GUIA DE CONTROL DEL RITMO (PACING) Y GESTION PARA EM/SFC
Y COVID PERSISTENTE

Resumen

« La encefalomielitis mialgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC) es una enfermedad
neuroldgica cronica asociada a la infeccion (G93.32) que presenta sintomas en
multiples sistemas. El malestar post-esfuerzo (PEM) es el sintoma patognomonico de
la EM/SFC. El PEM también se ha reportado comunmente entre las personas con
COVID persistente, una enfermedad que se desarrolla después de la infeccién por
SARS-CoV-2.

e E|l PEM es un empeoramiento de los sintomas después del esfuerzo fisico o
cognitivo, que a menudo presenta un retraso caracteristico. Las actividades que
precipitan el PEM se toleraban previamente antes. Las pruebas de ejercicio
cardiopulmonar de dos dias (2 day CPET) muestran anomalias asociadas con el

esfuerzo en personas que experimentan PEM.

e El control del ritmo (pacing) es una estrategia de gestion de actividades que equilibra
el descanso con la actividad para prevenir y mitigar el PEM.

e Al proporcionar apoyo y educacion sobre el ritmo, los profesionales de la salud
pueden desempefiar un papel fundamental en la mejora de los resultados de salud en
pacientes con EM/SFC y COVID persistente.

e El monitoreo y la documentacion de datos subjetivos y objetivos pueden ayudar
a los médicos a identificar comorbilidades tratables comunes en personas con
EM/SFC y COVID persistente.

e La documentacion médica consistente puede ayudar a los pacientes a acceder a las
adaptaciones y protecciones para discapacitados.

¢ Qué es ME/CFS?

La encefalomielitis midlgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC) es una enfermedad
neurologica cronica asociada a la infeccién (G93.32).[1,2] Para ser diagnosticados con
EM/SFC, los pacientes deben experimentar un deterioro funcional sustancial durante
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seis meses 0 mas, y presentar lo siguiente: 1) malestar post-esfuerzo; 2) fatiga; 3)
suefo poco refrescante; y 4) deterioro cognitivo, que se presenta como deterioro de la
memoria o la capacidad de concentracién, o intolerancia ortostatica. [1]

Si bien estos sintomas son todo lo que se requiere para el diagndstico clinico, la
mayoria de los pacientes experimentan una serie de sintomas que se presentan en
diferentes sistemas. Otros sintomas comunes incluyen dolor de nuevo tipo o gravedad
(incluidos dolores de cabeza), escalofrios o sudores nocturnos, neuropatia periférica,
sensibilidad sensorial, alergias o sensibilidades a alimentos, olores 0 medicamentos
previamente tolerados, dolor de garganta y/o ganglios linfaticos hinchados o sensibles,
y sintomas gastrointestinales. [3,4]

La EM/SFC se produce en personas de todas las edades, géneros, razas y etnias,
aunque se encuentra con mas frecuencia en las mujeres. [5,6,7] La prevalencia de la
EM/SFC entre las personas transgénero y de género diversas no se ha estudiado a
fondo.

Las personas que viven con EM/SFC tienen una calidad de vida mas baja que las
personas con otras enfermedades crdonicas graves, incluyendo esclerosis
multiple, insuficiencia cardiaca congestiva e insuficiencia renal terminal [8,9] con
el 25% de las personas con EM confinadas en casa o en cama. [1]

La gravedad de la enfermedad puede cambiar en el mismo paciente, tanto a corto
como a largo plazo. Los pacientes lo suficientemente bien como para participar en una
visita clinica pueden haber descansado dias antes y pueden requerir reposo en cama
en los dias siguientes.

El sintoma patognomoénico de EM/SFC es el malestar post-esfuerzo (PEM), [1,10] que
es el empeoramiento de los sintomas y/o la aparicion de nuevos sintomas después del
esfuerzo fisico o cognitivo. Lo que constituye un exceso de tiempo difiere en cada
persona con EM/SFC, y fluctuara en el mismo individuo con el tiempo. Las actividades
que precipitan el PEM se toleraban previamente antes de su inicio.

¢ Qué es COVID Persistente?
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El COVID persistente [11] (U09.9) es una enfermedad cronica asociada al SARS-CoV-2.
Puede ocurrir después de la infeccidén del SARS-CoV-2, independientemente de la
gravedad de la presentacion aguda, incluidos los casos asintomaticos y aquellos que
han sido vacunados.1 [12] En los Estados Unidos, aproximadamente uno de cada
cinco adultos que tuvo COVID-19 experimenta sintomas de COVID persistente. [13]
Los sintomas de COVID persistente también pueden fluctuar en intensidad y/o recaer
con el tiempo.

La mayoria de las personas con COVID persistente informan que tienen PEM [14,15], y
casi la mitad cumplen con los criterios de diagnéstico EM/SFC [16, 17]. Una encuesta
de mas de 3.700 personas que viven con COVID persistente en 56 paises mostré que
el 89% informd tener PEM dentro de los siete meses posteriores a una infeccion
sospechosa o confirmada por SARS-CoV-2. [14]

Comprender el malestar post-esfuerzo (PEM)

El malestar post-esfuerzo (PEM), a veces llamado exacerbacion de los sintomas
post-esfuerzo (PESE), es el empeoramiento de los sintomas y/o la aparicién de nuevos
sintomas después del esfuerzo fisico o cognitivo. El empeoramiento de los sintomas
puede desarrollarse durante la actividad, pero generalmente se retrasa de varias horas
a varios dias, y la recuperacion puede llevar dias, semanas o incluso meses. [18, 19]
Los pacientes a menudo describen la aparicion repentina de fatiga debilitante, dolor y
otros sintomas de PEM como un "“crash".

El PEM se produce en respuesta al esfuerzo previamente tolerado. Ducharse, cocinar,
tener conversaciones o leer son cosas que podrian desencadenar el PEM en personas
previamente sanas. Ademas, la actividad que se tolera en un dia puede no ser tolerada
en un dia de menor energia por el mismo individuo.

Los pacientes que experimentan PEM pueden notar una mayor dificultad para hablar,
leer y comunicarse, aumentos en los sintomas de dolor y neuropatia, sintomas
similares a los de la gripe como fiebre o las glandulas linfaticas inflamadas, y
sensibilidad sensorial reactiva. Los pacientes pueden informar que se sienten
"apesados" y tienen problemas para sentarse o incluso darse la vuelta en la cama.
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PEM es un conjunto unico de sintomas, incongruente con las experiencias de fatiga
después del exceso de esfuerzo en individuos sanos.[19, 20] El desacondicionamiento
fisico se asocia con la reduccion de la capacidad cardiaca medida por la disminucién
del gasto cardiaco en el ejercicio maximo en individuos sanos, [21,22] mientras que las
personas con EM/SFC muestran un aumento del gasto cardiaco en el gjercicio
maximo. [23] En las pruebas de ejercicio cardiopulmonar de dos dias (CPET de 2 dias),
las personas con PEM muestran una respuesta alterada al ejercicio en comparacion
con los controles sanos y descondicionados. [24] Esta respuesta alterada incluye una
disminucién de la carga de trabajo y la incapacidad para aumentar el consumo de
oxigeno, la frecuencia cardiaca y la presion arterial sistdlica durante el esfuerzo fisico.
[24-28]

La terapia de ejercicio graduada (GET) es un aumento gradual de la actividad fisica
supervisada por el médico a lo largo del tiempo. Si bien el GET puede ser util en el
contexto de otras enfermedades y trastornos, puede conducir a disminuciones en
el funcionamiento en pacientes con PEM. Multiples encuestas de pacientes indican
que las personas con PEM pueden deteriorarse con el tiempo si se manejan con GET.
[29] En un estudio (n=954), el 74% de estos pacientes informaron un deterioro; [30] en
otro, el 81% de los encuestados informaron un empeoramiento de los sintomas o
ningun cambio. [31] La mayoria de las personas con EM/SFC estan ansiosas por volver
a su trabajo, familia y vida social, y necesitan poco aliento para ser mas activas; mas
bien, necesitan el apoyo para descansar y controlar su actividad en funcion de sus
sintomas.

Si bien la fisiopatologia del malestar post-esfuerzo no se entiende completamente, hay
mas evidencia que vincula la sintomatologia con la disfuncion metabdlica, incluida la
disfuncion bioenergética; respuesta endotelial andmala; cambios en la funcion cerebral
y la cognicidn alterada; intolerancia ortostatica; cambios en la metilacion y la
acetilacion con implicaciones para la expresion génica y la funcién de las proteinas; y
cambios en el microbioma intestinal. [20, 32-37]

Recomendar a alguien que tiene PEM que aumente gradualmente los niveles de
gjercicio o actividad causa dafio - fisico y emocional -a veces irreversible, y puede
acelerar la progresion de la enfermedad. [29] Es importante que los médicos entiendan
que los pacientes que experimentan PEM no necesitan ser presionados para aumentar
los niveles de actividad; deben ser alentados a detenerse, descansar y acelerar para
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aumentar sus posibilidades de ralentizar la progresion de la enfermedad y ganar calidad
de vida.

¢ Qué puede desencadenar el malestar post-esfuerzo?

Identificar los desencadenantes del malestar post-esfuerzo es un aspecto importante
del manejo de la enfermedad. Sin embargo, algunos disparadores son mas faciles de
evitar que otros, y ningun gatillo se puede controlar todo el tiempo. Por lo tanto, el
objetivo del ritmo es minimizar el malestar posterior al examen en lugar de eliminarlo.
Mantener una actividad diaria y un diario de sintomas puede ayudar a los pacientes a
aprender a identificar los eventos y actividades que desencadenan el PEM. Los
posibles desencadenantes incluyen, entre otros:

e Fisico (actividades de la vida diaria, el trabajo, el ejercicio)

e Cognitivo (lectura/escritura, largas conversaciones)

e Sensorial (ruidos fuertes y repetitivos, luces brillantes o intermitentes)

e Emocional (interactuantes desafiantes, eventos tragicos)

e Cambios hormonales (por ejemplo, cambios durante el ciclo menstrual)

e Ambiental (proximidad a los alérgenos, cambios en el clima, cambios estacionales,
cambios de temperatura)

El control del ritmo (pacing) para prevenir y mitigar el post-esfuerzo

Actualmente, no hay cura para EM/SFC o COVID persistente. Los datos demuestran
que las personas con PEM que son capaces de controlar el ritmo (pacing) tienen
menos sintomas, una mejor calidad de vida y tienen mas probabilidades de mejorar el
funcionamiento fisico y la gravedad de la fatiga. [38,39]

El control del ritmo (pacing) implica evaluar con precision los recursos fisicos, mentales
y emocionales mientras se da lugar a factores que no se pueden controlar, ajustando
iterativamente el descanso y la actividad segun sea necesario. Lo que constituye un
nivel sostenible de actividad diferira de persona a persona, y la linea de base de un
individuo fluctua con el tiempo. Los pacientes que pueden caminar bien estan activos
cuando pueden y descansan cuando estan cansados. Pueden planificar un descanso
adicional antes y después de las actividades extenuantes para prevenir y mitigar el
PEM. [10]
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El control del ritmo adecuado implica crear conciencia de los niveles de actividad
diaria que no desencadenan la recaida de los sintomas a través de la PEM. Las
personas con EM/SFC y COVID persistente necesitan aliento y apoyo para detenerse,
descansar y mantener el ritmo, para que puedan adaptarse a la vida diaria y evitar
desencadenar PEM.

Tenga en cuenta que el 25% de los pacientes con EM/SFC tienen una presentacion de
enfermedad grave, lo que significa que estan confinados en casa o en cama. [1] Los
pacientes muy graves pueden experimentar dificultades para moverse y comunicarse.
[40] Es poco probable que el manejo de la actividad a través del ritmo sea util en
pacientes con movilidad muy limitada.

El control del ritmo (pacing) es mas facil decirlo que hacerlo, y el costo emocional de
evaluar y aceptar los propios limites de la actividad debe ser reconocido por los
meédicos. Ademas, el control del ritmo requiere acceso a recursos que permitan a las
personas tomarse un tiempo libre del trabajo, para descansar y adaptar las actividades
de la vida diaria. Algunas personas no pueden seguir el ritmo adecuadamente debido a
la falta de acceso a la licencia por enfermedad remunerada, los ingresos insuficientes,
el escaso apoyo social para los cuidadores, la vivienda inadecuada, entre otros
problemas socioecondmicos generalizados que afectan a las personas con EM/SFC y
COVID persistente. Los médicos deben trabajar para entender lo que se puede hacer
dentro del contexto de cada paciente. A continuacion se presentan algunas formas en
que los médicos pueden trabajar con los pacientes que presentan PEM para ayudarlos
a identificar los desencadenantes, manejar los sintomas y aprender a detenerse,
descansar y caminar.

Cuotas de energia

Términos como el presupuesto energético (energy budget) o el sobre energético
(energy envelope) pueden ayudar a las personas a conceptualizar las limitaciones
energéticas en las enfermedades crénicas. La teoria de la cuchara (spoon theory) es
una analogia que se usa con frecuencia entre las personas con enfermedades cansas
para comunicar su energia disponible, su naturaleza finita y que incluso las actividades
cotidianas como comer, ducharse y leer todavia usan energia.
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En teoria de la cuchara, una cuchara representa una unidad de energia. Cada dia una
persona tiene un numero limitado de cucharas disponibles. Si una persona con
EM/SFC usa mas del numero asignado de cucharas diarias, puede desencadenar el
malestar post-esfuerzo.

Mas alla del ritmo: estrategias especificas de gestion de actividades

Cortar la actividad por la mitad:

Reducir la actividad diaria a la mitad puede ayudar a una persona con EM/SFC o
COVID persistente a encontrar un nivel de actividad de referencia donde es menos
probable que se produzca PEM, con el entendimiento de que la linea de base puede
mejorar 0 empeorar con el tiempo.

Preparandose para el esfuerzo anticipado :

Alentar a los pacientes a prepararse para el sobreesfuerzo anticipado, como asistir a
una boda, dar una conferencia o tener invitados en la casa, puede ayudarles a
planificar el empeoramiento de la enfermedad antes de que ocurra. Preparar comidas,
pedir ayuda adicional a amigos o familiares y planificar actividades relajantes y de baja
energia pueden mitigar el PEM después del esfuerzo necesario.

Las personas con EM/SFC y COVID persistente todavia pueden planificar un malestar
post-esfuerzo inesperado debido a factores fuera de su control asegurdandose de que
los medicamentos se ordenen con prontitud, que los bocadillos y los electrolitos bien
tolerados estén disponibles, y aclarando las expectativas con amigos y familiares.

Algunas personas con EM/SFC y COVID persistente han descubierto que estar
inactivos antes de los esfuerzos planificados, como asistir a una boda o dar una
charla, puede ayudar a mitigar los efectos del malestar después del ejercicio. Esta
estrategia se llama descanso radical. Algunos pacientes se benefician de pasar su
tiempo o descansar en una habitacion silenciosa, oscura o con poca luz, lejos de los
estimulos sensoriales. [41]

Documentacion de EM/SFC y COVID persistente

Documentar las medidas de resultados (PROM) comunicados por el paciente.
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Los PROMs que no tensan al encuestado pueden ayudar a diagnosticar y documentar
la fatiga y PEM. [42] La documentacién adecuada puede ayudar a los pacientes a
acceder a las protecciones y adaptaciones para discapacitados. Los PROMs que han
diferenciado de forma fiable a los pacientes con EM/SFC de los controles sanos
incluyen la escala de gravedad de la fatiga (FSS) y el Cuestionario de sintomas de
DePaul para PEM (DSQ-PEM) y su version pediatrica (DSQ-PSQ). [43]

Supervisar los valores objetivos.

Puede ser util correlacionar la informacion del diario de sintomas y el registro de
actividad del paciente con valores objetivos como la frecuencia cardiaca, la saturacion
de oxigeno, la presion arterial y la variabilidad de la frecuencia cardiaca (HRV). Los
pacientes pueden acceder a estos datos utilizando dispositivos portatiles, oximetros
de dedos y monitores de presion arterial.

Reducir la actividad para mantener los signos vitales dentro de los limites normales
puede ayudar a prevenir o mitigar el PEM. Algunos dispositivos se pueden programar
para alertar al usuario cuando su frecuencia cardiaca alcanza un cierto valor. Anime a
los pacientes a programar sus dispositivos para alertar por debajo del valor
identificado como desencadenante del PEM, de modo que puedan detener o ralentizar
su actividad.

Los datos recopilados por los dispositivos portatiles también pueden ayudar a los
meédicos a identificar enfermedades comodrbidas y trastornos de la disfuncién
autondmica, como el POTS [44] y la hipotensidn ortostatica (OH). [45]

Recursos adicionales

Financiado en parte por Massachusetts Health Decisions



Guias de pacing para personas con enfermedades que limitan la energia :

Guias de control del ritmo para personas con enfermedades que limitan |a energia :
MEAction’s Pacing and Management Guides for ME/CFS (adulta, pediatra, clinico):

https://www.meaction.net/resource/pacing-and-management-guide/;
Bateman Horne Center’s The ME/CFS Crash Survival Guide:
https://batemanhornecenter.org/education/ mecfs-guidebook/

Malestar después del esfuerzo:
Long COVID Physio:

https://longcovid.physio/post-exertional-malaise

COVID persistente :

Preguntas y respuestas de la Organizacién Mundial de la Salud :
https://www.who.int/news-room/questions-and-answers/item/coronavirus-disease-(covid-
19)-post-covid-19- condition

Manejo de la disautonomia :
Peter Rowe, Chronic Fatigue Clinic, Johns Hopkins;

https://www.dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOlsummary.pdf

Spoon Theory (Teoria de la cuchara) :
Spoon Theory en ME-pedia:
https://me-pedia.org/wiki/Spoon_theory
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