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Resumen

Objetivos: Conocer si la limitacion diagndstica del sindrome de fatiga cronica/encefalomielitis
mialgica (SFC/EM), enfermedad neuroldgica grave limitante en el 80% de afectados,
tradicionalmente asociada a estereotipos negativos y a la falta de formacion médica especializada, se
halla actualizada en consonancia con los recientes avances cientificos nacionales e internacionales
sobre la enfermedad. Para ello se decidi6 evaluar la situacion real del paciente en una cohorte de
afectados de SFC/EM, en referencia a: datos epidemioldgicos, respuesta sanitaria y ayudas sociales.

Metodologia: Se seleccion6 de entre voluntarios de asociaciones de enfermos aquellos pacientes
que cumplieron los criterios de consenso diagndstico internacional (Carruthers et al. 2011), y los
criterios diagndsticos actualizados por el Instituto de Medicina Norteamericano (IOM) de 2013 (N =
16) y se analizaron estadisticamente las variables.

Resultados: La edad media de inicio de sintomas es 34,5 afos, situdndose muy por debajo que en
series anteriores. 87,5% mujeres. El1 12,5% de los pacientes afectados, algunos con afeccién grave,
carece de diagnostico clinico. El retraso diagnéstico medio se estima en 5,14 afnos. El diagndstico se
realiza mayoritariamente (50%) por servicios de Neurologia o Reumatologia y el 50% restante por
especialistas de Medicina Interna, Médico de Atencidn Primaria (MAP) u otros. EI 50% recibe
diagndstico por profesional privado. No existe seguimiento en un 43,75%, un 37,5% es seguido por
MAPs y el resto por Reumatologia. E1 100% de los pacientes precisa ayuda familiar. E1 75% de los
pacientes no trabaja a pesar de que tan solo cuentan con incapacidad reconocida el 18,75%. El 75%
de los pacientes pertenece a asociaciones de enfermos y valoran de forma muy positiva su
aportacion.

Conclusiones: Se concluye que la atencion sanitaria actual de esta enfermedad es insuficiente y se
destaca la necesidad de formacién médica especializada, ya que parece que es el hecho de encontrar
un profesional conocedor de la enfermedad méas que el nimero de consultas a servicios médicos lo
que facilita el diagndstico clinico del paciente.
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