Lidiando con EM/SFC severa A
después de COVID-19

LO ESENCIAL SOBRE EL COVID PERSISTENTE:

Una serie por The Sick Times y Long COVID Justice

Las personas con COVID Persistente muchas veces tienen sintomas como los de la
encefalomielitis mialgica, también conocida como sindrome de fatiga crénica (EM/SFC, o
ME/CFS por sus siglas en inglés). EM/SFC es una enfermedad crénica cuyos sintomas
incluyen fatiga debilitante, problemas cognitivos, problemas con el suefio, dolor, y otros
sintomas, que empeoran después de actividad. Un cuarto de las personas con EM tienen la
versién severa/muy severa de la enfermedad. Algunas personas con COVID Persistente
también experimentan sintomas de esta gravedad.

Las definiciones para EM severa/muy severa varian. Generalmente las personas con los
sintomas mas severos pasan la mayoria o todo su tiempo en la cama, y necesitan ayuda
para cuidarse.

e Es complicado mover su cuerpo; las personas podrian necesitar descansar después
de unos pocos pasos, si es que pueden pararse o caminar

e Es dificil concentrarse, y solo se puede hacer por periodos cortos

e Las pantallas, leer, las conversaciones, los olores, los sonidos, y/o las luces pueden
ser agobiantes para algunas personas

e Algunas personas desarrollan nuevas alergias o intolerancias a alimentos

e Es posible que pacientes mas graves no pueden tolerar el tacto, ni comer (lo cual
requiere nutricion liquida)

Las personas con EM severa y las personas al su rededor tienen que ajustar radicalmente
sus expectativas sobre las capacidades del cuerpo.

e Encuentre su estado de referencia de la actividad — por ejemplo, 400 pasos, o una
hora de conversacion al dia. Ajuste sus expectativas, y planifique atajos para
mantenerse dentro o debajo de su estado de referencia. Aprenda a decir 'no.

—


https://thesicktimes-org.translate.goog/?_x_tr_sl=en&_x_tr_tl=es&_x_tr_hl=en&_x_tr_pto=wapp
https://longcovidjustice-org.translate.goog/?_x_tr_sl=en&_x_tr_tl=es&_x_tr_hl=en&_x_tr_pto=wapp
https://worldmealliance.org/wp-content/uploads/2023/04/Myalgic-Encephalomyelitis-ME-FactSheet-Espanol.pdf
https://solvecfs.org/me-cfs-long-covid/recursos-para-personas-con-em-sfc-covid-persistente-y-cuidadores/
https://patientresearchcovid19.com/storage/2024/03/Spanish-Updated-Pacing-Guide-PLRC-MeAction.pdf

e Tome muchos descansos cortos durante las actividades.

e Coma comidas mas pequefias y nutricionalmente densas para reducir el esfuerzo de
comer.

e |dentifique y elimine cualquier comida a que tenga intolerancia, contaminantes
ambientales que provocan sintomas, o cualquier otra cosa que le robe energia.

e Aparatos mecdnicos de ayuda (agarrador, scooter de movilidad, silla de ruedas,
ascensor para escaleras, silla para la ducha) pueden ahorrarle trabajo.

e Colabore con su cuidadore en escoger estrategias para facilitar las actividades
cotidianas.

Las personas con la EM severa muchas veces son dejadas fuera de las investigaciones
médicas, y es posible que les médiques no saben como cuidarlas. Es particularmente
importante buscar un equipo de cuidadores en quien usted puede confiar. Usted puede
darles el trabajo de obtener informacién sobre la enfermedad, buscar proveedores de
salud, coordinar su cuidado, y abogar por sus necesidades, para ahorrarle el esfuerzo a
usted.

e Cuando sea posible, busque cuidado dentro de su casa, para evitar viajar a citas
meédicas.

e Los sintomas severos de dificultad en comer pueden ser diagnosticados
erroneamente como anorexia. Cuidadores, aboguen por sus seres queridos y

asegurense de que obtengan el diagndstico correcto (segundo enlace en inglés,
usted lo puede leer en espafiol traduciéndolo por Google).

e En Estados Unidos, es posible que usted sea elegible para beneficios de

discapacidad a través de seguros privados o del gobierno federal.



https://www-emerge-org-au.translate.goog/caring-for-people-with-me-cfs-who-are-bedbound/?_x_tr_sl=en&_x_tr_tl=es&_x_tr_hl=en&_x_tr_pto=wapp
https://www-emerge-org-au.translate.goog/caring-for-people-with-me-cfs-who-are-bedbound/?_x_tr_sl=en&_x_tr_tl=es&_x_tr_hl=en&_x_tr_pto=wapp
https://solvecfs.org/wp-content/uploads/2023/05/Support-system-and-Caregiver-resources-Sistema-de-apoyo-y-Cuidadores-esp-corrected.pdf
https://bit.ly/3WE48YJ
http://translate.google.com/
https://solvecfs.org/wp-content/uploads/2023/03/Navigating-the-disability-process-spanish.pdf
https://solvecfs.org/wp-content/uploads/2023/03/Navigating-the-disability-process-spanish.pdf

3 Recursos

e Millions Missing México tiene una lista de recursos sobre la EM/SFC, y un
documento con informacion para personas o con EM/SFC, o que sospechan que
tienen EM/SFC.

e Las organizaciones Solve M.E. y World ME Alliance tienen traductores automaticos
en sus sitios. Solo tiene que buscar arriba en el lado izquierdo de la pagina para
seleccionar “espafol.”

e La Coalicion Nacional de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica, Sensibilidad

Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad de Espafia tiene recursos sobre la
EM/SEC.

e También existen recursos sobre la EM/SFC de MedlinePlus, SEC-SQM Madrid,
AFIBROM, la Asociacion de Personas con Encefalomielitis Mialgica,y AFIBROSAL.

SERIE ENTERA DE GUIAS CON ENLACES DE RECURSOS + MAS: Elglﬂlil
LT

tiny.cc/e-c-p o escanee el cédigo QR con la camara de su teléfono.

¢PREGUNTAS? connect@s4hi.org

Esta serie fue disefiada por personas viviendo con COVID Persistente y enfermedades
asociadas. Cada guia ha sido revisada por pacientes expertes y médiques. Este es un
recurso informativo, no consejos médicos. Fecha de publicacion: 13/12/2024.
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