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Asociaciones de enfer mos de Encefalomidlitis
Midlgica contra el INSS: piden retirar una guia
perjudicial

CONFESQ, la Coalicion Nacional que representa a enfermos de Encefalomielitis
Mialgica / Sindrome de Fatiga Cronica (EM/SFC) presenta un documento de revision de
la Guia del INSS sobre esta patologia. Esto cobra especial importancia porque
especialistas de todo el mundo consideran la EM/SFC una de las secuelas del COVID19
de larga duracioén, y la UE ha aprobado una resolucién que insta a los gobiernos a su
reconocimiento como un problema de salud publica, con incidencia en las
incapacidades laborales

En enero de 2019 el Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS), responsable de las
incapacidades laborales, public6 una guia de actualizacion en la valoracion de la fibromialgia, el
sindrome de fatiga cronica (encefalomielitis miélgica), la sensibilidad quimica mdltiple y la
electrosensibilidad. Desde su publicacién, tanto pacientes, como médicos especialistas, e incluso
sociedades médicas, mostraron su rechazo unanime al contenido de esta Guia, muchas de cuyas
afirmaciones y argumentos no estan actualizados e, incluso, pueden resultar perjudiciales para la salud
de los pacientes, contradiciendo pautas publicadas por el Ministerio de Sanidad.

En este contexto, y con el objetivo de conseguir una valoracion justa de la incapacidad laboral, las
asociaciones de pacientes convocaron una movilizacion nacional frente a cada una de las
delegaciones provinciales del INSS, que culminé en una reunién entre ambas partes, fruto de la cual
se alcanzaron varios acuerdos y una solicitud a las asociaciones de pacientes: argumentar y
fundamentar punto por punto los aspectos en desacuerdo. Sin embargo, tras un cambio de gobierno y
una pandemia, la prometida revision de los contenidos de la guia por un comité de expertos alin no ha
llegado.

Pues bien, los pacientes si han realizado su trabajo, fruto del cual se han elaborado cinco documentos
de revision. El primero de ellos analiza el Sesgo de Género que presenta el documento del INSS. Ha
sido elaborado por Almudena Alameda y Dau Garcia (profesores de la U. Rey Juan Carlos) e Isabel
Diez (abogada), es de contenido transversal a todos ellos. Ademas, se ha elaborado un documento de
revision para cada una de las cuatro patologias: Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Cronica,
Fibromialgia, Sensibilidad Quimica Mdltiple y Electrosensibilidad. Los documentos de revision de las
patologias restantes se publicaran uno a uno antes de finalizar 2020.

El pasado mes de septiembre, en el marco de las Il Jornadas #CONFESQseMueve para equipos
directivos y técnicos de entidades de pacientes de las patologias citadas, se presentd el documento de
revision sobre Encefalomielitis Mialgica / Sindrome de Fatiga Cronica. En él se revisa la guia elaborada
por el INSS para esta enfermedad punto a punto, fundamentando las afirmaciones que se presentan
con la bibliografia e investigaciones mas actualizadas. El documento ha sido revisado por 5 médicos
especialistas de esta enfermedad: Dra. Ana M2 Garcia Quintana, Dra. Eva Maria Martin Martinez, Dr.
Joaquin Fernandez Sola, Dr. Juan Carlos Segovia Martinez y Dr. Francisco Javier Lopez-Silvarrey
Varela.
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En los préoximas dias este documento de revision sera enviado a la Directora General del INSS vy al
Ministro de Seguridad Social.

En el caso de la EM/SFC, la revision y la actualizaciéon profunda de la guia son especialmente
necesarias y urgentes si se tienen en cuenta dos factores recientes:

El primero es que las investigaciones realizadas hasta el momento han confirmado que hasta el 11 %
de los pacientes que tuvieron infecciones viricas graves (como el virus de Epstein-Barr (EBV), fiebre Q
(Coxiella burnetii) o el virus de rio de Ross (RRV)) desarrollaron EM/SFC. Pero advierten de los
preocupantes datos ofrecidos por estudios mas recientes, llevados a cabo tras el SARS y el MERS,
sugiriendo que una proporcion aun mayor (50 %) desarrolla Encefalomielitis Miélgica o fibromialgia,
ambas enfermedades crénicas y multisistémicas altamente discapacitantes e incapacitantes. Después
de que los pacientes con COVID-19 se recuperen de la fase aguda de su enfermedad, pueden tener
un riesgo significativo durante un periodo prolongado de fatiga postviral, que puede durar seis meses 0
mas, antes de recuperar su estado normal anterior. Sin embargo, en algunos pacientes, su fatiga
puede no resolverse o incluso puede que se agudice durante estos primeros seis meses y continte
indefinidamente, convirtiéndose en EM/SFC.

El segundo, que el 17 de junio de 2020 el Parlamento Europeo aprobd la Resolucion (2020/2580
(RSP)), sobre la financiacion adicional para la investigacién biomédica de la Encefalomielitis
Mialgica/Sindrome de Fatiga Cronica (EM/SFC), en la que se reconocia que la falta de comprension
respecto a esta enfermedad podia obstaculizar considerablemente el reconocimiento de la incapacidad
laboral, expresaban su preocupacion por la elevada incidencia de la EM/SFC en la Union Europea,
siendo un problema de Salud Publica, y pedian a todos los Estados miembros, ademas de una mayor
dotacion econémica para su investigacion, ciertas medidas como:

- Garantizar el debido reconocimiento de la enfermedad y la creacion de un registro europeo de
prevalencia de los afectados.

- Elaborar con caracter obligatorio informes completos y detallados que reflejen la recopilacion
coordinada y completa de datos sobre la misma.

- Ofrecer formacién especifica para sensibilizar y garantizar la educacion y formaciéon de las
autoridades publicas, los profesionales del ambito de la salud y la asistencia social, asi como de los
funcionarios en general.

- Poner en marcha campafas de informacién y sensibilizacion entre los profesionales sanitarios y la
ciudadania.

Nota: La Encefalomielitis Miélgica o Sindrome de Fatiga Cronica es una enfermedad grave, cronica y
multisistémica, recogida por la OMS en la clasificacion CIE-10 como enfermedad neurolégica (epigrafe
(G93.3) caracterizada por un agotamiento neuroinmune postesfuerzo (fisico, cognitivo y/o emocional)
gue puede estar acompafado de una gran cantidad de sintomas (inmunes, endocrinos, neurologicos,
digestivos o musculoesqueléticos, principalmente), limitando frecuente y considerablemente la
actividad (laboral, educativa, social o personal) y calidad de vida de los pacientes. Y que suele ir
compafada frecuentemente de comorbilidades como la Fibromialgia, Sensibilidad Quimica Madltiple,
Electrohipersensibilidad o Sindrome de Colon Irritable, entre otras muchas.



CONFESQ: Coalicibn Nacional de Entidades de Fibromialgia (FM), Encefalomielitis Mialgica /
Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC), Sensibilidad Quimica Mdultiple (SQM) y Electrohipersensibilidad
(EHS), fue creada en 2004 y representa a 57 entidades y 10.000 pacientes. Es miembro en Espafa de
la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) y la Confederacion de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE); y en Europa de la European ME Alliance (EMEA),
European Network Of Fibromyalgia Associations (ENFA), Pain Alliance European (PAIN) y Pain Euro-
Mediterranean Coalition (PEC).
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