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RESUMEN

La Esclerosis Mdltiple (EM) es una enfermedad cronica neurodegenerativa que
afecta a mas de dos millones de personas en el mundo, es un desorden crénico
recurrente e inflamatorio del sistema nervioso central con un sintoma frecuente en
el paciente como lo es la fatiga, el cual padecen entre el 75 y 95% de los
pacientes, provoca limitaciones en su vida laboral, social y en muchas ocasiones
implica la necesidad de ayuda para las labores cotidianas; lo que indica que su

impacto sobre la calidad de vida es alto.

Hoy en dia muchas personas son victimas de enfermedades cronicas que
anteriormente no eran muy comunes como la Esclerosis Multiple, que afectan la
calidad de vida de quien la padece y su entorno familiar. Es este el motivo por el
cual se analizo el cuadro clinico que presentan los pacientes diagnosticados con
Esclerosis Mdultiple de la fundacion Sanar Kinesis de la ciudad de Santa Marta,
para asi, tomar como base de estudio la intensidad del sintoma que mas se
presenta en ellos (la fatiga), y como buenos profesionales de enfermeria fomentar
la cultura del autocuidado y préacticas favorables mediante la implementacion de
un plan de cuidados acorde a la etapa de la enfermedad en la que se encuentra el

paciente, con el propdsito de disminuir sus sintomas con la utilizacion de cuidados
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paliativos en busca del autocuidado del paciente y el fortalecimiento de la calidad

de vida de quien la padece y su familiar.
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ABSTRACT:

Multiple Sclerosis (MS) is a chronic neurodegenerative disease that affects more
than two million people in the world, is a recurrent and chronic inflammatory
disorder of the central nervous system with a common symptom in patients such
as fatigue, which face between 75 and 95% of patients, causing limitations in their
working life, social and often implies the need for help for everyday tasks, which
suggests that their impact on quality of life is high.

Today many people are victims of chronic diseases that previously were not very
common as multiple sclerosis, affecting the quality of life of the patient and his
family. This is why we examined the clinical picture presented by patients
diagnosed with Multiple Sclerosis Foundation Sanar Kinesis of the city of Santa
Marta, to take as a basis for study the intensity of the symptom that is in them
(fatigue), and as good nurses promote the culture of self-friendly practices and by
implementing a plan of care according to the stage of the disease in which the
patient, with the aim of reducing their symptoms with the use of palliative care for

patient self care and strengthening the quality of life of the patient and his family.
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INTRODUCCION

A través del tiempo la humanidad ha sido azotada por diversas enfermedades.
Nadie se escapa a la fatalidad de virus, bacterias o cualquier otro tipo de
padecimientos como las enfermedades cronicas neurodegenerativas que

deterioran su salud.

A pesar de los avances que se han dado en las ciencias de la salud, aun hoy en
dia muchas personas son victimas de enfermedades crénicas que anteriormente
no eran muy comunes como la Esclerosis Mdltiple, la cual ha tomado fuerza
dentro de las patologias que afectan la calidad de vida de quien la padece y su

entorno familiar.

Es este el motivo por el cual se analizo el cuadro clinico que presentan los
pacientes con Esclerosis Mdltiple, para asi, tomar como base de estudio la

intensidad del sintoma que mas se presenta en ellos como lo es la fatiga.

La fatiga se cita en ocasiones como un sintoma prodroémico inespecifico. En otras,
también se ha descrito como un sintoma peculiar que puede y debe ser
diferenciado clinicamente de la fatiga natural o de la fatiga patolégica que
acompafa a otras enfermedades y a alteraciones de la marcha en las que se
requiere mas esfuerzo, como son la espasticidad, ataxia o paresias. Se afirma que
puede dudarse del diagnéstico de esclerosis multiple, si este sintoma no esta

presente.

Es por ello que el profesional de enfermeria, cumple con un desempefio integral,

dentro de los que se incluyen contar con soélidos conocimientos cientificos y
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formacién humanista, competentes en funciones como proveedor de cuidados,
investigadores, administradores y funciones de educador fomentando la cultura del
autocuidado y practicas favorables garantizando la calidad de la atencion, la salud

y vida de nuestros pacientes.

Esta investigacion estudia el abordaje terapéutico de las enfermedades
neurodegenerativas cronicas como lo es la Esclerosis Mdltiple, que tiene como
sintoma principal la fatiga; debido a que es una enfermedad en la que sus
sintomas se desarrolla en ataques al sistema nervioso central y medula espinal
que progresan lentamente a lo largo del tiempo, es por ello que se ha
desarrollado un plan de cuidados acorde a la etapa de la enfermedad en la que se
encuentra el paciente con el propésito de disminuir sus sintomas, los cuales logran
provocar limitaciones en la vida laboral y social del paciente y en muchas

ocasiones implica la necesidad de ayuda para las labores cotidianas.

Esta investigacion estudia el abordaje terapéutico de las enfermedades
neurodegenerativas cronicas como lo es la Esclerosis Mdltiple, que tiene como
sintoma principal la fatiga; debido a que es una enfermedad en la que sus
sintomas se desarrolla en ataques al sistema nervioso central y medula espinal
que progresan lentamente a lo largo del tiempo, es por ello que se ha
desarrollado un plan de cuidados acorde a la etapa de la enfermedad en la que se
encuentra el paciente con el propésito de disminuir sus sintomas, los cuales logran
provocar limitaciones en la vida laboral y social del paciente y en muchas

ocasiones implica la necesidad de ayuda para las labores cotidianas.
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Por todo lo anterior se ha disefiado un plan de cuidado en base a la teoria de
Dorotea Orem para orientar o guiar en técnicas de autocuidado al paciente, al
personal sanitario, acompafiantes o familiares de pacientes con Esclerosis
Multiple, buscando asi que el individuo pueda llevar a cabo y mantener por si
mismo acciones que permitan mejorar su calidad y estilo de vida mediante la

conservacion de su salud.
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1. MARCO REFERENCIAL

1.1 AREA PROBLEMA

Intensidad de la fatiga en pacientes con Esclerosis Mdltiple

1.2 DEFINICION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

La esclerosis multiple es un trastorno donde hay pérdida de la sustancia blanca
constituyente de la mielina que se encuentra en el cerebro y la medula espinal, se
caracteriza patolégicamente por una desmielinizacién inflamatoria de los axones.
Su distribucion mundial se tiene en cuenta mas por genética que por la latitud
geografica. Afecta primordialmente al sexo femenino que al masculino entre las
edades de 15 a 45 afios durante los afios mas productivos y en los cuales la mujer
se desempefia laboralmente y hay un alto riesgo de producir una discapacidad

neurolégica importante segin Castro y Cols (2007)*.

Los pacientes con esclerosis multiple experimentan diversos sintomas entre ellos
la fatiga. Segun Reuters Thomson (2009)? La fatiga involucra la falta de energia y
de motivacion, puede ser una respuesta normal e importante al esfuerzo fisico, al
estrés emocional, al aburrimiento o a la falta de suefio. Sin embargo, también
puede ser un signo inespecifico de un trastorno psicologico o fisiolégico mas

grave.

! p. DE CASTRO, A. ABAD, E. BARCENA, A. ROTGER, J. IRIARTE. Esclerosis multiple y fatiga, 2007
http://www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/vol23/n3/revisl.html.

¢ REUTERS Thomson. University of Maryland Medical Center (UMMC). ,2009
www.umm.edu/esp_ency/article/003088.htm Mayo/20/2009. Washington DC.
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Asi mismo Fernando Céaceres (2006)° diferentes estudios indican que alrededor
del 75% a 95% de las personas con Esclerosis Multiple experimentan fatiga y
entre el 50% y el 60% reconocen que es uno de sus peores problemas. El impacto
de este sintoma en la calidad de vida de una persona no puede ser desestimado;
debido a que no solo exacerba el deterioro, la discapacidad y repercute sobre su
salud mental, sino que esté intimamente relacionado con el control que se tiene

sobre la enfermedad.

La fatiga es una de las dos mayores causas de desempleo en pacientes con
Esclerosis Multiple, entre el 40% y el 70% de los pacientes que tienen fatiga, la
padecen diariamente, habitualmente hasta 6 horas y con mayor frecuencia durante
la tarde. A pesar del impacto que producen cifras como las antes mencionadas y
luego de mas de diez afios de investigaciones, no se ha conseguido determinar

cudl es la causa de este sintoma.

Para Castro y col (2007)* La fatiga es el sintoma mas comun que ocurre, hasta un
97% de los pacientes con Esclerosis Mdltiple la padecen y es por ello que una
tercera parte de los pacientes la consideran el sintoma mas incapacitante de dicha
enfermedad; es conocido desde las primeras descripciones de la enfermedad, y al
gue en los ultimos afos se le viene dedicando un especial interés por la gran

influencia que tiene en la calidad de vida de los pacientes.

® FERNANDO Céaceres Médico Neurologo Del Departamento de Enfermedades Desmielinizantes del Hospital
Ramos Mejia: Fatiga y Esclerosis Mdltiple. Edicion Norma. Argentina. 2006

“ P. DE CASTRO, A. ABAD, E. BARCENA, A. ROTGER, J. IRIARTE. Esclerosis multiple y fatiga, 2007
http://www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/vol23/n3/revisl.html..
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Segun investigaciones realizadas anteriormente esta confirmado que en Colombia
mas exactamente en los departamentos de Antioquia, Risaralda Caldas,

Santander y Bolivar existen estudios sobre la prevalencia de la Esclerosis Mdltiple.

A la vez no existen estudios sobre la intensidad de la Fatiga en pacientes con

Esclerosis Multiple.

Por ello como enfermeras dedicadas al cuidado nos interesamos en conocer el
grado de fatiga que presentan estos pacientes a fin de brindar cuidado de
enfermeria paliativo acorde a las etapas en que se encuentre este tipo de
paciente , a fin de proponer el proceso de atencion de enfermeria permitiendo

elevar la calidad de vida de estas personas. Surge el siguiente cuestionamiento:

¢, Cudl es la intensidad de la fatiga en pacientes con Esclerosis Multiple de la

Fundacion Sanar Kinesis de la ciudad de Santa Marta 20087

22



2. OBJETIVOS

2.1 GENERAL

Describir la intensidad de la fatiga en pacientes con esclerosis multiple de la

Fundacién Sanar Kinesis en la ciudad de Santa Marta 2008.

2.2 ESPECIFICOS

e Valorar la motivacion del paciente con fatiga, causada por Esclerosis

Multiple.

e Valorar la influencia de la fatiga en el ejercicio continuo y de qué manera
interfiere en las obligaciones y responsabilidades a nivel laboral, familiar y

social del paciente.

e Puntualizar la fatiga como uno de tres sintomas mas incapacitantes en la

realizacion de actividades que involucren el ejercicio fisico.
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3. DEFINICION DE CONCEPTOS

Los conceptos centrales identificados para esta investigacion, son los siguientes:

Esclerosis multiple: enfermedad progresiva caracterizada por la desmielinizacion
diseminada de las fibras nerviosas del cerebro y de la médula espinal, que
ocasiona parestesias o sensaciones anormales en las extremidades o en un lado
de la cara. A medida que la enfermedad progresa, se ocasionan labilidad

emocional, ataxia, fatiga, reflejos anormales vy dificultad para orinar®.

Fatiga: Es una sensacion de cansancio que ocasiona una imposibilidad de
generar una fuerza requerida o esperada, u/o dificultad para mantener una

determinada fuerza o potencia®.

Enfermeria: Es la ciencia del cuidado de la salud del ser humano. Es una
disciplina que en el dltimo siglo y particularmente en los dltimos afios ha ido
definiendo cada vez mas sus funciones dentro de las ciencias de la salud. Segun
la definicién elaborada por la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Moscu,
en Rusia, es la «ciencia o disciplina que se encarga del estudio de las respuestas
reales o potenciales de la persona, familia o0 comunidad tanto sana como enferma
en los aspectos bioldgico, psicoldgico, social y espiritual». La enfermeria es una
profesion de titulacién universitaria que se dedica al cuidado integral del individuo,
la familia y la comunidad en todas las etapas del ciclo vital y en sus procesos de

desarrollo’.

® Jairo A. Tovar. Programa Del Curso Neurobioquimica Con Esclerosis Mdiltiple. Universidad
Javeriana. www.javeriana.edu.co/Facultades/Ciencias/neurobioquimica/libros

® PDF/Adobe Acrobat. www.sportsalut.com.ar/eventos/conferencias/28.pdf

"WIKIPEDIA Enciclopedia Libre. Pag modificada el 18 Mayo del 2009. www.google.com.
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Autocuidado: Actividades que los individuos realizan en favor de si mismos para

mantener la vida, la salud y el bienestar®

Cuidado de enfermeria: es ayudar al individuo sano y enfermo, en la realizacion
de aquellas actividades que contribuyan a su salud, su recuperacion o a tener una

muerte tranquila®.

Definicion De Enfermeria Segun Orem: Como la ayuda que le da al individuo
para mantener por si mismo un autocuidado que le genere una excelente calidad

de vida, y en caso dado afrontar una enfermedad.

Definicion Autocuidado Segun Orem: Es la practica de actividades que los
individuos inician y realizan para el mantenimiento de su propia vida, salud y
bienestar”. Segun esta teorizadora el autocuidado es una accién que tiene un
patrén y una secuencia y cuando se realiza efectivamente, contribuye de manera

especifica a la integridad estructural, desarrollo y funcionamiento humanos.

Definicion de Cuidado de Enfermeria Segun Orem: se definen como ayudar al
individuo a llevar a cabo y mantener, por si mismo, acciones de autocuidado para
conservar la Salud y la vida, recuperarse de la enfermedad y afrontar las

consecuencias de esta.

® WIKIPEDIA Enciclopedia Libre. Pag modificada el 18 Mayo del 2009.
www.seapremur.com/La_salud_por_la_integridad/autocuidado

° WIKIPEDIA Enciclopedia Libre. Pag modificada el 11 Mayo del 2009
www.afaco.es/pdf/cursos/cuidados_de_enfermeria
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4 JUSTIFICACION

La Esclerosis Mudltiple (EM) es una enfermedad cronica degenerativa
cuyo principal sintoma es la fatiga que aqueja a los enfermos de dicha alteracion,
el cual se traduce en un aumento de los costos indirectos asociados a pacientes
que sufren esta patologia, generando una sobrecarga para sus familias y un
deterioro de su calidad de vida, debido a que padecer fatiga es una de las dos
mayores causas de rechazo laboral (desempleo) y padecimiento fisico en
pacientes con Esclerosis Mdltiple a pesar de que algunas entidades de salud
disponen de recursos terapéuticos que le ayuden a sobrellevar y conocer mas a

fondo su enfermedad.

Se ha demostrado que las personas que padecen enfermedades cronicas en este
caso, la Esclerosis Mdltiple presentan un sintoma que es la fatiga, el cual crea en
el paciente necesidades especificas que, en general, no son cubiertas con los
recursos existentes y que repercuten tanto en la calidad de vida del paciente,
como en la de sus familiares. Un abordaje de ellos en el aspecto social e integral
basados en un asesoramiento profesional con experiencia, opinion de expertos
terapeutas y grupo interdisciplinario redundara claramente en beneficio de la
rehabilitacion de la persona enferma, mejorando la calidad de vida de sus
familiares y la convivencia del paciente con su entorno, posibilitando por ende su

reinsercion e integracioén en la comunidad.

En funcion de lo anterior es necesario cuidar al paciente e instruir a sus familiares,
qguienes en este caso son la fuente de apoyo que les permite afrontar los sintomas
de la enfermedad, por ello fue necesario conocer su calidad de vida, para dar

educacion, asesoria, apoyo Yy entender su problematica, lo cual nos permitio
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contar con estrategias y recursos adecuados que nos ayuden a sobrellevar la
enfermedad; mediante la utilizaciéon de cuidados paliativos en busca del

autocuidado del paciente vy el fortalecimiento de la calidad de vida del familiar.

Las necesidades identificadas en las personas con Esclerosis Multiple son tenidas
en cuenta en su globalidad a la hora de ofrecer una adecuada atencién a dichos
pacientes. Brindar una oportuna y comprensiva red de atencién comunitaria que
permita el mantenimiento e integracion en la sociedad de la poblacion con
enfermedades crénicas neurodegenerativas constituye uno de los retos mas
desafiantes a los que se enfrentan los profesionales de enfermeria. Resaltando
que el aporte del profesional de enfermeria es en relacion al ambito de
intervencion, brindando educacion y apoyo al paciente que presenta intensa Fatiga
como consecuencia de la Esclerosis Mdultiple y a sus familiares, en blsqueda de
mejorar su calidad de vida y mantener la salud.

Los resultados de esta investigacion, generan en la Fundacion Sanar Kinesis de
la ciudad de Santa Marta el fortalecimiento del equipo interdisciplinario, para que
se preocupe y se dedique a atender las necesidades tanto del paciente como de
su familiar sobre la enfermedad mediante un acompafiamiento y asesoramiento
continuo que permitan auxiliar e intervenir en las situaciones de crisis que el
paciente experimenta al presentar la fatiga como sintoma primordial de la

Esclerosis Mdltiple.

A nivel personal permiti6 aumentar los conocimientos acerca de dicha patologia,
tema que para gran parte de la poblacibn es desconocido, permitiéndonos
transmitir dentro de lo posible estos conocimientos al entorno social y demostrar
que la Esclerosis Mdltiple ligada al sintoma que mas se presenta como es la
fatiga, conlleva a un desgaste generarando conflictos entre paciente, familia y
entorno si el personal interdisciplinario no esta atento a ello para cubrir sus

necesidades a tiempo.
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A nivel de formacion e investigacion en Enfermeria contribuyd proporcionando
informacion y experiencia a la practica, a la valoracion y al cuidado de enfermeria,
que favorezcan el desarrollo de estrategias para abordajes terapéuticos como
plan de atencion de enfermeria en cuidados paliativos al paciente con Esclerosis
Multiple ligado a la Fatiga, que contribuyan en mejorar la atencion en salud que se
les brinda a dichos pacientes, su calidad de vida, la de sus familiares y entorno.

Esta investigacion es un instrumento de apoyo estratégico para avanzar de un
modo importante en la ampliacion de recursos educativos, e investigativo para dar
a conocer mas afondo la intensidad que produce la Fatiga en los pacientes que
padecen enfermedades cronicas neurodegenerativas como la Esclerosis Multiple,
de igual manera para potenciar apoyo a los pacientes que padezcan dicha
alteracion como a sus familiares mediante el Plan De Atencion De Enfermeria en
cuidados paliativos que promocionen la disminucion de las dificultades a las que
estos pacientes estdn expuestos y al autocuidado, mejorando a si su salud y

calidad de vida.

Terminamos subrayando la contribucién de esta investigacion sobre varios planos:
en principio, a nivel de demostrar la pertinencia e importancia de realizar la
investigacién, debido a que en la ciudad de Santa Marta no se habia efectuado
uno hasta la fecha, seguidamente a nivel de su tematica, puesto que socialmente
es importante conocer la problematica actual de dichos pacientes y finalmente
para crear nuevas estrategias de investigacién en el profesional de la salud, que

es instrumento determinante para el cuidado de estos pacientes.
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5 ANTECEDENTES

La fatiga es una queja frecuente en pacientes con Esclerosis Mdultiple, su
patogénesis es desconocida y los cuestionamientos sobre la existencia de la fatiga

como sintoma principal de esta enfermedad es un tema controvertido.

El propdsito de esta investigacion fue determinar la relacion existente entre Fatiga

y afectacion fisica, psicologica, social y mental en pacientes con EM.

1. Segln Poser de Castro (2002)* se estudiaron 50 pacientes diagnosticados
con EM, categoria 12. Fueron evaluados mediante una escala de Krutzke y de
Hamilton para medir depresion y ansiedad. Se utilizo una escala original en la que
se valora la espontaneidad, caracteristicas clinicas, gravedad y frecuencia de la
fatiga. Segun las caracteristicas clinicas se diferencio entre fatigabilidad, astenia y

empeoramiento de otros sintomas.

Las caracteristicas y gravedad de la fatiga fueron correlacionadas con la
afectacién por sistemas funcionales, ansiedad y depresién, utilizando técnicas
estadisticas para distribuciones no paramétricas (R de Spearman, H de Kruskal-
Wallis) treinta y un pacientes (62%) sufrian fatiga; de ellos 22 referian este
sintoma de forma espontanea. La fatiga fue el sintoma principal en tres casos y
fue proporcional a la afectacion piramidal (r=0,41; p < 0,01) y al coeficiente mental
(r=0,30; p < 0,03). La depresion y ansiedad no estuvieron relacionadas con la
fatiga (p > 0,05). Los pacientes en fase progresiva sufrieron fatiga mas intensa que
los sujetos estabilizados o en remision. El tiempo de la evolucion no fue

proporcional a la existencia de la fatiga.

% DE CASTRO .Fatiga Y Afectacion Por Sistemas Funcionales en Esclerosis Mdltiple: Chicago
EE.UU. Departamento De Neurologia. Clinica Universitaria De Navarra. Pamplona 2002.
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Los resultados de esta investigacion sefalan una alta frecuencia de fatiga en
pacientes con Esclerosis Mdltiple. Su intensidad es proporcional a la afectacién
piramidal y mental y a fases de progresion de la enfermedad; observandose lo

siguientes resultados:

v Incapacidad Fisica:
Los pacientes con Esclerosis Mdultiple brotes progresivas, tenian mayor
incapacidad fisica global; por grupos funcionales incapacidad mayor en los
sistemas funcionales: Piramidal (0,09 =+ 0,75 frente a 1,89 = 1,06; p< 0,001),
Cerebeloso (0,36 + 0,65 frente a 1,32 + 1,46; p< 0,01), y Esfinteriano (0,27 + 0,63
frente a 0,96 + 0,92; p< 0,004). En cambio el resto de sistemas funcionales no se

diferencian de modo significativo.

v Fatiga:
Treinta y un pacientes (62%) refirieron entre sus sintomas la fatiga o fatigabilidad,
de ellos 22 (42%) lo describieron espontaneamente como sintoma importante de
la enfermedad y nueve (18%) lo citaron al ser interrogados. Siete enfermeros mas
referian fendmeno de Uhthoff sin manifestar fatigabilidad anormal en otras
circunstancias. El sintoma fatiga fue definido como sensacién de cansancio
incluso en reposo, por 9 pacientes; 22 manifestaron el sintoma como cansancio al
realizar actividades que en condiciones normales no deberia producirlo y que ellos

apreciaban como anormal.

v' Relacién fatiga incapacidad fisica:
Al calcular la correlacién lineal entre los valores de gravedad, frecuencia y valor
global en la escala de fatiga, se encontrd correlacion entre el indice de fatiga y el
valor en la escala de incapacidad global se observo en los pacientes con
Esclerosis Mdltiple brotes progresivas, tenian mayor incapacidad fisica global; por
grupos funcionales incapacidad mayor en los sistemas funcionales: Piramidal
(0,09 £0,75 frente a 1,89 + 1,06; p< 0,001), Cerebeloso (0,36 £ 0,65 frente a 1,32
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*+ 1,46; p< 0,01), y Esfinteriano (0,27 + 0,63 frente a 0,96 + 0,92; p< 0,004). En

cambio el resto de sistemas funcionales no se diferencian de modo significativo.

v" Relacioén tipo esclerosis multiple — fatiga:
Los pacientes con EM tipo brotes padecian menos fatiga que los pacientes con
Esclerosis Multiple progresiva. Entre los 28 sujetos con EM progresiva, 20 sufrian
fatiga (71,4%), en cambio eran 11 de los 22 con esclerosis multiple en brotes
(50%) los que presentaban este sintoma. La frecuencia, gravedad y valor global

fueron significativamente mayores en los pacientes con EM brotes progresivas.

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad inflamatoria y degenerativa de
presunta etiologia autoinmune. La fatiga es comun en los pacientes con EM
debido a que es uno de los sintomas mas incapacitantes y constituye la principal
molestia en dos tercios de los pacientes.

2. Seglin Heesen C, Nawrath L, Reich C (2006)! se han postulado mecanismos
inmunes en la génesis de la fatiga a partir de hallazgos sobre induccion de fatiga y
somnolencia por varias citoquinas proinflamatorias. Los pacientes con trastornos
asociados con fatiga, como el sindrome de fatiga crénico, la apnea del suefio, el
sindrome de abstinencia a glucocorticoides y la depresion, presentan alteracion de
los niveles de citoquinas en la circulacion periférica, con un perfil pro-inflamatorio T

helper tipo 1.

La fatiga no parece estar claramente asociada con el subtipo de enfermedad, la
duracion o el grado de incapacidad en la EM, aunque si lo estaria con la
sintomatologia depresiva. La fatiga es una caracteristica crucial en la depresion

mayor. En los trastornos del estado de animo, en la ansiedad y el estrés existe

" HEESEN C, NAWRATH L, REICH C: Fatiga en la Esclerosis Mdltiple: ¢ Un Ejemplo de
Comportamiento de la Enfermedad Mediado por Citoquinas?
http://neurociencias.blogcindario.com/. Paraguay20/mayo/2006
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una alteracion del eje hipotalamico-hipofisario-adrenal (HHA) también observada

en el sindrome de fatiga cronica.

En aproximadamente el 30% de los pacientes con EM se ha demostrado una
alteracion en la regulacion por retroalimentacion -indicativo de hiperactividad del
eje HHA- mediante la prueba dexametasona-hormona liberadora de corticotrofina
(Dex-CRH). Sin embargo, se ha identificado un grupo reducido con hipoactividad
de este eje. En la EM, la fatiga podria relacionarse con un mecanismo
neuroendocrino. Las citoquinas inflamatorias inducen activacién del eje HHA, por
lo que la produccion de mediadores de la inflamacién en el sistema nervioso
central en la EM podria no sélo provocar fatiga y alteraciones caracteristicas de la

enfermedad sino también activacion del eje HHA.

Los autores realizaron un estudio para comparar la produccion de citoquinas
proinflamatorias -interferon gamma (IFN gamma), factor de necrosis tumoral alfa
(TNF alfa [tumour necrosis factor] a)- y antiinflamatorias -interleuquina 10 (IL-10)- y
de la funcién del eje HHA en pacientes con EM con fatiga o sin ella. La hipotesis
planteada sefial6 que la fatiga podria estar asociada con la producciéon de
citoquinas proinflamatorias y aumento de la retroalimentacion negativa del eje

HHA con respuestas bajas a estimulos agudos.

Se observa que los pacientes con EM con fatiga, de acuerdo con la clasificacion
FSS, presentaron una produccion media significativamente superior de IFN
gamma y TNF alfa que los pacientes sin fatiga (IFN gamma: 57.6 + 41.6 en
comparacion con 27.8 + 37.1 pg/ml, p = 0.01; TNF alfa: 478.9 £ 209.7 en
comparacion con 228.2 + 208.1 pg/ml, p = 0.01).

No se observod diferencia significativa respecto de la produccion de IL-10 entre

ambos grupos. Los puntajes MFIS se correlacionaron en forma significativa con

los valores de IFN gamma y TNF alfa pero no con la produccion de IL-10. El
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puntaje total y las subescalas cognitiva y fisica de MFIS se correlacionaron por
igual con los hallazgos respecto de IFN gamma y TNF alfa. El TNF alfa fue la
Gnica citoquina que se correlaciond en forma significativa con la somnolencia

diurna determinada por la escala ESS.

Los autores destacan que las correlaciones observadas entre fatiga y niveles de
citoquinas no se debieron a diferencias de grupo respecto de la gravedad de la
enfermedad, la duracion o los sintomas depresivos. Cuando se realizaron ajustes
estadisticos para EDSS, la duracion de la enfermedad en afios, la gravedad
(CAMBS handicap/incapacidad) y la progresién de la enfermedad (CAMBS), los
sintomas depresivos (HADS) y el tratamiento con interferon y los coeficientes de
correlacion parciales aumentaron (IFN gamma r = 0.68, p = 0.001; TNF alfa r =
0.54, p = 0.03). Cuando se cuantificaron las correlaciones para EMRR y EM
cronica (EMSP y EMPP) en forma separada, los coeficientes aumentaron (EMRR:
IFN gamma r = 0.57, p = 0.03; TNF alfa r = 0.54, p = 0.06; EMSP y EMPP: IFN
gammar =0.47,p =0.15; TNF alfar =0.53, p = 0.12).

Dentro de este estudio realizado, se destacan unos Hallazgos endocrinos donde
de todo el grupo estudiado, sélo 3 pacientes mostraron falta de supresion en la
prueba Dex-CRH en relacion con el valor de corte del cortisol de 40 pg/ml.

Los pacientes con fatiga y sin ella mostraron patrones de respuesta similares de
ACTH o cortisol de inicio asi como del area bajo la curva (ABC) de ACTH o cortisol
en la prueba Dex-CRH. Luego de realizar los ajustes respecto de la incapacidad,
la duracion de la enfermedad, la depresion, la evolucién de la enfermedad y el
tratamiento con interferén, solo se observé una tendencia en la correlacion entre el

cortisol de inicio y la fatiga medida por la FSS (r = 0.38, p = 0.08).
El ACTH o cortisol de base y el ABC ACTH o cortisol no se correlacionaron en

forma significativa con los niveles de citoquinas. El andlisis de las pruebas Dex-

CRH mostré 6 pacientes con cortisol bajo (< 10 pg/ml) luego del pretratamiento
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con dexametasona y ausencia de efecto estimulante de ACTH. Mientras que estos
pacientes presentaron mayor deterioro cognitivo, no mostraron puntajes de fatiga,

actividad de la enfermedad o incapacidad superiores.

En cuanto a los efectos de la depresidn y el deterioro cognitivo, los puntajes de
HADS no se correlacionaron con ninguna de las citoquinas estudiadas o con los
pardmetros endocrinos. Sin embargo, el deterioro cognitivo se asocié en forma
significativa con la supresibn de ACTH Iluego del pretratamiento con
dexametasona, pero no con el cortisol de base. El deterioro cognitivo mostré una
modesta correlacion con la hiperrespuesta de ABC ACTH en la prueba Dex-CRH,
mientras que el ABC cortisol no presentd correlacidn. Los coeficientes de
correlacion aumentaron luego de realizar ajustes respecto de factores de

confusion.

A manera de discusion establecen que en este estudio se compararon las
caracteristicas endocrinas respecto de las citoquinas en pacientes con EM con
fatiga marcada de acuerdo con la FSS y en pacientes con EM con puntajes bajos
en la FSS. La produccion de IFN gamma y TNF alfa en respuesta a
fitohemaglutinina se incrementd en forma significativa en pacientes con EM con

fatiga. La produccién de IL-10 resulté menos afectada.

El TNF alfa se correlacion6 en forma moderada con la actividad de la enfermedad
y con la fatiga, y también con la somnolencia diurna determinada por la ESS. Por
lo tanto, los autores plantean la hipotesis que sefiala que el TNF alfa es un
mediador clave de la fatiga en la EM. La somnolencia diurna podria ser un
indicador clinico de un sindrome de fatiga mediado por citoquinas.

Si bien se observaron diferencias significativas respecto de la gravedad de la
enfermedad entre pacientes con fatiga y sin ella, es poco probable que las
diferencias sean responsables de los efectos sobre los niveles de citoquinas. En el

grupo con fatiga hubo mas pacientes con EMSP. Como resultado, la duracion
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promedio de la enfermedad y el EDSS medio fueron mayores. Los estadios tardios
de la EM presentan menor actividad inflamatoria, en particular en la fase
secundaria progresiva. El ajuste para indices de gravedad (EDSS, duracion,
CAMBS) incrementé las correlaciones directas de produccion de IFN gamma y

TNF alfa y puntajes de fatiga.

La fatiga no presentd correlacion significativa con ningan parametro de la prueba
Dex-CRH. Por lo tanto, la alteracion del eje HHA no parece ser un mediador en la
fatiga de la EM. Ademés, se observo asociacion entre disfuncion cognitiva e
hiperreactividad en la prueba Dex-CRH.

Los autores sefialan que la mayor produccion de citoquinas proinflamatorias
puede ser en parte responsable de los sintomas de fatiga en los pacientes con
EM. El TNF alfa seria particularmente importante en la somnolencia diurna. La
disfuncion del eje HHA no parece ser relevante en la patogenia de la fatiga en la

EM pero estaria relacionado con el deterioro cognitivo.

Como un sintoma de la EM, la fatiga es dificil de manejar debido a su etiologia
desconocida, la falta de eficacia de los medicamentos comprobados a la fecha y
la ausencia de consenso acerca de cual seria la medida ideal para evaluar la
fatiga. La evaluacion de la fatiga es un gran reto, precisamente por la variabilidad
de este sintoma. Se han disefiado escalas dirigidas especificamente a la fatiga de
la EM. Las mas difundidas son la Escala de Severidad de Fatiga de Krupp

(Fatigue Severity Scale -FSS-) y la Escala de Impacto de Fatiga (FIS).

En los dltimos afios se han producido una serie de avances cientificos en
medicina, fisica y farmacologia con relacion a la EM, lo cual ha propiciado un
incremento del papel de la fisioterapia en esta enfermedad. Campos magnéticos
pulsantes ya estan siendo utilizados para el diagnostico de EM. Pero también

para su tratamiento puede jugar un rol importante como mostraron investigadores
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norteamericanos en un estudio, campos magnéticos pulsantes débiles que tienen

un efecto positivo sobre la fatiga.

3. Sandyk, en (1994)*?, encontré mejorias con respecto a la fatigabilidad, el suefio
y la movilidad en general. En 1996, reporté mejoria significativa —con respecto a
los sintomas de la fatiga— en casos que experimentaron deterioro continuo de sus
condiciones fisicas, durante varios afios de la enfermedad. Establecio una
regulacion de la fase REM del suefio, facilitando la actividad alfa y eliminando la

actividad de tipo lenta.

Manifiesta que el estudio se disefid6 para evaluar el efecto de la terapia con
campos magnéticos como una caracteristica adicional al programa de
rehabilitacion multifactorial intensiva —sobre el nivel de fatiga— que requiere un

enfermo con EM.

En cuanto a los resultados que arrojo el estudio, establecieron que en la
distribucidon segun grupos etareos, se observa que mas de las tres cuartas partes
de los pacientes se encontraban en edades entre 20-40 afios y que predomino el
sexo femenino con un 86%. Segun Carretero Colome M. y otros autores las
mujeres tienen 1.5 veces mas probabilidades que los varones de desarrollar EM y
por lo general, el comienzo de la enfermedad suele producirse entre los 20 y 40
afos. Raramente se presenta antes de la pubertad o después de los 60 afios. De
igual manera podemos apreciar que la forma clinica mas frecuente de EM que
ingresa en nuestra institucion es la progresiva secundaria, con un 64.3%. Segun la

literatura consultada, entre los 10 y 25 afios desde el inicio de la enfermedad casi

12 Sandyk, en (1994) Efectos de la Terapia con Campos Magnéticos en los Niveles de Fatiga de las personas
con Esclerosis Mdiltiple. Centro Internacional de Restauracion Neurolégica (CIREN): Valladolid
www.medicosecuador.com/revecuatneurol/vol16_n2_2007/articulos_originales/efectos_de_la_terapia.htm -
95k.
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el 50% de los pacientes y méas del 80%, respectivamente, desarrollan un curso
progresivo secundario (SP), con o sin recaidas superpuestas, que se caracteriza

por una progresion lenta de la discapacidad neuroldgica.

Por otro lado, podemos apreciar el tiempo de evolucion promedio de la aparicion
de los sintomas de la EM. Observamos que la mayoria de los pacientes tuvieron

una evolucion crénica de menos de 20 afios, para un 92.9%.

En cuanto al tiempo de evolucion de aparicion de la fatiga, la mayoria de los
pacientes tenian mas de 6 meses de evolucion (92.9%), siendo uno de los

sintomas que mas discapacidad produce en el paciente con EM.

Se muestran la media, la mediana y la desviacion estandar de la variable fatiga
antes y después de realizado el tratamiento. Podemos observar que hubo mejoria
en los pacientes evaluados. La diferencia entre la evaluaciéon de la escala de la
fatiga antes y después del tratamiento con campos magnéticos es significativa
para una p de 0.05. Se observa que los valores de la segunda muestra son

menores que los de la primera de manera significativa.

Para determinar la relacion entre las variables —tiempo de evolucion de la
enfermedad y tiempo de evoluciéon de la fatiga— se realiz6 un estudio de
correlacién. Podemos observar una correlacién significativa entre las variables (p <
,05000). La correlacion positiva (0.21) nos indica que, a mayor tiempo de

evolucion de la enfermedad, mayor serd el tiempo de evolucion de la fatiga.

A manera de conclusiones se puede establecer que en estos pacientes
predominaron las edades entre 20 y 60 afios y el sexo femenino. La forma clinica
Secundariamente Progresiva fue la de mayor incidencia, con mas de 6 meses de

evolucion de la fatiga.
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Al comparar los resultados de las evaluaciones de la escala de impacto de la
fatiga antes y después de realizado el tratamiento con campos magnéticos,

produjo mejoria del sintoma fatiga en este grupo personas con Esclerosis Mdltiple.

Para finalizar cabe resaltar que aunque la fatiga es un sintoma en pacientes con
esclerosis multiple, mencionada desde épocas antiguas en la literatura de la
enfermedad, pocos son los trabajos dedicados a este sintoma en comparacion con
la gran cantidad de material escrito sobre la epidemiologia, clinica, etiologia e

inmunologia.

No se conoce su etiologia ni fisiopatologia. En los ultimos afios diversos grupos

han investigado en este capitulo desconocido de la Esclerosis Mdltiple, y el interés
es significativamente creciente. En la actualidad los trabajos de investigacion en la
fatiga de la Esclerosis Multiple, se dirigen hacia su descripcion, evaluacion objetiva

y subjetiva, etiopatogenia y tratamiento.
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6 MARCO TEORICO

6.1 LA ESCLEROSIS MULTIPLE

El cerebro es una de las piezas clave del cuerpo humano junto con la médula
espinal, conforma el Sistema Nervioso Central (SNC) y es el encargado de
asegurar el correcto funcionamiento del organismo. Pero no es una maquina
perfecta. Las fibras nerviosas del SNC estan protegidas por un material
compuesto de proteinas y grasas llamado mielina, que facilita la conduccién de los
impulsos eléctricos entre estas fibras. Cuando la mielina desaparece en diversas

areas, en ocasiones deja cicatrices, lo que se conoce como Esclerosis.

Segin Almudena Sainz (2000)* Los cientificos explican este hecho como una
respuesta anormal del sistema inmunoldgico hacia el propio organismo. Es decir,
cuando dicho sistema detecta la presencia de virus y bacterias en el cuerpo
humano, actia destruyendo la mielina. No se sabe por qué. Los nervios pierden
entonces a su mejor aliado para transmitir informacion al cerebro y se produce la

aparicion de los primeros sintomas de Esclerosis Multiple (EM).

La esclerosis multiple (EM) fue diagnosticada inicialmente en 1849, la descripcion
mas antigua conocida de una persona con posibles sintomas de esclerosis
multiple data del siglo XIV en Holanda. Esta es una enfermedad imprevisible del
Sistema Nervioso Central, puede variar entre relativamente benigna, y algo
incapacitante hasta devastadora, a medida que se perturba la comunicacion entre

el cerebro y otras partes del cuerpo.

Esta enfermedad hace referencia a la aparicion de placas o parches de

3 ALMUDENA Sainz, Portavoz de la Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis Mdltiple.
www.minusval2000.com. Espafia. 2000
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desmielinizacién esparcidos por todo el Sistema Nervioso Central, se considera
una enfermedad Desmielinizantes por compartir dos caracteristicas importantes;
Lesiones limitadas a la sustancia blanca del Sistema Nervioso Central y pérdida
de mielina en las lesiones, se denomina Esclerosis multiple por la multiplicidad de
las lesiones y de su aspecto estatico en las secciones de las muestras
microscopicas del SNC. El efecto principal de la desmielinizacion es impedir la
conduccion eléctrica saltatoria desde un nodo de Ranvier, en el que se concentran

los canales de sodio, hacia el siguiente nodo.

Los sintomas de la Esclerosis Mdltiple varian en funcién de la parte del Sistema
Nervioso Central afectada. Al inicio de la enfermedad son habitualmente leves y
desaparecen sin tratamiento. Pero con el tiempo pueden llegar a ser mas

NUMEerosos y SeEVeros.

Los sintomas mas frecuentes son: debilidad muscular o falta de fuerza,
hormigueo, poca coordinacion, trastornos del equilibrio, alteraciones visuales,
temblor, espasticidad o rigidez muscular, trastornos del habla, trastornos
intestinales o urinarios, deambulacién inestable (ataxia), trastornos de la funcién
sexual, sensibilidad al calor, trastornos de memoria, trastornos cognitivos y fatiga,

entre otros.
Cabe resaltar que esta es una enfermedad inmunomediada del sistema nervioso

central. Mas del 50% de pacientes presenta fatiga relacionada con la EM, y este

sintoma puede llegar a ser el mas discapacitante.
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6.2 LA FATIGA

Es una sensacion de cansancio que ocasiona una imposibilidad de generar una
fuerza requerida o esperada, u/o dificultad para mantener una determinada
fuerza o potencia™®.

La fatiga es una experiencia eminentemente subjetiva al igual que el dolor, y los
mecanismos que la producen a si como su etiologia son actualmente variados y

desconocidos.

Para Moreno R (2007)* en estudios recientes revela que la caracteristica mas
importante que diferencia la fatiga en la EM, de la fatiga en la salud, es la
discapacidad persistente a esta enfermedad, debido a que este sintoma
predomina en la enfermedad y ocasiona variados problemas en el paciente

durante las actividades de ejercicio continuo.

Manifiesta Fernando Caceres (2006)* diferentes estudios indican que alrededor
del 75% a 95% de las personas con Esclerosis Multiple experimentan fatiga y
entre el 50% y el 60% reconocen gque es uno de sus peores problemas. El impacto
de este sintoma en la calidad de vida de una persona no puede ser desestimado;
debido a que no solo exacerba el deterioro, la discapacidad y repercute sobre su
salud mental, sino que esté intimamente relacionado con el control que se tiene

sobre la enfermedad.

Segun De Castro, y col (2002)'” Aunque en la actualidad la fatiga es reconocida
como uno de los sintomas mas frecuentes en la esclerosis multiple (EM), la
padecen entre el 75 y 95% de los pacientes, Su impacto sobre la calidad de vida

* PDF/Adobe Acrobat. www.sportsalut.com.ar/eventos/conferencias/28.pdf

> MORENO Rodriguez R Neuro Rehabilitacién en la Esclerosis Mdltiple. 2007.
books.google.com.co/books?isbn=8480048034. Tratamiento de la fatiga.

® FERNANDO Caceres Médico Neurologo Del Departamento de Enfermedades Desmielinizantes del
Hospital Ramos Mejia: Fatiga y Esclerosis Mdltiple. Edicion Norma. Argentina. 2006

" DE CASTRO P,. ABAD A, BARCENA E., ROTGER A., IRIARTE J. Esclerosis mdiltiple y fatiga
Departamento de Neurologia. Clinica Universitaria de Navarra. Pamplona. . 2002 www.cfnavarra.es/salud
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es alto; aproximadamente en un 20% de los pacientes es uno de los principales
factores de incapacidad. Su intensidad provoca limitaciones en la vida laboral,
social, y en muchas ocasiones implica la necesidad de ayuda para las labores
cotidianas.

Para Castro y col (2007)*® La fatiga es el sintoma méas comin que ocurre, hasta
un 97% de los pacientes con EM la padecen y es por ello que una tercera parte de
los pacientes la consideran el sintoma mas incapacitante de dicha enfermedad; es
conocido desde las primeras descripciones de la enfermedad, y al que en los
ultimos afios se le viene dedicando un especial interés por la gran influencia que

tiene en la calidad de vida de los pacientes.

6.3 CARACTERISTICAS DE LA FATIGA EN LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

Autores como Krupp y cols (1998)*° determinaron las caracteristicas de la Fatiga
en los casos de Esclerosis Multiple como aquella que:

- Se desarrolla facilmente.

- Impide el funcionamiento fisico sostenido.

- Empeora con el calor e interfiere con las responsabilidades.

- Interfiere en el funcionamiento fisico.

- Ocasiona diferentes problemas.

Los pacientes con esclerosis multiple refieren de modo muy variable su
cansancio, cada paciente vivira y sentira la fatiga de modo distinto a lo largo de su
vida, con variaciones incluso dentro del mismo dia. Es un sintoma fluctuante,
independiente muchas veces de factores externos. Los pacientes con EM pueden

tener episodios de fatiga aguda coincidiendo con brotes o enfermedades

8 p. DE CASTRO, A. ABAD, E. BARCENA, A. ROTGER, J. IRIARTE. Esclerosis multiple y fatiga, 2007
http://www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/vol23/n3/revis1.html..

w Krupp y A. ABAD, E. BARCENA, A. ROTGER, J. IRIARTE. Fatiga Y Esclerosis Miiltiple. Guia del Consejo
de Esclerosis Multiple para el Desarrollo de Guias de Practica Clinicas. 1998.
www.igh.es/monografia/ela/g02. Espafia.
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intercurrentes (infecciones virales o bacterianas, cambios de temperatura o en el
tiempo atmosférico). Ademas, existe en muchos o en los mismos pacientes
incluso, fatiga cronica, es decir, sensacion de fatiga durante mas del 50% del
tiempo durante al menos seis semanas, limitando las actividades o disminuyendo

la calidad de vida.

SegUn el Dr. Caceres Fernando (2006)* es importante resaltar que los episodios
agudos de fatiga se asocian frecuentemente con recaidas, enfermedades

recurrentes (infecciones virales o del tracto urinario) o cambios bruscos del clima.

Por otro lado describe que existen dos tipos de fatiga en el paciente con EM. Una
fatiga cronica persistente, donde hay presencia de fatiga en un 50% de los dias y
por un lapso mayor a 6 semanas, la cual limita las actividades funcionales o
calidad de vida del paciente. La segunda es una fatiga crénica aguda; la cual tiene
una aparicion o aumento significativo de la sensacion de fatiga durante las 6
semanas previas y de igual manera limita las actividades funcionales o la calidad

de vida del paciente.

De igual manera describe que resulta sumamente importante que la persona con
esclerosis multiple sepa que no siempre la fatiga que padece se debe a su
enfermedad, sino que existe una larga lista de condiciones que pueden ocasionar
fatiga. Entre ellos:

- Depresion, relacionada con Fatiga por Esclerosis Mdltiple.

- Estrés; se considera que el estrés, la ansiedad y otras formas de perturbaciones

psicoldgicas contribuyen a la Fatiga en la EM-

° DR. CACERES FERNANDO. Medico Neurdlogo Del Departamento De Enfermedades
Desmielinizantes Del Hospital Ramos Mejia. Buenos Aires. 2006.
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- Enfermedades clinicas acompafantes; debido a que lamentablemente padecer
de EM, no excluye presentar otras enfermedades.

- Trastornos del suefio; sin duda el insomnio y otras alteraciones en el suefio

repercuten en el rendimiento diario de la persona con EM.

- Medicamentos; algunos medicamentos (generalmente sedantes vy

antihistaminicos) pueden exacerbar la fatiga.

- Tabaquismo; ademas de todas las enfermedades relacionadas con el habito
de fumar (cancer, enfermedades cardio y cerebro vasculares entre otras), esta
demostrado que los pacientes con EM que fuman tienen niveles de fatiga mas

elevados que los que no consumen cigarrillos.

6.4EVALUACION DE LA FATIGA: ESCALAS

La evaluacion de la fatiga es un gran reto, precisamente por la variabilidad de este
sintoma. Se han disefiado escalas dirigidas especificamente a la fatiga de la EM.
Las mas difundidas son:

La Escala de Severidad de Fatiga de Krupp (Fatigue Severity Scale -FSS-); consta
de 9 items que deben ser valorados por el paciente con una puntuacion entre 0 y
7, obteniéndose el valor medio.

La Escala de Impacto de Fatiga (FIS), comprende 40 preguntas con cinco
respuestas entre las que el paciente elige una, teniendo cada posibilidad un valor
numerico (de cero a cuatro); son preguntas generales sobre humor, caracter,

actividad social, trabajo, movimientos, pensamiento, etc.
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La Escala descriptiva de Fatiga (EDF, FDS en la version inglesa), es una escala
en la que se combinan la valoracion total mediante un coeficiente global, y la
descripcion cuantificada de 5 caracteristicas de la fatiga, a saber, espontaneidad
en la narracion del sintoma, modalidad de la fatiga (distinguiendo entre astenia o
sensacion de fatiga en reposo, fatigabilidad patolégica ante ligeros esfuerzos o
empeoramiento de sintomas previos con el ejercicio sin clara sensacion de fatiga),
limitacion producida por la enfermedad (en trabajo, relaciones sociales o cuidado
de si), frecuencia de apariciébn de la sensacion de fatiga (valorada entre 0 y 3
segun sea esporadica -menor de 15 dias por mes-, frecuente -méas de 15 dias al
mes-, diaria o permanente), y la existencia o no del fendmeno de Uhthoff. El
coeficiente total se obtiene multiplicando el valor de la espontaneidad por la suma

de los demas, y afladiendo un punto si sufre ademas fenémeno de Uhthoff.

Tabla 1. Escala Descriptiva de la Fatiga

Puntuacion Iniciativa Moda lidad Periodicidad Limitacion Uhthoff
| M P S u

0] E: Empeoramiento Mo

1 0: Cuestionado  F: Fatigab lidad > 15dfas /mes  Trabajp S

2 S Ezpontanen A Astenia Diario Felacidn

3 Permanente Autocuidado

Coefiziente totalM= |x (MHP4+E1+U; Rango 0-17.

Tesio y Perucca (2002)?* propusieron la Equi-scale, una escala de 8 puntos que
intenta ser breve para evitar la fatiga inducida por la misma aplicacion de la

escala.

Las normas sobre la practica clinica en EM recomiendan el uso de la Escala

Modificada de Impacto de la Fatiga (MFIS), seleccionada del cuestionario de

L TESIO Y PERUCCA. Esclerosis multiple y fatiga Departamento de Neurologia. Clinica Universitaria de
Navarra. Pamplona. 2002. www.cfnavarra.es/salud
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calidad de vida en esclerosis multiple (MSQLI) Esta escala consta de un
cuestionario de 21 preguntas sobre la fatiga en las cuatro semanas previas a la
entrevista, puntuando cada respuesta entre 0 y 4, segun ocurran los fenémenos
nunca o casi siempre; aporta una puntuacion total entre 0 y 84, y pueden hacerse
varias subescalas, en concreto la subescala fisica (0-36), la subescala cognitiva
(0-40) y la subescala psicosocial (0-8). EI mismo grupo de trabajo recomendo que
cada paciente respondiera personalmente a cuestionarios sobre fatiga, suefio y

actividad diaria.

En 1999 se publicé un nuevo intento de valorar globalmente la incapacidad en los
pacientes con EM. Esta escala es denominada SIPS (Sympton Inventory and the
Performance Scales); comprende 6 subescalas, con 29 apartados, que intentan
correlacionar sus valores con el dafio cerebral; la fatiga es uno de los puntos

valorados.

Sin duda es importante resaltar que la fatiga es el sintoma mas incapacitante de
una enfermedad crénica neurodegenerativa como lo es la EM, y por ello el paso
inicial de u8n adecuado manejo en un sintoma tan invalidante y complejo como la
fatiga consiste en reconocerlo y afrontarlo y afrontarlo de la manera mas racional.
Para ello es importante recordar que no existen “recetas magicas” y que solo un
trabajo interdisciplinario experimentado lograra sin duda resultados satisfactorios

para el paciente.

6.5 CUIDADO DE ENFERMERIA A PACIENTES CON ENFERMEDAD
CRONICA

Al hablar de enfermedad cronica se hace referencia a un trastorno organico y
funcional que modifica el estilo de vida, que es permanente, multicausal y que
requiere largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control en el paciente,

es alli donde la enfermera juega un papel importante debido a que no se limita al
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cuidado crénico o cuidado en una enfermedad particular, sino al cuidado de la
salud de personas que viven en situacion cronica de enfermedad, puesto que

nuestro interés son ellas, vistas desde una manera integral.

En épocas pasadas este cuidado se comenzo a llevar a cabo por la enfermera
Dorotea Orem, quien con su teoria busco demostrar e infundir tanto en los

pacientes como en sus familiares, la importancia del autocuidado.

Esta teoria es viable aplicarla al paciente que presenta Esclerosis Mdltiple
relacionada con sintomas discapacitante como lo es la Fatiga, ya que el personal
de enfermeria tras su desempefio integral posee la capacidad de educar al
paciente, familiares y acompafantes sobre las técnicas de Autocuidados
favorables para dichas alteraciones, basados en la elaboracion de un plan de
cuidados segun la teoria de Dorotea Orem ; buscando asi fomentar en ellos la
capacidad de liderar procesos y actividades que le ayuden a mantener su salud y
bienestar fisico y que a la vez lo hagan un ser autdbnomo al Lograr asimilar su

autocuidado de acuerdo al estadio de la enfermedad que presente.

6.6 GENERALIDADES DE LA TEORIA DE DOROTEA OREM

Orem naci6 en Baltimore, y se educé con las Hijas de la Caridad de S. Vicente de
Paul Se gradu6 en 1930. Dentro de su trayectoria como teorista no influy6
ninguna enfermera mas que otra, sino que fue el conjunto de todas con las que
habia tenido contacto, y la experiencia de las mismas lo que le sirvié de fuente
tedrica. Orem define su modelo como una teoria general de enfermeria que se

compone de otras tres relacionadas entre si.
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6.6.1 TEORIA DEL AUTOCUIDADO

En la que explica el concepto de autocuidado como una contribucion constante del
individuo a su propia existencia: "El autocuidado es una actividad aprendida por
los individuos, orientada hacia un objetivo. Es una conducta que existe en
situaciones concretas de la vida, dirigida por las personas sobre si mismas, hacia
los demas o hacia el entorno, para regular los factores que afectan a su propio
desarrollo y funcionamiento en beneficio de su vida, salud o bienestar".

Define ademas tres requisitos de autocuidado, entendiendo por tales los objetivos

o resultados que se quieren alcanzar con el autocuidado:

v Requisitos de autocuidado universal: son comunes a todos los
individuos e incluyen la conservacion del aire, agua, eliminacién, actividad y
descanso, soledad e interaccion social, prevencion de riesgos e interaccion

de la actividad humana.

v' Requisitos de autocuidado del desarrollo: promover las condiciones
necesarias para la vida y la maduracion, prevenir la aparicion de
condiciones adversas o mitigar los efectos de dichas situaciones, en los
distintos momentos del proceso evolutivo o del desarrollo del ser humano:

nifiez, adolescencia, adulto y vejez.

v' Requisitos de autocuidado de desviacidon de la salud: que surgen o
estan vinculados a los estados de salud.

6.6.2 TEORIA DEL DEFICIT DE AUTOCUIDADO

En la que describe y explica las causas que pueden provocar dicho déficit. Los

individuos sometidos a limitaciones a causa de su salud o relaciones con ella, no
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pueden asumir el autocuidado o el cuidado dependiente. Determina cuando y por

qué se necesita de la intervencion de la enfermera

6.6.3 TEORIA DE LOS SISTEMAS DE ENFERMERIA

En la que se explican los modos en que las enfermeras/os pueden atender a los
individuos, identificando tres tipos de sistema: Sistemas de enfermeria totalmente
compensadores: La enfermera suple al individuo. Sistemas de enfermeria
parcialmente compensadores: ElI personal de enfermeria proporciona
autocuidados. Sistemas de enfermeria de apoyo-educacion: la enfermera actla
ayudando a los individuos para que sean capaces de realizar las actividades de
autocuidado, pero que no podrian hacer sin esta ayuda. Orem define el objetivo
de la enfermeria como: " Ayudar al individuo a llevar a cabo y mantener por si
mismo acciones de autocuidado para conservar la salud y la vida, recuperarse de
la enfermedad y/o afrontar las consecuencias de dicha enfermedad". Ademas
afirma que la enfermera puede utilizar cinco métodos de ayuda: actuar
compensando déficits, guiar, ensefiar, apoyar y proporcionar un entrono para el
desarrollo.

El concepto de autocuidado refuerza la participacién activa de las personas en el
cuidado de su salud, como responsables de decisiones que condicionan su
situacién, coincidiendo de lleno con la finalidad de la promocién de la salud. Hace
necesaria la individualizacién de los cuidados y la implicacién de los usuarios en el
propio plan de cuidados, y otorga protagonismo al sistema de preferencias del
sujeto. Por otro lado supone trabajar con aspectos relacionados con la motivacién
y cambio de comportamiento, teniendo en cuenta aspectos novedosos a la hora
de atender a los individuos (percepciéon del problema, capacidad de autocuidado,
barreras o factores que lo dificultan, recursos para el autocuidado, etc) y hacer de
la educacion para la salud la herramienta principal de trabajo. La enfermera actla

cuando el individuo, por cualquier razdn, no puede autocuidarse. Los métodos de
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asistencia de enfermeria que D. Orem propone, se basan en la relacion de ayuda

y/o suplencia de la enfermera hacia el paciente, y son:

v

Actuar en lugar de la persona, por ejemplo en el caso del enfermo
inconsciente.
Ayudar u orientar a la persona ayudada, como por ejemplo en el de las

recomendaciones sanitarias a las mujeres embarazadas.

Apoyar fisica y psicolégicamente a la persona ayudada. Por ejemplo,
aplicar el tratamiento médico que se haya prescrito.

Promover un entorno favorable al desarrollo personal, como por ejemplo las

medidas de higiene en las escuelas.

Ensefiar a la persona que se ayuda; por ejemplo, la educacion a un

enfermo colostomizado en cuanto a la higiene que debe realizar.

6.7 GUIA DE TERMINOS SEGUN OREM

Persona: Orem la define como el paciente, un ser que tiene funciones
biolégicas, simbdlicas y sociales, y con potencial para aprender y
desarrollarse. Con capacidad para autoconocerse. Puede aprender a
satisfacer los requisitos de autocuidado; si no fuese asi, serdn otras

personas las que le proporcionen los cuidados.
Entorno: Es entendido en este modelo como todos aquellos factores,

fisicos, quimicos, biolégicos y sociales, ya sean éstos familiares o

comunitarios, que pueden influir e interactuar en la persona.
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Salud: Es definida como “el estado de la persona que se caracteriza por la
firmeza o totalidad del desarrollo de las estructuras humanas y de la funcion
fisica y mental”, por lo que la salud es un concepto inseparable de factores
fisicos, psicoldgicos, interpersonales y sociales. Incluye la promocion y el
mantenimiento de la salud, el tratamiento de la enfermedad y la prevencion

de complicaciones.

Enfermeria: Como cuidados. El concepto de cuidado surge de las
proposiciones que se han establecido entre los conceptos de persona,
entorno y salud, si bien incluye en este concepto metaparadigmético el
objetivo de la disciplina, que es “ayudar a las personas a cubrir las
demandas de autocuidado terapéutico o a cubrir las demandas de
autocuidado terapéutico de otros”. Puede utilizar métodos de ayuda en

cada uno de los sistemas de enfermeria.

Definicion De Enfermeria Segun Orem: Como la ayuda que le da al
individuo para mantener por si mismo un autocuidado que le genere una
excelente calidad de vida, y en caso dado afrontar una enfermedad. Ella
afirma que la enfermera puede utilizar cinco métodos de ayuda: actuar
compensando déficit, guiar, ensefiar, apoyar y proporcionar un entorno para

el desarrollo.

Teoria: Sistema légico compuesto de observaciones, que tienen como
objetivo declarar bajo qué condiciones se desarrollaran ciertos supuestos,
tomando como contexto una explicacion del medio idoneo para que se
desarrollen las predicciones. A raiz de estas, se pueden especular, deducir

y/o postular mediante ciertas reglas o razonamientos.
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e Modelo Representacion esquematica o conceptual de un fenbmeno, que
representa una teoria o hipotesis de como dicho fendmeno funciona. Los
modelos normalmente describen, explican y predicen el comportamiento de

un fenédmeno natural o componentes del mismo.

e Cuidado: Vigilancia por el bienestar de alguien o por el funcionamiento de

una cosa.

e Autocuidado: Es la préactica de actividades que los individuos inician y
realizan para el mantenimiento de su propia vida, salud y bienestar’. Segun
esta teorizadora el autocuidado es una accion que tiene un patrén y una
secuencia y cuando se realiza efectivamente, contribuye de manera

especifica a la integridad estructural, desarrollo y funcionamiento humanos.

7 MARCO DE DISENO

7.1 TIPO DE INVESTIGACION

Esta investigacion se llevo a cabo utilizando como base un estudio descriptivo
cuantitativo. La investigacion descriptiva es aquella que comprende la
descripcion, registro, analisis e interpretacion de la naturaleza actual, y la
composicibn o procesos de los fenomenos. ElI enfoque se hace sobre
conclusiones dominantes o sobre como una persona, grupo o cosa se conduce o

funciona en el presente?.

2 TAMAYO Mario. El Proceso De Investigacion Cientifica 4ta Edicion. Opinion citada en Pag. 46.
Editorial Limusa. 2001. books.google.com.co/books
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Es descriptivo porque se documenta el fendmeno de estudio y se describe su
situacién, con ello se desea presentar el panorama del estado de la variable

estudiada.

La recoleccion de datos tiene abordaje Cuantitativo, porque con él se pretende
medir el fendmeno de estudio (la intensidad de la fatiga en pacientes con

Esclerosis Mdltiple).

Definicion de fuentes: En este estudio se trabajo con fuentes primarias y fuentes
secundarias que son aquellas que se obtuvieron de archivos, libros, referencias
bibliografias, e Internet etc. Mientras que las primarias es la informacion que se
obtuvo directamente de las personas, se observan los hechos y la entrevista es
directa.

7.2 UNIVERSO

Pacientes con esclerosis multiple del Distrito de Santa Marta

7.3 POBLACION

Esta constituido por los pacientes que tienen Esclerosis Mdltiple de la Fundacion
Sanar Kinesis de la ciudad de Santa Marta.

7.4 MUESTRA

El tipo de muestreo de este estudio es probabilistico intencional, donde se
selecciond la muestra en el servicio descrito tomando el total de la poblacién
durante el tiempo correspondiente a los meses de noviembre a diciembre de 2008,

hasta reunir un grupo de 15 pacientes que corresponden al total de pacientes que
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han sido diagnosticados con Esclerosis Mdltiple y que cumplen con los requisitos

mencionados anteriormente.?®%*

7.5 CRITERIOS INCLUSION

Para formar parte del estudio el paciente debe:
e Ser diagnosticados con Esclerosis Multiple en la Fundacion Sanar Kinesis
e Estar consciente y que no esté pasando por una crisis.
e Que pueda hablar y expresarse.

e Que sea mayor de edad.

7.6 CRITERIOS EXCLUSION

e Pacientes a los cuales no se les pueda localizar.

Pacientes que no hayan sido diagnosticados en la Fundacién Sanar
Kinesis.

e Pacientes que no se encuentre en la ciudad.

e Pacientes menores de edad.

e Personas que se opongan al estudio.

7.7 INSTRUMENTOS PARA LA RECOLECCION DE LA INFORMACION

> CANALES, Francisca H. Metodologia de la investigacion para recursos en salud. México 2002
** HERNANDEZ, SAMPIERI, Roberto. Metodologia de la investigaciéon. McGraw-Hill. México 2000
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Se utilizo la escala que ayuda a identificar de Intensidad de Fatiga, disefiada por
Krupp y cols para la valoracion de este sintoma en la Esclerosis Multiple. Consta
de 9 items con respuesta tipo Likert con 7 posibilidades, de intensidad creciente y

que puntdan entre 1y 7. El total es la suma de la de todos los items. (ver anexo A)

Esta escala se ha mostrado adecuada para valorar la intensidad de la fatiga
fundamentalmente en cuadros neurolégicos como esclerosis multiple, lupus
eritematoso sistémico y poliomielitis, aunque también se ha utilizado en trastornos
del suefio. Su principal utilidad radica en distinguir entre sujetos sanos y sujetos
con enfermedades neurolégicas y en la valoracion de la respuesta al tratamiento

farmacolégico o entrenamiento aerobico.

En el estudio original las medias obtenidas en sujetos con esclerosis mdultiple
fueron de 4,8 + 1,3, en lupus eritematoso sistémico de 4.7 + 1,5 y en adultos

normales de 2,3 + 0,7.

Mucho se ha debatido sobre la relacion entre fatiga y depresion. Aunque la fatiga
puede ser comun en cuadros depresivos, ambos son independientes, al menos en

pacientes con lupus eritematoso sistémico y esclerosis multiple.

La consistencia interna es levada (alfa de Cronbach 0,88).La fiabilidad test-retest
tras 5y 33 semanas es adecuada, no observandose diferencias estadisticas entre
los resultados. La validez concurrente se llevd a cabo con una escala visual
analdgica. Las correlaciones en los distintos grupos estudiados fueron: 0,50 en
sujetos sanos, 0,47 en casos de esclerosis multiple y 0,81 en lupus eritematoso
sistémico. La correlacion con el Center for Epidemiologic Studies Depresion fue,
en general baja, lo que avala la relativa independencia entre fatiga y depresion.
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7.8 PROCEDIMIENTO Y RECOLECCION DE DATOS

Se revisaron todos los archivos que reposan en el laboratorio y se tomaron los
datos de interés, con el fin de sacar las direcciones de los pacientes con
Esclerosis multiple, para después ir a la residencia de dichos pacientes, y con una
previa presentacion y explicacion de nuestra visita se prosiguié a dar la escala
para que la contesten o llenaran los items alli consignados. Por otro lado se
hicieron consultas a libros revistas de Enfermeria y se consulté la base de datos

de la biblioteca virtual Germéan Bula Meyer.

7.9 ASPECTOS ETICOS Y LEGALES DE LA INVESTIGACION

En esta investigacion en el area de salud con seres humanos se hace
indispensable que sea respetada la autonomia y dignidad de los individuos
investigados, prestando atencién especial a la proteccion de los sujetos y
poblaciones vulnerables como lo establece Fly (1985)* y Garzén (2005)%*. La
resolucién No. 008430 de 1993 del Ministerio de Salud y la Ley 84 de 1989,
manifiestan que este tipo de investigacion solo necesita consentimiento informado

no escrito, debido a que no presenta ningun riesgo para seres humanos.

Se prestd especial atencion a los principios y valores éticos en este estudio, asi
como la obtencion del consentimiento informado que es un factor fundamental de
transformacion, tanto de las relaciones sanitarias como de la forma de comprender

la actividad terapéutica. (Ver anexo B).

25 FRY, Sara. La ética en la Practica de la Enfermeria, Ed. Consejo Internacional de Enfermeria, Individual us
agrégate good ethical tension in nursing practice, en Journal Nursing stud Vol 22, N° 4 Ginebra, Suiza, 1985,
56303-319.

GARZON Alarcon Nelly. Teorias de enfermeria y ética profesional Revista Selecciones de Bioética, No. 8,
octubre de 2005. Pontificia Universidad Javeriana. Instituto de Bioética CENALBE, Bogota, Colombia. p. 31

56



Dentro de los principios de la Bioética, citados en revista de ANEC (2003)*’ que

se tuvieron en cuenta fueron: autonomia, justicia, beneficencia - no maleficencia.

e Autonomia.

El respeto por las personas es el primer principio y éste exige que cada individuo
sea tratado como un ser Unico y como un ser igual a todos los demas individuos.
Se requiere una justificacion ética especial para interferir en los propdsitos, la

privacidad o los comportamientos individuales de cada persona.

Este principio se respeto, cada paciente fue tratado como un ser igual a los
demas, sin interferir en la privacidad o los comportamientos que cada uno tiene sin

una previa aceptacion por parte del paciente.

e Justicia

El principio de justicia estipula la igualdad de trato entre los iguales, y la diferencia
de trato entre los desiguales, conforme a sus necesidades. En lo que compete a
enfermeria, es la satisfaccion de necesidades basicas de la persona, en su orden
bioldgico, espiritual, afectivo, social y psicolégico que se traduce en ofrecer una
adecuada calidad de atencion.

En este principio se tuvo en cuenta la igualdad de trato a cada uno de los
pacientes de acuerdo a las necesidades que presentan, en busca de la prestacion
de los servicios de enfermeria que nos lleven a mantener la salud y el bienestar

del paciente.

2 ANEC. Publicacion oficial de la asociacion nacional de enfermeras de Colombia. Edicién nimero 60 -
seccion cientificas. Bogotd, Colombia. 2003. p 16 e-mail: anecnal@andinet.com
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e Beneficencia
Se define a la virtud de hacer el bien. Es proteger y defender los derechos de los
pacientes, prevenir que suceda algun dafo, suprimir las condiciones que puedan

producir perjuicio a otros, ayudar a las personas con discapacidades.

El principio de beneficencia se llevo a cabo con los pacientes respetando,
protegiendo y defendiendo sus derechos, religion y creencias como seres

humanos y pacientes.

¢ No maleficencia, o no hacer dafo
Hace referencia al compromiso y responsabilidad moral que asumen los
profesionales de la salud como la obligacion de extremar siempre los posibles

beneficios y minimizar los posibles riesgos.

Este principio se tuvo en cuenta primordialmente al establecer la responsabilidad y
el compromiso que como profesionales de la salud es obligatorio tener con el
paciente, mediante la realizacion de actividades y procesos de enfermeria que
mantengan los beneficios y el bienestar del paciente y minimizar los riesgos a los

que se encuentran expuestos.

8 MARCO DE ANALISIS

El marco de analisis de esta investigacion, se determino segun el logro de los
objetivos del estudio, teniendo en cuenta el tipo de disefio y las caracteristicas del
instrumento que permiti6 hacer la descripcion de lo que se midid para dar
respuesta a la pregunta de investigacion. De tal manera que se presentan los

resultados primero sobre, la motivacion del paciente con fatiga, causada por
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esclerosis mdltiple, la fatiga debido a esclerosis mdultiple, cuando el paciente
realiza ejercicios, se detallar que problemas produce la fatiga y de qué manera
interfieren en el funcionamiento fisico, laboral, familiar y social del paciente o en la
ejecucion de actividades que abarquen obligaciones y responsabilidades, y por
altimo se puntualiza la fatiga como uno de tres sintomas mas incapacitantes en la

realizacion de actividades que involucren el ejercicio fisico.

El estudio se llevo a cabo en el periodo de noviembre a diciembre de 2008,
conformado por 15 pacientes con diagnostico de Esclerosis Multiple en situacion
cronica, que fueron diagnosticados en la Fundacion Sanar Kinesis de la ciudad de

Santa Marta.

8.1 PROCEDIMIENTO UTILIZADO PARA LA RECOLECCION DE LA
INFORMACION

Inicialmente se realizo una recoleccion de informacién en la fundaciéon Sanar
Kinesis, de los Unicos 15 pacientes diagnosticados con Esclerosis Mdultiple por
dicha entidad en este periodo de tiempo, obteniendo de los archivos datos como
nombre, direccion, edad y medios diagnésticos utilizados.

Luego se procedid a ubicar a cada uno de los pacientes, solicitar el consentimiento
informado para hacer parte de la investigacion y realizar la aplicacion de la escala
de intensidad de la fatiga creada por Krupp y cols; dando la explicacion de
acuerdo al procedimiento que se realizaria al paciente, familia y la importancia de

ello.
Observando que el grupo de pacientes para llevar a cabo la investigacion

colaboro en la recoleccién de la informacién y las entrevistas se realizaron en un

promedio de una hora por cada paciente.
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8.2 PROCESAMIENTO DE LA INFORMACION

Se afadid6 una pequefia encuesta sociodemografica para caracterizar a los

pacientes. Los resultados se analizaron en proporciones y se muestran en graficos

estadisticos.

Los datos del instrumento Escala de Intensidad de Fatiga, fueron procesados

estadisticamente utilizando el programa Excel con los cédigos correspondientes.

8.3 ANALISIS E INTERPRETACION DE DATOS

8.3.1 Caracterizacion sociodemogréfica de los pacientes con Esclerosis
Multiple en la Fundacion Sanar Kinesis

100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

87%

6,50%

6,50%

15-30 afios

31-45 afios 46-60 afios

Gréafica 1. Edad de los pacientes con Esclerosis Multiple Fundacion Sanar Kinesis

Fuente: datos presente investigacion

Del total de pacientes encuestados el 87% se encuentran en un rango de edad de

31- 45 afios como lo afirma Castro y Cols (2007)?, ya que para el esta

enfermedad afecta primordialmente a pacientes entre las edades de 15 a 45 afios

8 DE CASTRO P, y col Op cit., Pag. 17
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durante los afios més productivos y en los cuales la mujer se desempefa
laboralmente y hay un alto riesgo de producir una discapacidad neurolégica

importante.

100,00%
90,00% -
80,00% -
70,00% -
60,00% -
50,00% -
40,00% -
30,00% -
20,00% -
10,00% -

0,00% -

7%

Femenino Masculino

Grafica 2. Sexo de los Pacientes con Esclerosis Mdultiple de la Fundacién Sanar Kinesis

Fuente: datos presente investigacion

Del total de pacientes encuestados el 93% de ellos pertenece al sexo femenino y
el 7% al masculino. De igual manera Castro y Cols en su versién en el (2007)%
afirma esta enfermedad afecta primordialmente al sexo femenino que al
masculino entre las edades de 15 a 45 afos durante los afios mas productivos y
en los cuales la mujer se desempefia laboralmente y hay un alto riesgo de producir

una discapacidad neuroldgica importante.

9 DE CASTRO P, y col Op cit., Pag. 17
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80,00%

70,00% 67%

60,00%

50,00%

40,00%

26,00%

30,00%

20,00%
7,00%

10,00%

0,00% -

Estrato 1 Estrato 2 Estrato 3

Grafica 3. Estrato socioecondémico de los pacientes con Esclerosis Multiple de la Fundacion
Sanar Kinesis

Fuente: datos presente investigacion

Del total de pacientes encuestados el 67% de ellos pertenece al estrato dos (2), el

26% al estrato tres y el 7% al estrato bajo (1).

100,00%
86,70%

90,00%
80,00% -

70,00% -

60,00% -

50,00% -

40,00% -
30,00% -

20,00% -

157

10,00% -

0,00% -

Me fatigo facilmente = No me fatigo facilmente

Gréfica 4. Describir la Fatiga en Pacientes con Esclerosis Multiple

Fuente: datos presente investigacion
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La fatiga en la esclerosis multiple es una sensacion de cansancio que no
desaparece cuando se descansa, nuestro estudio evidencio que el 86.7% de los
pacientes se fatigan facilmente y el 13% restante no se fatiga facilmente. Al igual
que el estudio realizado por De Castro, y col (2002)*° donde la fatiga fue
reconocida como uno de los sintomas mas frecuentes en la esclerosis multiple
(EM), padeciéndola entre el 75 y 95% de los pacientes, Su impacto sobre la

calidad de vida es alto.

Mi motivacion se reduce cuando estoy
fatigado?

20,00%
70,00% 67,00%
B0, 0%
50,00%:
40, 00% 33%
30,00%

Porcentaje de motivacion

20,00%

10,00%:

0,00%
Mo se reduce & se reduce

Gréfica 5. Valorar la Motivacién del Paciente con Fatiga Causada por la Esclerosis Mdltiple.

Fuente: datos presente investigacion

Para el 67% de los pacientes encuestados en esta investigacion manifiestan que
su motivacion no se reduce cuando estan fatigados, solo el 33% dicen que si se
reduce; como lo afirma De Castro, y col (2002)%* en sus investigaciones, explica

gue el impacto de este sintoma en la calidad de vida del paciente es alto, pero que

%0 DE CASTRO P, y col Op cit., Pag. 40
%1 DE CASTRO P, y col Op cit., Pag. 40
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de igual manera hay un bajo porcentaje al que le reduce la motivacion con sus

actividades.

¢éLa fatiga me impide hacer ejercicio fisico
continuado?

100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

86,60%

Porcentaje

Si me lo impide No me lo impide

Gréfica 6. Valorar la influencia de la fatiga en el ejercicio continuo y de qué manera interfiere
en las obligaciones y responsabilidades a nivel laboral, familiar y social del paciente.

Fuente: datos presente investigacion

Al valorar la influencia de la fatiga en los pacientes con Esclerosis Multiple se
observo que del total de pacientes encuestados el 86.6% de ellos determina que la
fatiga le impide hacer ejercicio fisico continuado, para el 13% restante no. Asi
mismo Fernando Caceres (2006)** manifiesta que diferentes estudios indican que
alrededor del 75% a 95% de las personas con Esclerosis Mdltiple experimentan
fatiga y entre el 50% y el 60% reconocen que es uno de sus peores problemas. El
impacto de este sintoma en la calidad de vida de una persona no puede ser
desestimado; debido a que no solo exacerba el deterioro, la discapacidad y
repercute sobre su salud mental, sino que esta intimamente relacionado con el

control que se tiene sobre la enfermedad.

%2 FEERNANDO Céceres. Op Cit Pag 13
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éLa fatiga interfiere en el desempeio de algunas
obligaciones y responsabilidades?

90,00% 80,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

Porcentaje

20%

Si interfiere No interfiere

Grafica 7. Valorar lainfluencia de la fatiga en el ejercicio continuo y de qué manera interfiere
en las obligaciones y responsabilidades a nivel laboral, familiar y social del paciente

Fuente: datos presente investigacion

El analisis de la Escala aplicada demostr6 que del 100% de pacientes
encuestados, el 80% de ellos determina que la fatiga interfiere en el desempefio
de algunas obligaciones y responsabilidades de su vida diaria. La intensidad de la
fatiga provoca limitaciones en la vida laboral, social, y en muchas ocasiones
implica la necesidad de ayuda para las labores cotidianas del paciente manifiestan
De Castro, y col (2002)*,

% DE CASTRO P. y Col. Op Cit., Pag 40
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éLa fatiga es uno de mis tres sintomas que mas me
incapacitan?

100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

86,70%

Porcentaje

S NO

Gréfica 8. Puntualizar la Fatiga como uno de los tres sintomas mas incapacitantes en los
Pacientes con Esclerosis Multiple

Fuente: datos presente investigacion

Para finalizar del total de pacientes que se tuvieron en cuenta para la realizacion
de esta investigacion se logro observar que el 86.7% de ellos determinan que la
fatiga es uno de los tres sintomas que mas los incapacitan. Para Castro y col
(2007)* La fatiga es el sintoma mas comin que ocurre, hasta un 97% de los
pacientes con EM la padecen y es por ello que una tercera parte de los pacientes
la consideran el sintoma mas incapacitante de dicha enfermedad; es conocido
desde las primeras descripciones de la enfermedad, y al que en los Ultimos afios
se le viene dedicando un especial interés por la gran influencia que tiene en la

calidad de vida de los pacientes.

% p. DE CASTRO, A. ABAD, E. BARCENA, A. ROTGER, J. IRIARTE. Op Cit. Pag 28
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9 CONCLUSION

En la caracterizacion sociodemografica de los pacientes con esclerosis multiple de
la Fundacion Sanar Kinesis la mayoria son de sexo femenino, en edades que

oscilan entre los 31 y 45 afios con un estrato socioeconémico medio.

Se concluyo que la fatiga produce con frecuencias problemas para poder realizar
cualquier actividad en pacientes con Esclerosis Mdltiple. La motivacién que tienen
cuando estan fatigados no se reduce para una gran parte de ellos, de igual

manera para un pequefio porcentaje si reduce su motivacion.

Por otro lado se observo que para un gran porcentaje de estos pacientes el
ejercicio produce fatiga; y en otros porcentajes iguales la intensidad de la fatiga
provoca limitaciones en la vida laboral, social, y en muchas ocasiones implica la
necesidad de ayuda para las labores cotidianas del paciente, interfiriendo en su
funcionamiento fisico, trabajo, familia y vida social; disminuyendo de una u otra
forma el desempefio de algunas obligaciones y responsabilidades de la vida
cotidiana del paciente.

Para finalizar, mediante la realizacién de la investigacién se observa que la fatiga
es el sintoma que més ocasiona lesiones a nivel fisico, al paciente con Esclerosis
Multiple; que como consecuencia no los deja realizar adecuadamente sus labores
diarias y es por ello que una tercera parte de los pacientes la consideran el

sintoma mas incapacitante de dicha enfermedad.

67



10 RECOMENDACIONES

10.1 Recomendaciones para la Atencion en los servicios de salud

Que en las instituciones de salud se disefien politicas y desarrollen programas
encaminados a brindar apoyo a los pacientes diagnosticados con Esclerosis
Multiple facilitando el acceso a la poblacion mas vulnerable e incrementando la
capacidad de respuesta de los servicios sanitarios contribuyendo a mejorar la

calidad de vida.

10.2 Recomendaciones para la Institucion

Desarrollar estrategias psicoeducativas para el paciente y cuidador para mejorar
la efectividad de las intervenciones ante las expectativas que estos presenten
sobre el curso de la enfermedad, que contribuyan a mejorar su calidad de vida.

Crear unja linea ayuda con el equipo interdisciplinario de la institucion que
esté atento a las solicitudes de estos pacientes, cuando presentan dificultades
para sus actividades, ayudandoles a disminuir su la ansiedad e intensidad de

sintomas como la fatiga con las recomendaciones e intervenciones suministradas

10.3 Recomendaciones para el cuidado de Enfermeria

Los resultados ponen en evidencia para el profesional de enfermeria la
importancia de preocuparse, por implementar cuidados paliativos para las
enfermedades cronicas y degenerativas que promuevan la calidad de vida del ser

humano.

Desarrollar un plan de formacién dirigido a las enfermeras de este ambito
asistencial, con un marcado caracter practico. Potenciado la formacion enfocada
hacia la resolucion de los problemas que presentan este tipo de pacientes y sus

cuidadores.
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Desarrollar estrategias para ofrecer a los pacientes y cuidadores, un adecuado
proceso de atencion de enfermeria (PAE) para el desarrollo de habilidades de

manejo de este tipo de patologia.

10.4 Recomendaciones para la Investigacion

Continuar realizando este tipo de estudios a fin de proponer métodos de
intervencion de Enfermeria que permitan contribuir al mejoramiento de las
condiciones de salud de las personas, ademas que los conocimientos originados a
partir de estas investigaciones deberan proyectarse en el ambito de: Las diversas
politicas vigentes, las mdultiples acciones en los niveles técnicos, las
transformaciones institucionales, la calidad de vida de las comunidades y la
generacion de espacios de participacion ciudadana que nos lleven a mantener la

salud, bienestar y calidad de vida de nuestros pacientes.

11 PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA DIRIGIDO A PACIENTES CON
ESCLEROSIS MULTIPLE
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VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION | PLANIFICACION EVALUACION | EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION | EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES | PROYECTADA REAL
INDICADORES
. L Riesgo de caidas Prevencion de caidas. Pasara de nunca
Vision borrosa. Percepcion RIC presencia de Conduct_a} de demostrado (1) a
Manejo De La enfermedad prevencion de Identificar déficit | raramente
! caidas (1909): .
S aguda. ' cognoscitivo 0 | demostrado (2) a
alud g
Indicador: fisico del PTE que | veces demostrado
puedan aumentar | (3) a
la posibilidad de | frecuentemente

-Uso de zapatos con

cordones 'y bien
ajustados.

-Uso correcto de
dispositivos de
ayuda.

-Provisién de ayuda
personal.

caidas, con el fin

de saber que
ejercicios se van a
atrabajar.

Identificar

conductas y
factores que
afectan al riesgo de
caidas, para
minimizarlas y
prevenir  posibles
lesiones.

Controlar la
marcha, el
equilibrio 'y el

cansancio en la

demostrado (4).
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deambulacién,
permitiendo asi
establecer un
tiempo  destinado
para ello y el ahorro
de energia.

Ayudar a la
deambulacion si el
PTE esta inestable,
con dispositivos
como: baston o un
andador, mantener
estos  dispositivos
de ayuda en buen
estado de uso.
Incentivarlo a
adaptarse a las
modificaciones

sugeridas de la

manera de
caminar.
Bloquear las

ruedas de las sillas
camas u otros
dispositivos en la
transferencia  del
PTE, evitando
posibles  deslices
no programados.
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Colocar los objetos
al alcance del PTE
sin que tenga que
hacer esfuerzos.
Instruir al PTE para
que pida ayuda al
moverse.

Ensefar al PTE
como caer para
minimizar el riesgo
de lesiones.

Utilizar la técnica
adecuada para
colocar y levantar
al PTE de la silla de

ruedas, cama,
bafio, con una
sabana de
movimiento,

tomando una

persona de cada
lado y alzar
rapidamente,
colocando al PTE
donde se desee.

Ayudar en el aseo
diario, con el fin de
hacerlo  bien vy
minimizar el riesgo
de caidas.
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VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION PLANIFICACION EVALUACION | EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION | EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES | PROYECTADA REAL
INDICADORES
Cansancio o Actividad y Fatiga R/C estado | Equilibrio emocional | Manejo de la energia. 1-
fatiga Ejercicio. patolégico M/P | (1204): pasara de nunca
cansancio. Determinar las | demostrados(1l) a
Indicador: limitaciones fisicas | raramente
del PTE, | demostrados (2) a
-Muestra un estado observando los | veces de
de animo sereno. movimientos de | mostrado(3) a
este, con el fin de | frecuentemente

-Muestra un aseo e
higiene personal
adecuada.

-Mantiene un peso
estable.

-Requiere capacidad
para realizar las
tareas diarias.

ejercitarlos.

Favorecer la
expresion verbal de
los sentimientos
acerca de las

limitaciones,
explicandole que es
normal por el

proceso de la
enfermedad, y que
se haran ejercicios

que cambiaran
dichas limitaciones
poCo a poco.

demostrado (4)

2-
Pasara de
deviacion  grabe

del rango normal
(1) a desviacién

sustancial del
rango normal (2) a
desviacion

moderada del

rango normal (3).
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Estado nutricional:
energia (1007):

Indicador:
-Energia.
-Resistencia.

-Fuerza al apretar la
mano.

-Tono muscular.

Tolerancia de la
actividad (0005):

Indicador:
-Facilidad para
realizar las
actividades de la
vida diaria.

-Paso al caminar.

-Distancia de
caminata.

Determinar qué y
cuanta actividad se

necesita para
reconstruir la
resistencia  fisica.
Evaluando la
participacion en

cada una de Ila
sesion de ejercicios.

Controlar la ingesta

nutricional para
asegurar recursos
energéticos
adecuados.

Consultar con el
dietista la forma de
aumentar la ingesta
de alimentos
energeéticos, para
poder trabajar en la
parte fisica.

Observar / registrar
el esquema y
namero de horas de
suefo del PTE.

Facilitar la

3-

pasara de
gravemente
comprometido(1) a
sustancial mente
comprometido(2) a
moderadamente
comprometido(3)
a levemente
comprometido (4)
a no
comprometido (5)
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-Tolerancia a subir
escaleras.

-Resistencia de la
parte superior e
inferior del cuerpo.

Autocuidados:
Actividades de la
vida diaria (0300):

Indicador:

-Paciente que come.

-Paciente que se
viste por si solo.

-Tiene uso del
inodoro.

-Se bafa.

-Presenta higiene.

-Tiene higiene facial.

-Deambulacion
(camina).

Deambulacion en

alternancia de
periodos de reposo
y actividad del PTE

evitando el
cansancio 0 una
descompensacion.

Utilizar ejercicios de
movimientos
articulares  activos
para aliviar la
tension muscular.

Evitar realizar
actividades de
cuidado durante
periodos de
descanso

programados, para
evitar cualquier

riesgo de lesion.

Planificar las
actividades para los
periodos en los que
el PTE tiene mas
energia, con el fin
de obtener mas
colaboracion de
este y mayor
resultado.
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sillas de ruedas.

-Cambio de posicion
solo.

Suefio (0004):
Indicador:
-Horas de suefio
(como minimo

5h/24hrs).

-Horas de suefio
cumplidos.

-Patrén del suefio.

-Duerme toda la
noche.

Ayudar al PTE /
familiar a reconocer
los signos de fatiga
como: dolor de
cabeza y muscular,
debilidad muscular,
cansancio.
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VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION PLANIFICACION EVALUACION EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES PROYECTADA REAL
INDICADORES
Rigidez debilidad Actividad vy Intolerancia a la | Auto cuidado: Ayuda con los | 1-
perdida de la Ejercicio. actividad (nivel 1V). | actividades de la autocuidados. Pasara de
fuerza muscular, R/C  compromiso | vida diaria(0300) gravemente
espasticidad de las neuroldgico M/P - Fomento del | comprometido (1) a
extremidades. debilidad  perdida ejercicio, sustancialmente
de la fuerza | Indicador: entrenamiento de | comprometido (2) a
muscular Yy extension. moderadamente
espasticidad de las | -Come, se viste, uso comprometido (3).
extremidades. del inodoro. - Determinar los
recursos economicos
-Se bafa. Se peina. y preferencias | 2.
personales respecto | pasara de
- De anovulacion: a las modificaciones | gravemente

camina.

-Camina en silla de
rueda.

-Realiza el traslado o
cambio de posicién
solo.

en el hogar o en el
coche.

-  Determinar si los
ingresos mensuales
del PTE o familia son

suficientes para
cubrir los gastos
habituales.

- Ayudar al PTE a

comprometido (1) a
sustancialmente
comprometido (2) a
moderadamente
comprometido (3).

3-

Pasara de
gravemente
comprometido (1) a
sustancialmente
comprometido (2) a
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Movilidad(0208):
Indicador:

-Mantenimiento del
equilibrio.

-Coordinacion
-Marcha.

-Movimiento
muscular.

-Movimiento
articular.

-Mantenimiento de la
posicion corporal.

-Realizacion del
traslado.

Movimiento
coordinado(0212)

Indicador:
-Resistencia de la
coordinacion

muscular.

-Tono muscular.

establecer métodos y
rutinas para cocinar,
limpiar y comprar.

Consultar con el
médico como tratar
la discapacidad
fisica.

Ensefar al PTE a
guardar y tomar de
manera segura Yy
adecuada los
medicamentos,

rotulandole cada
medicamento en una
cajita especial con su
nombre y hora de
administracion.

Ayudar a desarrollar
metas realistas a
corto y largo plazo
en funcion del nivel
de forma fisica y el
estilo de vida
actuales.

Proporcionar
informacién sobre los
cambios en la

moderadamente
comprometido (3).
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-Control del
movimiento.

-Estabilidad del
movimiento.

-Tencién muscular.
-Movimiento en
direccién deseada.
-Movimiento en el

tiempo deseado.

-Movimiento con la
rapidez deseada.

-Movimiento con la
precision deseada.

estructura
musculoesquelética
relacionados con la
inactividad en la
estructura
neuromusculoesquel
ética y los efectos de
la falta de uso.

Proporcionar
informacion sobre las

opciones de
secuencia, actividad
de extension

especifica tiempo y
lugar, segin cada
paciente.

Ayudar a desarrollar
un programa de
ejercicios coherente
con la edad, estado
fisico, motivacion y
estilo de vida.

Proporcionar
instrucciones
ilustradas, escritas,
gue puedan llevarse
a casa, de cada
movimiento a ealizar.
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VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION | PLANIFICACION EVALUACION | EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION | EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES | PROYECTADA REAL
INDICADORES
Dificultad para Actividad y Deterioro de la | Autocuidados: Aumentar el | 1-
caminar 0 Ejercicio. deambulacion actividades de la | afrontamiento. Pasara de
temblor. (nivel  1lII) R/C | vida diaria (0300). gravemente
perdida sensitivo — - Valorar el ajuste del | comprometido (1)
motora M/P | Indicador: PTE a los cambios | a sustancialmente
dificultad para de imagen corporal. | comprometido (2)

caminar o tembilor.

-Deambulacion:
camina.

-Deambulacion silla
de ruedas.

-Realizacion del
traslado.

-Cambio de posicion

solo.

Conducta de
prevencion de
caidas (1909):

Indicador:
-Uso correcto de
dispositivos de

ayuda.

-Uso de medios de

- Alentar al PTE a
encontrar una
descripcion realista
del cambio de
papel, permitiendo
gque este no se
desanime 'y se
empefie a lograr y
salir adelante con
las terapias.

- Valorar la
comprension del
PTE del proceso de
la enfermedad.

- Valorar y discutir

las respuestas
alternativas a la
situacion.

a moderadamente
comprometido (3).

2-

Pasara de nunca
demostrado (1) a
raramente
demostrado (2) a
veces demostrado

A).

3-

Pasara de grave
(1) a sustancial (2)
a moderado (3) a
leve (4).
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traslado seguros.

Severidad de las
lesiones fisicas
(1913).

Indicador:

-Alteracion de la
movilidad.

-Alteracion del nivel
de conciencia.

Utilizar un enfoque
sereno, de
reafirmacion.

Proporcionar

informacion

objetiva respecto al
diagnostico,
tratamiento y
pronostico.

Tratar de
comprender la
perspectiva del

PTE sobre una
situacion stresante.

Fomentar un
dominio gradual de
la situacion.

Favorecer las
relaciones con
personas que

tengan intereses y
objetivos comunes
alos del PTE.

Alentar la
aceptacion de las
limitaciones de los
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demaés.

Favorecer
situaciones que
fomenten
autonomia del PTE
como los diferentes
tipos de ejercicios.

Presentar al PTE

personas que
hallan pasado por
la misma

experiencia con
éxito.

Apoyar el uso de
mecanismos de
defensas
adecuados.
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VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION | PLANIFICACION EVALUACION | EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION | EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES | PROYECTADA REAL
INDICADORES
Dolor crénico en Cognitivo Dolor crénico en | Nivel de dolor | Manejo del dolor. 1-
espalda y Perceptual. espalda y | (2102): Pasara de grave
extremidades. extremidades R/C Realizar una | (1) a sustancial (2)
estado patoldgico | Indicador: valoracion a moderado (3) a
M/P exhaustiva del | leve (4).
-Dolor referido. dolor que incluya
localizacion,

-Duracion de los
episodios de dolor.

-Expresiones
faciales de dolor.

-Foco limitado.

caracteristicas,
aparicién, duracién,
frecuencia, calidad,
intensidad o]
severidad del dolor
y factores
desencadenantes,
con las diferentes
escalas ya sea la
escala numérica de

2-

Pasara de nunca
demostrado (1) a
raramente
demostrado (2) a
veces demostrado
3) a
frecuentemente
demostrado (4) a
siempre

Control del dolor una a diez o la | demostrado (5).
(1605): escala de rostro del
dolor.
Indicador: Observar claves no | 3-
verbales de | Pasara de nunca
-Reconocer el molestias, demostrado (1) a
comienzo del dolor. especialmente en | raramente
aguellos que no | demostrado (2) a
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-Reconocer los
factores causantes
del dolor.

-Utiliza medidas de
alivio no
analgésicas.

-Refiere cambios en
los sintomas o]
localizacion del dolor
al personal sanitario.

-Reconoce
situaciones
asociadas al dolor.

Control de sintomas
(1608):

Indicador:
-Reconoce el
comienzo del
sintoma.

-Reconoce la
intensidad del
sintoma.

-Reconoce la
frecuencia del
sintoma.

puedan
comunicarse
eficazmente.

Utilizar estrategias
de comunicacion
terapéuticas para
reconocer la
experiencia del
dolor y mostrar la
aceptacion de la
respuesta del PTE
al dolor.

Considerar las
influencias

culturales sobre la
respuesta al dolor.

Explorar con el
PTE los factores
que alivian /
empeoran el dolor,
como el
movimiento por los
ejercicios.

Explorar el
conocimiento y las
creencias del PTE
sobre el dolor, vy

veces demostrado
3) a
frecuentemente
demostrado (4) a
siempre
demostrado (5).
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reforzar los

conocimientos.

VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION | PLANIFICACION | EVALUACION | EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO | RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION | EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES | PROYECTADA REAL
INDICADORES
Vaciamiento de la Eliminacion. Incontinencia Integridad tisular: | Cuidados de la | 1-
vejiga involuntaria urinaria total R/C | piel (1101) incontinencia urinaria. Pasara de
y constipacion. limitacion gravemente
neuromuscular Indicador: Explicar la etiologia | comprometido (1)
M/P  vaciamiento del problema y el | g sustancialmente
de la vejiga | -Temperatura de la funcionamiento de | comprometido (2)
involuntario. plel las acciones, a moderadamente

-Hidratacion.

-Piel intacta.
-Lesiones cutaneas.
Autocuidados:
higiene (0305)
Indicadores:

-Se limpia la zona
perianal.

-Mantiene apariencia

diciéndole que la
incontinencia se da
por una limitacién
neuromuscular.

Proporcionar
intimidad para la
evacuacion.

Comentar los
procedimientos vy
los resultados
esperados con el
PTE.

comprometido (3).

2-

Pasara de
gravemente
comprometido (1)
a sustancialmente
comprometido (2)
a moderadamente
comprometido (3).

3-
Pasara de nunca
positivo (1) a
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pulcra.

Autoestima: (1205)

Indicador:

-Verbalizacion de la
auto-aceptacion.

-Aceptacion de las
propias limitaciones.

-Mantenimiento  del
cuidado / higiene
personal.

Modificar la
vestimenta
colocando faldas o
vestidos segln
corresponda y el
ambiente para
facilitar el acceso al
aseo.

Proporcionar

prendas
protectoras, como
pafiales.
Limpiar la zona

dérmica genital a
intervalos
regulares, evitando

una posible
irritacion.

Mostrar una
respuesta positiva
a cualquier
disminucién de los
episodios de
incontinencia,
incentivando al

PTE con cualquier
obsequio.

Limitar los liquidos

raramente positivo

2 a
positivo  (3)
frecuentemente
positivo (4).

veces

a
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durante dos o tres
horas antes de irse
a la cama, para
disminuir la
eliminacion.

Ensefiar al PTE a
beber un minimo
de 1.500cc de
liguido al dia.
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VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION | PLANIFICACION EVALUACION | EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION | EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES | PROYECTADA REAL
INDICADORES
Angustia, Autopercepciéon- | Ansiedad r/c Afrontamiento de | Apoyo emocional. 1
Tristeza, Y Autoconcepto. Estado de salud problemas (1302).
Desespero. m/p Angustia, Actividades NIC Pasara de nunca
Tristeza, Y Indicador: demostrado (1), a
Desespero. -Comentar la | raramente
-Verbaliza experiencia emocional | demostrado (2), a
aceptacion de la | con el paciente. aveces de
situacion. mostrado (3), a
-Explorar con el | frecuentemente
paciente que a | demostrado (4).
-Busca informacién | desencadenado las
sobre la enfermedad | situaciones.
y su tratamiento.
-Realizar afirmaciones
-Modifica el estilo de | enfaticas o de apoyo.
vida cuando se | -Abrasar o tocar el | 2:
requiere. paciente para

-ldentifica multiples
estrategias de
superacion.

proporcionar apoyo.

-Ayudar el paciente a
reconocer sentimiento
de ansiedad, tristeza o
ira.

-Animar al paciente a

Pasara de nunca
demostrado (1), a
raramente
demostrado (2), a
aveces de
mostrado (3), a
frecuentemente
demostrado (4)
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Auto control de la
ansiedad. (1402).

Indicador:
Disminuye los
estimulos
ambientales cuando
esta ansioso.

-Busca informacion
para  reducir la
ansiedad.

-Planea estrategias
para mejorar
situaciones
estresantes.

-Utiliza técnicas de
relajacion para
reducir la ansedad.

gue exprese por escrito
o0 de manera verbal los
sentimientos de
ansiedad, tristeza o ira.

-Escuchar las
expresiones de
sentimiento y creencias
para brindar un apoyo
adecuado.
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VALORACION | VALORACION | DIAGNOSTICO | PLANIFICACION | PLANIFICACION EVALUACION | EVALUACION
DE DE DE
ENFERMERIA | ENFERMERIA | ENFERMERIA
DATO CLAVE PATRON DIAGNOSTICO RESULTADO INTERVENCIONES | EVALUACION | EVALUACION
ALTERADO NOC NIC ACTIVIDADES | PROYECTADA REAL
INDICADORES
Manifestacion de Sexualidad y Patrones sexuales | Autoestima (1205) Asesoramiento sexual. | 1:
dificultades, Reproduccién. inefectivos r/c
limitaciones 0 enfermedad o | indicador Actividad NIC Pasara de nunca
cambios en la tratamiento m/p positivo (1), a
conducta sexual. Manifestacién de | -Aceptaciéon De Las | -Establecer una | raramente positivo
dificultades, Propias relacion terapéutica | (2), a aveces
limitaciones o | Limitaciones. basada en la confianza | positivos (3), a
cambios en la y el respeto. frecuentemente
conducta sexual. -Comunicacion positivo.
abierta. -Establecer la duracién
de asesoramiento. 2:
-Aceptacién de
criticas -Informar al principio de | Pasara de nunca
constructivas. la relacién por medio | positivo (1), a
de educacion continuo | raramente positivo
-Voluntad para en | que la sexualidad | (2), a aveces
fretarse a los de | constituye una parte | positivos (3), a
mas. importante de la vida, y | frecuentemente
gue los tratamientos, el | positivo.
-Sentimiento  sobre | estrés y las
Su propia persona. enfermedades que
experimenta el
paciente, a menudo

altera el funcionamiento
sexual.

90




Modificacion  psico
social: Cambio de
vida (1305).
Indicador

-Mantenimiento de la
autoestima.

-Establecimiento de
objetivos realistas.

-Expresiones de
sentimiento
permitidos.

-ldentificacion de
multiples estrategias
de superacion.

-Expresiones de
sentimientos
realizados.

-Proporcionar la
intimidad y asegurar la
confidencialidad.

-Hacer saber al
paciente que usted esta
preparado para
responder cualquier
pregunta  sobre el
funcionamiento sexual.
-Mediante charlas
psicoeducativas
proporcionar
informacion acerca del
funcionamiento sexual
si el paciente lo
requiere.
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13 ANEXOS

ANEXO A.

ESCALA DE INTENSIDAD DE LA FATIGA FSS

La Escala de Intensidad de Fatiga fue disefiada por Krupp y cols para la valoracion

de este sintoma en la Esclerosis Multiple. Consta de 9 items con respuesta tipo

Likert con 7 posibilidades, de intensidad creciente y que puntian entre 1y 7. El

total es la suma de la de todos los items.

Datos Sociodemograficos.

Edad Género M F
Estrato Socioecondmico | 1 " \Y} \YJ VI
IAENTTICACION. ... Fecha........o.coevenen....
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Conteste a las siguientes afirmaciones, segun los criterios de la siguiente

escala.

TOTAL DESACUERDO 1234567 TOTALMENTE DE ACUERDO
1.- Mi motivacion se reduce cuando estoy fatigado. 1234567
2.- El ejercicio me produce fatiga. 1234567
3.- Me fatigo facilmente. 1234567
4.- La fatiga interfiere en mi funcionamiento fisico. 1234567
5.- La fatiga me produce con frecuencia problemas. 1234567
6.- La fatiga me impide hacer ejercicio fisico continuado. 1234567

7.- La fatiga interfiere en el desempefio de algunas obligaciones
y responsabilidades. 1234567

8.- La fatiga en uno de mis tres sintomas que mas me incapacitan. 123456 7

9.- La fatiga interfiere en mi trabajo, familia o vida social. 1234567

TOTAL:
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ANEXO B. FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proyecto: “Intensidad de la fatiga en pacientes con esclerosis mdultiple en la

Fundacién Sanar Kinesis Santa Marta 2008”

Yo declaro que soy mayor de

edad, vivo en la localidad de Santa Marta, y asisto como enfermo de esclerosis
multiple para realizar estudios diagndsticos en compafila de mi familiar a la
Fundacion sanar Kinesis, la cual ha sido seleccionada para realizar el trabajo de
investigacién con pacientes y se me ha pedido que participe en la investigacion
que se lleva a cabo a lo cual acepto.

El propdsito de esta investigacion es conducir una encuesta en la cual identifique
la intensidad de la fatiga en pacientes con esclerosis mdultiple.

Yo acepto ser encuestada/o. El beneficio que recibiré es informacion acerca de la
intensidad de la fatiga a fin de que la informacion sirva para implementar un plan

de cuidado que nos permita mantener un estilo de vida saludable.

Entiendo que tengo la libertad de hacer preguntas y negarme a participar en el
estudio sin sancion alguna y que esta decisibn se mantendra en la

confidencialidad.

Firma del paciente Firma del investigador

Firmado en Santa Marta, dia Mes Ao
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