individuos identificados con este sindrome, ya que quiza no sean
representativos de la poblacion de pacientes enfermos. Ademas, si el
personal médico siente que el SFC es un desorden relativamente raro
y causado principalmente por explicaciones psiquiatricas, los mé-
dicos podrian minimizar o malinterpretar las quejas fisicas de los
pacientes y esto puede conducir a la infortunada desconfianza y falta
de comunicacién que se han reportado entre pacientes y el personal
médico (Denz-Penhey & Murdoch, 1993).

El CCE ya incluyé al SFC en la lista de prioridades-Uno, dentro del ru-
bro “Nuevas y emergentes enfermedades infecciosas”, indicando que
es ahora definido por el CCE como prioridad (otras enfermedades con-
sideradas como prioridades-Uno incluyen la E-Coli y la tuberculosis).

Price, North, Wessely y Fraser (1992) utilizaron una version de la defi-
nicién original en un estudio temprano epidemiolégico, donde encon-
traron que la tasa de prevalencia del SFC fue de 0.0074% o 7.4 casos
por cada 100 000. En un estudio epidemiolégico posterior, Wessely
et al. (1997), determinaron que 2.6% o 2600 por cada 100 000 de
una muestra de un escenario de cuidados de la salud primaria tenian
SFC, utilizando la definicion de Fukuda et al. (1994).

Wessely et al. (1997) indicaron que del 2.6% con SFC, sélo el 0.5%
no tenia desérdenes psicolégicos. En esta muestra comunitaria, 36
personas fueron diagnosticadas con SFC, grupo del que sélo el 64%
reporto alteraciones del suefio y el 63% manifesto indisposicion des-
pués de hacer ejercicio. Estos porcentajes son un poco bajos, ya
que ambos sintomas son rasgos criticos del SFC. Dichos hallazgos
sobre el incremento de prevalencia del SFC reflejan que la utilizacion
de la nueva definicion de Fukuda et al. (1994) posiblemente facilite
la inclusion de casos psiquiatricos puros con desoérdenes de SFC
puros, asi como los desérdenes verdaderos de SFC, que también se
acompafan de comorbilidad psiquiatrica.

En el estudio epidemiolégico de Jason et al. (1995b), visto en la sec-
cién de “Epidemiologia imperfecta”, la revision inicial del cuestionario
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telefonico pudo haber identificado que el 2.1% de la muestra tenia
SFC, a partir de la definicion de Fukuda et al. (1994), encontrando asi
una tasa similar a la de Wessely et al., en 1997. Sin embargo, cuando
aquellos con razones alternativas para su fatiga fueron eliminados,
con base en los hallazgos de los trabajos médicos y psiquiatricos, s6-
lo el 0.2% fue identificado con SFC (Jason et al., 1995b). Utilizar una
definicion ampliada o restringida del SFC puede influir de manera im-
portante en los hallazgos epidemioldgicos y en las tasas de la co-
morbilidad psiquiatrica.

Prospectiva

Friedberg y Jason (1998) refieren a Bell (1991), quien menciona que
después de dos afios cerca del 80% de los pacientes experimentan
mejorias debido a la disminucién de la severidad de los sintomas, una
pérdida del miedo concerniente a la enfermedad o una alteracion al
estilo de vida para acomodar las limitaciones funcionales. Aquellos
con reduccién de sintomas pueden estar experimentando exacer-
baciones durante periodos de estrés y enfermedades menores. Aun
asi, relativamente pocos pacientes han sido curados y una minoria
significativa experimenta un deterioro progresivo de sintomas. Asi-
mismo, refieren que en 1993, Collinge establecié que es comun que
aquellos que reportan mas sintomas severos tengan pensamientos
o sentimientos suicidas.

Estos autores hacen referencia a una recopilacién de diferentes ha-
llazgos con respecto a resultados en prospectiva de los estudios de
SFC, indicando que la mejoria frecuentemente ocurre, aunque la recu-
peracion es rara, ya que algunos datos de seguimiento, como los que
reportan Wilson et al. (1994), referidos por Friedberg y Jason (1998),
quienes contactaron a 103 pacientes con SFC a los tres afios y medio
de seguimiento. Muchos quedaron con deterioro funcional y sdélo seis
se recuperaron completamente. En otro estudio, Steele, Reyes y Dob-
bins (1994) siguieron a 478 pacientes con SFC por un promedio de 23
meses y encontraron que soélo 36 tuvieron una recuperacion comple-
ta, mientras que 64 reportaron mas sintomas a través del tiempo.

En otro estudio longitudinal (Bombardier & Buchwald, 1995) de pacien-
tes con SFC contactados, con un promedio de 1.5 afnos después de
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la primera evaluacion, 61% reportd algunas mejorias, aunque una ex-
tremada y pequena proporcion de pacientes, remision de la fatiga.

Los autores concluyeron que en una revision sobre el SFC (Joyce,
Hotopf & Wessely, 1997) menos del 10% de los pacientes regresan
a niveles premoérbidos de funcionalidad, considerando que la ma-
yoria de los pacientes quedan con deterioro significativo. Ademas,
expresan que la presencia de desérdenes psiquiatricos, aunada a la
creencia de los pacientes de una causa fisica causal de los sintomas,
es predictora de resultados pobres. Mencionan que en una critica al
articulo de Joyce (1997), Hedrick (1997), apunta que muchas de las
revisiones a los prondsticos de los estudios longitudinales del SFC
utilizan diferentes instrumentos diagnosticos, diferentes definiciones
de “mejoria” y diferentes periodos de seguimiento. En una discu-
sion de los predictores psiquiatricos, los resultados son pobres. He-
drick, en 1997 comenta lo siguiente:

Algunos estudios no encuentran relaciones prospectivas, otros en-
cuentran relacién con solo uno o unos pocos factores; y diferentes
factores han sido encontrados como significativos en diferentes estu-
dios. Mas importante aln, la fuerza de cada relacién es frecuentemente
mas baja como lo es una pequena significancia en cualquier enten-
dimiento de la etiologia del SFC o guiando su tratamiento (p. 725).

En contraste con los resultados de los estudios arriba menciona-
dos, los autores reportan que Camacho y Jason (1997) encontraron
pocas diferencias entre 15 personas recuperadas y 15 norecuperadas
con SFC, en un rango amplio de factores psicosociales. La Unica dife-
rencia significativa entre estos dos grupos fue la medida de la fatiga
y sus sintomas, lo cual sugeria que las variables organicas tenian un
papel etiolégico en la enfermedad. Sin embargo, seria importante
considerar variables como tiempo de padecimiento, pues pueden
influir en estos resultados.

A pesar de la literatura emergente en investigacién, sugiriendo que
el SFC tiene aspectos bioldgicos y psiquiatricos, muchos médicos,
los profesionales de los medios y la poblacion en general, contintian
creyendo que el SFC es un fenbmeno puramente psiquiatrico o una
forma de ganar atencion y simpatia.

16



Sindrome de Fatiga Croénica (SFC):
antecedentes y definicion

Durante mucho tiempo se manifesté el desconocimiento profesional
y social del SFC, que llevé a una actualizacion continua fundamental y
permanente que brinda la oportunidad de conocerla y abordarla. Si
se da un entendimiento sobre el SFC, es mas probable que los inves-
tigadores y médicos puedan construir mejores modelos de trabajo
para evaluar y tratar los sufrimientos de la poblacion con SFC.
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