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1. Resumen

Introduccidn: La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad neurodegenerativa crénica que se
caracteriza por la aparicion de lesiones inflamatorias focales que se distribuyen por el Sistema
Nervioso Central. Es la segunda causa de discapacidad en adultos jévenes y su gran variedad
de sintomas afecta a todas las esferas del paciente. La fatiga es el sintoma mas referido por
los pacientes y el que mas disminuye su calidad de vida. El profesional de enfermeria tiene
un papel clave para aportar informacién y resolver dudas, favorecer la adherencia al

tratamiento y sugerir terapias complementarias que puedan ser beneficiosas para el paciente.

Objetivo: Disminuir la fatiga en pacientes con Esclerosis Multiple, mejorando su calidad de

vida y la de sus cuidadores.

Metodologia: Se realizara un proyecto educativo dirigido a pacientes con Esclerosis Mdltiple
y a su cuidador principal. Se desarrollara en tres sesiones en el Centro de Esclerosis Multiple
de la Comunidad de Madrid Alicia Koplowitz y se emplearan tres estrategias de tratamiento:

ejercicio fisico, técnicas de conservacion de la energia y de relajacion.

Implicaciones para la préctica clinica: Dentro de las manifestaciones clinicas de la
Esclerosis Mdltiple destaca la fatiga, el sintoma mas frecuente y el mas incapacitante, que
genera un gran impacto en la calidad de vida de los pacientes. Dentro de las estrategias de
tratamiento, las terapias complementarias como la rehabilitacion, el yoga y las técnicas de
conservacion de la energia, han demostrado ser eficaces en la disminucién del impacto de la

fatiga.

Palabras clave: “Esclerosis Multiple”, “Fatiga”, “Atencién de Enfermeria”, “Rehabilitacion”,

[ T]

“Terapias complementarias”, “Cuidadores”.



Abstract

Introduction: Multiple Sclerosis is a chronic neurodegenerative disease characterized by the
appearance of focal inflammatory lesions that are distributed throughout the Central Nervous
System. It is the second leading cause of disability in young adults and its wide variety of
symptoms affects patients in many ways. Fatigue is the most common symptom and the one
that most severely affects their quality of life. The nursing professional has a key role to provide
information and resolve doubts, promote adherence to treatment and suggest complementary

therapies that may be beneficial for the patient.

Objective: Reduce the impact of fatigue in patients with Multiple Sclerosis, improving their

guality of life and the lives of their caregivers.

Methodology: An educational project will be carried out for patients with Multiple Sclerosis
and their main caregiver. It will be developed in three sessions at the Multiple Sclerosis Center
Alicia Koplowitz in the Community of Madrid and three treatment strategies will be used:

physical exercise, energy conservation and relaxation techniques.

Implications for nursing practice: Fatigue is the most frequent and disabling symptom,
which generates a great impact on the patients’ quality of life. Within the treatment strategies,
complementary therapies such as rehabilitation, yoga and energy conservation techniques

have been shown to be effective in reducing the impact of fatigue.

Key words: “Multiple Sclerosis”, “Fatigue”, “Nursing Care”, “Rehabilitation”, “Complementary

Therapies”, “Caregivers”.



2. Presentacion

La esclerosis multiple es una de las enfermedades neurolégicas mas frecuentes en adultos
joévenes. Uno de los mayores retos de esta enfermedad es que, a pesar de los avances
cientificos del dltimo siglo, aun se desconoce su etiologia y evolucién, asi como su prevencion

y tratamiento curativo.

Desde que empecé a estudiar el grado en terapia ocupacional senti gran empatia por la
discapacidad, pero fue mi experiencia laboral en un centro especializado en esclerosis
multiple la que cambié mi vision de la vocacion sanitaria y de la vida. Despert6 en mi un interés
extraordinario por esta dura enfermedad, que me devolvi6 la ilusion y la motivacién para seguir
formandome y estudiar enfermeria. Descubri a unos pacientes llenos de esperanza y valentia

y esta es mi humilde forma de devolverles una pequefia parte de todo lo que me dieron.

El hecho de que la edad de inicio de la esclerosis mdultiple sea temprana y que aun no tenga
cura, nos invita a los sanitarios a la investigacién y a mejorar los cuidados de los que la
padecen. Esta enfermedad es cronica y degenerativa y tiene un gran impacto en la vida de
los pacientes y sus familias, por ello, el rol de la enfermeria es esencial.

Los enfermeros tenemos el privilegio de pasar muchas horas con el paciente, lo que nos
facilita crear una relacion de confianza. Para llevar a cabo este proyecto educativo me gustaria
destacar lo importante que es la cercania, la humanidad y la empatia en el trato con los
pacientes, no debemas olvidar que este es el fin Ultimo de nuestra intervencion. Es cierto que
esta enfermedad aln no tiene cura, pero si podemos cuidarlos de la mejor forma posible. Por
otro lado, también establecemos una relacién cercana con sus familiares y cuidadores
principales, por lo que ellos también deben ser protagonistas en nuestra intervencién. Su
situaciébn es muy complicada, se enfrentan a un futuro incierto y su tendencia es la
sobreproteccion. Hemos de formarles para que puedan dar una atencion de calidad, pero
fomentando, en la medida de lo posible, la autonomia del paciente.

Ademas, debemos perseguir la unién en un equipo multidisciplinar, conociendo los beneficios
de la intervencion de otros profesionales para alcanzar un objetivo comudn. En mi experiencia
laboral y durante las practicas me ha llamado la atencién la falta de motivacion para realizar
actividades extraordinarias para el paciente. Es decir, ir mas alla de nuestras intervenciones
rutinarias y obligatorias, para desarrollar nuevas ideas e intervenciones que mejoren la salud

fisica y emocional de nuestros pacientes.

Mi pretension es que este proyecto pueda ayudar a mejorar la calidad de vida de nhumerosos

pacientes con esclerosis multiple y sus familias.
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3. Estado de la cuestidon

3.1 Fundamentacion, antecedentes y estado actual del tema

Para llevar a cabo el presente proyecto, en primer lugar, se ha realizado una revision
bibliografica de la literatura sobre la esclerosis multiple, con el fin de conocer la enfermedad

exhaustivamente.

La bUsqueda se ha llevado a cabo a través de las siguientes bases de datos: PubMed, Dialnet,
Scielo y el buscador Google Scholar. Ademas, se han consultado libros facilitados por la
biblioteca de la Universidad Pontificia Comillas, asi como recursos electronicos (Elsevier,

Enfermeria2l o Sciencedirect).

La busqueda se realiz6 utilizando los tesauros DeCS (Descriptores de Ciencias de la Salud)
y MeSH (Medical Subject Headings) para identificar términos mas especificos. DeCS:
“Esclerosis Mdltiple”, “Fatiga”, “Atencion de Enfermeria”’, “Rehabilitacion”, “Terapias
Complementarias”, “Cuidadores”. MeSH: “Multiple Sclerosis”, “Fatigue”, “Nursing Care”,
“‘Rehabilitation”, “Complementary Therapies”, “Caregivers”. También se emplearon los

operadores booleanos “AND” y “OR” para limitar la busqueda de una forma eficaz.

La busqueda se filtr6 por articulos que hubiesen sido publicados en los ultimos diez afios,
aunque siguiendo el criterio de utilizar los mas novedosos y actuales posibles. Ademas, se

filtré por articulos segun su idioma, “espanol” o “inglés”.



3.1.1 Introduccién

La esclerosis multiple (EM) es una de las enfermedades mas misteriosas de la medicina. A

pesar de la investigacion, ain no se conoce la etologia ni el tratamiento curativo.

Es el trastorno inflamatorio del Sistema Nervioso Central (SNC) mas prevalente y la segunda
causa de discapacidad en adultos jévenes. La EM es una enfermedad adquirida y cronica,
con manifestaciones clinicas y evolucién variables, incluyendo la edad de aparicién, la forma
de manifestacion, la frecuencia y el impacto de los brotes, asi como la progresion de los
sintomas. Se desarrolla en individuos con predisposicion genética y reforzada por diversos
factores ambientales. Al inicio, se manifiesta a través de brotes caracteristicos de alteracion
neurologica: alteraciones de la marcha, del tracto urinario y trastornos de la vision, entre otros
(1-3).

La EM se caracteriza por la aparicion de lesiones inflamatorias focales o placas en la sustancia
blanca, produciendo una desmielinizacion. Estas lesiones son numerosas y se distribuyen por
el SNC. Existen dos tipos de lesiones; en la lesién aguda se produce inflamacion, mientras
gue en la lesion crénica aparece una marcada desmielinizacion junto con una degeneracion

axonal y gliosis (4).

3.1.2 Etiologia

La EM se caracteriza por la desmielinizacion y el consiguiente dafio en el cerebro, nervio

Optico y la médula espinal (5).

Como se ha mencionado anteriormente la etiologia es aln desconocida, sin embargo, el
modelo aceptado es el de la inmunidad celular. La hipétesis mas defendida afirma que la EM
es causada por una predisposicion genética del sujeto sumada a un factor ambiental
desconocido. Algunos autores postulan que se generan células T autorreactivas que, tras una
o dos décadas de latencia, son activadas (6). Esto produce una destruccién de las vainas de
mielina y, en consecuencia, una lentitud de los impulsos eléctricos, ocasionando déficits en

las actividades fisicas, intelectuales y afectivas (5).

Algunos de los factores de riesgo que se han descrito para el desarrollo de EM son los

siguientes (7):



- Sexo femenino. La EM es mas frecuente en mujeres, ademas, su evolucion clinica es
mayoritariamente remitente-recurrente, mientras que los hombres sufren cuadros
progresivos de peor prondstico.

- Lainfeccion por el virus de Epstein-Barr, es la mas asociada a la enfermedad, ya que
dobla las posibilidades de desarrollar EM (8).

- Elfactor de riesgo mas ligado a la EM es vivir en latitudes altas, asi como la etnia, los
grupos de raza blanca tienen mayor riesgo gque los afroamericanos, los mexicanos, los
chinos, filipinos y japoneses.

- Esta enfermedad tiene un componente hereditario, los familiares cercanos de un
paciente con EM tienen de 15 a 25 mas posibilidades de padecerla.

- El tabaquismo influye firmemente en el desarrollo de la EM, los fumadores tienen un
50% mas de riesgo (9).

- La vitamina D también tiene un rol importante, la poca exposicion al sol es
determinante y por este motivo, uno de los factores de riesgo es nacer en el mes de
mayo.

- Enrelacion con el embarazo, se ha detectado que, el tercer trimestre de gestacion es
un factor de proteccién por el aumento de niveles hormonales. Sin embargo, en el

postparto son comunes las recaidas debido a la regulacién de los niveles.

3.1.3 Epidemiologia

En las dltimas décadas se esta produciendo un aumento de las cifras de personas con EM a
nivel mundial, incluso en zonas estimadas de baja prevalencia. Los expertos afirman que esta
tendencia se debe a una mejora en el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad, asi como
el aumento de la esperanza de vida en la poblacién supone también un aumento de la
prevalencia de la poblacion con EM. Ademas, es importante analizar los cambios que han
acontecido en los factores de riesgo por la emigraciéon, determinando asi los factores que

influyen en la enfermedad (10).

Existe una necesidad urgente de conocer los datos sobre la prevalencia e incidencia de la EM
a nivel mundial con exactitud, para mejorar los conocimientos sobre la enfermedad y
promocionar las politicas de salud publica destinadas a estos pacientes. En 2008, en
colaboracién con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se realiz6 la primera edicion del

Atlas of MS (www.atlasofms.org), un sumario mundial de datos epidemioldgicos de la EM

(Figura 1). Entre los resultados mas importantes de la investigacion epidemioldgica de 2020
se encuentran los siguientes (11):
- Elndmero aproximado de personas con EM en el mundo ha ascendido a 2,8 millones,

un 30% mas que en la dltima actualizacion del Atlas en 2013.
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- Laprevalencia mundial ha ascendido a 35,9 por cada 100.000 habitantes, aumentando
en todos los territorios del mundo.

- Respecto a la incidencia, se estima que una persona es diagnosticada de EM en el
mundo cada 5 minutos.

- El nimero de casos en mujeres es el doble respecto a los hombres a nivel mundial,
pero en algunos paises esta proporcién es aln mayor.

- Las mujeres tienen mas posibilidades de desarrollar la enfermedad antes que los

hombres, asi como presentar mas brotes y lesiones en la resonancia diagndstica (12).

Numero de personas con EM.
Prevalencia por cada100.000

personas.

: Desconocido

2650

51-100
B 100-200
B >200

Figura 1. Mapa mundial sobre los datos de prevalencia de EM por cada 100.000 personas.
Datos obtenidos en: Atlas of MS (13).
La longevidad de las personas con EM esta aumentando, sin embargo, los ensayos de
farmacos realizados excluyen a los pacientes mayores y son pocos los estudios que
relacionan la enfermedad con el envejecimiento y las comorbilidades propias del mismo. La
esperanza de vida se estima de 6 a 10 afios menos en pacientes con EM respecto a la

poblacion, por lo que es apremiante investigar sobre ello (14).

Gracias a la web Atlas of MS podemos obtener datos actualizados de nuestro pais (Figura
2). Espafia es considerada una region de medio-alto riesgo, con una prevalencia de
120/100.000 personas. Actualmente 55.000 personas viven en nuestro pais con EM, es decir,
1 de cada 800 habitantes (11).
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Respecto al sexo, se han identificado mas casos en mujeres, obteniendo ratios de 3,5a 1. Es
de vital importancia conocer la distribucion de las cifras para planificar una actuacién sanitaria
eficaz. Se han realizado estudios epidemiolégicos desde el afio 1968, sin embargo, en la
década de los afios ochenta se infradiagnosticaron los casos por limitacion de recursos. Esto
supuso la creacion de un protocolo para los estudios de epidemiologia de la EM en el afio
1989 por la Sociedad Espariola de Neurologia. A pesar de utilizar un mismo método, seria un

gran avance para la epidemiologia espafiola realizar un registro nacional (12).

Edad
media
32 afos

1900

casos
cada afio

Figura 2. Epidemiologia de la EM en Espafia. Datos
obtenidos en: Atlas of MS (13).

3.1.4 Tipos de esclerosis multiple

Segun el curso y la clinica de la enfermedad la EM puede dividirse en cuatro grupos que se
explican a continuacion (15,16):

1. Remitente-recidivante: es el tipo mas frecuente (85% de los pacientes). Se caracteriza
porgue aparecen crisis o reagudizaciones de los sintomas seguida de etapas estables o de
remision (Figura 3).

Discapacidad

v

Tiempo

Figura 3. Evolucion de la EM remitente-
recidivante. Datos obtenidos en (4,16).
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2. Secundaria progresiva: es la forma evolutiva de los pacientes que comenzaron con EM
remitente-recidivante, creando una afectacién persistente y continua (Figura 4). Existen
tratamientos que permiten ralentizar la progresion.

Discapacidad

Tiempo
Figura 4. Evolucion de la EM secundaria
progresiva. Datos obtenidos en (4,16).
3. Primaria progresiva: afecta a un 10%-15% de los pacientes. Se desarrolla de forma
constante y gradual, sin exacerbaciones (Figura 5). Produce discapacidad de una forma mas

anticipada. Es mas comdn en hombres y responde con menos eficacia a los tratamientos
disponibles.

Discapacidad

Tiempo
Figura 5. Evolucion de la EM primaria
progresiva. Datos obtenidos en (4,16).
4. Progresiva-recidivante: es el fenotipo menos comin (menos del 5% de los pacientes con
EM). A su inicio se desarrolla como una primaria progresiva, sin embargo, aparecen crisis

intermitentes que se agravan a lo largo de la evoluciéon. No presenta episodios de remisién
(Figura 6).

Discapacidad

Tiempo

Figura 6. Evolucion de la EM progresiva-
recidivante. Datos obtenidos en (4,16).
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Aunque la clasificacion tradicional en cuatro tipos clinicos es la aceptada por los neurdlogos,
en la practica es poco exacta. Los fenotipos de la EM son muy complejos, comparten signos
y sintomas y no se han hallado pruebas de imagen o caracteristicas que puedan distinguir
con exactitud cada forma. Ademas, en algunas ocasiones no se distingue el paso de una
forma a otra o se sobreponen dos tipos. Seria por tanto de gran utilidad descubrir una

clasificacion mas concisa de los tipos de EM (17).

3.1.5 Manifestaciones clinicas

La EM destaca por su gran variabilidad sintomatica. La enfermedad puede afectar a cualquier
parte del SNC, dando lugar a diferentes sintomas. Ademas, pueden aparecer de forma

progresiva o repentina y con una intensidad variable (1).
Las manifestaciones mas comunes al comienzo de la enfermedad son las siguientes (4,18):

= Alteracion de la sensibilidad. Aparece en un 45% de los pacientes con EM, siendo el
sintoma temprano mas frecuente. Son muy comunes las parestesias y el
entumecimiento de los miembros o el tronco. En la practica clinica, se observan

diferentes tipos de hipoestesia y signo de Romberg positivo.

= Alteracién motora. También es una afectacibn muy comun y se presenta a través de
la pérdida de fuerza. En el reconocimiento médico se perciben otros signos de
afectacibn como es la espasticidad, ataxia, temblor intencional, alteracion de la

deambulacion, paralisis, paresias, hiperreflexia y reflejo de Babinski.

= Alteraciones de la vision. Es menos comuin que se produzcan alteraciones visuales al
comienzo de la enfermedad, pudiendo aparecer algunas caracteristicas como son la

papilitis, descenso del reflejo papilar o atrofia dptica.

Ademas de los trastornos que aparecen en las primeras fases de la enfermedad, durante la
evolucién de la EM se afectan diferentes sistemas neurolégicos, produciendo numerosas

manifestaciones clinicas (1,4,18,19).

» Fatiga. Es uno de los sintomas mas frecuentes y caracteristicos de la enfermedad
(hasta un 78% de los casos la experimentan). Los pacientes con EM describen la fatiga
COmo un cansancio extremo, falta de energia no relacionada con actividades fisicas.

A diferencia del resto de la poblacion, la fatiga empeora con las altas temperaturas.
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Dolor. Aproximadamente la mitad de los sujetos con EM experimentan dolor. Existen
diferentes tipos de dolor, destacando la neuritis Optica, la neuralgia del trigémino, la

lumbalgia y el signo de Lhermitte. Este ultimo en los miembros inferiores.

Deterioro cognitivo (40-70% aproximadamente de los pacientes con EM). Es poco
comun que la EM produzca una demencia severa, pero si se produce deterioro en las
funciones ejecutivas, la memoria reciente, la atencién y el procesamiento de la

informacion. Tienen baja prevalencia las alteraciones como la afasia o agnosia.

Alteraciones esfinterianas y sexuales. Durante el curso de la enfermedad son muy
frecuentes y es una de las causas principales de discapacidad de la EM. La vejiga
hiperactiva conduce a la incontinencia urinaria. Sin embargo, la incontinencia fecal es
menos comun, aunque si experimentan estrefiimiento con frecuencia. Por otro lado,
alrededor de un 50% de los pacientes con EM no mantienen relaciones sexuales por

problemas de ereccién o disminucién de la libido.

Neuritis dptica. Es la afectacion visual mas frecuente en la EM. Se caracteriza por la
pérdida de visibn o agudeza visual, acompafada de dolor ocular agudo que se

incrementa con el movimiento.

Epilepsia. Es més frecuente en la EM que en el resto de la poblacién. Suelen

controlarse bien con la medicacion adecuada.

Alteraciones del estado animico. La depresion esta estrechamente con la EM y
aparece en dos de cada tres pacientes. Se desconoce si la etiologia estéa relacionada

con afectacién de algunas zonas cerebrales o si se trata de morbilidad asociada.

Sintomas paroxisticos. Son episodios agudos de sintomas motores 0 sensitivos.
Destacan la ataxia, disartria, prurito, diplopia, distonia y neuralgia del trigémino, siendo

este Ultimo el mas frecuente.

3.1.6 Fatiga y esclerosis multiple

La fatiga ha sido definida como “una falta subjetiva de energia fisica y/o mental que el individuo

o el cuidador percibe que interfiere con las actividades habituales y deseadas” (20). La fatiga

caracteristica de la EM destaca porque, a diferencia de la fatiga producida por otros motivos,

se produce a diario, es mas severa, empeora a lo largo del dia, se agrava con la humedad y
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las altas temperaturas, es de inicio brusco y afecta a la ejecucion de las actividades cotidianas
(21).

Es el sintoma mas referido por los pacientes con EM. Ademas, es el mas incapacitante,
deteriorando la calidad de vida de estos pacientes, asi como la funcion y habilidad social (22).
Por estos motivos es considerada una de las manifestaciones prioritarias en la intervencién
(23).

Se ha demostrado que la fatiga tiene mayor incidencia en la EM progresiva y no se han

detectado desigualdades entre hombres y mujeres (22).

El impacto de la fatiga en la vida del paciente con EM es muy alto. Existe controversia en la
relacion de la fatiga con el deterioro cognitivo. Algunos autores niegan la asociacion, sin
embargo, algunos estudios han demostrado que la fatiga disminuye la capacidad de atencion,

la velocidad de procesamiento y otras habilidades cognitivas (24).

3.1.6.1. Etiologia de la fatiga

Se desconoce la etiologia de la fatiga en la EM, pero los investigadores la relacionan con los
procesos propios de la enfermedad, como la desmielinizacion y la pérdida axonal; problemas
de secrecion hormonal de la hipdfisis y problemas cardiacos o variaciones quimicas

musculares (25).

Ademas, se ha demostrado que diversos factores pueden contribuir a la aparicion de este
sintoma. Estos factores se dividen en primarios y secundarios (Tabla 1) (21). Esto implica la

necesidad de un abordaje multifactorial (20).

FACTORES PRIMARIOS FACTORES SECUNDARIOS

Alteracién mecanismos del SNC Baja forma fisica por falta de ejercicio
Factores endocrinos Trastornos del suefio

Alteracion de neurotransmisores Dolor

Alteracion inmunoldgica Depresion

Brotes de la enfermedad Terapias farmacoldgicas

Tabla 1 Factores primarios y secundarios que contribuyen a la fatiga. Datos obtenidos en: (20,21).
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3.1.6.2. Tipos de fatiga

Una taxonomia actual diferencia dos dimensiones: la percepcién de fatiga subjetiva
experimentada por el paciente y la del desempefo, que hace referencia al deterioro objetivo

de la funcién durante una tarea cognitiva o motora (23).

La Federacion Internacional de EM describi6 dos tipos de fatiga (21):

1. Fatiga fisica o motora. Caracterizada por una limitacion para realizar las actividades de la
vida diaria.

2. Fatiga cognitiva. Se manifiesta a través de un deterioro de las capacidades cognitivas, como

limitaciones en la concentracion, la reminiscencia o la capacidad de reaccion.

Otra de las clasificaciones atiende a la duracion de la fatiga, pudiendo ser aguda (en las 6

semanas anteriores) o crénica (cuando la duracion es mayor de 6 semanas) (21).

3.1.6.3. Evaluacion de la fatiga

En primer lugar, se deben descartar posibles causas de la fatiga que no estén relacionadas
con la EM. Una vez confirmada la relacién de la fatiga con la enfermedad, se debe abordar
con un equipo multidisciplinar, formado por neurdlogos, enfermeros, terapeutas
ocupacionales y fisioterapeutas. Se estudiara el grado de fatiga y se estableceran las opciones

terapéuticas adecuadas e individualizadas para cada paciente (26).

Para evaluar la fatiga y su impacto en los pacientes con EM se pueden utilizar diferentes
escalas. Las més utilizadas en la practica clinica son las siguientes (27):

» Modified Fatigue Impact Scale (MFIS)

= [Fatigue Severity Scale (FSS)

La escala FSS (Anexo 1) es un cuestionario que evalla la fatiga incapacitante. Consta de 9
preguntas, es muy rapida y facil de responder. Por este motivo, puede ser muy Util. La escala
MFIS (Anexo 2) permite conocer el impacto de la fatiga en la vida diaria del paciente con EM.
Es méas extensa y precisa, la componen 21 preguntas divididas en tres categorias: fisica,
cognitiva y psicosocial. Ambas escalas estan disponibles en internet y se pueden utilizar de

forma rapida (28).

Otra escala que aporta una evaluaciéon muy rapida y es muy facil de administrar es la escala
analdgica visual para la fatiga (Anexo 3). Sin embargo, ha demostrado tener baja fiabilidad
(26).
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El Instituto Nacional de Salud financié el proyecto “HealthMeasures” para mejorar la medicion
de la fatiga. Se cred un grupo de 95 elementos con el fin de elegir mediciones concretas de
fatiga (25). A través de este recurso se puede acceder a cuatro sistemas novedosos de
medicién. En uno de ellos, PROMIS, se encuentra disponible el Assessment Center
Computerized Adaptive Test (CAT) (Anexo 4), que ofrece un pequefio cuestionario y a
continuacion, genera un informe que indica el nivel de fatiga en comparacién con la media de

la poblacién de US.

En los ultimos afios se han validado diferentes instrumentos que especifican el grado de
afectacion clinica y los déficits funcionales de la EM. Aunque no estan relacionadas con la
fatiga, estas escalas se utilizan para valorar la utilidad de las intervenciones. El mas utilizado
es la Escala Expandida del Estado de Discapacidad (EDSS) de Kurtzke (Anexo 5) (29).

3.1.6.4. Estrategias de tratamiento

Los avances en las herramientas de evaluacion e impacto en todas las esferas del paciente
con EM han derivado en una mejora de las estrategias de tratamiento. Las cuatro

intervenciones principales en el abordaje de la fatiga son (25):

«» Tratamiento de los factores adicionales
<+ Rehabilitacion
« Terapia farmacoldgica

+ Meétodos complementarios

El primer paso en el tratamiento de la fatiga es identificar y tratar los factores que contribuyen
a la fatiga; trastornos psicoldgicos, dolor, trastornos del suefio, espasmos, alteraciones de la

marcha o efectos secundarios de la medicacién (28).

La rehabilitacion en el tratamiento de la fatiga en la EM es esencial, ya que se han demostrado
grandes beneficios mejorando el impacto en la calidad de vida, la severidad de la fatiga y la
discapacidad (30). En un estudio realizado para comprobar la eficacia del entrenamiento
aerdbico para reducir la fatiga relacionada con la EM encontramos un efecto positivo
significativo. Ademas, demuestra que este tipo de entrenamiento no aumenta el riesgo de
exacerbaciones de la enfermedad (31).

Otro estudio confirma que la readaptacion al esfuerzo, asi como el entrenamiento combinado
proporcionan mejores resultados en la reduccidbn de la fatiga que los ejercicios de
fortalecimiento muscular. EI método de trabajo debe adaptarse siempre al nivel de

discapacidad del paciente (puntuacion EDSS). Es esencial un seguimiento para que la
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actividad se mantenga a largo plazo. El método debe ser atractivo para el paciente, las
sesiones grupales aumentan la adherencia y la motivacion (27).
Los ejercicios aerdbicos y otros que trabajan el equilibrio y los estiramientos musculares como

el yoga, son también de gran utilidad en el tratamiento de la fatiga vinculada a la EM (32).

Los farmacos mas utilizados para reducir la fatiga en pacientes con EM han sido la amantadina
y el modafinilo.

En la actualidad, el Instituto Nacional para la Excelencia en la Salud y la Atencion (NICE)
recomienda como Unico tratamiento de eleccién la amantadina (26). Aun no se conoce el
mecanismo de accion completamente, pero los ensayos clinicos postulan que se recomienda
tratar con este farmaco a los pacientes con EM que muestren sintomas de fatiga (33).

Los ultimos ensayos evidencian que la eficacia del modafinilo para reducir la fatiga en
pacientes con EM es débil y no se recomienda su uso (26,33). Ademas, las Ultimas

indicaciones desaconsejan las inyecciones de vitamina B12 (32).
Algunas investigaciones demuestran que algunos métodos complementarios como el ejercicio

basado en la atencién plena o mindfulness y la terapia cognitivo-conductual pueden contribuir

al manejo de la fatiga relacionada con la EM (32).
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3.2 Justificacioén

En la actualidad, en Espafia aproximadamente 55.000 personas sufren EM (11). La fatiga es
uno de los sintomas mas comunes de la enfermedad. Genera un gran impacto en la vida de
estos pacientes, reduciendo su calidad de vida, aumentando la discapacidad y haciendo un

mayor uso de la atencion sanitaria.

La ausencia de tratamiento curativo para esta enfermedad la convierte en un problema de
salud publica a nivel mundial. Esto propicia la motivacion de que la enfermeria colabore en el

estudio de la mejora de los cuidados de los pacientes con EM, mejorando su calidad de vida.

El tratamiento farmacoldgico mas utilizado y recomendado es la Amantadina, pero se dispone
de otros tratamientos no farmacol6gicos que combinan las intervenciones fisicas y psicoldgicas y

han demostrado tener una eficacia significativa.

Numerosos estudios coinciden en que diversos factores psicosociales influyen en la fatiga
(20,21), por lo que es preciso evaluarla y tratarla mediante un enfoque multidisciplinar,
atendiendo a todas las esferas de la persona. Ademas, la clave del éxito en estas
intervenciones siempre sera establecer objetivos individualizados, asi como involucrar al

paciente y a sus familiares o cuidadores principales.
En base a todo lo expuesto, porque se ha demostrado la eficacia de las intervenciones no

farmacolégicas para reducir la fatiga, veo necesario realizar un proyecto educativo con el

objetivo de disminuir la fatiga en pacientes con EM.
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4. Proyecto educativo

4.1 Poblacién y captacién

4.1.1 Poblaciéon diana

Este proyecto educativo estd dirigido a personas diagnosticadas de EM, asi como a sus
cuidadores principales. Como se ha expuesto anteriormente, las relaciones sociales y la
calidad de vida del paciente se ven mermadas, por lo que necesitan ayuda de las personas

cercanas coparticipes de su enfermedad.

El lugar elegido para desarrollar el proyecto ha sido el Centro de Esclerosis Mdltiple de la
Comunidad de Madrid Alicia Koplowitz. Es un centro de atencion integral para personas con
discapacidad fisica especializado en esclerosis multiple. Este complejo residencial y centro

de dia de titularidad publica, se encuentra ubicado en Vicalvaro (Comunidad de Madrid).

Considerando las caracteristicas del centro en el que se llevara a cabo el proyecto, esta
dirigido a un maximo de 15 pacientes y 30 asistentes en total, con el objetivo de posibilitar la
asistencia a un familiar o cuidador principal. La sala donde se realizaran las sesiones es de
grandes dimensiones, pero aumentar el numero de participantes podria repercutir en los

objetivos establecidos para este proyecto.
4.1.2 Captacion

El proceso de captacion se realizara en el centro mencionado anteriormente, mediante dos

estrategias: folletos informativos (Anexo 6) y carteles divulgativos (Anexo 7).

Se repartiran folletos con la informacion del taller, el contenido de las sesiones, el cronograma
y los objetivos a todos los pacientes de la residencia y centro de dia. Ademas, se distribuiran

carteles en diferentes puntos del centro para informar a los familiares y cuidadores.

Las enfermeras del centro tendran la funcion de informar sobre el taller, motivar a los usuarios

a participar y resolver las dudas que puedan surgir.
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4.2 Objetivos

4.2.1 Objetivo general

Mejorar la calidad de vida reduciendo el nivel de fatiga en pacientes con Esclerosis Mdltiple

del Centro de Esclerosis Multiple de la Comunidad de Madrid Alicia Koplowitz, a través de un

taller basado en las estrategias de ejercicio fisico, técnicas de conservacién de energia y

técnicas de relajacion.

4.2.2 Objetivos especificos

Cognitivos: son aquellos objetivos de conocimiento y comprension de la informacion que

debe conseguir el grupo.
4 Conocer la fatiga y el impacto que produce en la calidad de vida.
4 Aprender las técnicas de conservacion de la energia y de relajacion.
4 Comprender los mecanismos de control postural para reducir el nivel de fatiga.
¢

Conocer los beneficios del ejercicio fisico para reducir la fatiga.

De habilidad: son los objetivos vinculados a las destrezas necesarias para alcanzar los

objetivos.
4 Demostrar habilidad en las técnicas de conservacion de energia.
¢ Practicar diferentes ejercicios fisicos para reducir la fatiga.

4 Desarrollar habilidades para reconocer las posturas corporales beneficiosas.

De actitud: los objetivos de esta area se relacionan con la disposicién y el interés para
proceder de una forma concreta.

4 Expresar las dudas, preocupaciones o dificultades que experimenten.

4 Compartir las experiencias propias y escuchar las de los demas.

4 Manifestar interés en las dinamicas y los ejercicios propuestos.
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4.3 Contenidos

El proyecto educativo se distribuird en tres sesiones (tres viernes consecutivos) y los

contenidos que se abordaran en ellas se muestran en la siguiente tabla:

SESION 1: Presentacion, contenido tedrico y ejercicio fisico.

- Presentacion del taller y de los asistentes.
- Fatiga. Definicidn, tipos y estrategias de tratamiento.
- Importancia del ejercicio fisico para reducir el nivel de fatiga.

o Tabla de ejercicios.

SESION 2: Técnicas de conservacion de la energia.

- Estrategias de conservacion de la energia y simplificacion del trabajo.
- Técnicas de control postural y adaptacion del entorno.
o Aplicacién de las técnicas aprendidas en las ABVD'’s.

SESION 3: Técnicas de relajacion y cierre.

- Técnicas de relajacion para disminuir el nivel de fatiga.
o Sesion guiada para personas con EM.
o Sesion guiada de yoga en silla para personas con EM.
- Sintesis de lo aprendido. Intercambio de opiniones, experiencias y valoraciones del

taller.
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4.4 Sesiones, técnicas de trabajo y utilizacién de materiales

4.4.1 Cronograma general

SESION 1: 07/05/2021 SESION 2: 14/05/2021 SESION 3: 21/05/2021
Duracion: 120min Duracion: 120 min Duracion: 120 min
Descanso: 20 min Descanso: 20 min Descanso: 20 min
Ne° participantes: max 30 N° participantes: max 30 N° participantes: max 30
Docentes: Docentes: Docentes:

o 1 Enfermero o 1 Enfermero o 1 Enfermero

o 1 Observador
o 1 Fisioterapeuta

1 Observador o 1 Observador
1 Fisioterapeuta
1 Terapeuta Ocupacional

O O O

Lugar: Salon de actos Centro de Esclerosis Mdltiple de la Comunidad de Madrid Alicia
Koplowitz.
Horario: 10:00h — 12:00h

4.4.2 Sesiones

El taller se desarrollara en el salon de actos del Centro de Esclerosis Mdltiple de la Comunidad
de Madrid Alicia Koplowitz, que se encuentra a la entrada del centro. Esta sala tiene grandes

dimensiones para acoger ampliamente a los participantes.

Se dividira en tres sesiones de dos horas de duracion, con un descanso de veinte minutos en
cada una. Seran dos o tres docentes los encargados de impartir cada sesion, colaborando el

equipo de enfermeria y rehabilitacion (fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales).

En relacién con los contenidos del taller, el primer objetivo es conseguir atencion de los
participantes, generando confianza e interés en el grupo. A continuacion, en las tres sesiones
la dindmica siempre sera la siguiente: en primer lugar, adquirir unos conocimientos sobre el

temay a continuacién, una aplicacién practica para desarrollar las habilidades.

El material necesario se detalla a continuacion en cada sesion, aunque sera necesario

disponer de sillas con pala para poder escribir y proyector para el contenido teérico.
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4.4.2.1. Primerasesion

Presentacion-acogida, contenido tedrico y ejercicio fisico.

Objetivos

comunicacion.

% Conseguir un clima de confianza entre los asistentes, favoreciendo la buena

« Aprender los aspectos basicos de la fatiga y las estrategias para reducir el nivel.

7

realizarlos de forma autbnoma.

« Conocer los beneficios del ejercicio fisico para reducir la fatiga y aprender a

K/

% Acogida y presentacion del taller.

https://www.youtube.com/watch?v=xZogAWoVqOg

R/

% Presentacion de los asistentes.

o ¢Quién eres?

o ¢Por qué has acudido al taller?
o ¢Qué esperas de este taller?

R/

% Generalidades de la fatiga.

o Definicion, tipos y estrategias de
tratamiento de la fatiga.

Técnica expositiva: Video y charla.
Tiempo: 10 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero
Recursos materiales: 30 sillas, PCy
proyector.

Técnica de encuentro: Dinamica del
ovillo.

Tiempo: 20 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero
Recursos materiales: 1 ovillo de lana
Técnica expositiva: leccion con discusion
Tiempo: 20 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero
Recursos materiales: 30 sillas, PC,
proyector, pizarra y rotuladores.

Descanso: 20 minutos

7
°

Importancia del ejercicio fisico para

reducir el nivel de fatiga.

Técnica expositiva: presentacion
PowerPoint

Tiempo: 10 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero
Recursos materiales: 30 sillas, PC,
proyector

K/

% Ejercicios de estiramiento.

% Ejercicios de potenciacion muscular.

7

«» Ejercicios para mejorar el equilibrio.

Técnica desarrollo de habilidades: tabla
de ejercicios guiada

Tiempo: 40 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero, 1
fisioterapeuta.

Recursos materiales: 32 esterillas

Evaluacion

< Método:

o Cuestionario de evaluacién de la sesion (Anexo 8).
o Observador. Plantilla del observador (Anexo 9).

% Tiempo: 5 minutos
X3

« Material: 30 sillas con pala, 30 fotocopias del cuestionario, 1 fotocopia de la plantilla

de observacion y 31 boligrafos.
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https://www.youtube.com/watch?v=xZogAWoVqOg

4.4.2.2. Segunda sesion

Técnicas de conservacion de la energia.

Objetivos

+«+ Conocer el impacto que produce la fatiga en la calidad de vida.

% Aprender técnicas de eficiencia energética y control postural para reducir el nivel de
fatiga.

« Expresar y compartir las dudas, preocupaciones y experiencias.

< Evaluacion del impacto de la Técnica evaluacion: Escala MFIS

Tiempo: 20 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero

asistente. Recursos materiales: 30 sillas con pala, 15
copias de la escala y 15 boligrafos.

fatiga en la vida diaria de cada

% ¢Coémo afecta la fatiga en mi Técnica expositiva: Charla-coloquio

Tiempo: 15 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero

Recursos materiales: Disposicion de las 30
sillas en circulo

+ Estrategias de conservacion de | Técnica expositiva: Presentacion Power Point

vida?

la energia y simplificacion del Tiempo: 20 minutos
trabajo. Recursos humanos: 1 enfermero

Recursos materiales: 30 sillas, PC, proyector.

Descanso: 20 minutos

% Técnicas de control postural y Técnica expositiva: Presentacion Power Point
Tiempo: 10 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero, 1 terapeuta
ocupacional

Recursos materiales: 30 sillas, PC, proyector,
pizarra y rotuladores.

adaptacion del entorno.

% Aplicacion de las estrategias y Técnica desarrollo de habilidades: role playing

técnicas aprendidas en las Tiempo: 30 minutos
ABVD’s. Recursos humanos: 1 fisioterapeuta, 1 terapeuta
ocupacional

Recursos materiales: 30 sillas

Evaluacion

% Método:
o Cuestionario de evaluacion de la sesion (Anexo 8).
o Observador. Plantilla del observador (Anexo 9).
Tiempo: 5 minutos
aterial: 31 sillas con pala, 30 fotocopias del cuestionario, 1 fotocopia de la plantilla
de observacién y 31 boligrafos.

7
L4

'0

*
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4.4.2.3. Tercera sesion

Técnicas de relajacion y cierre.

Objetivos

% Aprender a poner en practica las técnicas de relajacion que reducen el nivel de

fatiga.

« EXxpresar opiniones, sentimientos y feedback del taller.

+» Técnicas de relajacién para disminuir
el nivel de fatiga.

% Sesién guiada de yoga en silla,
especifica para personas con EM.
https://www.youtube.com/watch?v=QpdfBX7zzAM

Técnica expositiva: Presentacion
PowerPoint

Tiempo: 10 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero
Recursos materiales: PC y proyector.
Técnica desarrollo de habilidades:
ejercicios de relajacion.

Tiempo: 30 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero
Recursos materiales: 31 sillas, PC,
proyector y altavoces.

Descanso: 20 minutos

% Sesiodn guiada de relajacion especifica
para personas con EM.
https://www.youtube.com/watch?v=gjgxf5zJKLE

Técnica desarrollo de habilidades:
ejercicios de relajacion.

Tiempo: 15 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero.
Recursos materiales: 31 esterillas, PCy
altavoces.

% Cierre del taller.
o Intercambio de sensaciones y
opiniones.
o Dinamica “completa la frase”.

Técnica de investigacion en el aula: “frases
incompletas”.

Tiempo: 30 minutos

Recursos humanos: 1 enfermero.
Recursos materiales: Disposicion de las 30
sillas en circulo, 30 boligrafos y 30
cartulinas con diferentes frases y espacio
para completarlas. (Anexo 10).

Evaluacion

< Método:

% Tiempo: 15 minutos

de observacion y 31 boligrafos.

o Cuestionario de evaluacion de la sesion (Anexo 8).
o Cuestionario de satisfaccion del taller. (Anexo 11).

o Observador. Plantilla del observador (Anexo 9).

< Material: 31 sillas con pala, 30 fotocopias del cuestionario, 1 fotocopia de la plantilla
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4.5 Evaluacion

Se realizard una evaluacion para valorar la adquisicion de conocimientos, asi como el
desarrollo de habilidades y actitudes. Se analizara si se han alcanzado los objetivos
propuestos, en caso negativo, se reestructuraran los contenidos y las técnicas del presente

proyecto educativo.
4.5.1 Evaluacién de la estructuray el proceso

La planificacion y el desarrollo del taller se evalia mediante un enfermero observador durante
las tres sesiones y diferentes cuestionarios que rellenaran los asistentes, evaluando ciertos

aspectos de las sesiones.

Por un lado, la evaluacion cualitativa que realiza el enfermero observador (Anexo 9) es de
gran utilidad, ya su funcién es registrar los datos que permitan analizar la participacion e
interaccion del grupo, los obstaculos que aparecen en la sesion, si se resuelven esas

dificultades y si los objetivos planteados se cumplen.

Otro método de evaluacion cualitativa empleado es la técnica de investigacion en el aula
“frases incompletas” empleada en la ultima sesion. Con ella, se pretende que los asistentes

hagan un ejercicio de auto-observacion de comportamiento y analicen su paso por el taller.

Por otro lado, se empleara un método de evaluacién cuantitativa como es la escala modificada
del impacto de la fatiga en EM (MFIS) (Anexo 2), para conocer la situacion y la calidad de vida

de los asistentes.

Por ultimo, para llevar a cabo una evaluacién cuantitativa de forma continuada a lo largo del
proyecto, se entregara al final de cada sesion un cuestionario de evaluacion a los asistentes
(Anexo 8), con el objetivo de conocer la opinion de los usuarios, si el contenido, las técnicas
y los materiales empleados son adecuados, alcanzando los objetivos establecidos. Con este

mismo fin, se entregara un cuestionario final de satisfaccién con el taller (Anexo 10).
4.5.2 Evaluacioén de los resultados

La pretension de la evaluacion de los resultados es verificar el logro de los objetivos generales,
asi como de los objetivos relacionados con las tres areas de aprendizaje, al finalizar el taller

y a medio y largo plazo.
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Evaluacién de los objetivos planteados en las tres areas de aprendizaje.

e Area cognitiva: el objetivo es evaluar los conocimientos adquiridos mediante las
técnicas expositivas utilizadas, comparando con los objetivos cognitivos
preestablecidos. Para ello, se desarrollara la dindmica de cierre con el feedback de los
participantes.

e Area de habilidades: esta evaluacion posibilitara valorar las capacidades adquiridas
por los asistentes, demostrando las destrezas necesarias para reducir el nivel de la
fatiga a través de varias estrategias. El observador analizar4 las destrezas de los
asistentes en los ejercicios fisicos, de relajacion y las dindmicas de role playing.

e Area de actitud: el objetivo es valorar la efectividad de las dinamicas de grupo
realizadas, las técnicas de encuentro, las charlas-coloquio y las técnicas de
investigacion en el aula. El observador tomara nota de la implicacion de los asistentes,
de las emociones que expresan los pacientes y sus familiares, como les afecta la fatiga
en la calidad de vida y las expectativas que tienen con el taller. Ademas, en la sesion
de cierre, completaran las frases de una cartulina reflexionando sobre lo vivido a lo

largo del taller.
Evaluacién de los objetivos generales a medio plazo.

Para conocer si ha mejorado el nivel de fatiga en los asistentes y, en consecuencia, su calidad
de vida, recibiran un mes después de la Gltima sesién un cuestionario de evaluacion del taller

a medio plazo (Anexo 12).

Los usuarios deberan cumplimentar el cuestionario y reenviarlo a la misma direccion, con el

objetivo de conocer si se han cumplido los objetivos generales del proyecto.

Ademas de conocer la eficacia del taller y poder realizar los cambios pertinentes, podria
ampliarse su difusion y realizarse en otros centros de esclerosis multiple de la Comunidad de
Madrid.
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Anexo 1. Escala de Gravedad de Fatiga (Fatigue Severity Scale, FSS)
(34).

Fatigue Severity Scale (FSS)*

Statement
My motivation is lower when | am fatigued.
Exercise brings on my fatigue.
| am easily fatigued.
Fatigue interferes with my physical functioning.
Fatigue causes frequent problems for me.
My fatigue prevents sustained physical functioning.
Fatigue interferes with carrying out certain duties and responsibilities.
Fatigue is among my three most disabling symptoms.
9. Fatigue interferes with my work, family, or social life.

DINID ||~

* Patients are instructed to choose a number from 1 to 7 that indicates their degree of agreement with each
statement where 1 indicates strongly disagree and 7, strongly agree.
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Anexo 2. Escala Modificada del Impacto de la Fatiga (Modified

Fatigue Impact Scale, MFIS) (35).

Patient’s Code:

MODIFIED FATIGUE IMPACT SCALE (MFIS)

INSTRUCTIONS
Following is a list of statements that describe how fatigue may affect a person. Fatigue is a feeling of physical tiredness and
lack of energy that many people experience from time to time. In medical conditions like MS, feelings of fatigue can occur
more often and have a greater impact than usual. Please read each statement carefully, and then cirde the one number
that best indicates how often fatigue has affected you in this way during the past 4 weeks. (If you need help in marking
your responses, tell the interviewer the number of the best response.) Please answer every question. The interviewer
can explain any words or phrases that you do not understand.

Because of my fatigue during the past 4 weeks...

Date:

/

month  day
Test#: 1

year
2 3 4

Never

Rarely

Some-
times

Often

Almost
Always

. I have been less alert.

0

1

2

3

4

N

I have had difficulty paying attention for long periods of

time.

0

1

2

Py

o)

4

I have been unable to think clearly.

I have been clumsy and uncoordinated.

[ have been forgetful.

ON | | ibs 0

I have had to pace myself in my physical activities.

S|Io|Co|o

gt | gt | g | et

NN NN

0| || W

RN E RS

I have been less motivated to do anything that requires

physical effort.

I have been less motivated to participate in social activities.

I have been less motivated to do things away from home.

10.

I have had trouble maintaining physical effort for long
periods.

11.

I have had difficulty making decisions.

12.

I have been less motivated to do anything that requires

thinking.

(= R

[0 e

(ST RS L)

B N

13,

My muscles have felt weak.

14.

I have been physically uncomfortable.

15;

I have had trouble finishing tasks that require thinking.

16.

I have had difficulty organizing my thoughts when doing

things at home or at work.

(=} Bof Roi Ho

bt | gt | gt |

NN NN

(SN RSL RN RSL)

G BN RN N

17

I have been less able to complete tasks that require physi-
cal effort.

o

o]

(S8

NN

18.

My thinking has been slowed down.

19

I have had trouble concentrating,

20.

I have limited my physical activities.

21.

I have needed to rest more often or for longer periods.

(=3 Rej il K]

bt | o | ] -

ST SN SRR

(S RS LN RSN RS ]

B - N

35



Anexo 3. Escala analdgica visual para la fatiga (Visual analogue
fatigue scale (VAFS) (36).

Por favor, marque con una “X” el numero que describa tu fatiga global, siendo 0 la
maxima sensacion de fatiga y 10 sentirse normal, sin experimentar nada de fatiga.
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Anexo 4. Assessment Center Computerized Adaptive Test (CAT) (25).

Welcome to the Assessment Center Computerized Adaptive Test (CAT)
Demonstration Page

Please select the CATs you would like to complete and then click the Start Demo
button. Each CAT takes 1-2 minutes. If you take 3 CATSs, it will take 3-6 minutes to
answer all the questions and get your report.

Anger
Anxiety
Depression
Fatigue
Pain Behavior
Pain Interference
Physical Function
Satisfaction with Discretionary Social Activities
Satisfaction with Social Roles

Please enter your age

26

Please choose your gender

Female

Previous Next Exit

In the past 7 days

How often did you have to push yourself to get things done because of your
fatigue?

Never
Rarely

© Sometimes
Often
Always

Previous Next Exit

37



During the past 7 days:

I have trouble starting things because I am tired
Not at all

© Alittle bit
Somewhat
Quite a bit

Very much

Previous Next

In the past 7 days
How much were you bothered by your fatigue on average?
Not at all

A little bit
© Somewhat

Quite a bit

Very much

Previous Next

In the past 7 days
How run-down did you feel on average?
Not at all

© Alittle bit
Somewhat
Quite a bit
Very much

Previous Next

To see your results please click the below link:

View My Report

Exit

Exit

Exit

38



Computerized Adaptive Test (CAT) Report
Date: 23-Apr-21
Your age: 26
Your gender: Female

Computerized Adaptive Tests: Fatigue

Your score on the Fatigue CAT is 53. The average score is 50.

Your score indicates that your level of Fatigue is higher (worse) than:

- 62 percent of people in the general population
- 60 percent of people age < 35
- 56 percent of females

Your scores for the CATs you completed are shown below.

The diamond ¢ is placed where we think your score lies. This diamond is placed on
your T-Score, which is a standardized score that is based on an average score of 50,
based on responses to the same questions in the United States general population.
The T-score also has a standard deviation of 10 points, so a score of 40 or 60
represents a score that is one standard deviation away from the average score of the
general US population.

The Standard Error (SE) is a statistical measure of variance and represents the
possible range of your score. The lines on either side of the diamond in your profile
report show the possible range of your actual score around this estimated score. It is
very likely that your score is in the range of these lines.

Your SE
Score

Fatigue 53 2

40 50 60 70 80 90
Better Average Worse



Anexo 5. Escala Expandida del Estado de Discapacidad de Kurtzke
(Expanded Disability Status Scale, EDSS) (37).

0.0

Exploracién neurolégica normal

1,0

Sin discapacidad, signos minimos en un sistema funcional (SF)*

15

Sin discapacidad, signos minimos en mas de un SF

2,0

Discapacidad minima en un SF

25

Discapacidad minima en dos SF

3,0

Discapacidad moderada en un SF o leveen 3 0 4

35

Discapacidad moderada en un SFy leve en 1 0 2 SF

4,0

Discapacidad grave en un SF 0 moderada en varios SF

45

Ciertas limitaciones para realizar actividad plena o necesitar ayuda minima. Anda unos
300 m sin ayuda

50

Discapacidad que afecta la actividad diaria habitual. Puede andar unos 200 m sin ayuda

55

Discapacidad que impide la actividad diaria habitual. Puede andar unos 100 m sin ayuda

6,0

Necesita ayuda unilateral (baston, muleta) para andar unos 100 m

6,5

Necesita ayuda bilateral constante

7.0

Limitado esencialmente a permanecer en silla de ruedas unas 12 h; puede desplazarse s6lo
en la silla de ruedas

75

Limitado a permanecer en silla de ruedas, puede desplazarse s6lo con ella aunque no todo
el dia

8.0

Limitado esencialmente a estar en cama o sentado o ser traslado en silla de ruedas.
Utiliza las manos eficazmente

8,5

Limitado a estar en cama gran parte del dia, utiliza las manos parcialmente, necesita ayuda
para aseo personal

9,0

Encamado y no vélido, puede comunicarse y comer

95

Encamado y no valido total, incapaz de comunicarse y de comer eficazmente

10

Muerte por la enfermedad

aSistemas funcionales neuroldgicos evaluados para obtener puntuacién en el EDSS: funciones piramidal
(valora de 0 a 6), cerebelosa (0-5), tronco cerebral (0-5), sensitiva (0-6), vesical e intestinal (0-6),
visual (0-6), mental (0-5) y otras (0-3).
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Anexo 6. Folleto informativo.

;En qué consiste

el taller?

Es un taller
educativo para
reducir la fatiga,
mejorando la
calidad de vida.
Dirigido a
pacientes con EM y

un acompanante.

OBJETIVOS

DISMINUIR EL IMPACTO DE LA
FATIGA EN LA VIDA DIARIA

* Conocer la fatiga y el impacto
que produce en la calidad de
vida.

e Aprender las técnicas de
conservacion de la energia y
relajacion.

* Comprender los mecanismos
de control postural para
reducir la fatiga.

® Conocer los beneficios del
ejercicio fisico.

e Compartir las experiencias
propias y conocer las de otras
personas con EM.

CENTRODE |
ESCLEROSIS MULTIPLE DE
LA COMUNIDAD DE MADRID
ALICIA KOPLOWITZ

ESCUELA 6
DE ENFERMERIA e
COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

CRONOGRAMA

EL TALLER SE DIVIDIRA EN TRES
SESIONES, QUE TENDRAN LUGAR
LOS VIERNES EN HORARIO DE
MANANA, DE 10:00h - 12:00 h.

HORARIO 10:00h - 12:00 h
1° SESION 07/05/2021
2° SESION 14/05/2021
32 SESION 21/05/2021

3

N

™ PLANTA CARA A LA

SALON DE ACTOS CENTRO DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE LA

COMUNIDAD DE MADRID ALICIA KOPLOWITZ (VICALVARO).

DIAS 7, 14'Y 21 DE MAYO 2021
10:00H - 12:0H

SESIONES

* SESION 1.
- Presentacion.
- Definicion de fatiga, tipos y
tratamiento.
-Importancia del ejercicio fisico.
Ejercicios de estiramiento,
potenciacion muscular y
equilibrio.

* SESION 2.
- Estrategias de conservacion de
la energia y simplificacion del
trabajo.
- Técnicas de control postural y
adaptacion del entorno.

e SESION 3.

- Técnicas de relajacion.
- Cierre del taller.
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Anexo 7. Cartel divulgativo.

- i
~ PLANTA CARA A LA

»

SALON DE ACTOS CENTRO DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE LA
- COMUNIDAD DE MADRID ALICIA KOPLOWITZ (VICALVARO).

DIAS 7, 14 Y 21 DE MAYO 2021
10:00H - 12:0H
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Anexo 8. Cuestionario de evaluacion de la sesion.

Cuestionario de evaluacion de la sesion

Taller educativo para reducir la fatiga en EM

N° de sesion:
Fecha:
De forma andnima, se ruega a los asistentes cumplimentar las siguientes cuestiones.

Marque con una X la casilla que considere, teniendo en cuenta que 1 corresponde a
la peor puntuacion y 5 a la maxima puntuacion.

Estructuray proceso de la sesion: 1 2 3 4 5

Duracién

Contenidos

Técnicas empleadas
Recursos

Expectativas satisfechas
Evaluacion global de la sesién

Personal docente: 1 2 3 4 5

Domina la materia

Claridad en sus explicaciones
Promueve la participacion
Resuelve dudas de manera eficaz
Muestra respeto y cercania
Evaluacion global del docente

Comentarios y sugerencias:
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Anexo 9. Plantilla del observador.

Ambiente de la sesidn

Existe respeto entre los asistentes
Clima de confianza que favorece la comunicacion.
Cercania entre los asistentes

Las instalaciones son comodas y adecuadas

Actitud de los pacientes

Participan de forma activa
Muestran interés en las explicaciones
Preguntan dudas e inquietudes

Comparten sus experiencias

Actitud de los acomparfantes

Muestran interés en la sesion
Participan de forma activa
Ayudan al paciente a realizar las técnicas propuestas

Comparten sus dudas y dificultades

Actitud del docente

Expone los contenidos tedricos de forma clara
Responde las dudas de los asistentes
Explica y demuestra las técnicas de manera eficaz

Facilita la expresion de sentimientos

Si

Si
Si
Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si
Si

Si

Si

Si

NO
NO
NO
NO

NO
NO
NO
NO

NO
NO
NO
NO

NO
NO
NO
NO
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Anexo 10. “Dinamica completa la frase”.

Lo que mas me ha ayudado
ha sido...

Gracias a este taller...
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Anexo 11. Cuestionario de satisfaccion del taller.

Cuestionario de satisfaccion del taller

Taller educativo parareducir la fatiga en EM

Fecha:

Nos gustaria conocer su opinién sobre el taller, con el objetivo de mejorar el contenido
en un futuro. Agradecemos su participacién y colaboracion.

Rodeé con un circulo la puntuacién que mas se ajuste a su opinion.

No estoy de acuerdo De acuerdo Totalmente de acuerdo
1 2 3
Los contenidos del taller han sido los esperados. 1 3
El taller me ha aportado nuevos conocimientos sobre mi enfermedad. 1 3
La duracion del taller es adecuada. 1 3
Las instalaciones y materiales empleados son adecuados. 1 3
El nUmero de participantes ha sido adecuado. 1 3
He aprendido técnicas de gran utilidad para reducir mi fatiga. 1 3
En general, estoy satisfecho con el taller. 1 3
Recomendaria el taller a otra persona con EM. 1 3
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Anexo 12. Cuestionario de evaluacion del taller a medio plazo.

Cuesitonario de Evaluacion a medio plazo del Taller educativo para reducir la
fatiga en EM

Buenos dias, tras su asistencia al taller impartido en el Centro de Esclerosis Multiple
de la Comunidad de Madrid Alicia Koplowitz, nos ponemos en contacto con usted para
hacerle entrega del presente cuestionario, el cual debera cumplimentar y reenviar a

esta direccion de correo.

Muchas gracias por su colaboracion.

1. ¢Considera que el taller para reducir la fatiga ha sido de utilidad durante

estos meses?

2. ¢Hapuesto en practicalas técnicas aprendidas durante las sesiones? ¢ Cual

ha sido la mas util para usted?
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3. ¢Cree que los contenidos tedricos fueron interesantes? ¢Necesita mas

informacion?

4. Describa brevemente la utilidad del taller, especificando si ha

experimentado reduccion del nivel de fatiga y mejora en su calidad de vida.
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