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RESUMEN. Para diagnosticar el Sindrome de Fatiga Cronica (SFC), la mayoria de investigadores
utiliza los criterios desarrollados por Fukuda et al. (1994), con las modificaciones sugeridas por
Reeves et al. (2003). Esta definicién del caso, sin embargo, fue establecida para adultos y no para
nifios. Recientemente ha sido desarrollada una Definicion del Caso Canadiense (EM/SFC;
Encefalomielitis Mialgica/SFC), con unos criterios de inclusion mas especificos (Carruthers et al.,
2003). Aqui también, la meta primaria de la definicion del caso es diagnosticar el SFC en adultos.
Un problema significante en la literatura es que falta una definicion pediatrica del EM/SFC y
también un instrumento fiable para valorarlo. Estas deficiencias pueden llevar a problemas de
variacion del criterio que resultan en estudios que ponen la etiqueta de EM/SFC a los nifios que
tienen una amplia variedad de sintomas.

Subsiguientemente se hace mas dificil comparar entre los articulos, disminuyendo asi la posibilidad
de conducir un meta-analisis.

Este articulo presenta las recomendaciones desarrolladas por la Mesa de Trabajo de la Definicion
del Caso Pediatrico del Sindrome de Fatiga Crénica de la Asociacién Internacional para una
definicién del caso pediatrico de EM/SFC. Se espera que esta definicion del caso pediatrico lleve a
una identificacion mas apropiada de nifios e adolescentes con EM/SFC.
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UNA DEFINICION DEL CASO PEDIATRICO PARA EM/SFC

EM/SFC1 es un desorden persistente e incapacitante caracterizado por una fatiga severa y
abrumadora, junto con otros sintomas (Fukuda et al., 1994; Joyce et al., 1997). Los origenes y los
limites del sindrome todavia no estan claros (Jason et al., 2003; Komaroff & Buchwald, 1998). Hay
enfermedades consistentes con EM/SFC que definitivamente ocurren en adolescentes y nifios
(Breau et al., 1999; Jordan et al., 1997; Marshal, 1999; Wright & Beverly, 1998). La definicion del
caso, sin embargo, fue desarrollada para adultos (Fukuda et al., 1994) y puede no ser apropiada
para ser utilizada con nifios e adolescentes. Actualmente no existe una definicién del caso para
EM/SFC para nifios e adolescentes. La falta de aplicacion de una definicién pediatrica de EM/SFC
consistente y la falta de un instrumento fiable para valorarlo (Jordan, Kolak, & Jason, 1997) podria
llevar a estudios que etigueten con EM/SFC de manera inexacta a nifios con una amplia variedad
de sintomas y también a la posibilidad de perder a nifios que lo sufren.

En los Paises Bajos se ha propuesto una definicion del caso para aumentar la coherencia en el
EM/SFC infantil (De Jong et al., 1997). Segun esta definicién del caso, tal como con EM/SFC
adulto, ninguna condicion somatica o psiquiatrica deberia poder explicar el patrono de sintomas
gue presenta el nifio/adolescente. Ademas, debe haber un comienzo distinto del patrono de
sintomas. Al contrario de EM/SFC en adultos donde los pacientes tienen que presentar una
significante disminucion de su funcionamiento fisico y debido a su falta de referencia y debido a su
flexibilidad, los nifios u adolescentes no son capaces de comparar el funcionamiento fisico
premorbido y el mérbido. Ambas son caracteristicas del proceso de formacion de identificacion. Por
esto, es indispensable valorar las actividades de ocio, sociales e educacionales para poder
detectar una disminucion de su funcionalidad.

Hubo controversia sobre si asignar un diagnéstico de EM/SFC en nifios puede llevar a omisiones u
errores en evaluaciones diagndsticas apropiadas de nifios fatigados (Harris & Taitz, 1989; Jones,
1997; Lask, & Dillon, 1990). Algunos creen que a esta edad el diagnéstico de EM/SFC se deberia
considerar solamente como diagnoéstico interino y no como enfermedad definitiva (Jones, 1997).
Otra preocupacion sobre la aplicacion de EM/SFC a un nifio joven es el dafio potencial que se le
inflinge al otorgarle un diagnéstico indefinido. Pero hay que sopesar esta posibilidad y las
desventajas del hecho de poner nombre a la enfermedad porque puede aliviar la ansiedad y la
incertidumbre, tanto para el nifio, como para su familia, y también por el hecho de tener un impacto
clarificador en el entorno escolar.

Estos argumentos no se tienen en cuenta la realidad que muchos clinicos son, efectivamente,
confrontados con nifios con una fatiga inexplicada y con otros sintomas que quedaron sin
explicacion aceptable a pesar de unas exhaustivas evaluaciones médicas y psicosociales. En estos
nifios no se puede hacer un diagnostico, lo que a menudo lleva a la inapropiada presunciéon que
fingen o al diagnostico de una enfermedad psiquiatrica. Estos diagnésticos incorrectos pueden
hacer méas dafio que la etiqueta diagnéstica de EM/SFC. Parece claro que, para cualquier nifio con
una enfermedad crénica, es esencial hacer una evaluacidn diagndstica continuada que implica
buscar, o bien de las causas primarias de la fatiga y de los otros sintomas, o de las complicaciones
del proceso subyacente (Carter & Marshall, 1995). Hay ahora bastante experiencia clinica y
hallazgos de investigaciones para proponer una definicion del caso para nifios e adolescentes.

Una de las metas mas importantes de clasificar cualquier enfermedad o dolencia es agrupar a los
pacientes que tienen una enfermedad que puede tener muchas manifestaciones, pero una via
patofisioldgica subyacente comun (Hartz et al., 1998). El beneficio de clasificar a los pacientes en
categorias diagnosticas es que facilita la comunicacién entre clinicos/investigadores, la seleccion
de métodos de tratamiento apropiados y la prediccion de la respuesta al tratamiento. La
experiencia del pasado ha demostrado que, incluso en casos donde no se identificé la via
patofisiol6gica subyacente, la investigacion de la etiologia y del tratamiento de la enfermedad fue
facilitada simplemente porque se clasificaron estas enfermedades y sindromes de signos y
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sintomas (p.ej. lupus eritematoso sistémico o tuberculosis). Una de las mayores fuentes de la no-
fiabilidad diagnéstica es la variacion de criterios, diferencias entre los formales criterios de inclusion
e exclusién utilizados por los clinicos para clasificar a los pacientes en categorias diagndsticas
(Spitzer et al., 1975). Si se afiade una guia de puntuacién con criterios especificos y medidas
estandardizadas es probable que se consigue mejorar la fiabilidad de las decisiones diagnosticas
porque se da a los clinicos unos estandares objetivos para seguir a la hora de valorar las muchas
caracteristicas de este sindrome (King & Jason, 2005). Para asegurarse hacer un diagndstico
diferencial también es importante reunir de manera cuidadosa unos historiales clinicos, familiares y
de desarrollo.

Para poder tratar bien estos asuntos importantes de clasificacion y de diagnéstico, este papel
propone una definicion del caso para diagnosticar EM/SFC en nifios e adolescentes. Es de esperar
gue para clinicos e investigadores esta definicion del caso para nifios e adolescentes con EM/SFC
sirva como una apropiada herramienta de desarrollo. El desarrollo de una definicion pediatrica de
EM/SFC permitira, ademas, aplicar unos criterios consistentes e objetivos, y podra servir para
estimular la investigacion que entonces no solamente continuara comprobando la validez de esta
definiciébn del caso, pero también elucidara la patofisiologia y mejorara los abordajes de
tratamiento.

DIAGNOSTICO Y PROGNOSIS

Es critico que los que conducen estudios con intencién de diagnosticar a niflos con EM/SFC hagan
una evaluacion minuciosa que incluye un historial médico y de desarrollo comprensivo, un examen
fisico y pruebas de laboratorio para confirmar el diagnéstico. El historial debe implicar tanto a los
padres, como al nifio ya que los nifios todavia estan construyendo su identidad. A consecuencia no
tienen una referencia con la que comparar situaciones antes y después.

Arav-Boger y Spirer (1995) describen el paciente habitual como anteriormente atlético e ambicioso,
de clase media-alta y con parientes cercanos con EM/SFC. Similarmente, donde las muestras en
clinicas y comunidades han encontrado a mas mujeres que hombres adultos con EM/SFC (Gunn et
al, 1993; Jason et al, 1999), hay varios estudios con nifios que muestran una representacién igual
de hembras que varones (p.ej. Jordan et al, 1998). Un estudio reciente por Van Hoof et al. (en
prensa) muestra las mismas representaciones por género en comparacion con los adultos (80%
mujeres vs. 20% hombres) en adolescentes. Este hallazgo podria sugerir que los cambios
hormonales en la adolescencia desencadenan esta diferencia de prevalencia entre los géneros.
Otro estudio reciente por Viner y Hotopf (2004) encontré que el riesgo mas alto de EM/SFC estaba
asociado con tener una limitada condicién duradera durante la infancia, sexo femenino y clase
social alta durante la infancia. Un nivel mas alto de ejercicio durante la infancia estaba asociado
con un riesgo mas bajo de tener EM/SFC.

Entre los adolescentes, una fatigabilidad facil y problemas con aprendizaje y memorizacion son
algunas de las caracteristicas primarias de este sindrome (Miike et al, 2003). Como ocurre con los
adultos, la fatiga puede ser bastante severa, hasta el punto que “agotamiento” seria una
descripcién mas apta. Otra caracteristica llamativa de esta enfermedad es la individualidad de los
patronos de sintomas y el caracter impredecible de la severidad de los sintomas entre los jévenes
con EM/SFC. La fluctuacion impredecible de la severidad sintomatica es una de las caracteristicas
mas estresantes, tanto para la juventud, como para la familia. Los nifios pueden tener unos pocos
dias buenos y después tener que quedar en cama. Cuando los demas los ven durante sus “dias
buenos” se pueden sentir confusos o escépticos sobre la seriedad y los efectos debilitadores de la
enfermedad. Esto puede volverse serio porque puede causar que por las autoridades escolares y
otros rechacen el diagnéstico y piden incesantemente explicaciones psicoldgicas, incluso hasta el
punto que los proximos diagnostiquen erréneamente un Munchausen.

Los nifios pueden experimentar sintomas diferentes que los adultos con EM/SFC (Jordan et al,
1997). Sintomas, como erupciones (‘rashes”) y dolor abdominal pueden estar frecuentemente
presentes en EM/SFC pediatrico, pero pueden ser menos comunes que en los adultos. Bell
(1995b) inform6 que, aparte la fatiga, las tres quejas mas comunes en nifios e adolescentes con
EM/SFC, eran dolor de cabeza, problemas para dormir y dificultades cognitivas. Ya que los nifios
todavia estan aprendiendo las aptitudes de manejo efectivas, reaccionan frecuentemente a sus
quejas con una irritabilidad aumentada (Van Hoof & Maertens, 2002).



La prognosis para un nifio o adolescente diagnosticado con EM/SFC se consideré mejor que la de
los adultos con este diagndstico (Arav-Boger & Spirer, 1995; Smith & Carter, 2003). Aunque no se
ha encontrado que la condicion sea progresiva, ni amenazadora para la vida (Carter et al, 1995),
vale la pena mencionar que algunos nifios siguen experimentando fatiga y discapacidad
significante. Es posible que los nifios que con el tiempo no muestren ninguna mejoria, tengan una
forma mas severa de la enfermedad o que difieran en otros aspectos genéticos o bioldgicos
importantes. Bell (1995a) denota que este grupo persistentemente incapacitado tienda a sufrir una
fatiga y otros sintomas peores desde el comienzo que resultan en una severa limitacion de las
actividades. Se ha publicado recientemente una guia para el manejo de los pacientes con esta
condicion (Baumer, 2005).

DIFERENCIAR ENTRE DIAGNOSTICOS

Una valoracion psicolégica formal puede ser Util para determinar si los sintomas de un nifio se
pueden atribuir a factores como un desorden psiquiatrico primario, fobia a la escuela o disfuncion
familiar (Jordan et al, 1998). Un estudio (Pelcovitz et al, 1995) que examind los factores
psicolégicos encontré que los pacientes adolescentes con EM/SFC informaban de niveles mas
altos de sintomas de internalizacién (i.e. comportamiento miedoso, deprimido y sobre-controlador)
que un grupo de comparacion de pacientes adolescentes con cancer. Otro estudio (Smith et al,
1991) encontré6 que un tercio de los nifios e adolescentes con EM/SFC reunia los criterios por
desorden mayor depresivo, como diagnosticado con una entrevista clinica. Similarmente, Walford
et al. (1993) compararon tres grupos: nifios e adolescentes con EM/SFC, con fibrosis quistica y
controles sanos. Se encontr6 que el grupo con EM/SFC tenia una puntuacion de depresion
significativamente mas alta que los otros grupos. Habia ademas, un significativo deterioro social e
académico en el grupo con EM/SFC. Aunque los sintomas fisicos recurrentes y médicamente
inexplicados son comunes en nifios e adolescentes, el desorden de somatizacion que cumple los
criterios DSM-1V es raro en el grupo de esta edad. Muchos de estos estudios tienen errores y a
menudo no diferencian claramente entre los sintomas pre-enfermedad y los sintomas post-
enfermedad, y por esto es concebible que los ratios mas altos de problemas psicolégicos sean
secundarios al hecho de tener EM/SFC.

En nifios e adolescentes, la fobia escolar o el rechazo a la escuela es otra categoria diagnostica
que hay que considerar en el diagnéstico diferencial. Aunque generalmente se puede distinguir la
fobia escolar de EM/SFC después de una evaluacién comprensiva, ya que, una vez que se permite
guedarse en casa al nifio con fobia escolar, lo tipico es que los sintomas desaparecen, y no suele
haber quejas durante los fines de semana, las vacaciones o el verano.

Para poder distinguir la fobia escolar (o fobia social) y SFC es importante preguntar por las
actividades de pasatiempo/ocio. Los ultimos habran abandonado sus actividades de pasatiempo e
ocio. Algunos fisidlogos han sugerido que EM/SFC en nifios e adolescentes es una manifestacion
fisica de una disfuncion familiar y claman que el nifio puede utilizar los sintomas de EM/SFC para
obtener una ganancia primaria o secundaria, para manejar los asuntos o cambios de desarrollo, o
para arreglarselas con los problemas familiares. Sin embargo, Pelcovitz et al. (1995) no
encontraron diferencias con respecto a las medidas de funcionamiento de familia e indices de
problemas maritales entre familias de adolescentes con EM/SFC, familias de adolescentes con
cancer y familias control. Se deberia tener en cuenta que en el caso de los nifios que sufren este
sindrome, después de unos 6 meses, los amigos a menudo dejan de llamar o de visitar al/la joven.
Si no hay amigos, primos o familiares o cualquier persona de edad similar a la del enfermo, el
aislamiento puede ser devastador. Otros cambios y pérdidas incluyen el ya no ser capaz de
participar en las actividades normales con iguales y la pérdida de auto-confianza y autoestima si
los profesores y fisiblogos son demasiado escépticos. En estas circunstancias puede ser que
atender a la escuela no solamente seria demasiado exigente a nivel fisico, pero también
demasiado estresante a nivel psicolégico.

PREVALENCIA DE EM/SFC PEDIATRICO

Gran parte de la investigacion epidemiol6gica hasta la fecha se ha enfocado en adultos, con solo
una minima atencién en nifios e adolescentes. Un estudio de una enfermedad parecida a EM/SFC,
caracterizada por fatiga prolongada (= 1 mes) y acompafiada de fiebre, resistencia disminuida con



esfuerzo y sintomas de dolor que ocurre con un ratio de 4.4% de los adolescentes atendidos en
atencion primaria, indica que este sindrome es un asunto médico importante entre los jovenes
(Mears et al, 2004). Sigue siendo una pregunta abierta si el sindrome ocurre 0 no como
enfermedad reconocible en nifios mas jévenes. La mayor razén por ser cauto con respecto a ello
es que el diagnéstico estaba basado en las quejas del paciente y las consecuencias auto-
informadas de la enfermedad.

En la publicacion de un estudio de estimaciones de prevalencia de una poblacién comunitaria
australiana, Lloyd y asociados (1990) incluyeron informacién con respecto a nifios de cualquier
edad. Se determinaron estimaciones de prevalencia de 5.5 casos por 100.000 para nifios de 0 a 9
afios y de 47.9 casos por 100.000 para nifios e adolescentes de 10 a 19 afios. Un problema mayor
con el estudio que limita la validez de las estimaciones de prevalencia es la baja cantidad de
médicos practicantes que participaron e identificaron los casos en sus consultas (solo participaron
11 de 50 doctores). Es posible que este problema se deba a la falta de informacion sobre el
sindrome 0 a dudas con respecto a la validez de EM/SFC. Dado que la poblacién de este estudio
se habia obtenido mediante carta de los médicos, no fueron incluidos en el estudio los miembros
de la comunidad que no quieren o no pueden acceder a los cuidados médicos para sus sintomas.
Los CDC han hecho varios estudios para estimar la prevalencia de EM/SFC pediatrico en
diferentes areas geogréficas (Dobbins et al, 1997). Se hizo un estudio de vigilancia en Atlanta,
Reno, Grand Rapids y Wichita (Gunn et al, 1993). Los médicos fisicos locales identificaron y
recomendaron a los pacientes que cumplian los criterios diagnésticos de los CDC para el
sindrome. Solamente el 44% de los fisiélogos elegibles acordaron participar en el estudio. Basado
en la definicion de Holmes et al (1988), los autores estimaron que entre los adolescentes entre los
12-17 afios, 8.7 casos por 100.000 mostraban sintomatologia de fatiga crénica y 2.7 por 100.000
tenia EM/SFC. No se hicieron preguntas por fatiga o sintomas de EM/SFC a nifios menores de 12.

Entre una segunda generacion de estudios de los CDC habia una investigacion basada en una
comunidad conducida en San Francisco (Dobbins et al, 1997). Este estudio utiliz6 llamadas
aleatorias a domicilios para identificar nifios e adolescentes con fatiga crénica y enfermedades
EM/SFC-like. Se hicieron estimaciones para nifios entre 2-11, indicando que 71.9 por 100.000
sufria sintomas de fatiga crénica, y 0 por 100.000 presentaba sintomas EM/SFC-like. En
adolescentes de 12-17, se encontrd que 465.7 por 100.000 sufria de sintomas de fatiga crénica, y
116.4 por 100.000 fueron diagnosticados con condiciones EM/SFC-like.

Jones et al. (2004) hicieron una encuesta telefénica aleatoria a los residentes de Wichita, Kansas.
Los adultos identificaban a los adolescentes fatigados en casa y respondian preguntas sobre la
salud del joven. Los adolescentes seleccionados fueron invitados a una clinica con un
pariente/guardian. Después de una evaluacion clinica fueron clasificados como SFC u otro estado
de fatiga segun la definicion del SFC de 1994. La encuesta contactd en 34.018 domicilios con
90.316 residentes. De 8.586 adolescentes, 138 tenia fatiga desde hacia mas de un mes, y la
mayoria (107 o 78%) tuvo fatiga crénica (mas de 6 meses) en algun punto del seguimiento de 3
afios. La prevalencia en la linea base de la enfermedad SFC-like era de 338 por 100.000. Pero, ya
que estos estudios no incluian una evaluacién médica, no se pudo determinar la cantidad real de
casos en esta poblacion, y a consecuencia, solamente se pudo diagnosticar enfermedad “EM/SFC-
like”.

Los CDC condujeron otro estudio que implicaba informes de enfermeras escolares, desde escuelas
primarias hasta institutos en Wichita, Kansas, y Reno, Nevada. Se encontr6 una prevalencia de
24.0 por 100.000 de EM/SFC para el grupo entre 12 a 17 afios (Dobbins et al, 1997). Tal como
ocurrié en otros estudios con cartas médicas, la metodologia gatekeeper y la dependencia de
diagnosticos previos por fisidlogos (en vez de evaluaciones actuales), limitaron la fiabilidad y
generalizabilidad de estos hallazgos. En un estudio basado en la comunidad en Wichita, Kansas,
Jones et al. (2004) estimaron que los ratios de prevalencias de SFC-like pediatrico eran de 338 por
100.000, pero no se encontraron casos de SFC.

En un estudio epidemiolégico de comunidad en Chicago (Jason et al., 1999), se administré un
cuestionario de revision pediatrica a los adultos que habian completado un cuestionario de revision
EM/SFC adulto. Se hicieron entrevistas de seguimiento a nifios e adolescentes identificados con el
proceso de revision telefonico inicial. Después de la valoracion psiquiatrica se hizo a los nifios e
adolescentes un exhaustivo examen fisico con andlisis completos, para diagnosticar la presencia



de EM/SFC y para excluir condiciones médicas de exclusion (Fukuda et al, 1994). Se completaron
las revisiones de los médicos fisicos en 34 casos positivos y en 23 negativos. Los resultados de la
revision de los fisicos revelaron una prevalencia de .06%, o 60 casos por 100.000 (Jordan et al,
2006).

Ademas, algunos de los informes publicados siguen a las ampliamente informadas “epidemias” o
brotes cluster del sindrome (p.ej. Bell et al, 1991). Ya que el sindrome todavia no esta exactamente
definido, tanto en adultos como en nifios, en este momento todavia se pueden considerar tales
epidemias como eventos Unicos, porque no hay evidencia conclusiva de que se trata del mismo
proceso de enfermedad, tanto en los brotes clister, como en los casos aislados.

CAMBIOS CON RESPECTO A LA DEFINICION DEL ADULTO

Para diagnosticar las muestras pediatricas se ha utilizado la definicién para el adulto (Fukuda et al,
1994). Para estudiar en el futuro este desorden en poblaciones pediatricas, es critico utilizar una
definicién consistente, adaptada desde la definicion del adulto, porque asi se podran tener en
cuenta las circunstancias especiales de los nifios. Ademas de facilitar una investigacion coherente
para esta poblacion, una definicién del caso adaptada para nifios hara mas facil el diagnostico y el
manejo por pediatras y médicos fisicos de atencién primaria cuando son confrontados con una
fatiga cronica e inexplicada en nifios. La definicién presentada en la Tabla 1 tiene elementos de la
definicién del caso del adulto de Fukuda et al. (1994), junto con recomendaciones de Reeves et al.
(2003). También hemos incorporado la estructura de la nueva definicion del caso clinico para
EM/SFC, desarrollada en Canada (Carruthers et al, 2003). Creemos que al requerir ciertos
sintomas, se da mas especificacién a los sintomas criticos para una definiciéon del caso. Hemos
intentado, sin embargo, limitar los tipos de sintomas dentro de cada una de las categorias de los
criterios canadienses. Asi se permite a los investigadores catalogar de forma mas fiable a los
pacientes pediatricos. También creemos que esta definicion del caso reduce la prominencia del
sintoma de fatiga, y que destaca de manera mas explicita la importancia de sintomas como
mareos, disminucion de resistencia con sintomas, dolor y sintomas estilo-gripe. Indirectamente, la
fatiga acompafiara estas enfermedades infecciosas o neurolégicas, pero no puede ser el enfoque
mas importante.

TABLA 1. Definicion de EM/SFC para nifios

I. Fatiga crénica persistente o recurrente, clinicamente evaluada, inexplicada durante los ultimos 3 meses que:

A. No es resultado de esfuerzo continuado

B. No se alivia sustancialmente con el descanso

C. Resulta en una reduccion substancial de los niveles previos de las actividades educacionales, sociales y personales

D. Tiene que persistir o volver a ocurrir durante al menos tres meses

Il. La ocurrencia concurrente de los siguientes sintomas clasicos de EM/SFC, que tienen que haber sido
persistentes o continuados durante los ultimos tres meses de la enfermedad (los sintomas pueden predatar el
comienzo informado de la fatiga).

A. Malestar y/o fatiga post-esfuerzo con actividad (no tiene que ser extenuante y puede consistir en subir un tramo de
escaleras, utilizar el ordenador o leer un libro):

Tiene que haber pérdida del vigor fisico o mental, fatigabilidad muscular o cognitiva rapida/repentina, malestar y/o fatiga
post-esfuerzo y la tendencia a empeorar de los otros sintomas asociados dentro del clister sintomatico del paciente. La
recuperacion es lenta y lleva a menudo 24 horas o mas.

B. Suefio no reparador o alteracion de la cantidad del suefio o de su ritmo:

Puede incluir suefio prolongado (incluyendo frecuentes siestas), alteracion del suefio (p.ej. incapacidad de quedarse
dormido o despertar temprano), y/o inversion del dia y la noche.

C. Dolor (o disconfort) que a menudo es de naturaleza generalizada y migratoria.

Al menos un sintoma de cualquiera de los siguientes:

Dolor miofascial y/o articular (el dolor miofascial puede incluir dolor profundo, tics musculares, o misculos doloridos. En
cualquier articulacion puede haber dolor, rigidez o sensibilidad, pero tiene que estar presente en mas de una articulacién sin
gue haya edema u otros signos de inflamacion.)

Dolor abdominal y/o de cabeza (Puede experimentar dolor/sensibilidad ocular a las luces fuertes, dolor estomacal, nausea,
vémitos, o dolor de pecho. El dolor de cabeza se localiza a menudo detras de los ojos o en la parte trasera de la cabeza.
Puede incluir dolor de cabeza en otro sitio, incluyendo migranas.)

D. Dos 0 mas manifestaciones neurocognitivas:

Alteracion de la memoria (alteraciones auto-informadas u observables en la habilidad de recordar informacién u eventos a
corto plazo)

Dificultades para enfocar (las alteraciones en la concentracion pueden deteriorar la habilidad para mantener una tarea, para
ignorar los estimulos extrafios/excesivos en una aula o para concentrarse en la lectura, actividades/trabajos por ordenador o
en la television)



Dificultades para encontrar la palabra exacta

Frecuentemente olvidarse lo que se queria decir

Quedarse con la mente en blanco

Lentitud de pensamientos

Dificultades para recordar informacién

Necesidad para enfocar una sola cosa a la vez

Problemas para expresar los pensamientos

Dificultades para comprender informacion

Perder frecuentemente el hilo de los pensamientos

Nuevos problemas con las matematicas u otros temas educacionales

E. Al menos un sintoma de dos de las siguientes tres categorias:

1. Manifestaciones autonémicas: hipotension mediada neuralmente, taquicardica postural ortostatica, hipotension postural
retardada, palpitaciones con o sin arritmias cardiacas, mareos, sentirse inestable en un suelo irregular, falta de aire.

2. Manifestaciones neuroendocrinas: sensaciones recurrentes de febricula y de extremidades frias, temperatura corporal
subnormal y marcadas fluctuaciones diurnas, episodios de sudor, intolerancia a extremos de frio y calor, marcados cambios
de peso — pérdida de apetito u apetito anormal, empeoramiento de sintomas con el estrés.

3. Manifestaciones inmunes: Recurrentes sintomas estilo gripe, dolor o picor de garganta non-exudativo, repetidas fiebres y
sudores, nodulos linfaticos sensibles a la palpitacion — generalmente se nota un minimo hinchazén, nuevas sensibilidades a
alimentos, olores o productos quimicos.

lll. Condiciones de exclusion:

A. Cualquier condicion médica active que puede explicar la presencia de fatiga cronica, como:

. Hipotiroidismo no tratado

. Apnea del suefio

. Narcolepsia

. Malignidades

Leucemia

. Hepatitis no resuelta

. Esclerosis multiple

. Artritis reumatoidea juvenil

. Lupus eritematoso

10. HIV/SIDA

11. Obesidad severa (IMC mayor de 40)

12. Enfermedad celiaca

13. Enfermedad de Lyme

B. Algunas condiciones psiquiatricas activas que pueden explicar la presencia de fatiga crénica, como:

1. Esquizofrenia infantil o desordenes psicoticos

2. Desorden bipolar

3. Abuso activo de alcohol o de sustancias — excepto como abajo:

a) Abuso de alcohol o sustancias que ha sido tratado y resuelto con éxito no se debe considerar como exclusion.

4. Anorexia nervosa o bulimia nervosa active — excepto como abajo:

a) Desordenes alimenticios que han sido tratado y resuelto no se deben considerar como exclusion.

5. Desordenes depresivos

IV. Puede haber presencia de desordenes concomitantes que no explican adecuadamente la fatiga, y que son, por
esto, no necesariamente de exclusion.

1. Diagndsticos psiquiatricos como:

a) Fobia escolar

b) Ansiedad por separacion

c) Desordenes de ansiedad

d) Desordenes somatoformes

e) Desordenes depresivos

©CONOUAWNE

Se han hecho varios cambios en la definicion del caso adulto en base a la concepcién que el
diagnéstico de EM/SFC en nifios se deberia hacer en base al complejo sintomatico presente en el
momento de la evaluacion.

Primero, la definicion del adulto no requiere que la fatiga sea de “de toda la vida” (“lifelong”), pero
de comienzo nuevo y definido. En una revisién de los criterios de Fukuda et al (1994), Reeves et al
(2003) declaran que solamente se deben excluir como haber sentido fatiga “de toda la vida”, los
participantes que responden haberse sentido siempre severamente fatigados.

Asimismo, y por dos razones, hemos decidido no utilizar este criterio cuando formulamos los
criterios de diagndstico para nifios. Primero, los nifios y sus familiares pueden no ser capaces de
indicar un comienzo definido porque, en hasta el 25% de los casos pediatricos, el comienzo es mas
insidioso que repentino (Bell, 1992). Segundo, los nifios pueden no ser capaces de comparar su
funcionamiento actual con una linea base sana ya que, debido a los eventos y al progreso de su
desarrollo, pueden no tener un periodo con el que comparar su funcionamiento actual. Ademas, los
nifios mismos pueden ser incapaces de juzgar el comienzo, porque las variaciones en el desarrollo
cognitivo podrian afectar su habilidad para recordar como funcionaban anteriormente.



Finalmente, los nifios pueden ser mas adaptables que los adultos y, a consecuencia de esto ser
capaces de hacer acomodaciones para su fatiga y otros sintomas (Bell, 1995b). Al otro lado, si se
pregunta por pasatiempos, actividades sociales y de ocio, se puede obtener una indicacién de
cuando las quejas han empezado a influenciar de manera significativa en las actividades diarias.
La consulta clinica muestra que, para poder seguir en la escuela, los pacientes con EM/SFC
abandonan sus pasatiempos, actividades sociales y de ocio. Este proceso empieza en cuanto
empieza a haber un declive en las prestaciones escolares. La consecuencia es que los padres
animaran a sus hijos a trabajar mejor y trabajaran mas tiempo para conseguir un nivel mas alto en
el colegio.

TABLA 1 (continuacion)

2. Otras condiciones definidas primariamente por sintomas que no se pueden confirmar mediante pruebas de laboratorio
diagnésticos, como:

a) Multiples sensibilidades alimenticias y/o quimicas

b) Fibromialgia

3. Cualquier condicion suficientemente tratada como para aliviar todos sus sintomas y con un tratamiento adecuadamente
documentado.

4. Cualquier condicion tratada con una terapia definitiva antes de desarrollar secuelas sintomaticas cronicas.

5. Cualquier anomalia aislada e inexplicada en el examen fisico o las pruebas de laboratorio o de imagen que es
insuficiente para sugerir fuertemente la existencia de una condicién de exclusién.

Por esto, aunque con el proceso de valoraciéon el nifio o sus padres no pueden identificar un
comienzo exacto, es a menudo posible indicar un punto en el tiempo cuando la fatiga empezo a
interferir en el funcionamiento diario del nifio.

Se ha modificado también de manera similar la provisién de no predatar a la fatiga los sintomas
como el dolor de garganta o el deterioro de la memoria. Se ha encontrado que, en nifios con un
comienzo insidioso, tales sintomas pueden de hecho predatar a la fatiga. Alternativamente, y como
parte de una serie de enfermedades infantiles usuales, los nifios pueden tener un historial de dolor
de garganta, infecciones de oidos o de vias respiratorias superiores. Estas enfermedades, no
obstante, pueden dificultar saber cuando comenzaron los sintomas de EM/SFC. Ademas, padres y
nifios pueden no ser concientes de la fatiga, pero si darse cuenta de los otro sintomas. Asimismo,
los nifios también pueden presentarse mas irritables que fatigados, y puede ser dificil poner fecha
al comienzo de este sintoma. Los sintomas que hay en el momento del diagndéstico deben, sin
embargo, estar asociados en un complejo de sintomas que ocurren de manera repetitiva o cronica.

Segundo, también se debatid sobre el requerimiento de los seis meses para la fatiga y los otros
sintomas (Kulig, 1991; Vereker, 1992).

Los criterios canadienses sugieren que los nifios con sintomas que duran mas de tres meses
puedan ser diagnosticados con la enfermedad (Carruthers et al, 2004). Estamos de acuerdo con
esta nocién, ya que Fowler et al (2005) no encontraron diferencias entre nifios de 8-17 afios con 3
versus 6 meses de fatiga cronica. Globalmente, el criterio con respecto a la duraciéon de los
sintomas varia de dos semanas a seis meses (Van Hoof & Maertens, 2002). Arbitrariamente
proponemos diagnosticar una condicion SFC-like después de una duraciéon de 1 a 2 meses.
Después de tres meses, se puede diagnosticar EM/SFC. En la consulta clinica, no obstante, a
menudo se necesita mas de un afio antes de diagnosticar EM/SFC en nifios e adolescentes (Van
Hoof et al., in press).

Tercero, se ha cambiado la cantidad umbral de 4 sintomas; ahora adoptamos un sistema similar al
de los criterios canadienses de EM/SFC con los clisteres de sintomas. El apéndice A es una copia
del cuestionario de EM/SFC Pediatrico que proporciona una manera de reunir informacién para
ayudar a diagnosticar EM/SFC pediatrico. Se suele recomendar que los adolescentes a partir de
los 12 afios lo rellenen solos, y que los padres pueden ayudar a o cubrirlo para sus hijos de hasta
11 afios, aunque la adherencia a esta guia variard segun el nivel de comprensién del nifio
individual. Es posible que mas de una persona (p.€j. el nifio solo, un padre solo, ambos padres,
otro cuidador primario) rellene el Cuestionario. Algunos clinicos opinan que casi nunca es
aceptable implicar solamente a un padre en la evaluacién del nifio/adolescente, debido a una
imagen limitada, y a veces inexacta del nifio y su familia que a menudo resulta de preguntar
solamente a uno de los padres. Las investigaciones por Jones et al (2004) revelaron que hay



diferencias significativas entre la descripcién de la enfermedad por los padres y por los hijos. Por
esto, siempre cuando sea posible, se deberia conseguir informacion de ambos padres. Es mas,
podria ser apropiado reunir la informacién de los abuelos, miembros de la familia mas extensa o de
otros cuidadores si estan en cercano contacto con la persona joven.

Para poder diagnosticar EM/SFC pediatrico, tienen que ocurrir las cinco siguientes categorias
clasicas de sintomas de EM/SFC (ver Tabla 1).

El malestar post-esfuerzo, sintoma del primer criterio, tiene que ocurrir con pérdida de vigor fisico o
mental, répida fatigabilidad muscular o cognitiva (o facil distraccion como componente conductual
de la fatigabilidad cognitiva).

La segunda categoria de sintomas es el suefio no reparador o las alteraciones de cantidad o ritmo
del suefio.

La tercera categoria de sintomas requiere que la persona joven exhibe o 1) dolor miofascial, 2)
dolor articular, 3) dolor abdominal y/o 4) de cabeza.

La cuarta categoria de sintomas es la ocurrencia de dos o0 mas manifestaciones neurocognitivas.
Finalmente, la quinta categoria de sintomas requiere al menos un sintoma de dos de las tres
siguientes: 1. Manifestaciones autondémicas, o 2. Manifestaciones neuroendocrinas, o 3.
Manifestaciones inmunes.

Para aquellos pacientes que no tienen la duracibn minima de 3 o mas meses de las 5 clasicas
categorias de sintomas EM/SFC, el diagnostico deberia ser EM/SFC-like. Por lo contrario, hay un
pequefio nimero de pacientes sin dolor ni disfuncion de suefio, y ciertos casos pediatricos pueden
tener solamente 2 a 4 de las clasicas categorias de sintomas EM/SFC de arriba. Para estos
individuos, se puede dar un diagndstico de EM/SFC pediatrico atipico. Es importante estudiar a los
individuos con EM/SFC pediatrico, con EM/SFC pediatrico atipico y con EM/SFC-like pediétrico.
Cierto apoyo por la inclusién de estos sintomas emergio del analisis del factor confirmatorio de
Rowe y Rowe (2002). Este encontrd dolor y fatiga muscular, dolor neurocognitivo, abdominal, de
cabeza y de pecho, factores neurofisiol6gicos e inmunolégicos. Apoyado por el trabajo de Rowe y
Rowe (2002) se afadieron los sintomas abdominales a la lista. Asimismo se afiadieron sintomas
autonomicos apoyado por la definicibn del caso canadiense, (Carruthers et al, 2003), que
sefialaron las manifestaciones autonémicas (hipotension mediada neuralmente, hipotension,
ligereza de cabeza). Un estudio por Jason, Torres-Harding et al. (2002) encontr6 ademas un
sintoma, la falta de aire, que actualmente no forma parte de los criterios de Fukuda y diferencia los
grupos de adultos con EM/SFC.

Ya que las manifestaciones autondémicas podrian jugar un papel en la hipotension mediada
neuralmente pediatrica - que ha sido conectada a EM/SFC (Poole et al, 2000) - también se incluyé
este sintoma.

Globalmente, De Becker et al validaron la importancia de los sintomas generales, cognitivos y
musculoesqueléticos. Estos escores del factor sintomatico se asocian a diferenciacién de los
pacientes definidos con SFC por Holmes y Fukuda, de los no-SFC pacientes (De Becker et al,
2001).

Es importante que cada uno de los sintomas sea o moderado o severo, pero en los criterios
previos no se ha definido bien este “indice de severidad”. Ahora especificamos que los sintomas se
puntden en la siguiente escala: 1 = no presente, 3 = moderado, 7 = severo. Para cumplir los
criterios, hay que puntuar el sintoma de moderado a severo (p.ej. 5 0 mas alto).

La escala de puntuacion, en vez de una simple dicotomia si/no, facilitar4 por varias razones un
diagnostico exacto en un entorno de investigacion.

Primero, porque elimina los positivos en una lista de sintomas dicotémica, ya que la mayoria de
estos sintomas son comunes en una variedad de enfermedades infantiles, aunque no en un grado
moderado o severo.

Segundo, porque ayuda al que puntla, quien a la hora de verse con una eleccion dicotémica,
podria optar por “no” en el caso que el sintoma es presente a veces 0 no es severo. Finalmente, la
escala de puntuacion incrementard la cantidad de informacidn que se retne sobre cada sintoma.
También permitird una mejor comparacion con el tiempo, ya que la severidad sintomatica puede
fluctuar (“wax and wane”).



Ademas, si se consigue informacién con respecto a la fecha de comienzo de los sintomas, los
investigadores podrian comprender mejor la progresion de esta enfermedad. Este tipo de disefio
de puntuacién permite una evaluacion diagnostica dimensional basada en la presencia de
sintomas y un diagndstico categdrico tradicional segun la lista ICD-10. Este tipo de disefio de
puntuacién es implementado porque a la hora de diagnosticar, es importante que se tenga en
cuenta, tanto la presencia de los sintomas, como el distrés que crean.

Cuarto, la definicion del caso clinico canadiense de EM/SFC (Carruthers et al., 2003) declara que
la ocurrencia concurrente de los sintomas tiene que haber persistido o recurrido durante seis o mas
meses consecutivos de enfermedad.

Nosotros creemos que es mejor indicar los Ultimos 3 meses, porque intentamos diagnosticar el
EM/SFC actual en casos pediatricos. Ademas, queda claro que los sintomas no tienen que ser
continuos durante el periodo de tres meses y que pueden predatar el comienzo de la fatiga
reconocida. No esta claro, sin embargo, que se entiende por “persistente o recurrente” durante los
ultimos tres meses. Se trata de un concepto mas bien complejo que puede llevar a la no-fiabilidad
a no ser que se especifique mejor este criterio. Ahora se “operacionaliza” esta frase al valorar
cuantas veces el paciente ha experimentado el sintoma durante los Ultimos 3 meses mediante la
siguiente escala de 7 puntos, desde 1 = apenas nunca hasta 7 = cada dia). Para ser contado como
“persistente o recurrente,” el individuo tiene que indicar un escore de al menos 4.

Ademas de incluir unos criterios para determinar el significado de la reduccién sustancial de la
actividad, se necesitan criterios asociados para valorar los asuntos de severidad de enfermedad y
estados de remision.

Tomando prestada la terminologia de “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
Fourth Edition (DSM-1V) (American Psychiatric Association, 1994)” y de la definiciébn del caso
clinico del SFC por Lapp y Cheney (1995), la severidad de los sintomas del paciente se podria
clasificar como sigue:

(A) minima (justo hay bastantes sintomas para cumplir el diagnéstico, ocurren particularmente con
esfuerzo, usualmente es capaz de atender al colegio)

(B) leve (sobran pocos sintomas de los del diagndstico, ocurren incluso en descanso, es capaz de
atender a la escuela parte del tiempo);

(C) moderado (sobran muchos sintomas de los del diagndstico, sintomas moderados en descanso
gue se vuelven severos con esfuerzo, incapaz de atender al colegio);

(D) severo (a menudo obligado a quedarse en casa 0 en camay);

(E) en remision parcial (antes cumplia todos los criterios del sindrome, pero actualmente solo
continGia con unos pocos sintomas con el esfuerzo, capaz de atender regularmente a la escuela); y
(F) en remisién total (ya no tiene sintomas, incluso con esfuerzo, capaz de atender al colegio).
Para los que requieren una manera mas diferenciada de clasificar la severidad de la enfermedad
de los pacientes, sugerimos el uso de la escala de capacidad funcional AYME (“AYME Functional
Ability Scale”) (2005).

Quinto, los diagnésticos médicos de exclusion incluyen los desordenes genéticos y otros, que se
suelen hacer evidentes durante la infancia y que podrian explicar la fatiga y los sintomas, y
también aquellos diagnésticos médicos de exclusion que se enumeran en la definicion para el
adulto. No se deben consideran como diagnéstico de exclusién aquellos que fueron tratados de
manera adecuada (p.ej. enfermedad de Lyme) o que probablemente no causan fatiga.

Otra cosa, sin embargo, esta siempre presente: el diagnéstico de la depresion. En la definicion del
adulto de Fukuda et al. (1994), se consideran la depresion melancélica y psicética como
condiciones de exclusion, primariamente debido a los hallazgos que los procesos melancélicos y
psicéticos representan procesos biolégicos u endocrinologicos distintos y podrian responder bien a
los medicamentos antidepresivos o anti-pscoticos (Robbins et al.,1989; Schulkin, 1994). La
depresién, en comparacion con la adolescencia, es menos comun en la nifiez y sus sintomas
pueden ser diferentes entre ambos grupos de edad.

Durante la pre-pubertad los nifios deprimidos tienen mas probabilidad de presentar agitacion
psicomotora, sintomas de ansiedad fébica y de separacion y quejas somaticas. Los adolescentes
con depresion, al otro lado, tienen mas probabilidad de presentar sintomas como anhedonia,
hipersomnio, subida o pérdida de peso, desesperanza e intentos letales de suicidio. Los dos
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grupos de jovenes deprimidos no difieren en sintomas como animo deprimido, culpabilidad, fatiga u
auto-imagen negativa (Compas et al. 1993). Ya que los sintomas de depresion solapan con los de
EM/SFC (Hawk et al., in press), el médico fisico tiene que hacer una evaluacion cuidadosa, con
mucha atencion a las diferentes presentaciones de desarrollo (Jason, 1997). Es importante que
pregunte sobre pasatiempos y actividades de ocio para distinguir la depresién y EM/SFC. Los que
tienen este Ultimo diagnostico habran abandonado sus pasatiempos y actividades de ocio. En
particular, si el adolescente esta enfermo, no diagnosticado y no se le cree, ellla joven se puede
volver deprimido e ansioso. Mas preguntas sobre sentimientos deprimidos o de ansiedad revelaran
una frustracion subyacente como resultado de la pérdida de control mas que una auto-imagen
negativa. Ademas, si los nifios experimentan frecuentes ausencias, pero no tienen “diagnosis” ni
extra ayuda o apoyo, tendran que luchar para recuperar el nivel cuando tienen que volver al
colegio, y esto también puede llevar a depresién e ansiedad. Por esto, los sentimientos depresivos
no deben considerarse necesariamente de exclusién, pueden co-existir con EM/SFC,
particularmente si se trata de una depresion reactiva a las pérdidas incurridas por la enfermedad.
En los nifios con EM/SFC puede haber un fuerte sentimiento de desilusién hacia su grupo de
apoyo y de compafieros si estos no son capaces de explicar la condicién del nifio. Esta
diferenciacion también se puede ayudar con una evaluacion del curso de los sintomas depresivos y
de los de fatiga, para poder determinar si la depresion y la fatiga co-varian o son entidades
diagnésticas separadas. Durante el diagnéstico diferencial, sin embargo, la depresién es una de las
mayores entidades a considerar y, en el caso de que pueda explicar mejor la fatiga y el patrono
sintomatico del nifio, puede ser el diagndstico apropiado, en vez de EM/SFC.

En el caso de haber sido resueltos mas de 5 afios antes del comienzo de la enfermedad, Reeves
et al. (2003) han recomendado no considerar como exclusién al desorden depresivo mayor con
caracteristicas melancolicas, a la anorexia nervosa o a la bulimia. Opinamos que los desordenes
psicéticos pediatricos de cualquier variedad siguen siendo de exclusién. Los desordenes
alimenticios (i.e. anorexia nervosa y bulimia nervosa) y el abuso de sustancias, ademas, fueron
calificados de exclusion solamente si es diagnostico es actual; un diagnéstico de depresion
melancélica, abuso de sustancias o desorden alimenticio que fue apropiadamente tratado y
resuelto no se debe considerar de exclusion.

La tabla 1 también lista los desordenes que no necesariamente se deben considerar de exclusion,
aunque pueden presentarse comorbidos con EM/SFC. Tales desordenes incluyen la fobia escolar,
el desorden de ansiedad por separacion y la fibromialgia. La fobia escolar y el desorden de
ansiedad por separacién son dos desordenes que se deben considerar cuidadosamente durante el
diagnéstico diferencial. Cuando la fobia escolar o el desorden de ansiedad por separacion predatan
a la fatiga y a los otros sintomas, es posible que el diagndstico de EM/SFC sea inapropiado y que
los sintomas se expliqguen mejor con un desorden psicologico. Se pueden diferenciar los nifios con
fobia escolar de los nifios con EM/SFC en que los primeros se encuentran tipicamente enfermos
por la mafiana, pero se recuperan una vez que se les permite quedar en casa en vez de ir a la
escuela (Pilkington & Piersel, 1991). Los nifios e adolescentes con EM/SFC, al contrario,
experimentan los sintomas no solamente en el colegio, pero también en otros entornos. Ademas,
con fobia escolar, es tipico que los sintomas solamente estén presentes los dias escolares y no los
fines de semana o durante las vacaciones. De manera similar y durante el proceso de diagnéstico
hay que examinar de cerca las alteraciones y disfunciones familiares. En el caso que los sintomas
de un nifio son claramente el resultado de tal disfuncién (p.ej. la enfermedad del nifio que mantiene
unido un matrimonio inestable), el diagnéstico de EM/SFC seria inapropiado. Sin embargo, es igual
de probable que un nifio pueda estar realmente enfermo con EM/SFC y formar parte de un sistema
familiar enfermo.

CLARIFICACION DE LOS CRITERIOS DE DIAGNOSTICO

El criterio que la fatiga no es resultado de esfuerzo continuado (Criterio 1A) ha sido criticado como
demasiado vago. Para la clarificacion y la consistencia, en el caso de un nifio activo (p.ej. participa
en actividades extraescolares, deportes, salidas con amigos) pero agotado que se recupera
rapidamente cuando se disminuye la actividad, se deberia considerar la fatiga como resultado de
esfuerzo o actividad continuados y, por esto, se excluye el diagnéstico EM/SFC.
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Sin embargo, un nifio que participa en muy pocas actividades (posiblemente para minimizar los
sintomas de EM/SFC) en comparacién con sus semejantes de la misma edad, y se agota con el
menor esfuerzo no se debe excluir del diagnéstico de EM/SFC debido a la clausula del esfuerzo
continuado. Las preguntas sobre pasatiempos y actividades de ocio revelaran que estas han sido
abandonadas. Resumiendo, la fatiga normal no limita las actividades, pero la fatiga que hay en
EM/SFC limita la actividad del individuo hasta grados variados.

De manera similar, hay que aclarar la prevision que dice que la fatiga no se alivia sustancialmente
con descanso (Criterio 1B). Aunque es posible que un nifio con EM/SFC se encuentre mejor
después de descansar, puede que con la minima actividad u esfuerzo se sienta otra vez enfermo.
O sea que, en este caso, aunque puede dar cierto alivio, el descanso no elimina completamente al
sindrome y este patrono sintomatico no deberia excluir un diagndéstico de EM/SFC.

La duracién de la fatiga post-esfuerzo es importante. Puede durar un tiempo considerable y
acompafiarse de otros sintomas como descenso cognitivo, fatigabilidad muscular, y también el
resurgimiento de otros sintomas del SFC.

Otro sintoma que ocurre con frecuencia es la retirada social para minimizar los sintomas de
EM/SFC. Los nifios anteriormente extravertidos y felices se vuelven introvertidos y silenciosos. Sus
padres comentan que perciben el deseo de su hijo/a de retirarse de las interacciones sociales y de
volverse menos perceptibles.

El criterio que la enfermedad resulta en una reduccion sustancial del nivel de funcionamiento
académico, social o personal (Criterio 1C) requiere cierto juicio clinico. Puede ser dificil determinar
los cambios con el anterior nivel de funcionamiento en nifios muy pequefios que pueden no ser
capaces de recordar, 0 es posible que sus padres no recuerden el anterior nivel de actividades.
Los informes del personal escolar podrian dar una estimacion de las capacidades intelectuales
premorbidas del nifio con EM/SC. Es posible valorar el funcionamiento premoérbido comparando los
informes del profesorado antes y después del comienzo de los sintomas. La practica clinica indica
gue los pacientes con EM/SFC tenian un buen funcionamiento premorbido y eran considerados
como estudiantes faciles de llevar y motivados. Con el comienzo de la enfermedad, este nivel de
funcionamiento disminuye y se refleja en las notas escolares. En estos casos, es apropiado
comparar la funcién diaria del nifio con la que se puede esperar de un joven de edad parecida. A la
hora de hacer el diagndstico, hay que tener en cuenta por ejemplo, la incapacidad de atender a la
escuela, las dificultades para hacer las actividades de la vida diaria (p.ej. bafarse, vestirse o
alimentarse) o la falta de participacién en las actividades sociales debido a la enfermedad o a
sintomas como mareos.

Siempre cuando es posible, unas fuentes externas deberian validar la disminucion del nivel de
actividades y otros sintomas, como profesores o la enfermera de la escuela familiarizados con
EM/SFC. La escala de habilidad funcional “AYME” (AYME Functional Ability Scale) (2005) es una
forma prometedora para diferenciar las habilidades funcionales de los pacientes.

INSTRUMENTOS PSICOLOGICOS

Para poder diagnosticar las condiciones neuropsiquiatricas comorbidas, se pueden utilizar
instrumentos como la Entrevista Diagnéstica para Nifios e Adolescentes (“Diagnostic Interview for
Children and Adolescents-Revised” - DICA; Herjanic & Reich, 1982) o la entrevista Clinica
Estructurada para el DSM-IV en nifios (“Structured Clinical Interview for the DSM-IV for Children
(KID-SCID; Hein).

Para valorar el nivel de depresion, hay instrumentos como el Inventario de Depresién en nifios
(“Children’s Depression Inventory” - CDI; Kovacs, 1992) o el Esquema para Desordenes Afectivos y
Esquizofrenia — version para nifios (“Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia-Children’s
Version - K-SADS; Chambers et al., 1985").

Se ha hecho solamente un trabajo minimo con respecto a la valoraciéon de la fatiga en nifios.
Walford, Nelson y McCluskey (1992) informan de la adaptacion satisfactoria del cuestionario de
fatiga por Wessely y Powell (1989), revisado mas tarde por Chalder et al. (1993), para ser utilizado
con nifios. No hay disponibles, sin embargo, datos psicométricos para esta escala en la poblacion
pediatrica. Tal como dijo recientemente Stouten (2005), muchas de las escalas de fatiga que se
utilizan frecuentemente no representan exactamente la fatiga severa que es caracteristica del SFC
(aunqgue se evita este problema con el Profile of Fatigue-Related Symptoms, Ray et al., 1992).
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Las alteraciones de suefio se pueden valorar con el indice de calidad de suefio de Pittsburgh
(“Pittsburgh Sleep Quality Index” -Buysse, 1989), utilizado de manera efectiva en muestras de edad
de escuela primaria (Tan, 2004). Este indice mide las interrupciones y la calidad de suefio.

El Cuestionario de Dolor de McGill (“McGill Pain Questionnaire”) esta bien validado y disponible en
version corta (Melzack, 1975) y ha sido utilizado de manera fiable con muestras pediatricas
(O’Rourke, 2004).

El estado funcional de los nifios, finalmente, se puede valorar con el Cuestionario de Salud Infantil
(“Children’s Health Questionnaire” - Landgraf, Abetz & Ware, 1996), instrumento que mide el
bienestar fisico y psicosocial. Los 12 conceptos medidos por ambas formas del CHQ incluyen la
funcion fisica, dolor corporal, percepcion de salud general y auto-estima. Como mencionado en el
manual, la puntuacion cambiada GHQ es muy apropiada en condiciones cronicas porque los nifios
incorporaran sus sintomas en su propio ‘marco conceptual.’ La escala ‘no mas que lo habitual’ se
incluye en el procedimiento de puntuacién cambiado de GHQ.

INTERVENCIONES PARA INCREMENTAR LA CALIDAD DE VIDA

En el caso de los nifios, el manejo diario de una enfermedad crénica y sus consecuencias
psicoldgicas se hace un asunto de la familia donde los padres juegan un papel clave particular. Por
esto no es sorprendente que haya recibido un reconocimiento creciente el papel de las
intervenciones para facilitar la adaptacion a los retos de una enfermedad crénica. La informacion
gue se presenta al nifio, a los padres y a otros cuidadores primarios les deberia preparar para un
papel activo en el manejo diario de la enfermedad.

Hay unas intervenciones que se basan en conceptos tedricos como auto-eficacia y reforzarse. A
nivel individual, los elementos clave del refuerzo incluyen el acceso a la informacion, la capacidad
para elegir cambios efectivos en la vida de uno, la asertividad y el auto-estima (Rogers et al.,
1997). Similarmente se ha posicionado la auto-eficacia como mecanismo central, mediador en la
agencia humana (Bandura, 1988), donde las percepciones de la capacidad para efectuar los pasos
de una accién necesaria para cumplir las demandas situacionales influencian en la eleccién de las
acciones que se persiguen, el nivel de motivacién, el patrono de pensamientos y las reacciones
emocionales que se experimentan. Hay evidencia de la eficacia de intervenciones que incorporan
las técnicas cognitivo-conductuales sobre variables como la auto-eficacia, el auto-manejo de la
enfermedad, el funcionamiento familiar, el bienestar psicosocial, la reduccion del aislamiento y la
competencia social. En general, las intervenciones psico-educacionales pueden tener muchas
formas, incluyendo la simple previsién de informacion mediante material escrito, programas de
ordenador o Internet.

Las intervenciones psico-educacionales para nifios y sus familias, sin embargo, tienen que tener en
cuenta la edad de desarrollo y el progreso de la enfermedad. Glasgow y sus colegas (1999)
sugieren que es tipico que surjan problemas con el auto-cuidado durante los primeros afos
después del diagnostico o durante la adolescencia temprana (13-15 afios). Por esto, en el
momento del diagndstico, los abordajes educacionales y el entrenamiento de aptitudes pueden ser
particularmente importantes, para el nifio, para su familia y para los adolescentes que asumen la
responsabilidad para su auto-cuidado. En las muestras pediatricas del area SFC/EM, se
implantaron solamente unas pocas intervenciones no-farmacoldgicas, y pocas tenian los controles
apropiados o el seguimiento a largo plazo (Whiting et al, 2001; Barlow & Ellard, 2004).

SUGESTIONES PARA FUTURAS INVESTIGACIONES SOBRE EM/SFC PEDIATRICO

La definicion que se propone aqui se provee como punto de salida para facilitar la investigacion
consistente sobre EM/SFC pediéatrico. Para determinar su eficacia, se tenia que someter esta
definicion a un riguroso estudio cientifico. En particular, se deben conducir estudios de fiabilidad
para determinar si la definicién facilita un diagnéstico consistente (Jason et al, 1997). Rowe y Rowe
(2002) utilizaron 24 sintomas clave y encontraron a 1 factor de sindrome subyacente, lo que
sugiere que a este complejo sindromatico, se le puede llamar sindrome de manera legitima. Es
mas, Komaroff y colegas (1996) compararon los sintomas y las caracteristicas de la fatiga de una
gran muestra de pacientes adultos con EM/SFC con otros 3 grupos (controles sanos, sujetos
deprimidos y con pacientes con esclerosis multiple) para determinar la validez de cada sintoma y
su contribucion al diagndstico diferencial.

Unas técnicas similares serian Utiles para validar la definicion pediatrica.
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Las futuras investigaciones sobre EM/SFC pediatrico deberian formular cuidadosamente las
preguntas para identificar el nivel de fatiga de los nifios, y deben tener en cuenta el contexto de
desarrollo de los nifios y adolescentes que se valoran. Los nifios se pueden presentar como
irritables, mas que quejarse de fatiga. Por esto puede ser necesario hacer preguntas no solo con
respecto a la fatiga, pero también sobre los problemas escolares (p.ej. problemas de aprendizaje o
de memoria) u otras consecuencias de la fatiga. Ademas, como puede haber discrepancias entre el
informe del cuidador sobre el funcionamiento del nifio y la propia valoracion del nifio, se debe hacer
una comparaciéon de ambas descripciones de la sintomatologia.

Fukuda et al (1994) recomendaron hacer subgrupos de pacientes adultos con EM/SFC y seria
apropiado hacer lo mismo para estudiar EM/SFC pediatrico. Ademéas queda claro qué cohorte
actual de los individuos diagnosticados con EM/SFC es un grupo diverso con un curso variable de
enfermedad y de patrono de incapacidad, ofreciendo, cuando se les considera en conjunto, una
comprension limitada de la etiologia o patologia de la enfermedad y de sus componentes (Jason et
al, 2005). Cuando se utilizan los criterios diagnésticos actuales para identificar a los individuos con
esta enfermedad, es dificil descifrar el curso y la duracién de la enfermedad. Similar a desordenes
como el cancer, es probable que existan unos cuantos tipos distintos de EM/SFC y qué el método
actual para agrupar todos juntos a todos los individuos que cumplen los criterios diagnosticos,
complica la identificacion de los marcadores biolégicos en estos subgrupos.

Los argumentos contra la articulacion de una definicibn para EM/SFC especificamente para
pacientes pediatricos giran primariamente alrededor del dafio de un diagndstico incorrecto. Estos
argumentos incluyen la incertidumbre de diagnosticar a los nifios, debido a las dificultades para
obtener un auto-informe exacto de los nifios pequefos. El diagnostico prematuro puede ademas,
evitar que se reconozca una condicion tratable. Finalmente, algunos investigadores y clinicos
dudan que EM/SFC exista como entidad clinica en nifios, particularmente en los pequefios. Se
necesita, sin embargo una definicion del caso consistente para facilitar la investigacion sobre
EM/SFC pediatrico y para ayudar a identificar los grupos homogéneos. Aunque algunos
investigadores han sugerido que los nifios y los adolescentes tienen un ratio de recuperacion mas
alto de EM/SFC en comparacion con los adultos, todavia existe un subgrupo de casos pediatricos
cuya enfermedad persiste durante mucho tiempo (Arav-Boger & Spirer, 1995; Smith & Carter,
2003). Una consistente definicion del caso facilitaria las investigaciones longitudinales sobre la
prognosis del SFC y ayudaria a identificar los factores de riesgo que pueden predecir una peor
prognosis, para poder intervenir mas temprano en los nifios e adolescentes con mayor riesgo.

El resumen de los sintomas en la Tabla 1 puede ser una referencia para pediatras, enfermeras
escolares, e incluso para profesores y el personal responsable del desarrollo y la implementacion
del Plan Individual de Educacién (“Individual Education Plan”). Ademas, ya que daria legitimidad a
los sintomas del nifio, la lista de criterios seria Util para los jovenes, los padres y los otros que
defienden a la juventud con EM/SFC que necesita acomodaciones.

La rapida y correcta identificacion de los casos de EM/SFC, seguida por un apoyo y tratamiento
comprensivo e apropiado podria incrementar las posibilidades de recuperacion de todos los nifios e
adolescentes con esta enfermedad debilitadora.

NOTA DEL AUTOR

Los autores aprecian el apoyo de los Miembros de la Directiva de la International Association for Chronic
Fatigue Syndrome. Agradecen, ademas, a las siguientes personas que les brindaron un feedback
constructivo: Pat Fero, Jill McLaughlin, Eleanor Stein, Mary Schweitzer, Michael Yogman, Kathleen
Gale, Connie Vander Eb y John Herd.

NOTA

1. El acrénimo EM/SFC se refiere a Encefalomielitis Mialgica y Sindrome de Fatiga Crénica, segun la
Definicién del caso canadiense. La comunidad de pacientes se siente que el término sindrome de fatiga
cronica trivializa la seriedad de la enfermedad, ya que tipifica la enfermedad con muchos sintomas
severos aparte de la fatiga, y la fatiga se considera generalmente como sintoma comun que es
experimentado por otros muchos individuos de la poblacién general, por lo demas sanos. El término
Encefalomielitis Mialgica fue utilizado anteriormente a que se empez6 a utilizar el término sindrome de
fatiga cronica (Acheson, 1959). Algunas personas prefirieron utilizar el término Encefalopatia mialgica en
vez de Encefalomielitis Mialgica, ya que el término anterior no sugiere inflamacién del cerebro.
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APENDICE A. Cuestionario de Salud Pediatrico
INSTRUCCIONES
El cuestionario DePaul de salud Pediatrica (DPHQ) se utiliza para nifios menores de 18 afios. Se puede
administrar a nifios de 12-17 como auto-informe. Si el nifio es demasiado joven o no es capaz de rellenar el
cuestionario, existe una version para adultos. El/la cuidador/a adulto/a deberia cubrirlo junto con el nifio en
caso de niflos menores de 12 afios. El cuidador adulto debe grabar las respuestas que da el nifio, al no ser
gue este no es capaz de recordar la informacion. Hay dos tipos de informes, pero solo se cubre uno:
Version infantil: lo rellena el nifio
o
Version adulto: Lo rellenan el cuidador adulto junto con el nifio con lo que informa el nifio. El adulto lo rellena
solo si el nifio no es capaz de proporcionar informacion (demasiado joven o demasiado incapacitado).
Cuando se comparan los resultados de ambos tipos de informes mencionados arriba (informe infantil versus
informe adulto), es importante decir que, cuando el adulto y el nifio completan juntos el cuestionario, los
tutores pueden recordar las experiencias y los sintomas del nifio, mejor que este. Al mismo tiempo, es posible
que recuerden la informacion de manera inexacta o incompleta que difiere de las experiencias y sintomas del
nifio. Por esto es importante enfatizar la mutualidad y el acuerdo de lo que informan el nifio y el tutor adulto a
la hora de completar el cuestionario.
Si el nifio no esta en el mismo sitio que los tutores adultos, como en la escuela o en un centro de cuidados
terciarios, un adulto como una enfermera o profesora pueden grabar simplemente las respuestas del nifio en
el cuestionario. La mutualidad y el acuerdo de lo que se informa no puede existir en estos casos, pero el
informe del nifio es adecuado siempre y cuando se basa en la ayuda de un adulto que le administra el
cuestionario al nifio.
Una limitacion del informe para adultos es que se necesita tener un adulto que ayuda al nifio para completar el
cuestionario. Los nifios con ciertos trasfondos pueden estar infra-representados si no estan dispuestos o no
son capaces de rellenar el cuestionario con un adulto.
Muchos nifios menores de 18 afios con enfermedades crénicas como EM/SFC o cancer pueden necesitar la
ayuda de un adulto para reducir la carga de la encuesta y aumentar la exactitud de lo que se responde.
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PUNTUACION

Puntuar el DPHQ:

Para poder diagnosticar EM/SFC pediatrico, el nifio tiene que informar tener fatiga y los sintomas clasicos de
SFC/EM en cada una de las siguientes categorias, con una duracion de al menos 3 meses, ademas de una
frecuencia y severidad de 4 o mas:

I. Fatiga Numero(s) de pregunta en el DPHQ: 8(1) -Y- 22 -Y-
23

. Clasica categoria de sintomas SFC/EM Numero(s) de pregunta en el DPHQ

a. Malestar Post-Esfuerzo 8(2) -Y 12

b. Suefio Al menos un sintoma de 8(3) hasta 8(7)

c. Dolor Al menos un sintoma de: Dolor miofascial, dolor
articular, abdominal o de cabeza 8(37) a 8(47)

d. Neurocognicion Al menos dos sintomas de 8(8) a 8(16)

e. Otra categoria Al menos un sintoma de 2 de las siguientes tres
categorias:
. Manifestaciones autonémicas: 8(17) a 8(20)
. Manifestaciones neuroendocrinas: 8(21) a 8(28)
. Manifestaciones inmunes: 8(29) a 8(32)

DIAGNOSIS

EM/SFC Pediatrico

enfermedad estilo EM/SFC Pediatrico (cumple todos los criterios de sintomas clasicos excepto el de la
duracién de 3 meses)

EM/SFC atipico (falta uno o0 més de los sintomas clasicos, pero la enfermedad actual persiste durante
al menos 3 meses)

Otro diagnostico (Por favor especifique )

Nombre
Fecha

Cuestionario de salud pediatrica (Version infantil)

Para todas las siguientes preguntas, por favor indique solo una respuesta, al no ser que se diga lo contrario.
1. ¢ CUANOS AMI0S tIENE? ..eeiiiiiiiiiiiiiiee e
2. ¢Es masculino o femenina?

MASCUINO. ...ttt 1
FEMENING. ..ottt 2
3. ¢Es de origen Latino o Hispanico?

Si 1

5. ¢ Qué estéa estudiando o hasta qué curso ha completado?

6. ¢Va a la escuela o estudia en casa?

ALENAO @ 18 ESCUEIAL......eeiiiiiiieeii e 1

o

Escuela a domicilio/Educacion en casa (Por favor escriba a continuacion)...................... 2
¢,Cuando empezo la escuela a domicilio/Educacion en casa?

7. ¢ Cuantos dias de colegio suele perder al mes?

8. Por favor, rellene este esquema (de izquierda a derecha)
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Pregunta n° 8...

¢Ha experimentado
alguno de los
siguientes
sintomas/problemas
durante al menos
un mes?

RODEE CON
UN CiRCULO:

S$=SI...N=NO

En caso de SI,
responda al
resto de las
preguntas del
esquema —

En caso de NO,
vaya al
siguiente
sintoma de la
lista. |

Duracién: ¢ Cuando tuvo
este sintoma por primera
vez?

Mes o
estacion

Frecuencia:
¢Cuantas veces
tuvo este sintoma?

Por favor elija un

namero de 1-7:
1...casi nunca

...la mitad del tiempo

NoahbhwdN

...siempre

Severidad:
¢Cuantas veces
le ha molestado
este sintoma?
Por favor elija un
namero de 1-7:
1.. (no es problema)

3

4.. (problema
moderado)

5
6

7.. (gran problema)

1) Fatiga/Cansancio
extremo

S N

2) Me encuentro peor
después de hacer
actividades que
requieren esfuerzo
fisico o mental

S N

3) Me siento cansado
cuando me despierto
por la mafiana

4) Necesito echar la
siesta todos los dias

5) Problemas para
dormirme

6) Problemas para
quedar dormido

7) Me despierto de
madrugada (p.ej. a
las 3 a.m.)

nw mnl nu mn
Z 2 Z2| 2

8) Problemas para
recordar cosas

w
Z

9) Dificultades para
prestar atencion
durante mucho
tiempo

w
Z

10) Dificultades para
encontrar la palabra
exacta que quiero
decir

11) Dificultades para
comprender cosas

12) Solo me puedo
concentrar en una
cosa alavez

13) Pierdo el hilo de
mis pensamientos
con frecuencia

14) Lentitud de
pensamientos

15) Tengo la mente
ausente o soy
olvidadizo

16) Recientes
problemas con las
matematicas o los
ndmeros

17) Me siento
inestable sobre mis
pies, como si me
fuera a caer

18) Tengo falta de
aire 0 me cuesta
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cogerlo

19) Tengo mareos

20) Latidos cardiacos
irregulares

21) He ganado o
perdido peso

22) No quiero comer

23) Manos sudorosas

24) Sudores
nocturnos

25) Tengo frio o
escalofrios

26) Siento calor o frio

27) Me siento como
si tuviese fiebre

N ninl O nlnl | in
2| 22| 2 22|12 2| 2|2

28) Me siento como
si tuviese
temperatura baja

29) Dolor de garganta

30) Nédulos linfaticos
sensibles/dolorosos

31) Fiebre y sudores

num ninm
2|12 Z2|Z2

32) Algunos olores,
alimentos o quimicos
me enferman

33) Sarpullido(s)

34) Alergias

35) Cambios de
animo

36) Ansiedad

37) Dolor muscular

38) Tics musculares

nunumum ninum
2\Z2Z2\Z2 Z2|1Z2|Z2

39) Dolor/rigidez/
sensibilidad en mas
de una articulacion
sin hinchazén o rojez

40) Dolor ocular

41) Vomitar/arrojar

42) Nauseas/ganas
de vomitar

43) Dolor de pecho o
ardores de estomago

44) Estbmago
revuelto

45) Dolor en
abdomen/ estbmago

46) Tinnitus

num nl v vl vnnmn
Z\Z Z2 2 Z2| 222

47) Dolor de
cabeza**

**En caso de tener dolor de cabeza ahora, ¢los tiene mas a menudo, en un sitio diferente, o es peor que en el

pasado? (Puede dar mas de una respuesta.)

Dolor de cabeza mas a MeNUAO............cccuviiiiieeiiiiiiii e
Dolor de cabeza pero/mas severo
Dolor de cabeza en un sitio diferente de la cabeza.................coovveeeee. 3

Si (¢ Qué enfermedades médicas tiene?)..............ccccceviiinnn, 2
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10. ¢ Parece que enfermo con mas facilidad que las otras personas de mi edad?

Lo U 1
1] P 2
11.¢; Parece que tarde més en recuperar de enfermedades que las otras personas de mi edad?
N Ot 1
T PRSP PP OPPRP PP 2

12. ;,Cémo me hace sentirme la actividad fisica (como utilizar las escaleras, pasear, hacer deportes, hacer
tareas, vestirme) durante el resto del dia?

Mucho més cansado que lo habitual.............cccoocceeiiieiiiie e

Mas cansado que 10 habitual..............ccceeeiiiieiiiie e

N[O R 1T TSI ] (<Y1 (o TR

Mas energia que 10 habitual..............ccooeiiiiii e

Si NO, cuando y por qué abandoné mis pasatiempos/actividades:

14. ¢ He experimentado problemas con fatiga/extremo cansancio durante al menos un mes?

NO (Para aqui)..........coeervieeiiiiieeiiiie e @ .................... 1

Si (Continua la siguiente Pagina).............ccccovvviviiiiii i 2
En caso de Sl, ¢ Durante cuantos meses?
15. ¢ Cual creo que es la causa de mi fatiga o cansancio?

16. ¢, Creo que mi fatiga es causada por actividad incesante?

17. ¢ Mi enfermedad de fatiga empezé después de experimentar ? (Rodea uno o0 mas.)
Una enfermedad iNnfECCIOSA. .........cuvviiiiiiiiiiiie e

UN GCCIHBNTE. ...ttt e

UNAS VACACIONES.......oeeiuiieiiiieiiie ittt

Una vacuna (inyeccion en consulta médica)
(O3] F T 1 - PSPPSR
Estrés severo (evento(s) malos 0 triSteS)........eevueeeeriieeeeiiiieeeieeee e
Otros (Por favor escriba aqui abajo)..............ccccceeiviieiiiiecic

18. ¢ Cuanto tiempo tarddé en empezar mi problema con la fatiga o el cansancio?
Rapidamente — antes de 24 horas
Mas o menos 1 semana

MAS O MENOS L MES....coiiiiiiiieieeeeeee e
MAS 0 MENOS 2-6 MESES.....ciiieieieieieeeee ettt
Mas o menos 7-11 meses....

MAS O MENOS 1-2 AMI0S....uuvvrrrrrrrrrrrrrrrrirrrarrrrearrrererrrerararer————————————————————
MAS € 2 AM0S......eie i
Siempre he experimentado fatiga...........ccoceeeriiiiiiiieiiieeee e
19. ¢ Nada més enfermar, cuales fueron los 3 peores sintomas?

a.

b.

c.

20. Ahora mismo, ¢ cuales son mis 3 peores sintomas?

a.

b.

c

21. Con el tiempo, ¢han cambiado los sintomas?

22. ¢ Limito o recorto el nivel de actividades para evitar sentirme aln mas cansado?
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[ T PP PPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPIRE 1
S SRS 2
23. Cuando descanso, ¢toda la fatiga se va, se va en parte o no se va nada?
Se va completamente (Vaya a la pregunta 24a)..................ccccceee... 1

Se va en parte (Vaya a la pregunta 24a).............
No se va en absoluto (Vaya a la pregunta 25)
24a. ¢, Cuanto tiempo tengo que descansar antes de mejorar de mi fatiga?

24b. ¢ Mi fatiga vuelve si dejo de descansar y comienzo a hacer algo?

Lo S 1

1] P 2

25. ¢ Cémo describiria la manera de evolucionar mi enfermedad de fatiga?
Mi fatiga esta empeorando.............cevieeiiiiiiiiiiee e 1
Tengo periodos buenos y Malos............coeiviiiiiiiiiee i 2

NO Ay CAMDIOS .. i 3
Mi fatiga eStA MEJOrandoO..........cueieiiiiiieiiiee e 4

Gracias por rellenar el Cuestionario de Salud Pediatrica
Nombre
Fecha

Cuestionario de Salud Pediatrica (Versién adulta)

Para todas las siguientes preguntas, por favor marque solo una respuesta, a no ser que se pida lo contrario.
1. ¢ Cudl es la edad de su hijo/a (€N @f0S)?......cceviuvreeriireeiiieeenieeeenns

2. ¢ Es nifio o nifia?

MASCUIINO. ...t 1

FEMENINO. ...t 2

3. ¢ Es su hijo/a de origen Latino o hispano?

4. ;De qué raza(s) es su hijo/a?

Negro, Afro-AMEIICANOD. ........cuiiiiiiiii e
[ F= T [l J TSR
Amerindio nativo de Alaska..............cuueeiiiiiiiiiiiiiee e
De las Islas Asiaticas o Pacificas
Otra raza (Por favor indique abajo)...............ccccccceeiiiiiiniiicns 5

5. ¢ Qué esté estudiando o hasta qué curso ha completado su hijo/a?
6. ¢Va a la escuela o estudia en casa?

VA @18 ESCUBIA.......oiiiiiii i 1
o
Escuela a domicilio/Educacion en casa (Por favor escriba a continuacién)..................... 2

¢, Cuéando empez0 la escuela a domicilio/Educacion en casa?
7. ¢,Cuantos dias de colegio suele perder al mes?
8. Por favor, rellene este esquema (de izquierda a derecha)
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Pregunta n° 8...

¢Ha experimentado
su hijo/a alguno de
los siguientes
sintomas/problemas
durante al menos
un mes?

RODEE CON
UN CIRCULO:

S$=SI...N=NO

En caso de SI,
responda al
resto de las
preguntas del
esquema —

En caso de NO,
vaya al
siguiente
sintoma de la
lista. |

Duracién: ¢ Cuando tuvo
la/el nifalo este sintoma
por primera vez?

Mes o Ano
estacion

Frecuencia:
¢Cuantas veces
tuvo este sintoma
el/la nifno/a?

Por favor elija un

namero de 1-7:
1...casi nunca

...la mitad del tiempo

NoahbhwdN

...siempre

Severidad:
¢Cuantas veces
le ha molestado
este sintoma?
Por favor elija un
namero de 1-7:
1.. (noes problema)

3

4.. (problema
moderado)

5

6

7.. (gran problema)

1) Fatiga/Cansancio
extremo

S N

2) Se encuentra peor
después de hacer
actividades que
requieren esfuerzo
fisico o mental

S N

3) Se siente cansado
cuando se despierta
por la mafiana

4) Necesita echar la
siesta todos los dias

5) Problemas para
dormirse

6) Problemas para
guedar dormido

7) Se despierta de
madrugada (p.ej. a
las 3 a.m.)

0wl n nul m
Z| 2 Z2| 2

8) Problemas para
recordar cosas

w
Z

9) Dificultades para
prestar atencién
durante mucho
tiempo

10) Dificultades para
encontrar la palabra
exacta que quiero
decir

11) Dificultades para
comprender cosas

12) Solo puede
concentrarse en una
cosa alavez

13) Pierde el hilo de
mis pensamientos
con frecuencia

14) Lentitud de
pensamientos

15) Tiene la mente
ausente o es
olvidadizo

16) Recientes
problemas con las
matematicas o los
ndmeros

17) Se siente
inestable sobre sus
pies, como si se fuera
a caer

18) Tiene falta de aire
0 le cuesta cogerlo
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19) Tiene mareos

20) Latidos cardiacos
irregulares

21) Ha ganado o
perdido peso

22) No quiere comer

23) Manos sudorosas

24) Sudores
nocturnos

25) Tiene frio o
escalofrios

26) Siente calor o frio

27) Se siente como si
tuviese fiebre

0N ninl B ininl O in
2| 22 2| 212|122 Z2|2

28) Se siente como si
tuviese temperatura
baja

29) Dolor de garganta

30) Nédulos linfaticos
sensibles/dolorosos

31) Fiebre y sudores

32) Algunos olores,
alimentos o quimicos
le enferman

nwum nium
2|12 22

33) Sarpullido(s)

34) Alergias

35) Cambios de
animo

36) Ansiedad

37) Dolor muscular

38) Tics musculares

nunununl ninum
21222 2122

39) Dolor/rigidez/
sensibilidad en mas
de una articulacion
sin hinchazén o rojez

40) Dolor ocular

41) Vomitar/arrojar

42) Nauseas/ganas
de vomitar

43) Dolor de pecho o
ardores de estbmago

44) Estbmago
revuelto

45) Dolor en
abdomen/ estémago

46) Tinnitus

47) Dolor de
cabeza**

num nl O vl vnn
ZZ Z2| 2 Z2| 222

**En caso de tener dolor de cabeza ahora, ¢los tiene mas a menudo, en un sitio diferente, o es peor que en el

pasado? (Puede dar méas de una respuesta.)
Dolor de cabeza mas a MEeNUAO...........ccccuviiiiieiiiiiiiieie e
Dolor de cabeza pero/mas severo
Dolor de cabeza en un sitio diferente de la cabeza

Si (¢ Qué enfermedades médicas tiene?).............ccccevevvieiinnnn, 2

10. ¢ Parece que enferma con mas facilidad que las otras personas de su edad?
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U 2
11. ¢ Parece que tarda méas en recuperar de enfermedades que las otras personas de su edad?
N0 PSPPSR 1
T PRSP UPPRP PP 2

12. ¢ Cémo la actividad fisica (como utilizar las escaleras, pasear, hacer deportes, hacer tareas, vestirme) le
hace sentirse durante el resto del dia?

Mucho més cansado que lo habitual.............cccooooiiieiiii e,

Mas cansado que 10 habitual..............coeeeiiiieiiie e

NO tIENE EFECTO. ... e

Si NO, cuando y por qué abandon6 mis pasatiempos/actividades:

14. ¢ Ha experimentado problemas con fatiga/extremo cansancio durante al menos un mes?

NO (PAra @QUI).........oveeeeeeeeeeeeeeeeee e e, 1

Si (Continua la siguiente pagina)................cccoeciiiiiie i 2
En caso de SI, ¢ Durante cuantos meses?
15. ¢ Cual cree que es la causa de su fatiga o cansancio?

16. ¢ Creo que su fatiga es causada por actividad incesante?

17. ¢ Su enfermedad de fatiga empezé después de experimentar ? (Rodea uno 0 mas.)
Una enfermedad iNfECCIOSA. .........cuviiiiiiiiiiiiee e

UN BCCIARNTE. .....eeiiiieiiie et e e

UNAS VACACIONES. ....cciiiiiiiiieea ettt

Una vacuna (inyeccién en consulta médica)
(O3 U T - SRR

Estrés severo (evento(s) malos 0 triSteS).......couvvveiieeeeeiiiiiiiiee e
Otros (Por favor escriba aqui abajo)................cccccccoiiiii

18. ¢ Cuanto tiempo tardd en empezar su problema con la fatiga o el cansancio?

Rapidamente — antes de 24 hOras..........cooceveiiiieeeiiiiee e 1
MAS 0 MENOS 1 SEMANA........cceieieeeieeeeeeeee e 2

Méas o menos 1 mes

MAS 0 MENOS 2-6 MESES.....cciiieeieeee et 4
MAS 0 MENOS 7-11 MESES.....ceeveeeeieeeeeeeeeee et e e e e e e e e eaaaans 5
MAS 0 MENOS 1-2 AM0S.....uuuiieiieiieiee et eeeeeeaans 6

MAS 0E 2 @MI0S. .. .. tiiiiiiiii e ettt e e e e e e 7
Siempre ha experimentado fatiga............cccvvvieiieeiiiiiiiee e 8
19. ¢ Nada mas enfermar, cuales fueron los 3 peores sintomas?

a.

b.

C.

20. Ahora mismo, ¢,cuéles son sus 3 peores sintomas?

a.

b.

C.
21. Con el tiempo, ¢han cambiado los sintomas?

22. ¢ Limita o recorta el nivel de actividades para evitar sentirse ain mas cansado?
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Sttt 2
23. Cuando descansa, ¢toda la fatiga se va, se va en parte o no se va nada?
Se va completamente (Vaya a la pregunta 24a)............................. 1
Se va en parte (Vaya a la pregunta 24a)..............ccccccvevviiieeninnenn. 2
No se va en absoluto (Vaya a la pregunta 25)...............ccccceeeineens 3

24a. ¢, Cuanto tiempo tiene que descansar antes de mejorar de su fatiga?

24b. ¢ Su fatiga vuelve si deja de descansar y comienza a hacer algo?

N O ettt 1
LSRR 2

25. ¢ Cémo describiria la manera de evolucionar su enfermedad de fatiga?
Su fatiga estd empPeOorando...........cccoeivviiiiieeiiiiiiiiie e 1
Tiene periodos buenos Yy Mal0S.........cccvvviiiiieiiiciiiiiece e 2

NO hay CamMDIOS. ... i 3

Su fatiga eStA MeJOrando.........ccuviiiiuieieiiiiee e 4

Gracias por rellenar el Cuestionario de Salud Pediatrica (Version adulta)
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