Guia de recursos para pacientes y cuidadores de Solve M.E:
Nifios y adultos jovenes con EM/SFC o Covid persistente

La EM/SFC pediatrica es mas frecuente en nifios de entre 10 y 18 afios, aunque también se
han registrado casos en nifios de hasta cinco anos. Las investigaciones indican que los
adolescentes son mas propensos a adquirir la enfermedad después de otra dolencia,
especialmente el virus de Epstein Barr (VEB), la mononucleosis (que es causada por el VEB),
0 un caso intenso de gripe. Aunque los sintomas basicos de la enfermedad son los mismos en
los nifios que en los adultos, hay algunas diferencias en su presentacion.

La intolerancia ortostatica (sensacion de debilidad o mareo al estar de pie/sentado, también
conocida como sindrome de taquicardia ortostatica postural o POTS) suele ser uno de los
sintomas mas problematicos para los pacientes pediatricos. Ademas de ser mas grave, la
intolerancia ortostatica parece ocurrir con mas frecuencia en nifios y adolescentes que en
adultos.

El deterioro cognitivo, concretamente la lentitud en el procesamiento de la informacion y la
incapacidad de concentrarse en las actividades escolares, pueden ser especialmente
problematicas en nifios y adolescentes que todavia estan en su etapa de formacion. La
investigacion sugiere que éste es uno de los sintomas mas prominentes en la EM/SFC
pediatrico.

Los problemas de suefio pueden ser mas dificiles de reconocer debido a los cambios en los
habitos de suefio a medida que los nifios crecen, especialmente durante la adolescencia. Los
padres/tutores pueden notar somnolencia diurna, suefios intensos, dificultad para conciliar el
suefio, dificultad para dormir toda la noche y una falta general de energia.

El dolor en los musculos y las articulaciones es menos frecuente en los niflos que en los
adultos con la enfermedad. Los dolores de estdmago, de cabeza y los problemas parecidos a
los de la gripe (por ejemplo, sensibilidad en los ganglios linfaticos, dolor de garganta) son los
mas frecuentes en los nifios con la enfermedad.

Manejo y tratamiento del EM/SFC pediatrico o Covid persistente

En 2017 se publicé un recurso clave titulado "Diagnostico y Manejo de la Encefalomielitis
Mialgica / Sindrome de Fatiga Cronica en jovenes: Un Manual ("Myalgic Encephalomyelitis /
Chronic Fatigue Syndrome Diagnosis and Management in Young People: A Primer" fue
redactado por el Grupo Internacional de Redaccién para la EM/SFC Pediatrica. De acuerdo
con el manual, "El éxito del tratamiento se basa en determinar el equilibrio éptimo entre el
descanso y la actividad para ayudar a prevenir el empeoramiento de los sintomas tras el




esfuerzo. Los medicamentos son utiles para tratar el dolor, el insomnio, la intolerancia
ortostatica y otros sintomas".

Al igual que en el caso de los adultos, los expertos en EM/SFC y Covid persistente sugieren
que los tratamientos médicos y terapias se dirijan, en primer lugar, a tratar los sintomas mas
problematicos del nifio. El manual también hace hincapié en que "evitar cuidadosamente el
sobreesfuerzo puede ayudar a evitar el deterioro y facilitar la mejora". Por ello, los padres/
tutores deben trabajar con sus hijos y los demas adultos en su vida para establecer un horario
que permita al nifo permanecer lo mas activo posible sin desencadenar la respuesta PEM.
Hay que priorizar las actividades y las cosas no esenciales deben retrasarse, delegarse o
eliminarse. Debe planificarse un tiempo amplio de descanso. Sobre todo, el horario debe ser
flexible para adaptarse a las necesidades variables del nifio.

Impacto de la EM/SFC pediatrica y de la Covid persistente

Es importante que los familiares y cuidadores sepan lo suficiente sobre la enfermedad para
entender lo que esta ocurriendo y ayudar a guiar las actividades del nifio para para evitar el
empeoramiento de los sintomas. Aunque puede resultar dificil participar en salidas familiares o
eventos sociales, las actividades que permiten al nifio participar sin exacerbar los sintomas
son importantes para el bienestar general del nifio. La interaccion saludable con otros
beneficia el desarrollo del nifio de muchas maneras, ya que refuerza las habilidades de
aprendizaje, mejora la comunicacion y las capacidades interpersonales, y fomenta la
autoestima.

Al igual que en el caso de los adultos, el grado de impacto de la enfermedad en la vida del
nifio depende de una serie de factores, como la gravedad de la enfermedad. Si el nifio esta
levemente afectado, puede beneficiarse de un horario escolar ligeramente modificado y de
una reduccion de la actividad social, siempre que los padres y tutores reconozcan la
necesidad de evitar el desencadenamiento de la respuesta PEM y el empeoramiento de los
sintomas. Si el nifio esta moderadamente enfermo, la escuela y los padres/tutores tendran
que trabajar juntos para establecer un plan educativo sustancialmente modificado que podria
incluir clases particulares, aprendizaje a distancia, o algun tipo de educacién en casa. Los
ninos que se encuentran en el rango moderado a severo generalmente no pueden asistir a la
escuela en absoluto y necesitan ayuda incluso con los cuidados personales mas basicos.

Reacciones emocionales y psicoldgicas

Los adultos suelen experimentar ira, frustracion, dolor, ansiedad y depresion cuando se
enfrentan a una enfermedad crénica. Para los nifios con EM/SFC o Covid persistente, estas
emociones son igual de reales. Sin embargo, los niflos generalmente carecen de las
habilidades para enfrentar problemas y las aptitudes intelectuales que los adultos pueden
utilizar para superar sus momentos mas dificiles. Ademas, pueden verse mas afectados por
las respuestas negativas de los amigos y la familia. Por lo tanto, es importante que los adultos



en sus vidas reconozcan sus sufrimientos y les ofrezcan consuelo, apoyo y orientacion en
relacion con los numerosos retos asociados a la enfermedad.

Los adultos también deben ser conscientes de que la enfermedad psicoldgica puede
desarrollarse en los niflos que viven con las consecuencias debilitantes de la EM/SFC o de la
Covid persistente. Cuando esto ocurre, la enfermedad psicologica se considera "secundaria”.
Las enfermedades secundarias mas comunes en los nifios son la ansiedad y la depresion,
aunque los sintomas pueden parecerse mas a problemas de comportamiento que a los
tradicionales sintomas asociados a estas enfermedades. El manual pediatrico es un valioso
recurso sobre las respuestas emocionales comunes en los nifios y los comportamientos que
pueden estar asociados a enfermedades psicoldgicas.

Si sospecha que su hijo esta luchando con problemas de salud mental ademas de los
desafios emocionales y fisicos de la enfermedad, asegurese de consultar a un profesional de
la salud mental. Como se indica en el manual pediatrico, "es importante distinguir: (a) las
reacciones emocionales normales a la EM/SFC de los (b) sintomas psiquiatricos clinicamente
significativos, como la depresion o la ansiedad, secundarios a la enfermedad y de (c) una
enfermedad psiquiatrica primaria, como Trastorno Depresivo Mayor (TDM) o un trastorno de
ansiedad sin EM/SFC coexistente".

Adaptaciones educativas

Las investigaciones sugieren que la naturaleza creciente y decreciente de estas
enfermedades (diagnosticadas o no) puede ser una causa importante de absentismo escolar
en los nifnos. También hay pruebas que sugieren que los nifios con EM/SFC o Covid
persistente han sido etiquetados erroneamente con fobia escolar u otros problemas. Sin
embargo, los expertos han dejado claro que el comportamiento de los nifios con la
enfermedad en comparacion con nifios que evitan la escuela suele ser muy diferente. En
concreto, los niflos con EM/SFC o Covid persistente no se "sienten mejor" de repente los fines
de semana, los dias festivos y las vacaciones, un fenémeno que suele observarse en los
nifos que evitan la escuela. Ademas, los pacientes moderados a graves no podran disfrutar
de las actividades extraescolares o sociales que antes eran una parte tan importante de sus
vidas.

La EM/SFC y la Covid persistente pueden afectar a la experiencia escolar de formas que van
mas alla de la asistencia a clase. Los problemas de memoria, concentracién y procesamiento
de la informacion afectan a la capacidad del estudiante para participar, completar tareas,
hacer exdmenes etc. Por ello, los padres/tutores de los nifios con EM/SFC o Covid persistente
tendran que trabajar con la escuela para conseguir que las adaptaciones adecuadas sean
puestas en practica. Segun el manual pediatrico, esto puede incluir "adaptaciones para los
examenes, modificaciones en los deberes, limitacién de la actividad fisica, division del tiempo
entre la escuela y las clases particulares en casa, y el permiso para disponer de liquidos y
aperitivos salados, si es necesario".



La Ley de Educacion para Personas con Discapacidades exige que las escuelas trabajen con
padres/tutores (y los alumnos mayores) para crear un programa educativo individualizado
(IEP) que responda a las necesidades individuales del alumno concreto cuando se considere
necesario. Un nifio con EM/SFC probablemente tendra derecho a un IEP si se puede
demostrar que la enfermedad afecta a su fuerza, energia o estado de atencién y/o impide su
capacidad de aprendizaje y/o comunicacién. Para los que no cumplen los estandares para el
IEP, el Plan 504 alternativo (llamado asi por la Seccidén 504 de la Ley de Rehabilitacion de
1973) puede ser una opcion. El Centro de Informacién y Recursos para Padres (The Center
for Parent Information & Resources), que existe para ayudar a los padres a participar en la
educacion de sus hijos tiene mas informacion sobre los recursos que pueden estar
disponibles: https://www.parentcenterhub.org/me-cfs/. Ademas, aunque no es especifico de
los planes IEP o 504, los Centros para el Control de Enfermedades (CDC) ofrecen una "Hoja
informativa para profesionales de la educacion" que puede imprimirse y utilizarse como punto
de partida para las conversaciones con el personal escolar: https://www.cdc.gov/me-cfs/me-
cfs-children/factsheeteducational-professional.html.

Lecturas adicionales:
INFORMACION GENERAL/ATENCION MEDICA

* EMJ/SFC en nifios (CDC)

* EM/SEC en los ninos: Hoja informativa de los CDC para padres/tutores

* EM/SFC pediatrico: hoja informativa de los CDC para los profesionales de la salud

* Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Crénica Diagnéstico y Manejo en los jévenes:

Un Manual
ADAPTACIONES ESCOLARES

* EM/SEC en ninos: Hoja informativa de los CDC para profesionales de la educacion

* Pagina de EM/SFEC del Centro de Informacion y Recursos para Padres

* Adaptaciones ambientales para estudiantes universitarios afectados por la Encefalomielitis
Mialgica / Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC)

* Hoja informativa sobre examenes para alumnos con E.M.
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