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Mucho mas que fatiga - La historia de una médico
afectada por el Sindrome de Fatiga Cronica

Dra. Pilar Reig Herndndez*

* La Dra. Pilar Reig Herndndez, colegiada n® 19.691 comienza en este numero a colaborar con
Madrid Médico escribiendo sobre el Sindrome de Fatiga Crdnica (SFC), una enfermedad muy
desconocida entre los médicos, que ella padece, y a cuya investigacion lleva varios’afies
dedicdandose, a pesar del deterioro que la afecta. E-mail: pirehe @yahoo.es
Madrid Médico/noviembre-diciembre/N®° 127 — REVISTA DEL ILUSTRE COLEGIO"OFICIAL DE
MEDICOS DE MADRID

PARTES | Y Il — publicado por la Plataforma para FM, SFC, SQM con permisode la autora, dra.
Pilar Reig

Os voy a contar una historia, mi propia historia, y a través de fi.experiencia personal intentaré
hacer un enfoque objetivo y actual de esta grave patologia, pece a*poco, porque mi deterioro
cognitivo no me permite abarcar mucha informacidn a la vez, y ademas las palabras se vuelven
escurridizas y el transmitir ideas a veces resulta misiéon imposible.

Os ruego que atenddis mi caso, como el Dr. Albert Planes escribid en el prélogo a la segunda
edicion de la Guia de Actuacion en Atencion Primaria, de la Sociedad Espafiola de Medicina
Familiar y Comunitaria: “Atender a una _persona es ante todo, escucharla, creer
profundamente en lo que nos expone pof muy extrafio que nos suene, aunque no coincida
con ninguno de los sindromes que reeordamos. Hacerlo sin prejuicio alguno supone una gran
ventaja en la anamnesis.

A menudo obviamos informacién que nos facilita el enfermo, porque la vemos inatil. ¢ Cuantas
veces al revisar una situacion clinica me he dado cuenta de que la paciente “ya” me habia
contado algo que eraselevante para llegar al diagndstico? Si lo hubiera tenido en cuenta, si no
hubiera menospreciadoesa informacidon que no “encajaba” o..., Pero antes de comenzar con
mis propias experiencias, es del todo inexcusable no adelantar la muy reciente y extraordinaria
noticia producida+€l pasado 8 de octubre.

8 octubre 2008. Science Express: se descubre el retrovirus XMRV en células sanguineas de
enfermosideSindrome de Fatiga Crdnica.

En elarticulo se informa de que investigadores del Instituto Whittemore Peterson, en Reno,
EE.UU., en colaboracidn con el Instituto Nacional del Cancer y la Clinica Cleveland, hallaron en
células mononucleares de sangre periférica de enfermos de SFC, ADN de un ganmaretrovirus
anti XMRV (xenotropic murine retrovirus) en 68 de 101 afectados (68%), en comparacion con
los 8 de 218 (3,7%) de controles sanos.

Desde el verano de este afio en que se envid el trabajo a la revista Science, los investigadores
continuaron perfeccionando sus tests diagndsticos, y el mismo dia 8 de octubre, el
Whittemore Peterson Institute publicd una nota interior informativa dando cuenta del hallazgo
de anticuerpos anti XMRV en el plasma del 95% de los pacientes con Sindrome de Fatiga
Crdnica estudiados.

2.010


http://www.plataformafibromialgia.org/
mailto:pirehe@yahoo.es

Plataforma para FM, SFC, SQM. Reivindicacién de derechos

i i www.plataformafibromialgia.org

iAl fin la gran noticia que esperdabamos todos los afectados y los médicos expertos en la
enfermedad! Afios y afos de dolor, fatiga y sufrimiento pueden llegar en un plazo no muy
largo a su fin. Por el momento los investigadores son cautelosos a la hora de informar, porque
lo que se ha demostrado es la relacién directa e inequivoca entre el virus y el SFC, pero falta
saber si es el causante de la enfermedad.

Pero este hallazgo si que no deja lugar a dudas sobre la base organica del SFC.
Afortunadamente, muchos expertos e investigadores estaban muy alejados de la hipdtesis del
origen psiquiatrico del SFC, y han estado investigando durante afios posibles alteraciones
inmunoldgicas, genéticas y metabdlicas, y la existencia de infecciones virales, que han marcado
el camino hasta este gran hallazgo.

A todos ellos mi rendido homenaje de gratitud, y a los componentes del gruposinyvestigador del
XMRYV, iEnhorabuena!

El hallazgo del virus XMRV en pacientes con el SFC no supone un hallazgo casual.

Hacia ya tiempo que la hipdtesis de la etiologia virica estaba descrita,en articulos y guias
clinicas, teniendo numerosos partidarios entre los expertos, pofigue habia muchos indicios en
esta direccion, y de hecho hay numerosos articulos sobrétensayos clinicos en los que se
demuestra la relacién entre el SFC y varios virus, como (distintos herpesvirus, enterovirus y
otros. Para entender el alcance del descubrimiento, ‘hay“que=saber quiénes componen el
equipo investigador y porqué han buscado en concreto este virus.

El equipo esta formado por 13 miembros: VicentenC. Lombardil, Francis W. Ruscetti2, Jaydip
Das Guptga2, Max A. Pfostl, Kathryn S. Hagend, Daniel L. Petersonl, Sandra K. Ruscetti2,
Rachel K. Bagni2, Cari Petrow-Sadowski2, Bert_Gold2, Michel Dean2, Robert H. Silvermann3,
Judy A. Mikowitsl. Todos estos autares han contribuido en igualdad en este trabajo. 1
Whittemore Peterson Institute es unvinstituto para enfermedades neuroinmunes fundado vy
presidido por Annette Whittesmore] y ésta situado en Reno (EE.UU.).

Annette se gradudé por la Universidad de Nevada en Educacién Especial y Elemental,
dedicandose a la ensefianza\de hifios con déficits neurocognitivos, y tiene una hija gravemente
afectada por el SFC. Haycomprometido su tiempo y recursos para llamar la atencién sobre la
gravedad de las enfermedades neuroinmunes, apoya los programas de investigacion basica y
clinica, recluta a’losymédicos y personal sanitario, al propio tiempo que lidera otras actividades
para recaudarfondos para el WPI.

El Centrode Medicina Molecular (ahora en construccidn), sito en la Facultad de Medicina de la
Universidad de Nevada, serd la préoxima sede del Instituto.

Daniel [y Peterson, M.D. es el director médico del citado Instituto. Durante mas de 25 afios de
practica médica se ha convertido en uno de los médicos internistas mas solicitados para el
diagnéstico y tratamiento de los casos médicos mas dificiles y complejos, y ha atendido en su
consulta durante dos décadas a pacientes de SFC. Cuando varios pacientes suyos en Incline
Village enfermaron con sintomas persistentes de lo que parecia una mononucleosis
persistente, Daniel Peterson fue uno de los primeros médicos en reconocer un brote de lo que
se conoce como EM/MSC.

Su trabajo clinico se complementa con un fuerte compromiso con la investigacién, como lo
demuestra su participacion en mas de 17 trabajos cientificos y su prevision de recopilar y
mantener el depdsito mas grande del mundo con muestras de pacientes de SFC.
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La Dra. Judy Mikowits, directora de investigacion y lider del equipo responsable del
descubrimiento, ha pasado mas de 20 afios en el Instituto Nacional del Cancer, en Frederick,
tiempo durante el cual recibiéd su doctorado en Bioquimica y Biologia Molecular por la
Universidad de George Washington. En el Instituto Nacional del Cancer sus estudios se
centraron en los mecanismos por los cuales “los retrovirus desregulan los delicados balances
de las citoquinas en la respuesta inmunolégica del organismo”. Este trabajo llevd al
descubrimiento del papel que la metilacidon aberrante del ADN desempefia en la patologia del
HIV. Es coautora de mds de 40 publicaciones revisadas, que apuntan datos fundamentales en
torno al origen virico de esta enfermedad.

El Dr. Lombardi se inicid en el campo del ME/SFC mientras colaboraba con elsBriPeterson
como asistente de investigacién. Durante sus estudios de postgrado trabajé.estudiando el
papel de la disfuncién de la RNasa L en EM/SFC y se doctord como bioquimicoren el ‘eampo de
los neuropéptidos y quimica proteica. Investigador y profesor adjuntogeniasUniversidad de
Nevada, Lombardi fue autor junto con la Dra. Mikowits del trajo escritohque se envid a la
revista Science. 2 National Cancer Institute-Frederick, MFrederick USA.%, Eb Instituto Nacional
del Cancer centra sus investigaciones sobre la prevencion y la biologia'del cancer, el desarrollo
de nuevas intervenciones y el de formacion y orientaciontde ‘nuevos investigadores. 3 El
Department of Cancer Biology, The Lerner Research Institute, The Cleveland Clinic Foundation,
Cleveland USA. Su mision es promover la salud humana_investigando en el laboratorio y la
clinica las causas de las enfermedades; buscando nuevos descubrimientos para nuevos
enfoques en la prevenciéon y tratamientos; entrénar a‘la nueva generacidn de investigadores
biomédicos y fomentar la colaboracidon productiva ¢on los que proporcionan los cuidados
clinicos. Mas de 1.200 personas trabajan_enlos 11 departamentos en programas de
investigacion centrados en enfermedades./ cardiovasculares, neuroldgicas, musculo-
esqueléticas, alérgicas e inmunoldgicas, oculares, metabdlicas e infecciosas. El Instituto es
parte integrante de la Clevelangd’ Clihic\Lerner College of Medicine de la Universidad Case
Western Reserve.

El Dr. Robert H. Silverman es profesor en este ultimo Instituto, y fue quien descubrié hace tres
afios el retrovirus XMRV,en tejidos de enfermos de cancer de préstata que tenian un trastorno
inmunolégico como elde‘lossenfermos de SFC relacionado con la RNasal de los monocitos de
sangre periférica.gEstodllevd a la Dra. Mikowits a enviar muestras de enfermos con SFC,
buscando resultados...

El XMRV#ies ‘unwgammaretrovirus que produce en animales trastornos neuroldgicos,
inmunolégicos, leucemia y linfoma, y forma parte de la afortunadamente exigua familia de los
retrovirusgaumanos conocidos, a la que pertenece el VIH (1 y 2) o virus de la inmunodeficiencia
adquiridashumana, junto con otros dos virus mas: el HTLV-1 y el HTLV-2, causantes de
linfomas/leucemia y enfermedades neuroldgicas degenerativas.

Los retrovirus causan deficiencias inmunoldgicas y reactivan un buen nimero de virus latentes.

Hay muchos clinicos que consideran que el SFC es una enfermedad de dificil diagndstico, pero
mi propia experiencia me indica que en la mayoria de los casos esto no es asi. Desde mi punto
de vista, hacen falta tres condiciones previas para llegar a un facil diagndstico definitivo: 1° un
médico de Atencién Primaria que conozca la existencia de esta patologia, que no tenga
prejuicios sobre dicha existencia y ademdas conozca los criterios diagndsticos. 2° un
especialista Medicina Interna que conozca las pruebas necesarias para la exclusiéon de otras
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patologias. 3° Un experto perteneciente a una unidad hospitalaria de referencia que confirme
los diagndsticos ya realizados y tenga a su alcance los medios diagndsticos necesarios para
estudiar el grado de afectacion de cada paciente de forma objetiva (las escalas de evaluacion
para el dolor y la fatiga son utiles, pero insuficientes y subjetivas).

En mi caso toda ha transcurrido de manera facil, pero pienso que en este sentido, por lo
menos, he sido una privilegiada. EIl médico de AP fui yo misma quien sospechd de esta
enfermedad, porque un dia en que estuve andando para hacer ejercicio, prolongué éste mas
de lo habitual, no recuerdo cuanto, pero creo que alrededor de hora y media, y a partir de ese
momento comencé con un cuadro de fatiga intensa que no cedia con el reposo. Recordaba
gue esto ocurria en algo que por entonces se conocia también como “la enfermedad\de los
yuppies”.

Como no me acordaba de todos sus sintomas, recurri al Harrison, el tratado de“Medicina
Interna por antonomasia (162 edicién afio 2001), y cuando empecé a repasar,jpensé: “Esta (el
autor) hablando de mi”

Sospechando que la enfermedad denominada como Sindrome de Fatiga“Cronica era la que
padecia, decidi consultar a una médico internista de mi hospital de referencia, y esta excelente
profesional, segun estaba haciendo mi Historia Clinica, “me‘\preguntd: “¢Pilar, tu qué
enfermedad crees que tienes?”. A lo contesté: “No me atreve, hi a decirlo, porque sé que no
tiene tratamiento”, y ella volvié a preguntar: “éEl Sindrame“de Fatiga Crénica?”. Sélo respondi
con un timido “si”, y ella afiadié: “Yo también lo creo”.

Al cabo de varios meses de pruebas para hacér unidiagndstico por exclusion, se llegd por fin a
una confirmacion, que conllevaba la condicidn ‘de acudir a una Unidad de Referencia para
ratificarlo.

Pasé meses buscando esa Unidad de\Referencia en los hospitales publicos de Madrid, fue
inutil, no existia ni existe ningunat Al final;»\como todos los afectados de Espafia en ésa época,
acabé en una Unidad de Barcelonaydonde también es un excelente profesional el médico que
la dirige, y por fin llegué a conseguir un diagnostico definitivo.

He tenido suerte, per6yparasmuchos, por no decir la mayoria, todo resulta mas complicado,
dificil, largo y desesperante, y por ello, pregunto: “Si para mi ha sido relativamente facil el
diagndstico, épor qué es ‘tan dificil para otros? No tiene nada que ver, me consta, con los
enfermos, algunos de los cuales pueden estar incluso mas afectados que yo y con un cuadro
todavia mas complejo que el mio, con mas sintomas y comorbilidades.

éPoriquéhiayrenfermos que finalmente son diagnosticados de CFC, pero que antes han tenido
gue escuchar cosas como que esta enfermedad no existe, que lo que tiene es una depresién, o
peoraun, que se la esta inventando? ¢Por qué todavia hay muchos enfermos que tienen que
recurrir a la asociacién de afectados en busca de informacidn médica? Continuando con mi
propia historia, os diré que el comienzo no fue brusco, como en la mayor parte de los
afectados, sino que pertenezco a una minoria no despreciable con un comienzo mas paulatino.

Habia sufrido anteriormente algunos episodios de cansancio no relacionados con el ejercicio
fisico, acompafiados de dolores articulares sin signos inflamatorios. Estos dolores eran sobre
todo de mufiecas y rodillas, éstas ultimas acompafiadas de rigidez matutina, pero
predominando siempre el cansancio sobre el dolor.
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También tenia una tenosinovitis en el flexor del dedo indice derecho. Todo ello me hizo pensar
en una enfermedad reumatica de baja intensidad y serologia negativa, pues las analiticas
sucesivas fueron practicamente normales, salvo aumentos insignificantes de la velocidad de
sedimentacion.

Mucho mas que fatiga (I1)

La historia de una médico afectada por el Sindrome de Fatiga Cronica, una‘enfermedad
muy desconocida para muchos profesionales, y a cuya investigacion_lleva varios afios
dedicdndose, a pesar de su deterioro constante Dra. PilarReig’Herndndez

Como ya os he contado, durante algunos afos previos al episodio desencadenante de la
eclosién sintomatica, venia padeciendo de dolores articulareshny cafnsancio, que me hacian
sospechar de una enfermedad reumatoldgica, pero ademds, otres sintomas inconexos en
apariencia en aquellos momentos, me hacian sentir perpléja,‘presentandose algunos de forma
episddica, como el sabor metdlico, la disfuncién temporomandibular, o los problemas de vision
(doble o borrosa) y otros eran permanentes: disnea postesfuerzo, dificultad para subir
escaleras y sobre todo los problemas de concentracién'y memoria, que me obligaban a estar
permanentemente repasando los conocimient0s necesarios para mi actividad profesional, algo
gue yo definia como “echar agua a un calador”. También tenia grandes dificultades para
recordar la fisonomia y los nombres de las personas que iba conociendo, lo que me creaba
situaciones desagradables en las que podia parecer antipdatica y desconsiderada.

A finales de 1997 me separaba degni‘'segundo marido y un afio después me trasladaba a mi
nueva casa con mis tres hijos\adoleseentes, a un piso de tamafio casi la mitad mas pequefio
que el anterior.

Dicen que las tres situacienes que mads estresan son un divorcio, una mudanza y una
intervencién quirargicas

Pues como no May, dos, sin tres, en el verano de 1998 me someti a una hemitiroidectomia
izquierda, a censec€uentcia de un bocio multinodular intrataracico.

Desde entonces;™la"fatiga se fue haciendo cada vez mds intensa, apareciendo en 2002 la
intolerancia al.ejercicio fisico ya relatado y que me llevé al Servicio de Medicina Interna, donde
en 2004 sefllego al diagndstico de SFC por descarte.

El cuadro sintomatico cada vez se hizo mads florido, apareciendo mialgias, mareos,
imposibilidad para estar de pie mucho rato seguido, posibles descensos bruscos de la
glucemia, marcha inestable, intolerancia al frio o calor extremos, intolerancia a los ruidos,
enrojecimiento de la cara, palpitaciones, insomnio y sudores nocturnos, entre otros. El
cansancio se fue agravando de tal manera que llegd un momento en que iba a trabajar de
lunes a viernes, y sabado y domingo los pasaba en cama intentando descansar.

Asi permaneci algunos meses, hasta que el cansancio fue tan demoledor que llegué a pasar
unos seis meses seguidos en cama, sin apenas levantarme. A pesar de ello, es cierto que al
principio tuve, alternando con la fatiga, episodios de remisién casi total de los sintomas, e
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incluso llegué a presentarme a la oposicidn extraordinaria de 2001, para lo que tuve que tomar
corticoides durante unos tres meses, contraviniendo los consejos de mi médico de Barcelona,
porque los corticoides estan contraindicados por la miopatia que producen, pero fue una
medida desesperada y sélo los he utilizado en esa ocasion.

Francamente, creo que he realizado una descripcién de mi propio cuadro sintomatico un tanto
confusa, pero hay que tener en cuenta mis problemas neurocognitivos, que debido al esfuerzo
realizado con el anterior articulo han empeorado, y tengo dificultades para recordar y ordenar
todos los sintomas.

Es muy interesante lo que dice al respecto el Dr. David S. Bell en su libro "La enfepmedad,de los
100 nombres™: “Una lista de sintomas del SFC puede conducir a engaio, dade-que=a primera
vista parece como si casi todos los sintomas posibles pudieran entrar en ella. Esta és otra razén
de que muchos médicos no hayan aceptado la realidad del SFC: sencillamente hay’ demasiados
sintomas.

Pero el paciente que refiere estos sintomas no los enumera al azar, antes'bien componen un
cuadro de perfiles muy definidos, que resulta casi idéntico defun paciente a otro. El cuadro
sintomatico es tan reproducible en los casos tipicos, que losipacientes saben diagnosticar el
SFC en otros al instante”.

Es ésta una enfermedad crdénica y multisistémica, de ahi que.los'sintomas sean tan numerosos
(entre signos y sintomas son mas de setenta) y ademas dichos sintomas pueden ir variando en
las distintas etapas de la enfermedad, inclus@ de uUn dia para otro, por lo que yo he
denominado este aparente maremagnun como caleidoscopio multisistémico, en el que puede
haber distintas imagenes, pero con un patrén.comun.

Y con todo este conglomerado de sintomas, équé puede hacer un médico de Atencién
Primaria?, éexiste de verdad esta’enfermedad?, écomo se diagnostica en Atencidén Primaria?
Sobre si existe o no la enfermedadj{una.cosa son las opiniones particulares y otra lo que dicen
las autoridades sanitarias internacionales.

El Sindrome de Fatiga”€rénica es una enfermedad clasificada por la OMS en el CIE-10, en el
capitulo de las genfermedades neuroldgicas, con el cédigo G93.3, bajo el titulo de
Encefalomielitis®’benigna//Sindrome de Fatiga Crénica postviral, y dado que Espafia esta
adscrita a la @MS;‘es de obligado cumplimiento seguir sus directrices y utilizar su clasificacién .

Para realizarsun’ correcto diagndstico de presunciéon, se utilizan los Criterios Diagndsticos
Internacionales, siempre que la fatiga venga durando mds de seis meses, tiempo necesario
para )considerase como fatiga crdénica, y que no sea secundaria a ningln otro proceso
patolégico, en cuyo caso se trataria de un cuadro de fatiga crdnica secundaria, y si no se
cumplen los criterios diagndsticos, se trataria de un cuadro de fatiga crénica esencial o
idiopatica.

¢Coémo surgieron los criterios diagndsticos?
La enfermedad aparece habitualmente de forma esporadica, pero también se han

documentado brotes epidémicos en diferentes partes del mundo, siendo las mas conocidas la
de Los Angeles en 1934; Akurreiry (Islandia) en 1948; el del Royal Free Hospital de Londres en
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1955 y la mejor documentada de todas se presentd en Nevada, en Incline Village, cerca del
lago Tahoe en 1985. La enfermedad se presentaba en personas previamente sanas, y en un
primer momento parecia una gripe o un fuerte resfriado, pero muchos pacientes ya no se
recuperaban y permanecian en un estado de fatiga crdnica y con los sintomas tipicos de la
enfermedad. En esta localidad trabajaban en aquellos momentos algunos médicos como el

Dr. Paul Cheney y el Dr. Daniel Peterson, éste ultimo ya mencionado en relacién al XMRYV,
convirtiéndose ambos en firmes defensores del EM/SFC.

Dos afios mds tarde el CDC de Atlanta envié a un epidemidlogo, el Dr. Gary Holmes, a Incline
Village, quien junto a sus colaboradores redefinié el sindrome, propusieron los criterios
diagndsticos conocidos como Criterios de Holmes y denominaron la enfermedad™“como
Sindrome de Fatiga Crénica (minimizandola con tan desafortunada denominacién)-

Posteriormente, en 1994, Fukuda y col., del CDC, junto con un amplio,pahel de*expertos
internacionales revisaron los criterios de Holmes, proponiendo y consensuandoilos’llamados
Criterios Internacionales.

Criterios diagnosticos del Sindrome de Fatiga Cronica (Fukuda et alpCDC)*

1. Fatiga crdnica persistente (6 meses minimos), o intermitente,\inexplicada, que se presenta
de nuevo o con inicio definido y que no es el resultado de.esfuerzos recientes; no mejora
claramente con el descanso; ocasiona una reduccion considerable de los niveles previos de
actividad cotidiana del paciente.

2. Exclusién de otras enfermedades potencialmente causantes de fatiga cronica.

De forma concurrente, deben estar presentes euatro 0 mas signos o sintomas de los que se
relacionan, todos ellos persistentes durante §eis'meses 0 mas y posteriores a la presentacion
de la fatiga:

Trastornos de concentracién o0 memoria reciente:

Odinofagia.

Adenopatias cervicales o axilaresgdolaresas.

Mialgias.

Poliartralgias sin signos inflamatarios:

Cefalea de inicio reciente o'de caraeteristicas diferentes de la habitual.

Suefo no reparador.

Malestar postesfuerzoide duracion superior a 24 horas.

*Estos criterios sé conecentambiéncomoficr i t eri os i nternacional eso.

(Continuara)

Fuente: Madrid Médico/enero-febrero/Ne 128 - REVISTA DEL ILUSTRE COLEGIO OFICIAL DE MEDICOS DE MADRID
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