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RESUMEN

Objetivo: Establecer la relacion entre la fatiga y el nivel de independencia funcional en

actividades de la vida diaria (AVD) en personas con esclerosis multiple.

Metodologia: Se realiz6 un estudio descriptivo trasversal con alcance correlacional.
Participaron 107 personas con esclerosis multiple, mayores de 18 afios con puntuaciones
entre 0 y 8 en la Escala Ampliada del Estado de Discapacidad de Kurtzke (EDSS). Se
evalu6 la fatiga con la escala de gravedad de la fatiga (FSS), las actividades bésicas
cotidianas con el indice de Barthel (IB) y las instrumentales con la Escala de Lawton y
Brody (ELB). Se correlacionaron estas variables y se realizaron pruebas de homogeneidad

entre la severidad de la fatiga y variables socio-demogréficas y clinicas.

Resultados: Se encontré una relacion significativa inversamente proporcional entre el
grado de severidad de la fatiga y las variables de dependencia para las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria (p<0,001). No se evidencio relacion significativa entre la
severidad de la fatiga con la edad, el sexo y el tiempo de evolucion de la esclerosis multiple
(p>0,05). Se encontraron diferencias significativas en el nivel de fatiga respecto al uso de
ayudas externas, hipertension arterial, diabetes mellitus, compromiso motor, trastornos de

la sensibilidad, alteraciones del control de esfinteres, deterioro cognitivo y depresion.

Conclusiones: Se encontré que la fatiga fue el sintoma méas predominante (>75%). Las
personas que informan altos niveles de fatiga mostraron menor independencia para las
AVD.

Palabras clave: Esclerosis multiple, Fatiga, Actividades cotidianas, Limitacion de la

movilidad (términos DeCs)



ABSTRACT

Objective: To establish the relationship between fatigue and the level of functional

independence in activities of daily living (ADL) in people with multiple sclerosis.

Material and Method: A cross-sectional descriptive study was carried out. 107 people
with multiple sclerosis participated, over 18 years old, with scores between 0 and 8 in the
Kurtzke Expanded Disability Status Scale (EDSS). Fatigue was assessed with the fatigue
severity scale (FSS), the daily basic activities with the Barthel Index (BI) and instrumentals
with the Lawton and Brody Scale (LBS). These variables were correlated and homogeneity
tests were performed between the severity of fatigue and socio-demographic and clinical

variables.

Results: A significant inversely proportional relationship was found between the degree of
severity of fatigue and the dependence variables for the basic and instrumental activities of
daily life (p <0.001). No significant relationship was found between the severity of fatigue
with age, sex and time of evolution of multiple sclerosis (p> 0.05). Significant differences
were found in the fatigue level regarding the use of external aids, hypertension, diabetes
mellitus, motor commitment, sensitivity disorders, sphincter control alterations, cognitive

impairment and depression.

Conclusions: It was found that fatigue was the most predominant symptom (> 75%).

People reporting high levels of fatigue showed less independence for ADLSs.

Keywords: Multiple Sclerosis, Fatigue, Activities of Daily Living, Mobility Limitation.
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1 PRESENTACION

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad neurodegenerativa del sistema nervioso central
que afecta un grupo muy heterogéneo de la poblacién, siendo la principal causa de incapacidad
en adultos jovenes y mediana edad, es mas frecuente en mujeres que en hombres, puede
presentarse en cualquier edad desde la infancia hasta la vejez pero su maxima incidencia esta
entre los 20-40 afios, la evolucion de la enfermedad es impredecible y variable en el tiempo;
dentro de sus principales manifestaciones estan las alteraciones visuales, debilidad, fatiga, dolor,
y deterioro cognitivo, lo que implica una importante repercusion en la independencia funcional y
calidad de vida para la persona, sus familiares y cuidadores en el &mbito personal, social, laboral.
La fatiga es uno de los sintomas mas comunes en las personas con EM, pero poco estudiado,
aparece entre el 80% a 85% de las personas con EM en algiin momento de su enfermedad, es una
manifestacion multifactorial que en muchas ocasiones pasa desapercibida debido a que se trata
de un sintoma dindmico y subjetivo, en varios estudios se ha encontrado relacion entre la fatiga y
diversas deficiencias relacionadas con la EM sugiriendo una relacion con la restriccion de la
actividad y participacién, lo cual afecta la calidad de vida de las personas con EM, debido a la
poca informacién acerca de las caracteristicas de la fatiga y su relacion con la funcionalidad del
individuo surge la necesidad de profundizar en esta temaética y valorar de manera objetiva el

impacto de la fatiga sobre la independencia en las actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

Se presenta el informe final de esta investigacion, que tuvo como objetivo determinar la relacion
entre la severidad de la fatiga, evaluada mediante la escala de gravedad de la fatiga (FSS) y el
nivel de independencia funcional para las actividades de la vida diaria incluyendo actividades
basicas las cuales fueron evaluadas mediante el indice de Barthel (IB) e instrumentales mediante
la escala de Lawton y Brody (ELB) en personas con diagnéstico de esclerosis multiple de una
institucién prestadora de salud (IPS) de la ciudad de Medellin, por medio de un estudio

descriptivo con alcance correlacional y corte transversal.

El proyecto se adscribe a la linea de investigacion “funcionamiento y discapacidad en la

perspectiva de la salud” del grupo de investigacion Cuerpo y Movimiento y se constituye en el
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trabajo de grado para optar por el titulo de Magister en Neurorehabilitacion de la Universidad

Autonoma de Manizales.
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2 AREA PROBLEMATICA, ANTECEDENTES Y PROBLEMA

La esclerosis multiple (EM) en wuna enfermedad inflamatoria, desmielinizante vy
neurodegenerativa del sistema nervioso central de etiologia desconocida, el pico de aparicion se
da principalmente en edad productiva entre los 20 y 40 afios , presenta mayor incidencia en
mujeres que en hombres con una relacion 2:1 - la EM es uno de los trastornos neuroldgico méas
comunes en el mundo la segunda causa de discapacidad no traumatica en adultos jovenes , en los
altimos afios el nimero estimado de personas con EM a nivel global se ha incrementado de 2,1
millones en el 2008 a 2,3 millones en el 2013, sus manifestaciones pueden llegar a comprometer
la movilidad y la independencia generando implicaciones importantes en la calidad de vida de las
personas con EM, y sus cuidadores; ademas de un alto impacto econémico para el sistema de
salud en especial por los costos derivados de las recaidas, incapacidades laborales y
medicamentos modificadores de la enfermedad lo que genera un incremento significativo de los

costos con el aumento de gravedad de la enfermedad.

Estudios de Kurtzke en afio 1975 indicaron que la prevalencia de EM se dividia en 3 zonas de
frecuencia, baja (menor de 5/100.000 habitantes), media (5 a 30/100.000 habitantes) y alta
(mayor a 30/100.000 habitantes), en el mundo se presentan zonas de alta prevalencia como
América del norte, Europa y nueva Zelanda, zonas de prevalencia intermedia que incluye gran
parte de América latina, y zonas de baja prevalencia en las que se incluye Asia y gran parte de
africa; en algunos registros de la federacion mundial de esclerosis multiple en el 2013, en Sur
América se ha encontrado una prevalencia de EM, en Argentina de 18 por 100.000 ubicandolo
en un pais de riesgo medio, lo cual es seis veces mas alto a lo encontrado en Ecuador que tenia

una prevalencia de 3,2 por 100.000 iErrort Marcador no definido.

En Colombia, de acuerdo a la revisién bibliogréfica se cuenta con dos estudios de prevalencia de
EM, uno realizado en el afio 2000 por Sanchez y colaboradores, que tuvo en cuenta solo el 25%
de la poblacién de los departamentos de Antioquia, Caldas, Risaralda, Santander y Bolivar, en
los que se encontrd la mas alta prevalencia en Risaralda con 4,98 por cada cien mil habitantes y
la mas baja en Antioquia con 1,48 por cada cien mil habitantes, El otro estudio de prevalencia
fue publicado en 2007 por Toro y colaboradores, realizado en la ciudad de Bogotéd en la

Fundacién Santa Fe con la colaboracién de las facultades de medicina de las Universidades el

13



Bosque y los Andes, donde no se encontraron cambios mayores en la prevalencia de EM con

respecto a el estudio previo; lo cual percibe a Colombia como un pais de bajo riesgo .

Cabe resaltar que existe un gran subregistro y faltan estudios con mayor cobertura y diferentes
metodologias para obtener la prevalencia real de la EM en el pais. Por otro lado a pesar que
Colombia presenta una prevalencia baja de EM, el impacto econémico es marcado y se
encuentra dentro de las enfermedades de “alto costo”, siendo uno de los diagndstico con mayores
valores de recobro a el FOSYGA (Fondo de Solidaridad y Garantias); encontrando que los costos

mas elevados son generados por los medicamentos modificadores de la enfermedad iError! Marcador

no definido.

La EM es una enfermedad poli-sintomatica, sus signos y sintomas son muy heterogéneos,
encontrando dentro de las principales manifestaciones, las alteraciones en la vision, sensibilidad
de las extremidades, fatiga, debilidad muscular, alteraciones en la marcha, dolor, alteraciones en
el control de esfinteres y deterioro cognitivoiError! Marcador no definido. | 3 mayoria de personas con
EM experimentan discapacidad progresiva, en estudios realizados se ha encontrado datos
relevantes, el 75% experimenta limitaciones en la marcha, mas del 70% presenta alteraciones en
la destreza manual, alteraciones cognitivas en un 43-65%, lo que finalmente se ve reflejado en
que més de la mitad presenta limitaciones en las actividades de la vida diaria (AVD) y un 38% a
65% experimenta restricciones en la participacion y actividades sociales; las limitaciones en las
AVD generan un gran impacto en la independencia personal, la calidad de vida, los roles sociales
de los individuos y el bienestar de sus familias, estas cifras encienden las alarmas frente a la
necesidad de intervenciones especificas sobre los signos y sintomas de mayor impacto sobre esta

poblacién .

La fatiga es una de los principales manifestaciones que afectan a los individuos con EM, en los
Estados Unidos es reportada en el 83% de las personas, en una gran encuesta realizada por el
comité Norte Americano de investigacion en esclerosis multiple (NARCOMS) se reportd que el
74% de las personas presentan fatiga severa, en casi una tercera parte de las personas se
manifiesta como el sintoma inicial de la enfermedad, en el 55% de las personas como el sintoma
que causa mayor nivel de discapacidad, y el 40% lo considera su peor sintoma  Algunas de las

definiciones encontradas hablan de una perdida subjetiva de energia fisica 0 mental que percibe
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el individuo o su cuidador y que interfiere con las actividades de la vida diaria. En la actualidad
se han logrado identificar factores primarios y secundarios que podria estar relacionados con el
desarrollo de fatiga en personas con EM, sin embargo la patogenia continda siendo poco clara y

no existen tratamientos que sean consistentemente fiablesiErrort Marcador no definido.

El impacto de la fatiga en personas con EM es aln mas preocupante que su prevalencia, se
encontrado una correlacién alta, con resultados desfavorables en la percepcion del estado de
salud y la calidad de vida La fatiga se considera una de las principales causas de deterioro de la
calidad de vida de las personas con EM, afecta multiples determinantes de la calidad de vida
dentro de los que se encuentran, la esfera fisica, cognitiva, emocional, psicosocial, la vida
familiar y las actividades de la vida diaria, produciendo restriccion en la participacion de
actividades comunitarias, también genera consecuencias socioeconomicas significativas,
incluyendo la pérdida de horas de trabajo, retiro precoz y en algunos casos pérdida del empleo,
convirtiéndose en una de las principales causas de incremento en los niveles de discapacidad en
personas con EM; Por otro lado la fatiga también se puede ver influenciada por factores propios
de la enfermedad como la limitacién funcional, sintomas depresivos y barreras para el acceso
actividades de promocion de la salud, lo que nos indica que la fatiga es un sintoma dindmico que
interactla de forma bidireccional con otros sintomas y factores personales y contextuales de las
personas con esclerosis multiple y que a su vez genera efectos sobre la evolucion de la persona y
su compromiso funcional, por lo tanto una intervencion de cualquier de los factores podria tener

una influencia positiva o negativa sobre la fatiga.

Se han realizado multiples estudios que ratifican la relacion entre la fatiga y las limitaciones
funcionales y la depresion, asi como como su asociacion con otras caracteristicas clinicas como
el EDSS unicamente cuando se compartian sintomas depresivos, lo cual debilita esta relacion,
también se ha logrado descartar su asociacion con la edad y con el tiempo de evolucién de la
EM, Esto sugiere que la fatiga puede ser experimentada en todo el curso de la enfermedad,
independientemente de la duracion de la enfermedad presentandose incluso en estadios

tempranosjError! Marcador no definido...

La esclerosis multiple va mucho maés alla de un diagnostico, es una conduccion de salud que

afecta a las personas en diversos aspectos de la vida y genera necesidades diferentes en cada

15



persona, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) mediante la Clasificacion Internacional de
Funcionamiento, de la discapacidad y la salud (CIF), brinda las bases para una mejor
comprension las condiciones de salud, enfatizando en la necesidad de contar con informacién de
funcionamiento a nivel individual para generar evidencia que se pueda aplicar en la planeacion

de servicios, programas Yy politicas de salud publica en los paises.
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3 PREGUNTA DE INVESTIGACION

De lo expuesto anteriormente se deriva la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cual es la

relacion entre la fatiga y el nivel de independencia funcional de personas con esclerosis multiple?

3.1 HIPOTESIS
3.1.1 Hipdtesis nula

No existe relacion estadisticamente significativa entre la fatiga y el nivel de independencia

funcional en personas con esclerosis maltiple.
3.1.2 Hipotesis alternativas

Existe relacion estadisticamente significativa entre la fatiga y el nivel de independencia funcional
en personas con esclerosis maltiple, con alguna de las siguientes posibilidades (test bilateral o

prueba de dos colas):

a) Se espera que a mayor fatiga menor nivel de independencia funcional: relacion inversa

b) Se espera que a mayor fatiga mayor nivel de independencia funcional: relacién directa

17



4 JUSTIFICACION

En la actualidad las enfermedades crénicas progresivas se encuentran en un acelerado aumento,
cobrando gran importancia debido a sus implicaciones a nivel social y requerimientos en el
sistema de salud, la EM ocupa un lugar importante dentro de estas enfermedades debido a sus
caracteristicas, su forma de evolucion, la poblacion que afecta, los costd socioeconémicos y la
gran afectacion en la calidad de vida de las personas en que se presenta, sus manifestaciones son
multiples, diversas y diferentes en cada persona, estan determinadas por la ubicacion anatémica

de las lesiones y su evolucion varia de acuerdo al tiempo y tipo de EM.

La fatiga es una de las principales manifestaciones de la EM, su prevalencia varia en los diversos
estudios debido a la forma en que se mide y el tamafio de la muestra , en un gran estudio
realizado en los Estados Unidos se encontrd una prevalencia de 74% en personas con EM en
algn punto de la enfermedad, impacta de manera negativa el nivel de independencia y aumenta
la carga de la enfermedad para las personas afectadas, la familia y el sistema de saludifrmr
arcador no definido. ey estudios realizados al respecto se ha encontrado que la fatiga asociada a la EM
afectan notoriamente las funciones sociales y laborales de las personas, llegando a ser una de las
principales causas de desempleo; también se ha demostrado que la fatiga repercute
negativamente en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) valorada con SF-36 , a
pesar de toda la informacion que se tiene en la actualidad la medicién de su impacto no ha
recibido el suficiente reconocimiento debido a que generalmente no es valorada por personal
capacitado y sus caracteristicas subjetivas dificultan su medicién, otro factor de importancia es
que no se tiene en cuenta en algunas de las escalas especificas para la EM como la Escala
Expandida del Estado de Discapacidad (EDSS) introducida por Kurtzke y ampliamente usada en

la actualidad para el seguimiento y el control de la enfermedad iErrort Marcador no definido., jError!

Marcador no definido.

Actualmente en Colombia, existe un gran vacio en la investigacioén con respecto a la EM, sus
manifestaciones y repercusiones, los pocos estudios con los que se cuenta son realizados con
pobres tamarios de muestra y se enfocan en la prevalencia de la enfermedad y el manejo médico,
a pesar de la alta presentacion de fatiga en la poblacion con EM, no se cuenta con estudios

especificos en nuestra poblacién que permitan identificar sus caracteristicas e implicaciones en el
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ambito funcional y cudl es el impacto de esta manifestacion en las actividades de la vida diaria.
Otro aspecto a tener en cuenta tiene que ver con la influencia los factores ambientales y
contextuales sobre la fatiga, no conocemos cual es su comportamiento en nuestro contexto
especifico. Por lo que surgid la necesidad de generar un estudio que permita analizar la fatiga, los
factores clinicos, ambientas y sociodemograficos que la determinan, y su relacion con el nivel de
independencia funcional de las personas con EM, que finalmente repercute sobre sobre el rol

social y personal del individuo.

El desconocimiento de estas entidades se ve reflejado en la limitada oferta de tratamientos
médicos y programas de rehabilitacion, que incluyan el manejo de la fatiga dentro de sus
objetivos de tratamiento, afectando a la poblacién con EM, que no cuenta con adecuados

procesos de intervencion debido a la falta de informacion de la poblacion y del personal de salud.

Uno de los principales objetivos en la rehabilitacién de las personas con EM es minimizar el
impacto sobre las AVD y mantener 6ptimos niveles de funcionalidad, los resultados de este
estudio permiten el desarrollo de nuevo conocimiento en esta area problematica, constituyendo
un importante aporte en el campo de la Neurorehabilitacion, ya que permite identificar
caracteristicas del comportamiento de la fatiga, el compromiso funcional y a su vez las
necesidades de la poblacion con respecto a esta y brindando bases para direccionar la planeacién
y generacién de nuevas estrategias de intervencion y evaluacién enfocandose en las necesidades
reales y con mayor impacto sobre las personas con EM, favoreciendo la independencia funcional
en las AVD vy facilitando la participacion en la vida social y econdémica; con los resultados de la
presente investigacion se abren las puertas para el desarrollo de futuros estudios que profundicen
sobre los factores personales, ambientales, actitudinales y caracteristicas de la enfermedad que
generan mayor impacto sobre los niveles fatiga, y cual es si impacto en la calidad de vida de las
personas con EM, Una mejor comprension de los factores que afectan la funcionalidad de las
personas con EM, brinda herramientas para disefiar intervenciones integrales, que permitan

reducir los niveles de dependencia y carga sobre los cuidadores.

La novedad de esta investigacion radico en la insuficiente informacion que se tenia hasta el
momento respecto a la fatiga relacionada con la EM en nuestro pais, y el desconocimiento por

parte de los profesionales de la salud acerca de su impacto sobre la funcionalidad y la
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participacion generando implicaciones importantes sobre la calidad de vida de las personas con
EM. Los principales beneficiarios del conocimiento generado por este proyecto son para los
profesionales de la Neurorehabilitacién, que ahora cuentan con mas herramientas de
conocimiento para tratar esta manifestacion, pero sobre todo las personas con EM el entorno
social y familiar que las rodean (cuidadores, familiares, empleadores, comunidad), pues a partir
del conocimiento que se generd en esta investigacion se busca fortalecer los procesos de

intervencion dirigidos a esta poblacion.
4.1 FACTIBILIDAD DEL PROYECTO

Durante el transcurso y finalizacién de la investigacion, no se encontraron elementos definitivos
que obstaculizaran su desarrollo, desde el punto de vista ético, de recursos humanos, técnicos,
materiales y financieros. El estudio fue realizado dentro del marco de proyecto de maestria,
contando para su ejecucion con una fisioterapeuta especialista en Neurorehabilitacion estudiante
de la maestria en Neurorehabilitacién y con la direccion y asesoramiento continuo de un docente
magister en Neurorehabilitacién. Los recursos materiales fueron asumidos por la estudiante de

acuerdo al presupuesto planteado (presupuesto anexo).

La poblacion fue obtenida mediante el uso unidad muestral en una IPS (Medicarte) de la ciudad
de Medellin que presta servicios en gestion farmaco terapéutica avanzada desde el afio 2008,
bajo el modelo Gefarma, se dedica gestionar integralmente la farmacoterapéutica de personas
con enfermedades especiales buscando como objetivo principal impactar positivamente la salud
y el estado de &nimo de los individuos y sus familias, a través de un modelo de atencion general
para un grupo de patologias autoinmunes dentro de las que se encuentra la esclerosis multiple,
actualmente cuenta con trece sedes mas en el pais: Rio negro, Barranquilla, Armenia, Monteria,
Cali, Bogotd, Popayan, Pereira, Cartagena, Ibagué, Manizales, Bucaramanga y Barrancabermeja;
que ayudan en casos en los que la persona deba trasladarse para garantizar la adherencia a su
farmacoterapia. Aproximadamente desde el afio 2013, se ha venido desarrollando el programa de
EM, que ofrece atencién integral a los usuarios desde el seguimiento por neur6logo especialista
en el area, médico general y quimico farmaceuta; ademas se realiza la dispensacion y aplicacion
de medicamentos biologicos para esta patologia que incluye la 1 y 2 lineas de tratamiento,

actualmente se atienden personas de 3 importantes EPS de la ciudad, con una poblacién cercana
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a los 230 personas con diagnostico confirmado de EM. En el estudio participaron usuarios con
diagnostico confirmado de esclerosis multiple de la ciudad de Medellin y el area metropolitana
de forma totalmente voluntaria. Cada participante recibié explicacion acerca del proyecto, el
manejo de la informacion y sus objetivos, todos accedieron a firmar el consentimiento informado
(anexo 1). Segun los datos de prevalencia en el pais y la regién aportados por Sanchez y col. en
el afio 2000 es se contdé con una muestra representativa, teniendo en cuenta la poblacion de

influencia

En el presente proyecto de investigacion se utilizaron la escala de gravedad de la fatiga (FSS), el
indice de Barthel (IB) y la escala de Lawton y Brody (ELB), instrumentos ampliamente
utilizados y referenciados en la evaluacion de la fatiga y la funcion en el &rea de la neurologia y
especificamente en la EM, entendiendo funcién como la capacidad de ejecutar de manera
autonoma aquellas acciones que componen las actividades cotidianas, actualmente estas escalas
son ampliamente utilizadas en la literatura mundial con probadas caracteristicas psicométricas en
cuanto a validez, consistencia interna y confiabilidad', con antecedentes de uso en Latinoamérica

y en nuestro pais
42 CONSIDERACIONES ETICAS

Esta investigacion no realizé ningun tipo de experimentacion con los participantes; Durante la

realizacion de esta investigacion se tuvieron en cuenta las siguientes normas éticas:

- Este proyecto de investigacién se basé en los principios contemplados en Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de justicia, autonomia, beneficencia y no
maleficencia, publicado por la UNESCO en el 2005.

- Este estudio fue considerado una “investigacion con riesgo minimo” de acuerdo al articulo
11 de la resolucion 008430 de 1993 del Ministerio de Salud colombiano, ya que se
emplearon pruebas de evaluacion clinica, adherencia, discapacidad y CVRS de caracter no
invasivo, debidamente estandarizadas y validadas, que no atentaron contra la integridad
fisica y moral de los participantes del estudio.

- La informacion recogida fue usada solo para fines investigativos preservando los principios
de integridad e intimidad de las personas, la informacion recogida y los resultados de la

investigacion se manejaron de forma confidencial y fueron manipulados Unicamente por el
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investigador principal, una vez sustentados sus resultados el material para la recoleccion de
la informacidn seré archivado en medio fisico y electronico en la unidad de conocimiento de
la IPS Medicarte.

Adicionalmente esta investigacion cumplié con los principios enunciados en la Declaracion
de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial, su interés es puramente cientifico. En todo
momento se protegio la integridad de los participantes y se tomaron todas las precauciones
del caso para respetar su vida privada y para reducir al minimo el impacto del estudio en su
integridad fisica y mental.

Para su aplicacién el estudio rrecibi6 la autorizacidén por parte del comité de ética de la

universidad autbnoma de Manizales y la IPS Medicarte.
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5 OBJETIVOS
5.1 OBJETIVO GENERAL

Establecer la relacion entre la fatiga y el nivel de independencia funcional en personas con

esclerosis multiple.
5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar las condiciones socio-demograficos y clinicas de las personas con esclerosis
multiple participantes del estudio.

e Determinar la prevalencia y la gravedad de la fatiga de las personas con esclerosis
multiple participantes del estudio.

e Describir el estado de independencia funcional en las actividades basicas de la vida diaria
de las personas con esclerosis maltiple participantes del estudio.

e Describir el grado de independencia funcional en las actividades instrumentales de la vida
diaria de las personas con esclerosis multiple participantes del estudio.

e Determinar las relaciones existentes entre la severidad de la fatiga y nivel de
independencia para las actividades basicas e instrumentales de la vida diaris en personas
con esclerosis multiple participantes del estudio.

e Establecer las diferencias entre la severidad de la fatiga segin variables
sociodemogréficas y clinicas
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6 REFERENTE TEORICO
6.1 ESCLEROSIS MULTIPLE
6.1.1 Generalidades

La Esclerosis Multiple (EM), es una enfermedad neurodegenerativa del sistema nervioso central
que afecta un grupo muy heterogéneo de la poblacién, principalmente en edad productiva. La
edad mas frecuente de aparicion es entre 20-50 afios, aunque puede presentarse antes de los 18
afios (EM pediatrica) y después de los 50 afios (EM tardia) y afecta predominantemente a las
mujeres, con una relacion de 2 a 1; es la causa no traumatica mas comun de discapacidad en
adultos jovenes, La EM es una enfermedad muy variable e impredecible dentro de sus
principales manifestaciones clinicas estan las alteraciones motoras, sensitivas y visuales,
problemas de coordinacion, debilidad, fatiga, dolor, alteraciones en la funcion sexual y en el
control de esfinteres y deterioro cognitivo, lo que implica una importante repercusion en la
funcionalidad, independencia y calidad de vida de la persona, sus familiares y cuidadores en el

ambito personal, social y laboral 2.

Actualmente ain se desconoce la causa precisa de la EM, sin embargo algunos estudios han
identificado algunos factores de riesgo para su desarrollo, dentro de los principales se encuentran
infecciones virales, especialmente por el virus de Epstein-Barr, tener sexo femenino, poca
exposicion a luz solar lo cual se relaciona directamente con la deficiencia de vitamina D, el

tabaquismo, historia familiar/genética, vivir en latitudes altas y ciertos tipos de origen étnico .

La EM tiene caracteristicas patoldgicas y variantes clinicas, que reflejan el compromiso que se
presenta en diferentes en diferentes zonas del SNC, Las teorias mas acertadas hablan de
alteracion inflamatoria autoinmune mediada por linfocitos auto reactivos, que luego es dominada
por activacion microglial y neurodegeneracion cronica, con el fin de conocer més acerca de la
causa de la EM y brindar tratamientos més eficaces en la actualidad se estan realizando estudios

en las areas de la inmunologia, epidemiologia y la genética.
Se reconocen tres patrones principales de la EM:

Esclerosis multiple recaida- remision (EMRR): Se caracteriza por episodios de recaida

claramente definido con recuperacién casi completa, con secuelas y déficit residual tras la
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recuperacion; no hay progresion de la enfermedad durante los periodos de brotes. Representa

aproximadamente el 85-90% de los casos en la fase inicial de la enfermedad.

Esclerosis multiple secundaria progresiva (EMSP): Se caracteriza por un curso inicial de
EMRR, seguido de un empeoramiento gradual con o sin recaidas ocasionales, menor remision y
estabilidad. Su diagndstico es retrospectivo. La transicion de EMRR a EMSP ocurre
aproximadamente 15-20 afios después del inicio de la enfermedad.

Esclerosis multiple primaria progresiva (EMPP): Se caracteriza por acumulacion progresiva
de discapacidad por la enfermedad con mesetas de estabilidad ocasionales o recaidas agudas.
Este es el tipo de presentacion en aproximadamente el 10% de los casos, s un curso mas
agresivo. La presentacion clinica mas comun es el sindrome de medula espinal con paraparesia
espastica y no hay un nivel claro de sensibilidad. Tienen un mayor predominio en hombres, de

aparicion en edad mas tardia y de peor pronostico.

La esclerosis multiple es una entidad muy heterogénea cada individuo presenta experiencias

diferentes con respecto a los signos, sintomas y el curso de la enfermedad.
6.1.2 Fisiopatologia

La patologia clasica consiste en tres aspectos la inflamacion peri venosa, areas multifocales de
desmielinizacion que conduce a una pérdida axonal temprana, destruccion tisular y finalmente
gliosis. Durante este proceso se produce la liberacién de citoquinas pro inflamatoria que activa
los macro6fagos, que son las células que dan inicio a las lesiones en la EM, fagocitan la mielina,
promueven la desmielinizacion activa por secrecion de citoquinas, radical libres de oxigeno y
enzimas proteoliticas. La mielina es importante para la conduccion y para la proteccion del axon,
por lo que su destruccion provoca enlentecimiento o blogueo de la conduccion nerviosa por
desaparicion de la conduccion saltatoria y exposicion de K de la membrana axonica, lo que causa
prolongacion del periodo refractario y explica la fatiga de las personas durante el ejercicio. Los
sintomas paroxisticos son producidos por la desmielinizacion lateral del impulso nervioso por
axones desmielinizados vecinos. La recuperacion rapida puede ser producida por resolucion del
edema e inflamacion, y una tardia puede ser debida a utilizacion de vias axonales alternativas,

remielinizacién o aumento de canales de Na internodales. El dafio axonal es producido por
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desmielinizacion y proliferacién anormal de los canales de Na en la membrana, con entrada de
Na que se intercambia con Ca y esto causa degeneracion neural. El dafio axonal acumulativo se

correlaciona con incapacidad irreversible: iError! Marcador no definido.
6.1.3 Prevalencia

En la publicacion realizada por la federacion internacional de esclerosis multiple en el 2013 se
estima que el nimero de personas a incrementado de 2,1millones en el 2008 a 2,3 millones en el
2013, avalando la informacion epidemiologica publicada y a su vez la prevalencia media global
se ha incrementado de 30 (2008) a 33 personas por cien mil habitantes. No es claro si este
incremento se debe a un mejor diagnéstico y reporte o a otras causas. La esclerosis multiple se
presenta en todas las regiones del mundo, su prevalencia varia ampliamente, siendo maés alta en
Norte América y Europa (140 y 108 por cien mil habitantes respectivamente) y méas baja en
Africa Subsahariana 2,1 y el Este de Asia 2,2 por cien mil habitantesiError! Marcador no definido.
ambién se reporta que hay variaciones de prevalencia de acuerdo a la latitud, por ejemplo, en Sur
América, la prevalencia de esclerosis multiple en Argentina, que es considerada un pais de riesgo
medio, se estima que es 18 por cien mil habitantes, la cual es 6 veces mas alta que la prevalencia
en Ecuador que es 3,2 por cada 100.000, siendo un pais de bajo riesgo para esclerosis multiple, la
edad pico de presentacion de la EM corresponde a los 24 afios, presentando una meseta

arrastrada hasta cerca de la sexta década de vida.

En Colombia, hasta la fecha, solo hay dos estudios de prevalencia de esclerosis mdaltiple
publicados, uno en el afio 2000 por Sanchez y colaboradores, comisionado por Coctrims (Comité
Colombiano para investigacion y tratamiento de la esclerosis multiple) que tuvo en cuenta solo el
25% de la poblacion de los departamentos de Antioquia, Caldas, Risaralda, Santander y Bolivar,
en los que se encontrd la mas alta prevalencia en Risaralda, de 4,98 por cien mil habitantes y la
mas baja en Antioquia con 1,48 por cien mil habitantesiError! Marcador no definido. 'Fn e] 2007 Toro y
colaboradores publicaron un estudio de prevalencia realizado en la ciudad de Bogota en la
Fundacion Santa Fe con la colaboracion de las facultades de medicina de las Universidades el
Boque y los Andes de la ciudad, encontrando una prevalencia total de 4,41/100.000 habitantes,

ratificando a Colombia como un pais de bajo riesgo para esclerosis multiple, segun los criterios
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establecidos por Kurtzke, todavia existe mucho subregistro y faltan estudios con mayor cobertura

y diferentes metodologias para obtener la prevalencia real de esclerosis maltiple en el pais.

A pesar de la informacion encontrada acerca de la prevalencia se encuentran muchos vacios con
respeto a la prevalencia y epidemiologia de la EM, a nivel mundial y ain mas en América latina
en donde la calidad de los estudios realizados no permite identificar datos precisos y confiables
que permitan identificar a su vez factores etiologicos importantes relacionados con estilos de
vida, factores de riesgo medio-ambientales que abran la puerta para fortalecer la atencion

sanitaria de esta poblacion.

6.1.4 Diagndstico

El diagndstico de EM se basa fundamentalmente en la clinica, inicialmente deben descartarse
todos los diagnosticos y causas posibles, para realizar el diagnostico de es necesario que se
cumplan los criterios de dispersion tanto espacial, que se refiere a la presencia de lesiones en
diferentes lugares, como temporales dependiendo del estadio de las lesiones, en la actualidad las
la resonancia magnética continua siendo el método mas utilizado para el diagnéstico de la EM,
apoyandose en otras exploraciones complementarias, como los potenciales evocados y analisis

de liquido cefalorraquideo que aportan informacion valiosa

6.1.5 Escala discapacidad EDSS

Sigla del inglés Expanded Disability Status Scale, fue descrita por el Dr. John F. Kurtzke en
1955, inicialmente como DSS, desarrollada para evaluar una posible terapia con isoniazida,
medicamento utilizado en el tratamiento de la tuberculosis, cuenta con 10 grados o pasos que
inician en 0 (normal) y se extiendes hasta 10 (muerte por esclerosis multiple), la escala, segun el
Dr. Kurtzke “estaba destinada a medir la méxima funcién de cada pacientes y su limitacion por
déficit neurologico”, basado en el examen neuroldgico, utilizando una division en grupos
funcionales a los que se asigna un puntaje que es mutuamente excluyente en cada categoria y

mientras mas grande es el nimero, mayor el grado de disfuncion .

En 1983, el mismo Dr. Kurtzke, incluyé en la escala original 0,5 puntos mas a partir del 1, lo que

permitia una medida mas ajustada del empeoramiento de la discapacidad de la persona que la
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DSS . Esta escala tiene gran utilidad para evaluar la respuesta terapéutica de los individuos. La
escala de deterioro que se usa para valorar cada sistema funcional abarca desde la normalidad
(que se puntia con un cero) hasta una afectacion severa de una funcién determinada (que se
puntda con un 5 6 6, segln los sistemas). Estos grados o puntuaciones, que reflejan el deterioro
de los sistemas funcionales, junto con la valoracion de la movilidad y de las restricciones para

realizar actividades de la vida diaria, son los que definen los 20 grados de la EDSS.

En personas con una puntuacion baja en esta escala, pequefios aumentos de los sintomas hacen
que la EDSS avance uno o mas grados. Esto puede deberse a la afectacion directa de alguno de
los sistemas funcionales que previamente estaban normales, o a un mayor deterioro o una
discapacidad mas grave en alguno de los sistemas funcionales afectados. Desde el grado cuatro
en adelante, la capacidad para caminar se convierte en un factor clave para determinar la

puntuacion en la EDSS.

La EDSS esta condicionada por la capacidad de deambulacion la persona, lo que condiciona los
demas sistemas funciones .Es una herramienta que se aplica facilmente, permite determinar el
grado de discapacidad de los individuos, aunque tiene algunas desventajas: objetividad cambia
entre diferentes observadores, tiene una naturaleza métrica no lineal, es altamente dependiente de
la marcha y no cuantifica adecuadamente la funcién mental y visual, y dentro de sus items no se
evalUa dolor, vitalidad/fatiga o nivel de bienestar, y no incluye calidad de vida relacionada con
salud (CVRS)jError! Marcador no definido./jError! Marcador no definido.”. En el 2008, el
Dr. Kurtzke declar6 que esta escala era de dominio publico, sin costo y podia ser utilizada por

quien la necesitarajError! Marcador no definido..
6.1.6 Principales manifestaciones fisicas de la esclerosis multiple

En la EM no existe un patrén clinico de presentacion, las caracteristicas clinicas son variables y
depende de la localizacion, gravedad y evolucion de las lesiones desmielinizantes. La EM se
caracteriza por los denominados brotes, recaidas o exacerbaciones, los sintomas se desarrollan en
el curso de horas a dias y luego remiten gradualmente a través de semanas 0 meses, con remision

total 0 no de ellos de acuerdo a su forma de presentacion.

Los principales sintomas que se presentan son:
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6.1.6.1 Alteraciones neuro oftalmologicas

Son unos de los principales sintomas iniciales en la EM, la mayoria de personas disfuncion del
nervio optico o de la retina, alteraciones en los movimientos oculares. La neuritis dptica es el
evento mas comun durante todo el curso de la enfermedad su incidencia aproximada es de 3-
5/100.000 en personas con riesgo alto de desarrollar EM y 1/100.000 en personas con riesgo
bajo, las personas generalmente experimentan una disminucién en la vision generalmente
unilateral, acompafiada por fotofobia y dolor que se exacerba con los movimientos oculares,
pequefios cambios en la vision central o escotomas, generalmente se presenta una buena
recuperacion de los sintomas, otros sintomas oculares que pueden presentarse son el nistagmo y

la diplopia. 4.1.6.2 Alteraciones sensitivas

Son sintomas comunes de inicio y ocurren en un alto porcentaje de personas en el transcurso de
la enfermedad estan relacionados con las de lesiones en el haz espinotalamico, cordones
posteriores 0 ganglios dorsales. Comunmente son referidos como sensacion de hormigueo,
guemazoén o entumecimiento, uno de los fendmenos caracteristicos es el fendmeno de Lhermitte

que se describe como un sintoma sensitivo

Dolor: EIl dolor es un sintoma incapacitante y dificil de manejar en las personas con esclerosis
multiple debido a su poca especificidad, su prevalencia tiene un rango muy amplio y puede
variar entre el 30-65% dependiendo de la forma clinica y tiempo de evolucién, esta directamente
relacionada con el tiempo de evolucion de la enfermedad aumentando la incidencia en personas
con mayor tiempo de evolucion, genera un impacto importante sobre la calidad de vida de la
persona; el dolor es més frecuente en individuos con inicio tardio de la enfermedad y puede estar
asociado con espasticidad, puede incrementarse durante la hiperventilacion, calor intenso,

ansiedad, estrés y tabaquismo-
6.1.6.2 Alteraciones motoras

Generadas por alteraciones en la via corticoespinal ocurre en un 32 al 41% de las personas como

sintoma de inicio y esta presente en un 62% a lo largo del curso de la enfermedad. Los sintomas
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incluyen paresia en grados variables, se presentan en mayor frecuencia en miembros inferiores y
cuando aparece en las extremidades superiores predomina la debilidad distal. Los reflejos

osteotendinosos estan alterados generalmente hiperreflexia o incluso clonusiErrort Marcador no
definido..

La espasticidad es otro de los sintomas motores mas comunes, en estadios avanzados genera
grandes limitaciones en la movilidad, forma parte del sindrome de neurona motora superior y se
define como un incremento del tono muscular dependiente de la velocidad de los reflejos tonicos
de estiramiento, asociado a un reflejo miotatico exagerado, De esta manera, las motoneuronas o
estan hiperexcitables como resultado de la reduccion de la inhibicion pre sinaptica de las fibras
del grupo la y se activan por estimulos que normalmente no provocarian respuesta, también se ha
comprobado que existe una incoordinacion entre musculos sinérgicos o un fallo en la relajacion
de los antagonistas, en la EM se cree que las placas pueden inhibir el control supra espinal de la
actividad refleja medular, siendo responsables del deterioro de los movimientos de los musculos

de las extremidades

Ataxia y otros trastornos del movimiento: La incidencia de la ataxia en personas con EM es
alta, aproximadamente un 80% de los individuos presenta sintomas de ataxia en algin momento
de la enfermedad, es una manifestacion altamente incapacitante y de manejo dificil, La
coordinacion (taxia) se define como la combinacion de contracciones de los musculos agonistas,
antagonistas y sinérgicos, con el fin de lograr movimientos voluntarios arménicos, coordinados y

mesurados.

Incontinencia vesicointestinal: Las disfunciones vesicales e intestinales de la esclerosis
multiple son muy comunes y generan problemas en la calidad de vida de la persona por sus altas
consecuencias econdmicas y sociales. Estas disfunciones se presentan aproximadamente de un
50% al 90% de los individuos en el desarrollo de su enfermedad, siendo mas comunes en etapas
avanzadas. Los sintomas mas comunes incluyen urgencia miccional, micturia, disuria y retencion
urinaria, por lo general se asocian a signos piramidales de miembros inferiores y a altos grados
de discapacidad en la EDSS.
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6.1.6.3 Alteraciones Cognitivas

Es un sintoma frecuente su aparicién oscila entre un 55-65% de los casos, se afectan
preferentemente la atencion, la memoria reciente, la nominacion, la percepcion viso espacial y se
produce una ralentizacion del procesamiento de la informacion, inicialmente estas alteraciones
son leves y poco perceptibles por la persona, el déficit tiende a hacerse més evidente cuando la
informacion que se elabora se hace méas compleja. La fatiga también puede exacerbar las

dificultades de procesamiento de la informacion.:
6.1.7 FATIGA EN ESCLEROSIS MULTIPLE

La EM es una enfermedad muy heterogenia con multiples sintomas, la fatiga es un sintoma
frecuente, en los estados unidos aparece entre el 80 a 85% de las personas con esclerosis maltiple
en algun momento de su enfermedad y hasta el 40% lo describen, como uno de los tres sintomas
que mas genera discapacidad y limitacion para las actividades diarias, genera una gran afectacion
sobre la calidad de vida de las personas y constituye una de las principales causas de desempleo
entre las personas con EM, el mayor obstaculo en el manejo y la intervencion de este sintoma es
que todavia existen muchas dificultades para comprender su fisiopatologia, cuantificarla y
tratarla . Existen mdltiples significados de la fatiga segun la entidad patoldgica con que se
relacione, EI Consejo de Esclerosis Multiple para las Guias de Practica Clinica define la fatiga
como sensacion subjetiva de cansancio o de falta de energia, desproporcionada con respecto al
esfuerzo realizado o al grado de discapacidad, que interfiere de forma significativa en la
realizacion de actividades fisicas o intelectuales habituales (MS counsil 1998).

La fatiga en personas con esclerosis mdltiple es una entidad multifactorial, ademas de las
alteraciones inmunoldgicas la presencia de otras condiciones comunes en la EM como la
depresion, el dolor y los trastornos del suefio se asocian con aumento de la prevalencia de fatiga,
Por otra parte, el tratamiento de estos trastornos conduce a la mejoria de los niveles de capacidad

vital forzada, tolerancia a la actividad fisica, fatigaiError! Marcador no definido.

Las personas con EM presentan fatiga motora fisioldgica, que se trata de una deficiencia en la
contraccion de las fibras musculares, reclutamiento eficaz de vias motoras y dificultad en el

mantenimiento de niveles normales de metabolitos durante el esfuerzo, todo esto relacionado con
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el deterioro de los circuitos corticales inhibitorios incrementa los niveles de fatiga motora de las

personas con EM limitando la realizaciéon de tareas de manera sostenida durante el dia iEror

Marcador no definido.

La fatiga es un sintoma subjetivo que cada persona experimenta de una manera diferente, lo cual

dificulta su clasificacion, a continuacion se exponen algunas categorias segun el origen y la
evo|uciéniErr0r! Marcador no definido. )

6.1.7.1 Tipos de fatiga

Fatiga segun su origen

e Fatiga debida a circunstancias diferentes de la EM: La presencia de infecciones,
anemia, alteraciones endocrinoldgicas, insuficiencia cardiaca, trastornos del suefio o
depresion, puede ser causa de fatiga o agravarla en personas con EM.

e Fatiga asociada a dificultades respiratorias producidas por EM: En casos
especialmente severos de la enfermedad, en los que se produce una afectacién marcada
de la musculatura respiratoria, la fatiga puede asociarse a hipoxemia. Sin embargo,
recientes estudios han mostrado que la funcion respiratoria puede quedar restringida en
fases méas tempranas de la enfermedad

e Fatiga primaria de EM: Su diagndstico se realiza por exclusion de las categorias
anteriores, y suele tener las caracteristicas diferenciales antes mencionadas de
empeoramiento vespertino y sensibilidad al calor.

Segun su curso evolutivo

e Fatiga aguda o esporadica: Es aquella que puede surgir acompafiando a los brotes de la
enfermedad o coincidiendo con factores exdgenos tras cuya desaparicion tiende a remitir.

e Fatiga cronica o persistente: Aquella que se mantiene durante mas de 6 semanas, tiende
a persistir a lo largo del tiempo, aunque a veces empeora bruscamente de forma similar a

lo que ocurre en los brotes.
6.1.7.2 Mecanismo de aparicion de la fatiga

Mecanismos primarios
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Los mecanismos primarios estan relacionados con las respuestas del sistema inmune o las
secuelas de las lesiones del SNC, los mecanismos patolégicos de la fatiga aun no son claramente
entendidos, dentro de las causas méas especificas se podria incluir la influencia de las citoquinas
pro inflamatorias que actian como unas fuertes mediadores de la fatiga dentro de los mas
estudiados se encuentran el interferon-y y TNF-a, Ambos son importantes mediadores
inflamatorios en la EM y sus niveles se han encontrado mas elevados en personas con fatiga,
comparado con el nivel de los no fatigados, las alteraciones endocrinas también podrian jugar un
papel importante en el desarrollo se fatiga, estudios en multiples enfermedades autoinmunes
relacionan la fatiga con niveles bajos de cortisol y de hormona dehidroepiandrosterona, sin
embargo no se ha logrado encontrar conclusiones definitivas en cuanto a esta relacion , también
podria existir una relacion causal entre la pérdida axonal y la activacién cerebral generada con la
fatiga, estudios de neuroimagen sugieren una disfuncion neuronal en corteza frontal y ganglios
de la base lo que sugiere la pérdida axonal como un factor que contribuye en el desarrollo de

fatiga en estos individuosiError! Marcador no definido._
Mecanismos secundarios

La fatiga en la EM puede surgir de condiciones asociadas con la acumulaciéon de carga de la
enfermedad, dentro de estas encontramos los trastornos del suefio o problemas especificos que
pueden afectar de manera importante a las personas con EM como el sindrome de piernas
inquietas, Trastornos respiratorios del suefio (apnea obstructiva del suefio), insomnio crénico y
alteraciones del ritmo circadiano, estudios realizados en el area encontraron menores indices de
calidad del suefio se relacionaron con mayor prevalencia de fatiga y deterioro de la calidad de

vida.

La depresion es otra manifestacion que aparece comunmente en la EM con una prevalencia hasta
del 50% , la depresion puede manifestarse con fatiga y sintomas como la anhedonia, estudios
actuales han identificado correlaciones entre fatiga y depresion en las personas con EM, por
medio de la correlacion entre el Inventario de Depresion de Beck con la escala de gravedad de la
fatiga, lo cual se refuerza con la evidencia que muestra que el tratamiento con algunos

antidepresivos puede mejorar la fatiga.
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Otro aspecto que también podria tener influencia es el subtipo de EM, la fatiga parece ser mas
grave en individuos con EM progresivas con EM en estado avanzado y niveles de discapacidad
elevados segun la Escala Expandida del Estado de Discapacidad (EDSS), finalmente no se puede
dejar de lado la influencia de los medicamentos utilizados para tratar algunos sintomas de la EM
gue en ocasiones pueden potenciar la fatiga especialmente los utilizados para el manejo del dolor
0 ansioliticos y los Tratamientos inmunomoduladores e inmunosupresores que también tienen el

potencial de causar o exacerbar la fatiga.

6.1.7.3 Escalas para evaluacion de fatiga

Existen varios aspectos que hacen de la fatiga un sintoma de dificil manejo, como se ha
mencionado anteriormente su etiologia aun no es muy clara, los tratamientos farmacolégicos
utilizados no logran una eficacia total y finalmente no existe un consenso acerca de cual es la
manera ideal de evaluarla debido a la subjetividad de sus caracteristicas, en la actualidad existen
multiples escalas y test de auto informe disefiados especificamente para la valoracion de la
fatiga, sin embargo ninguno de estos es utilizado universalmente, mostrando la falta de un
instrumento que agrupe las caracteristicas necesarias y que brinde a la persona que la aplica la
informacidn necesaria para una correcta intervencion. Algunas de los mas utilizados, fueron
creadas para cuantificar la fatiga asociada con otras condiciones médicas cronicas, como el
sindrome de fatiga cronica y el lupus eritematoso sistémico, algunas escalas estan disefiadas para
cuantificar principalmente la fatiga, mientras que otras evallan el impacto de la fatiga en
diversas funciones. Una de las principales causas de la dificultad en la valoracion de estos
sintomas radica en el gran componente subjetivo de la mayoria de las escalas generando que los
resultados sean muy susceptibles a la interaccion con otros sintomas, limitando su cuantificacién

y generando confusién sobre lo que realmente se esta midiendo.
Algunas de las herramientas utilizadas para la cuantificacion de la fatiga

Escala de gravedad de la fatiga de Krupp (FSS)
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La Escala de gravedad de Fatiga fue disefiada por Krupp y col en 1989 para la valoracién de este
sintoma en neurologia, se aplico en 25 personas con EM, 29 con lupus eritematoso sistemico, y
en 20 controles sanos, ha sido ampliamente utilizada en estudios de fatiga relacionada con la
esclerosis maltiple y otras enfermedades neuroldgicas, es una herramienta valiosa para evaluar y
cuantificar la fatiga, Inicialmente fue disefiada para identificar las caracteristicas comunes de la
fatiga en personas con lupus y EM, es una escala multidimensional que valora aspectos
psicosociales y genéricos. Consta de un cuestionario de auto informe de 9 items con 7 posibles
valores (0 equivale a totalmente en desacuerdo, 4 equivale a indiferente y 7 equivale a totalmente
de acuerdo). El punto de corte se varia entre 4 y 5 para diferenciar entre presencia o ausencia del
sintoma segun el autores de referencia que se utilice, encontrando mayor correlacién con otros
estudios utilizando el punto de cohorte en 4, por lo cual es recomendado, Estudios previos han
demostrado una aceptable consistencia interna, estabilidad en el tiempo, y sensibilidad al cambio
ofrecida por la mejoria clinica. Por otra parte, las puntuaciones se correlacionan con otras escalas
de uso comun en la EM, incluyendo la Escala modificada de impacto de la fatiga y la escala
visual anéloga Por lo tanto la SFS constituye un instrumento valido para evaluar y cuantificar la
fatiga para tales fines clinicos y academicosiErrort Marcador no definido. ;Frror! Marcador no
definido..

Escala Modificada del Impacto de la Fatiga (MFIS)

La MFIS es una escala multidimensional de auto informe que se ha utilizado para evaluar los
efectos de la fatiga en la calidad de vida en individuos con enfermedades cronicas,
especificamente la EM, fue propuesta por el Consejo de Esclerosis Multiple para las Guias de
Practica Clinica ha ganado el reconocimiento entre los especialistas en esclerosis multiple como
una herramienta fiable. Se ha demostrado que no hay diferencias en la aplicacion de la MFIS en
varios idiomas incluyendo el espafiol y diferentes culturas. Consta de 21 items distribuidos en 3
sub escalas fisica, cognitiva y psicosocial y ofrece una evaluacidon mas multidimensional. La
puntuacion final oscila entre 0 y 84, se ha establecido como punto de corte para definir presencia
de fatiga 0 no la puntuacion 38, cuenta con ventajas como la facilidad de uso, buena
reproducibilidad y fuerte correlacion con los resultados del SFS, por otro lado su fiabilidad y
validez no se han abordado adecuadamente, tiene varios problemas que dan lugar a limitaciones

en la interpretacion de las puntuaciones otro factor a tener en cuenta es que los estudios en los
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cuales ha sido aplicada cuentan con ndmero reducido de personas y hasta el momento no se
cuenta con una traduccion validadas en otros idiomas especificamente el espafiol, estos son
factores importantes que deben ser considerados antes del uso de este instrumento en
investigacion y la practica clinica jError! Marcador no definido. .

6.1.7.4 Manejo de la fatiga

Las consecuencias de la fatiga son consideradas multidimensionales y su tratamiento aun no es
claro sin embargo los estudios actuales recomiendan un manejo multidisciplinario para la fatiga,
las guias de préctica clinica sugieren un manejo basado en 2 pilares, los medicamentos, dentro de
los mas comunes se encuentran la amantadina y la modafinilo y la rehabilitacién dentro de la que
se incluyen el ejercicio, estrategias de conservacion de energia, auto-gestion de la fatiga y la
terapia conductivo conductual para la gestion de la fatiga; En un meta- analisis realizado en 2014
se compararon los diversos tipos de tratamiento para el manejo de la fatiga encontrando que las
intervenciones de rehabilitacion tanto el ejercicios como las intervenciones educativas mostraban
un efecto més fuerte y significativo en la reduccion de la gravedad de la fatiga informado por el
usuario en comparacion con los dos medicamentos mas comunmente prescritos, sugiriendo que
las intervenciones de rehabilitacion deben ser la opcidn inicial de tratamiento para las personas
con EM que informan la fatiga incapacitante, sin embargo se evidencia la dificultad de realizar

conclusiones claras y concretas debido al pobre nimero de estudios de calidad.

El tratamiento de rehabilitacion para la fatiga en base a ejercicio y actividad fisica, tiene la
capacidad de inducir cambios en los procesos neurobioldgicos; el ejercicio puede afectar tanto a
los mecanismos primarios por medio de la neuroproteccion, la funcion hormonal y la plasticidad
neuronal que podria reducir la discapacidad a largo plazo, asi como factores secundarios
relacionados con la fatiga como la inactividad o comorbilidad. Ademas, el tratamiento con
gjercicios puede ser una intervencion relativamente simple, de facil acceso, no invasivo para

reducir la fatiga.
6.2 FUNCIONALIDAD EN ESCLEROSIS MULTIPLE

La EM se encuentra dentro de las enfermedades cronicas que producen y potencian condiciones

que interfieren en gran medida con la funcionalidad, grado de percepcion de salud, grado de
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bienestar y de interrelacion social del individuo, desencadenando detrimento en la calidad de
vida de las personas, Estudios realizados en paises con alta prevalencia de EM se ha encontrado,
que el 70% estaba afectado por el desempleo y en el 50% de los casos debido a la propia EM. El
50% presentaba problemas en la ejecucion de las tareas de la casa y de su dificultades en su

empleo a 10 afios del inicio de la enfermedad iError! Marcador no definido. .

Analizando esto dentro del contexto de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) la discapacidad se define como un término genérico que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion, el funcionamiento
como lo referente a las funciones corporales, las actividades y la participacion y la discapacidad
como lo relativo a deficiencias, limitacién de actividades o restriccion de la participacién, de esta
forma basados en el modelo integral de la CIF, las funciones y estructuras corporales, se
encuentran determinada por las funciones fisiologicas/psicologicas y los elementos anatdmicos,
y es su ausencia o alteracion lo que concebimos como deficiencias en las funciones y las
estructuras y por otro lado la actividad, se refiere a la ejecucion individual de tareas y las
dificultades que tiene una persona para realizarlas son las limitaciones y por ultimo la
participacién, se refiere al comportamiento en situaciones sociales y los problemas que el

individuo experimenta constituyen las restricciones.

Partiendo de los conceptos planteados por la CIF el funcionamiento de un individuo se entiende
como una relacion compleja, en la que se da una interaccion dinamica entre la condicién de salud
y los factores contextuales; surgiendo de alli el termino independencia funcional que hace
referencia a la capacidad de cumplir acciones requeridas en el diario vivir, para mantener el
cuerpo Yy subsistir independientemente. La independencia funcional es un componente
importante de la salud fisica del individuo con EM y fundamental para su desarrollo dentro de un
entorno, convirtiéndose en un objetivo fundamental en el tratamiento rehabilitador, su evaluacion
es necesaria a nivel clinico y en el desarrollo de planes de tratamiento, adicionalmente brinda
informacion valiosa para fortalecer la calidad asistencial, a nivel de servicios de salud y

programas de apoyo Psico-social.

La EM es una enfermedad compleja que afecta en gran medida los elementos determinantes de la

funcionalidad, impactando las actividades y la participaciéon de los individuos, es por ello que

37



dentro de los procesos de rehabilitacion es indispensable conocer de manera holistica la situacion
de la persona y todos los factores que determinan su funcionamiento, con el fin de que las
intervenciones generen impacto sobre la situacion de discapacidad, por lo que surge la necesidad
de una valoracion funcional estandarizada en rehabilitacion que permita conocer cuéles son las

alteraciones en el desempefio funcional de forma uniforme, objetiva y medible.

La medicion de la independencia funcional en la préactica clinica neuroldgica se emplea como un
proceso sistematico para medir objetivamente el nivel de funcionamiento en una variedad de
dominios, aportando informacion acerca del prondstico, indice de discapacidad y necesidad de
asistencia en muchas enfermedades crénicas neurolégicasjError! Marcador no definido.. La
medicion se realiza mediante escalas estandarizadas. No existe una escala universal ideal ni
admitida en todas las poblaciones ni condiciones de salud, su eleccién se basa en las necesidades

y objetivos especificos de quien la aplica.

6.2.1 Valoracion independencia funcional

Una escala es una prueba cientificamente elaborada que permite establecer y conocer algunos de
los rasgos del sujeto investigado, de forma -cuantitativa, basandose en cuestionarios
estandarizados suelen tener una fiabilidad elevada que permiten traducir la informacion clinica a
un lenguaje objetivo y universal proporcionando una base cientifica para la comunicacion, lo que

permite un lenguaje comdn para los profesionales de la salud.

Idealmente una buena escala debe tener debiera ser valida, que mida lo que se quiere medir,
fiable, tener elevada sensibilidad que permita detectar los cambios cuando éstos se producen en
las variables a medir. Otras cualidades deseables en las escalas son: lenguaje y dimensiones
apropiadas que las haga facilmente aplicables, sus resultados deben ser facilmente comprensibles
y relevantes en su contexto de aplicacion. La escala debe ser probada y validada en diversas

circunstancias y poblaciones.

Las escalas de evaluacion funcional nos informan de la capacidad de interaccion de la persona
con el medio en el que se desenvuelve, permiten establecer prondsticos funcionales y nos
informan de los problemas funcionales de la persona para desarrollar labores habituales; Existen

diversas escalas como instrumentos capaces de medir la capacidad de realizar las actividades de
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la vida diaria que permiten realizar un seguimiento, hacer estudios de eficacia en el tratamiento,

de coste-beneficio por proceso y cuantificar objetivamente el grado de discapacidad.

Algunas de las principales escalas que permiten cuantificar objetivamente el grado de

discapacidad y el nivel de independencia, son las siguientes.
6.2.1.1 indice de Barthel (1B)

El indice de Barthel es una escala disefiada por Mahoney y Barthel en 1955, es una medida
genérica que valora el nivel de independencia de la persona con respecto a la realizacion de
algunas actividades basicas de la vida diaria (ABVD), mediante la cual se asignan diferentes
puntuaciones y ponderaciones segun la capacidad del sujeto examinado para llevar a cabo estas
actividades. Su creacion se realiz6 de manera empirica basado en la experiencia de los
profesionales relacionados, no existe un modelo teérico previo que justifique la eleccion de las
actividades, se empez6 a utilizar en los hospitales de enfermos cronicos de Maryland, Las
primeras referencias al IB en la literatura cientifica datan de 1958 y 1964, pero es en 1965
cuando aparece la primera publicacion en la que se describen los criterios para asignar las
puntuaciones, en la actualidad este indice sigue siendo ampliamente utilizado. Las ABVD
incluidas en el indice original son diez: comer, trasladarse entre la silla y la cama, aseo personal,
desplazarse, subir/bajar escaleras, vestirse/desvestirse, control de esfinteres, Los valores
asignados se basan en el tiempo y cantidad de ayuda fisica requerida para cada actividad. El
rango global puede variar entre 0 (completamente dependiente) y 100 puntos (completamente
independiente) . Posterior a la version original varios autores han publicado versiones
modificadas del IB con cambios en la puntuacion y adicion de preguntas sin embargo la mas

utilizada continua siendo la version original.

El IB es un instrumento de buena utilidad, cuenta con adecuada fiabilidad, sus modelos
predictivos permiten mejorar la toma de decisiones clinicas en base a la recuperacion observada
en distintas etapas, es un buen indicador predictivo de ubicacién al alta hospitalaria, capaz de
estimar el tiempo de hospitalizacion, su validez es dificil de determinar debido a sus origenes
empiricos sin embargo se han encontrado relaciones consistentes importantes, con respecto a la

sensibilidad su capacidad para detectar cambios en situaciones extremas es limitada y cuenta con
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poca sensibilidad para detectar cambios sutiles en la funcién y un efecto techo que la hace

insensible para seguimiento a largo plazo.

Por otro lado su aplicacion es facil, corta y de bajo costo, es util para dar seguimiento a la
evolucion de los individuos. Ha sido aplicada ampliamente en estudios para evaluar la capacidad
funcional de personas en situacion de discapacidad, especialmente con accidente vascular
cerebral, también como criterio de eficacia de los tratamientos y actuaciones de los profesionales

de la salud, y como referencia para estudiar las caracteristicas de nuevas medidas.

6.2.2 Medida de independéncia funcional (FIM)

La “Functional Independence Measurement” (FIM), fue desarrollada en los afios ochenta por un
consorcio del congreso americano de rehabilitacion y la academia americana de medicina fisica y
rehabilitacion. Fue disefiado ante la falta de una medida uniforme de la discapacidad y de los
resultados tras el tratamiento rehabilitador. La FIM es un instrumento mundialmente aceptada como
medida de discapacidad, que se ha convertido en una herramienta ampliamente utilizada en el campo
de la rehabilitacion, esta tuvo una rapida acogida por su facil aplicacion y multiples usos en

personas afectados por trastornos neurolégicos.

En la evaluacion de las pruebas psicométricas en numerosos articulos ha demostrado validez,
fiabilidad y sensibilidad, Tiene una gran consistencia interna y capacidad discriminativa para
personas en rehabilitacion, es un buen indicador de la cantidad de cuidados y demuestra
respuestas y capacidad para medir cambios en el tiempo, El uso de la FIM proporciona
informacién que permite mejorar los programas y servicios de rehabilitacion, basandose en la
educacion del personal, feedback del equipo, formulacion de alternativas clinicas e identificacion
de areas con potencial de mejoria. Es criticada por algunos autores por falta de sensibilidad para
detectar cambios clinicos, insuficiente para los niveles de asistencia ambulatoria y exigir

entrenamiento para lograr su correcta aplicacion.

La FIM Valora 18 actividades que se agrupan en 2 dimensiones, 13 items motores y 5 items
cognitivos. Estos 18 items se agrupan en 6 bloques que evaltan: cuidados personales, control de

esfinteres, transferencias, locomocion, comunicacion y conciencia del mundo exterior, en su
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calificacion se incluyen 7 niveles, los cuales determinan el porcentaje de discapacidad en
términos de necesidad de asistencia, van desde la dependencia completa hasta la independencia
completa. La puntuacion final puede oscilar entre 18 puntos (dependencia total) a 126 puntos
(independencia completa); la escala cognitiva FIM muestra un efecto techo notable en personas
con esclerosis multiple, lo cual limita su utilidad en la medicion de resultados, otros autores la
critican por ser insensible para detectar cambios clinicos, inadecuada para los niveles de

asistencia ambulatoria y exigir un importante entrenamiento para lograr su correcta
apncaciéniError! Marcador no definido..

En multiples estudios se realizan comparaciones entre la FIM y el IB, mostrando caracteristicas
similares en la capacidad de respuesta y en la posibilidad de detectar cambios en la discapacidad,
sin embargo algunos autores argumentan que la FIM tiene mayor sensibilidad para la realizacién
de estudios de evaluacion en rehabilitacion, por otro lado también se expone que el IB cuenta
con una aplicacion sencilla y La FIM es mas compleja en su aplicacién requiriendo
entrenamiento, sin embargo hacen énfasis en que ambas escalas cumplen con el mismo objetivo
y que la seleccién de una u otra depende del objetivo que se tiene con su aplicacion, algunos
estudios especificos en EM no encontraron diferencias significativas entre la aplicacion del IB y
la FIM resaltando con ello los beneficios del 1B con respecto a una aplicacion mas facil, rapida,
sencilla y la posibilidad de auto aplicacion comparandolo con los requerimientos de la FIM que
sugieren la aplicacion por un equipo multidisciplinario generando impacto en los costos y el

disefio de estudiOSiError! Marcador no definido. ]

6.2.3 Escala de Actividades instrumentales de Lawton y Brody

Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) hacen referencia a las actividades
complejas necesarias para la vida independiente en la comunidad, por lo tanto implica un
funcionamiento acorde a la forma y condiciones de vida de una persona y es el resultado de la
interaccion de maltiples factores que permiten la independencia en el entorno inmediato, son mas
complejas que las actividades bésicas de la vida diaria, dentro de las escalas que las miden se

encuentran la escala instrumental de las actividades de la vida diaria de Lawton y la escala
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funcional de pfefer, tienes como objetivo cuantificar la cantidad de supervision o ayuda

necesarias para realizar algunas actividades .

La escala de Lawton y Brody (ELB) es uno de los instrumentos de medicion de AIVD mas
utilizado internacionalmente, publicada en 1969 , fue desarrollada en el Centro Geriatrico de
Filadelfia, para poblacion anciana, en domicilio e institucionalizada, con objeto de evaluar
autonomia fisica e AIVD. Esta escala valora 8 items dentro de los que se encuentran capacidad
para utilizar el teléfono, hacer compras, preparacion de la comida, cuidado de la casa, lavado de
la ropa, uso de medios de transporte, responsabilidad respecto a la medicacién y administracion
de su economia y les asigna un valor numérico 1 (independiente) o O (dependiente) . La
puntacion final es la suma del valor de todas las respuestas. Oscila entre 0 (méxima dependencia)
y 8 (independencia total), la informacion se obtiene preguntando directamente al individuo o a su
cuidador principal acerca de las actividades que realiza y no de las podria realizar, la evaluacion
de las AIVD permiten identificar un incipiente declive fisico, cognitivo, o ambos. La ELB es un
instrumento de gran utilidad para la identificacion del funcionamiento actual de la persona y para
identificar la mejora o el deterioro con el tiempo, es una herramienta facil de administrar que
proporciona informacion acerca de la percepcion subjetiva de las habilidades funcionales
necesarias para vivir en la comunidad, el tiempo de administracion es de 10-15 minutos. Las
limitaciones del instrumento se centran en que se al ser un auto- reporte en lugar de una
demostracién de la tarea funcional se puede presentar sobreestimacién o subestimacion de la
capacidad, ademas el instrumento en ocasiones no sensible a pequefios cambios en la funcion y
por otro lado las variables que estudia estan altamente influenciadas por aspectos culturales, de
sexo Yy caracteristicas socioecondmicas especificas de la persona. Con respecto a sus propiedades
psicométricas existes pocos estudios realizados sin embargo en los que se han realizado se
encontrd que esta escala tiene buena fiabilidad, con un coeficiente de Pearson de fiabilidad inter
observador del 0,85, ademas de buena validez concurrente, encontrando correlaciones
significativas con otras escalas de actividades de la vida diaria y cognitivas, estas caracteristicas
hacen que este instrumento de evaluacion sea ampliamente utilizado tanto a nivel de

investigacion como en la practica clinica, iErrort Marcador no definido. -
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7.1

7 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
Variable Valor U. Medida Descripcion Tipo Nivel de
Medicién
Edad Mayor a 18 Afios Tiempo que una persona ha Cuantitativa Razon
vivido desde su nacimiento a la
fecha de la evaluacion. Continua
Sexo Femenino 0 Condicion de ser hombre o Cualitativa Nominal
mujer, determinado por
Masculino ! caracteristicas bioldgicas:
anatémicas, y fisioldgicas.
Situacién Empleado 1 Ocupacion actual: trabajo, Cualitativa Nominal
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ocupacional Independiente 2 empleo u oficio.
Estudiante 3
Ama de casa 4
Jubilado 5
Pensionado 7
por invalidez
Desempleado 8
Otro 9
Afiliacién a No afiliado 0 El Sistema de Seguridad Social Cualitativa Nominal
seguridad Subsidiado 1 en Salud (SGSSS) es la forma
social en salud | Contributivo 2 como el Estado Colombiano
Régimen 3 brinda un seguro que cubre los
Especial gastos de salud a los habitantes
Otro 9 del territorio nacional,
colombianos o extranjeros.
(Ministerio de la Proteccion
Social)
Persona con Ninguno 0 Persona con quien vive y que Cualitativa Nominal
quien vive Familiar 1 ayuda y asiste a la persona con
Pareja 2 esclerosis multiple segun la
Cuidador 3 necesidad.
7.2 VARIABLES CLINICAS
Variable Valor U. de Descripcion Tipo Nivel de
medida Medicion
Tipo Esclerosis Recaida Remision 1 Tipo de patron de Cualitativa Nominal
Multiple Primaria Progresiva 2 comportamiento de la
Secundaria 3 EM segun criterio
progresiva medico
Tiempo de evolucién Cantidad de tiempo Cuantitativa Razén
de laEM que ha trascurrido
desde el momento del
diagnéstico hasta el
Mayor a 0 Meses dia de la evaluacion
Principal Alteracion visual 1 Manifestacion de la Cualitativa Nominal
manifestacion de la Compromiso de 2 esclerosis multiple que
condicion de salud fuerza muscular la persona percibe




Compromiso de 3 como principal.
sensibilidad
Alteracion en 4
control de
esfinteres
Deterioro cognitivo 5
Fatiga 6
Ataxia 7
Depresion 8
Inestabilidad 10
Otros 9
Tipo de ayuda externa Ninguna 0 Tipo de ayuda externa
para desplazamiento Baston 1 que requiere para
Caminador 2 realizar Cualitativa Nominal
Silla ruedas 3 desplazamientos.
Co-morbilidades Ninguna 0 Presencia de otra Cualitativa Nominal
Hipertension 1 enfermedad diferente a
Diabetes Mellitus 2 la esclerosis multiple
Enfermedad 3
respiratoria cronica
Enfermedad 4
cardiovascular
Hipotiroidismo 5
Otra 9
Escala ampliada del 0,0-1,0 1 Escala utilizada en la Cualitativa Ordinal
estado de 15-20 2 evaluacion del
discapacidad 25-30 3 deterioro y la
35-40 2 discapacidad en
45-50 5 personas con
55-6.0 6 esclerosis multiple que
65-7.0 7 facilita el seguimiento
75.80 8 y el control de la
8590 9 enfermedad.
9,5-10,0 10
7.3 VARIABLES DE TRABAJO
7.3.1 Gravedad de la fatiga
Variable Subvariable Valor U. de Descripcion Tipo Nivel de
medida Medicién
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Severidad de la Mi motivacion es menor 1-7 Puntos Valoracion de la presencia Cuan- De razén
fatiga cuando estoy cansado. de fatiga y su severidad por titativo
El ejercicio trae en mi 1-7 Puntos medio de escala anéloga:
fatiga.
Me cansa con facilidad. 1-7 Puntos 1: desacuerdo
La fatiga interfiere con mi 1-7 Puntos
funcionamiento fisico. 7: de acuerdo
La fatiga provoca 1-7 Puntos
problemas frecuentes para
mi.
Mi cansancio fisico impide 1-7 Puntos
el funcionamiento
sostenido.
La fatiga interfiere con el 1-7 Puntos
desempefio de sus funciones
y responsabilidades
La fatiga es uno de mis tres 1-7 Puntos
sintomas incapacitantes.
La fatiga interfiere con mi 1-7 Puntos
trabajo, la familia o la vida
social.
Grado de fatiga Ausencia 9-17 Puntos Sumatoria de los valores Cuali- Ordinal
Leve/moderada 1835 obtenidos de la subvariable tativa
Severa 663 FSS que permite identificar
de presencia de fatiga y su
severidad
7.3.2 Indice de Barthel
Variable Sub- variable Valor U. de Descripcion Tipo Nivel
medida de
Medici
6n
Actividades de la Alimentacion Independencia 10 Capaz de utilizar cualquier Cualit-ativa | Ordinal

vida diaria

instrumento necesario, capaz

de desmenuzar la

Comida, extender la
mantequilla, usar
condimentos, etc., por si
solo. Come en un tiempo

razonable. La comida puede
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ser cocinada y servida por

otra persona

Necesita

Ayuda

Para cortar la carne o el pan,
extender la mantequilla, etc,

pero es capaz de comer

Solo

Dependiente

Necesita ser alimentado por

otra persona

Bafio

Independiente

Capaz de lavarse entero,
puede ser usando la ducha, la
bafiera o permaneciendo de
pie y aplicando la esponja
sobre todo el cuerpo. Incluye
entrar y salir del bafio. Puede
realizarlo todo sin estar una

persona presente

Dependiente

Necesita alguna ayuda o

supervision

Ordinal

Vestirse

Independiente

10

Capaz de poner y quitarse la
ropa, atarse los zapatos,
abrocharse los botones y
colocarse otros
complementos que precisa

sin ayuda

Necesita ayuda

Pero realiza solo al menos la
mitad de las tareas en un

tiempo razonable

Dependiente

Necesita ayuda

Arreglarse

Independiente

Realiza todas las actividades
personales sin ninguna
ayuda. Incluye lavarse cara'y
manos, peinarse,
maquillarse, afeitarse y
lavarse los dientes. Los
complementos necesarios
para ello pueden ser

provistos por otra persona

Necesita ayuda

Necesita alguna ayuda

Ordinal

Deposicion

Independiente

10

Ningun episodio de
incontinencia. Si necesita

enema o supositorios es

Ordinal
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capaz de administrarselos

por si solo

Accidente ocasional

Menos de una vez por
semana o necesita ayuda

para enemas 0 supositorios

Incontinente

Incluye administracion de
enemas o supositorios por

otro

Miccién

independiente

10

Ningln episodio de
incontinencia, capaz de usar
cualquier dispositivo. En
persona con sonda, incluye

poder cambiar la bolsa solo.

Accidente ocasional

Menos de una vez por
semana o necesita ayuda con

instrumentos

Incontinente

Incluye personas con sonda

incapaces de manejarse

Sanitario

Independiente

10

Entra y sale solo. Capaz de
quitarse y ponerse la ropa,
limpiarse, prevenir el
manchado de la ropa y tirar
de la cadena. Capaz de
sentarse y levantarse de la

taza sin ayuda.

Necesita ayuda

Capaz de manejarse con
pequefia ayuda en el
equilibrio, quitarse y ponerse
la ropa, pero puede limpiarse
solo. AUn es capaz de

utilizar el retrete.

Dependiente

Incapaz de utilizar el

sanitario sin ayuda.

Cualitativa

Ordinal

Traslado silla -

cama

Independiente

15

Sin ayuda en todas las fases.
Si utiliza silla de ruedas se
aproxima a la cama, frena,

desplaza él apoya pies, cierra

la silla, se coloca en posicién
de sentado en un lado de la
cama, se mete y tumba, y
puede volver a la silla sin

ayuda.

Cualitativa

Ordinal
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Minima ayuda

10

Incluye supervision verbal o
pequefia ayuda fisica, tal

como la ofrecida por una

persona no muy fuerte o sin

entrenamiento

Gran ayuda

Capaz de estar sentado sin
ayuda, pero necesita mucha
asistencia para salir / entrar

de la cama o desplazarse

Dependiente

Necesita gria o completo
alzamiento por dos personas.
Incapaz de permanecer

sentado

Deambulacién

Independiente

15

Puede caminar al menos 50
metros o su equivalente en
casa sin ayuda o supervision.
La velocidad no es
importante. Puede usar

cualquier ayuda.

Necesita ayuda

10

Supervision o pequefia
ayuda fisica para andar 50
metros Incluye instrumentos

0 ayudas para permanecer de

pie.

Independiente en silla

de ruedas

En 50metros. Debe ser capaz
de desplazarse, atravesar

puertas y doblar esquinas

solo

Dependiente

Si utiliza silla, precisa ser

empujado por otro.

Cualitativa

Ordinal

Escalones

Independiente

10

Capaz de subir y bajar un
piso sin ayuda ni
supervision. Puede utilizar el
apoyo que precisa para andar

y el pasamanos

Necesita ayuda

Supervision fisica o verbal

Dependiente

Necesita ascensor 0 no

puede subir escalones.

Cualitativa

Ordinal




Grado de Dependencia total <20 Sumatoria de los valores Cualitativa | Ordinal
Independen-cia obtenidos de la subvariable
IB que permite una
Dependencia severa 5160 estimacion cuantitativa del
Dependencia 6190 grado de independencia.
moderada
Dependencia escasa 91-99
Independencia 100
7.3.3 Escala de Lawton modificada
Variable Su variable Valor U. de Descripcion Tipo Nivel de
medida Medicién
Utiliza el teléfono por iniciativa 1 Grado de Cualitativa Ordinal
propia independencia y
Es capaz de marcar bien 1 capacidad para
algunos nimeros familiares comunicarse por
Es capaz de contestar al 1 medio del
teléfono, pero no de marcar teléfono.
Capacidad para No es capaz de usar el teléfono 0
usar el teléfono
Hacer de compras Realiza todas las compras 1 Grado de Cualitativa Ordinal
necesarias independientemente independencia y
Realiza independientemente 0 capacidad para la
pequefias compras realizacion de
compras
Necesita ir acompafiado para 0
hacer cualquier compra
Totalmente incapaz de comprar 0
Actividades Preparacion de la Organiza, prepara y sirve las 1 Grado de Cualitativa Ordinal
instrumentales comida comidas por si solo independencia y
de la vida diaria adecuadamente capacidad para la
Prepara adecuadamente las 0 preparacion de
comidas si se le proporcionan comida de forma
los ingredientes adecuada.
Prepara, calienta y sirve las 0
comidas, pero no sigue una
dieta adecuada
Necesita que le preparen y 0
sirvan las comidas
Cuidado de la Mantiene la casa solo o con 1 Grado de Cualitativa Ordinal
casa ayuda ocasional (para trabajos independencia y
pesados) capacidad para la

50



Realiza tareas ligeras, como 1 realizacion de
lavar los platos o hacer las actividades del
camas cuidado de la
Realiza tareas ligeras, pero no 1 casa.
puede mantener un adecuado
nivel de limpieza
Necesita ayuda en todas las 1
labores de la casa
No participa en ninguna labor 0
de la casa
Lavado de ropa Lava por si solo toda su ropa 1 Grado de Cualitativa Ordinal
independencia y
Lava por si solo pequefias 1 capacidad para
prendas realizar el lavado
Todo el lavado de ropa debe ser 0 de la ropa
realizado por otro
Uso de medios de | Viaja solo en transporte publico 1 Grado de Cualitativa Ordinal
transporte 0 conduce su propio coche independencia y
capacidad utilizar
Es capaz de coger un taxi, pero 1 medios de
no usa otro medio de transporte trasporte para el
Viaja en transporte pUblico 1 desplazamiento.
cuando va acompafiado por otra
persona
Solo utiliza el taxi o el 0
automavil con ayuda de otros
No viaja 0
Responsabilidad Es capaz de tomar su 1 Grado de Cualitativa Ordinal
respecto a su medicacion a la hora y con la independencia y
medicacion dosis correcta capacidad para el
Toma su medicacion si la dosis 0 manejo y toma de
le es preparada previamente medicacion.
No es capaz de administrarse su 0
medicacion.
Manejo de sus Se encarga de sus asuntos 1 Grado de Cualitativa Ordinal
asuntos econdmicos por si solo. independencia y
econdmicos Realiza las compras de cada 1 capacidad para la
dia, pero necesita ayuda en las administracion
grandes compras, bancos. del dinero.
Incapaz de manejar dinero 0
Grado de Mujeres Dependencia Total 0-1 Cualitativa Nominal
Dependencia en Dependencia Grave 2-3
Actividades Dependencia Moderada 4-5
Instrumentales de Dependencia Leve 6-7
la Vida Diaria Independencia 8
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Hombres

Dependencia Total 0
Dependencia Grave 1
Dependencia Moderada 2-3
Dependencia Leve 4

Independencia 5

Sumatoria de los
valores obtenidos
de la subvariable
de actividades
instrumentales de
la vida diaria
(indice de
Lawton) que
permite una
estimacion
cuantitativa del
grado de

independencia.
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8 ESTRATEGIA METODOLOGICA
8.1 TIPO DE ESTUDIO

Se realizd un estudio descriptivo trasversal con alcance correlacional, bivariado en el que
caracterizo la poblacién y caracteristicas clinicas especificas relacionadas con el nivel de fatiga y
la funcionalidad para las actividades de la vida diaria (AVD); Se buscd establecer la relacion
entre el nivel de independencia funcional en las AVD vy la presencia de fatiga como

manifestacion clinica en personas con esclerosis multiple.
8.2 POBLACION

Fueron incluidas personas mayores de 18 afios con diagnostico confirmado de EM, que al
momento de la evaluacion tenian una puntuacion en la Escala Ampliada del Estado de
Discapacidad de Kurtzke (EDSS) entre el 0 y 8 sobre 10.

8.3 UNIDAD MUESTRAL

IPS Medicarte S.A. de la ciudad de Medellin que presta servicios desde el afio 2013 en gestién
farmaco terapéutica para un grupo de patologias autoinmunes dentro de las que se encuentra la

EM. Actualmente con una poblacion cercana a las 230 personas.
8.4 6.4 MUESTRAY MUESTREO

Se calcul6 la muestra con la siguiente formula y estimadores para determinar una correlacion
lineal con test bilateral, se trabajé con un nivel de confianza del 95%, un poder estadistico del
85%, ajuste de pérdida de 0,10, se descartaron como significativas las correlaciones menores a
0,30.
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Estimadores Valores

2 Nivel de confianza 95%.: £ Alfa 1.96
_ _ Poder Estadistico 85%: Z Beta | 1,036
“1-a4 +2- Correlacion lineal esperada (v ) 0,30
= I'T +3 Tamario de la muestra (n) 97
? 1'1( I *_] Porcentaje de pérdida (L) 0,10
- Muestra qjustada a la perdida 107
(n’)

Se planted un muestreo probabilistico, por medio de un muestreo simple aleatorio a traves de
numeros aleatorios, utilizando el paquete estadistico EPIDAT (software libre), partiendo de la

base de datos organizada alfabéticamente.
Criterios de inclusion del estudio:

e Personas hombres y mujeres mayores de 18 afos.

e Personas con diagndstico confirmado de esclerosis maltiple.

e Personas que decidan participar de forma voluntaria en la investigacion y firma de
consentimiento informado.

e Personas con puntuacion en la Escala ampliada del estado de discapacidad de Kurtzke
(EDSS) entre el 0 y el 8 sobre 10, en el momento de la evaluacion.

e Registros de personas con informacién completa en historia clinica.
Criterios de exclusién del estudio

e Personas con enfermedad cronica concomitante que pueda explicar la presencia de fatiga;
como falla cardiaca, neumopatias.
e Personas mujeres que se encuentren en estado de gestacion.

e Personas con alteracion en el estado de conciencia (Glasgow < 15).
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8.5 TECNICAS Y PROCEDIMIENTO

8.5.1 Técnicas de recoleccion de informacioén

a) Encuesta: informacion general, aspectos sociodemograficos, contextuales, clinicos y
caracteristicas de la enfermedad (Anexo 2).

b) Escala de gravedad de la fatiga FSS: instrumento que permite identificar la presencia de
fatiga y su severidad segun la percepcion de la persona (Fatigue Severita Sale) (Anexo 3).

¢) Indice de Barthel (IB): Medida genérica que valora el nivel de independencia de la
persona con respecto a la realizacion de algunas actividades basicas de la vida diaria
(ABVD) (Anexo 4).

d) laescala de Lawton y Brody: que evalta el nivel de independencia en las actividades

instrumentales de la vida diaria (AIVD) (Anexo 5).

Los instrumentos que se utilizaron para la recoleccion de informacion estan validados para uso
en lengua castellana y son de uso libre, de esta forma no requieren validacién ni autorizacion

adicional para ser utilizados en el presente estudio.
8.5.2 Procedimiento

a) Prueba piloto para calibracién de evaluador y afinar el instrumento de recoleccion de
datos (10% (12 personas).

b) Reclutamiento de los participantes del estudio.

c) Aceptacion y firma del consentimiento informado.

d) Aplicacion de instrumentos de evaluacion

e) Sistematizacion, tabulacion, graficacion y analisis de informacion.

f) Discusion de resultados.
El tiempo estimado promedio para la aplicacion de los instrumentos por cada participante fue de:

- Evaluacion de variables sociodemograficas, clinicas y caracteristicas de la esclerosis
maultiple: 10 minutos
- Aplicacion de la escala de gravedad de la fatiga, el indice de Barthel y la escala de

Lawton y Brody: 20 minutos.
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8.5.3 Control de errores y sesgos

Se busco que los resultados de la investigacion fueran validos y confiables, por esta razon se

declararon previamente los posibles errores y sesgos Y las estrategias de control para cada uno de

ellos, con el fin de proporcionar validez interna para el estudio.

SESGO DE INFORMACION
Tipo Fuente Control
La aplicacion de los instrumentos fue realizado
Falta de entrenamiento por una persona, entrenada en la aplicacién de los
mismos.
Aplicacion de Inadecuada seleccion del | Revision de instrumentos disponibles y eleccion
instrumentos instrumento de acuerdo a la sensibilidad y especificidad.

Sesgo de obsequiosidad

El instrumento conto con preguntas y respuestas
especificas claras para el entrevistado.

Instrumento de

Calidad de informacién

recoleccion de datos

Datos incompletos

Claridad del instrumento

- Control principal con la prueba piloto.
- Dentro de la muestra se contd con un
porcentaje de perdida.

SESGO DE SELEC

CION

Tipo

Fuente

Control

Seleccion poblacion

La poblacién reunida en unidad

Dentro de la poblacion objetivo se realiz6 un
muestreo aleatorio  probabilistico incluyendo

muestral todos los individuos que cumplian con los
criterios de inclusion.
CONTROL DE CONFUSION
Fuente Control

Posibles variables de confusién

aplicacion de est
no distorsionada

- La prevencion se realizd en el marco teorico, se identificaron las
posibles variables de confusion.
- El control se realiz6 durante el analisis de datos, mediante la

rategias estadisticas que permitian una estimacion
sobre el efecto en estudio.

8.6 PLAN DE ANALISIS

El procesamiento de la informacion se realizd mediante el programa estadistico SPSS®, version
22 (IBM Corp. Released 2014. IBM SPSS Statistics for Windows, Version 22.0. Armonk, NY:
IBM Corp) licencia amparada por la Universidad Autonoma de Manizales. Los resultados se

presentan en dos momentos:
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a) Caracterizacion de la muestra: se realizo analisis univariado, utilizando estadistica
descriptiva de caracteristicas sociodemogréaficas, clinicas y caracteristicas clinicas de la
EM. Se presentan medias, mediana, rangos y desviacion estandar para variables
cuantitativas, y tablas de distribucion de frecuencia para variables cualitativas.

b) Analisis de relaciones bivariadas entre la fatiga y el nivel de independencia funcional
para las AVD. Se realiz6 la prueba de correspondencia con el coeficiente de correlacion
de Pearson o Sperman, previa confirmacion del supuesto de normalidad con la Prueba de
Kolmogorov-Smirnov. Se trabajé con el test bilateral con un nivel de confianza del 95%

(p<0.05). Se descartaron como significativas las correlaciones menores a 0,30 iError!

Marcador no definido.
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9 RESULTADOS
9.1 CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA Y CLINICA DE LA MUESTRA

En el estudio participaron 107 personas con diagnostico de esclerosis multiple, residentes en la
ciudad de Medellin y su area metropolitana (Colombia), que cumplieron con los criterios de
inclusion del estudio. Las caracteristicas sociodemogréaficas y clinicas de los participantes se
observan en las tablas 1 y 2.

La mayoria de los participantes fueron mujeres (80,4%), la edad promedio de inicio de la
esclerosis multiple es 34,80 afios, el promedio de edad actual se ubic6 en 43,2 afios, con un rango
entre 20 a 74 afios. La mayoria de personas viven en compafiia de un familiar (54,2%) o pareja

(33,6%), la totalidad de los participantes estaban afiliados al régimen contributivo

En relacion a la situacion ocupacional, la mayoria de participantes se encontraban empleados
(37,4%), independientes (14%) y en un menor porcentaje pensionados por invalidez y jubilados.

Las caracteristicas clinicas de los participantes indican que el tipo de esclerosis maltiple mas
frecuente es la forma recaida remision (88,8%), seguido de la forma secundaria progresiva y un
porcentaje minimo presentd la forma primaria progresiva; El tiempo de evolucion de la
enfermedad tuvo una media de 101 meses, con un tiempo minimo de 1 mes y un maximo de 372

meses.

Dentro de las caracteristicas fisicas dadas por la escala ampliada del estado de discapacidad de
Kurtzke (EDSS), se encontrd una media de 2 puntos (DE=2,55), el mayor grado de discapacidad
encontrado fue de ocho puntos, que indica que el paciente debe permanecer en una cama o una
silla, pero es auto- suficiente para muchas actividades. La mayoria de los pacientes tienen una
escala de discapacidad de EDSS de cero (33,6%), lo que indica que tenian un examen
neuroldgico normal (tabla 1-3). El 67,3% de los pacientes no requirié ningun tipo de apoyo para
el desplazamiento y la ayuda externa méas frecuentemente usada por los pacientes es el baston
(tabla 2).
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En comorbilidades se encontré que el 37,5% presentd hipertension arterial y el 35%
hipotiroidismo, se encontraron otras comorbilidades frecuentes como la dislipidemia vy

enfermedades gastricas (tabla 2).

Respecto a las manifestaciones clinicas actuales y que no se relacionaron con recaida, se
encontrd que la principal manifestacion de la esclerosis maltiple es la fatiga, que se presentd en
el 78,5% de los pacientes, seguido de los sintomas sensitivos y sintomas motores (tabla 2).

Tabla 1 Caracteristicas sociodemograéficas y clinicas de la muestra, variables cuantitativas

Variable N Minimo Maximo Moda DE Media
Edad (afios cumplidos) 107 20 74 36 12,26 43,23
Tiempo de evolucién en meses 107 1 372 1 83,25 101,17
Escala ampliada del estado de 107 0 8,0 0 2,55 2,26
discapacidad de Kurtzke
Edad de diagnostico 107 13.83 63,58 - 13,52 34,80

Tabla 2 Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra, variables cualitativas

Variable Frecuencia Porcentaje
(n=107)

Sexo

Femenino 86 80,4%

Masculino 21 19,6%
Persona con quien vive

Familiar 58 54,2%

Pareja 36 33,6%

Ninguno 10 9,3%

Cuidador 3 2,8%
Afiliacion a seguridad social

Contributivo | 107 | 100%
Situacién ocupacional

Empleado 40 37,4%

Pensionado por invalidez 21 19,6%

Independiente 15 14,0%

Ama de casa 14 13,1%

Jubilado 6 5,6%

Estudiante 5 4,7%

Desempleado 5 4, 7%

Otro 1 ,9%
Tipo de esclerosis multiple

Recaida remision 95 88,8%

Secundaria progresiva 10 9,3%

Primaria progresiva 2 1,9%
Tipo de ayuda externa para desplazamiento

Ninguna 72 67,3%

Baston 18 16,8%

Silla de ruedas 9 8,4%

Caminador 5 4,7%
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Otras 3 2,8%
Comorbilidades
Otra Comorbilidad 19 47,5%
Hipertension arterial 15 37,5%
Hipotiroidismo 14 35,0%
Diabetes Mellitus 5 12,5%
Enfermedad Cardiovascular 1 2,5%
Manifestaciones
Fatiga 84 78,5%
Compromiso de sensibilidad 71 66,4%
Compromiso motor 69 64,5%
Manifestaciones visuales 44 41,1%
Alteracion en control de esfinteres 38 35,5%
Depresion 33 30,8%
Deterioro cognitivo 32 29,9%
Inestabilidad 30 28,0%
Ataxia 10 9,3%
Otras manifestaciones 10 9,3%
Tabla 3 Escala ampliada del estado de discapacidad de Kurtzke
EDSS Frecuencia Porcentaje
(n=107)
Examen neurolégico normal (0) 36 33,6%
Ninguna discapacidad o signos minimos en los sistemas funcionales (1) 26 24,3%
Incapacidad minima en un apartado de la escala funcional (2) 10 9,3%
Requiere ayuda bilateral constante para recorrer 20 metros sin descansos; se ven 10 9,3%
afectados los sistemas funcionales (6)
La discapacidad es lo bastante grave como para impedir la realizacion de todas 4 3,7%
las actividades diarias (5)
Ayuda bilateral constante para caminar 20 metros sin descanso (6,5) 4 3,7%
Deambula sin limitaciones pero tiene moderada incapacidad en una FS (3,5) 3 2,8%
Conserva toda la movilidad sin ayuda, el paciente es auto suficiente, 3 2,8%
discapacidad grave que afecta a un sistema (4,5)
No puede recorrer mas de 5 metros, incluso con ayuda; esta limitado a una silla 3 2,8%
de ruedas estandar (7)
El paciente debe permanecer en una cama o una silla, es auto suficiente para 3 2,8%
muchas actividades (8)
Incapacidad minima (2,5) 2 1,9%
Deambula plenamente sin ayuda, va de un lado para otro gran parte del dia, 1 0,9%
capaz de trabajar un dia completo (4,5)
Camina sin ayuda o descanso 100 metros; la incapacidad es grave impide las 1 0,9%
actividades de la vida diaria (5,5)
Incapaz de caminar méas de unos pasos, dependiente de silla de ruedas, necesita 1 0,9%
ayuda para impulsarse (7,5)
Total 107 100,0%
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9.2 CARACTERIZACION DEL GRADO DE FATIGA OBJETIVA Y COMPROMISO
FUNCIONAL EN LAS ACTIVIDADES BASICAS E INSTRUMENTALES DE LA
VIDA DIARIA

Se evaluo la presencia de fatiga objetiva mediante la escala de gravedad de fatiga (FSS), en la
tabla 3 se presenta la media, el rango y la desviacion estdndar de los puntajes de gravedad de
fatiga y de dependencia en las actividades bésicas e instrumentales de la vida diaria de los
participantes, encontrando una media en la puntuacién global de 45/63, con presencia de fatiga
en el 86,3% de los participantes, clasificada en el 68,2% como severa y en el 18,7% como

leve/moderada.

El grado de independencia funcional para las actividades basicas cotidianas, de acuerdo con el
indice de Barthel (IB), mostré en promedio una dependencia moderada con una media de la
puntuacion global de 87/100. Se encontré un gran porcentaje de personas con independencia
total (47,7%), sin embargo, la mayoria de participantes tienen algin grado de dependencia entre

escasa Y total, con un mayor porcentaje de dependencia moderada (32,7%).

Respecto a el compromiso funcional para las actividades instrumentales de la vida diaria medido
con la escala de Lawton, se obtuvo una media en la puntuacion global de 6,67/8, mostrando que
la mayoria de los participantes son independientes (63,6%) y un porcentaje de dependencia leve

(15,9%), seguido de un porcentaje bajo de dependencia moderada y grave.

En las pruebas de normalidad con Kolmogorov-Smirnov, se evidencié que la mayoria de las
variables no tienen distribucién normal, los siguientes analisis de correlaciones se realizaran con

estadistica no paramétrica.
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Tabla 4 Descriptivos de puntuacion global para grado de fatiga objetiva y de dependencia en las actividades

basicas e instrumentales de la vida diaria

Variable | N |Minimo|Méaximo| DE |[Media Prueba(_je
K-S |Sig.

Severidad

de la fatiga] 107 9 63 17,8214458| 02 | O

(9-63)

indice

Barthel (0-|107 0 100 |21,55|87,34]0,28| 0

100)

Escala de

Lawton (0-]107 0 8 2,001 6,67 |0,33| O

8)

Tabla 5 . Grado de fatiga y de dependencia en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria

Variable Frecuencia Porcentaje Porcentaje
acumulado
(n=107)
Grado de fatiga
Ausencia 14 13,1% 13,1%
Leve / Moderada 20 18,7% 31,8%
Severa 73 68,2% 100,0%
Grado de dependencia en ABC
Dependencia total 3 2,8% 2,8%
Dependencia severa 8 7,5% 10,3%
Dependencia moderada 35 32,7% 43,0%
Dependencia escasa 10 9,3% 52,3%
Independencia 51 47, 7% 100,0%
Grado de dependencia en AIVD
Dependencia total 4 3,7% 3, 7%
Dependencia grave 7 6,5% 10,3%
Dependencia moderada 11 10,3% 20,6%
Dependencia leve 17 15,9% 36,4%
Independencia 68 63,6% 100,0%

9.3 CORRELACION ENTRE EL GRADO DE FATIGA CON EL ESTADO DE
DISCAPACIDAD Y LA CAPACIDAD FUNCIONAL PARA LAS ACTIVIDADES
BASICAS E INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA

En la tabla 6 se observa una relacion inversamente proporcional y estadisticamente significativa

(p<0,001) entre la escala ampliada del estado de discapacidad (EDSS) con el grado de
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dependencia para las actividades basicas cotidianas (indice de Barthel) y para las actividades
instrumentales de la vida diaria (Escala de Lawton), calificadas alta y moderada respectivamente.
Estas correlaciones permiten concluir que, a mayor discapacidad, menor independencia en las

ABVD y AIVD en personas con esclerosis multiple.

De igual manera se encontr6 una correlacion, inversamente proporcional, entre el grado de
severidad de la fatiga y las variables de dependencia para las ABVD vy las AIVD (p<0,001). Asi
mismo, se encontrd una relacion directa, aunque baja, entre la severidad de la fatiga y la EDSS
(p<0,001). Estas observaciones permiten concluir que a mayor severidad de la fatiga, mayor

discapacidad y menor independencia en las ABVD y AIVD en personas con esclerosis multiple.

Tabla 6 Relacion entre la severidad de fatiga, el estado de discapacidad y la capacidad funcional

Correlaciones Severidad indice Escala de
de la Barthel Lawton
fatiga (ABC) (AIVD)

Escala ampliada del estado | Rho | 0,359** -0,703** -0,682**

de discapacidad (EDSS) Sig. 0,000 0,000 0,000

Severidad de la fatiga (FSS) | Rho -0,471** -0,400**
Sig. 0,000 0,000

**_La correlacién es significativa en un nivel de (0,01) bilateral.

En las figuras 1 a 3 se observan la dispersion entre la severidad de la fatiga con los niveles de
dependencia funcional y el grado de discapacidad, las cuales corroboran las correlaciones antes
descritas. Asi mismo la figura 4 ilustra la dispersion entre grado de discapacidad y el nivel de
dependencia funcional para las actividades basicas de la vida diaria, la cual corrobora los

hallazgos correlaciénales.
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Figura 1 Diagrama de dispersion: relacién entre la severidad de la fatiga y el nivel de dependencia funcional

para las actividades basicas de la vida diaria.
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Figura 2 Diagrama de dispersion: relacién entre la severidad de la fatiga y el nivel de dependencia para las

actividades instrumentales de la vida diaria.
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Figura 3 Diagrama de dispersion: relacién entre la severidad de la fatiga y el grado discapacidad segun la

escala ampliada del estado de discapacidad de Kurztke
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Figura 4 Diagrama de dispersion: relacién entre el grado de discapacidad y el nivel de dependencia funcional
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9.4 ASOCIACIONES Y PRUEBAS DE HOMOGENEDAD ENTRE LA SEVERIDAD
DE LA FATIGA CON VARIABLES SOCIO-DEMOGRAFICAS Y CLINICAS

Se encontrd que no existe una relaciéon estadisticamente significativa entre la severidad de la
fatiga con la edad de la persona y el tiempo de evolucion de la esclerosis multiple en esta
poblacion (p>0,05) (tabla 7).

Tabla 7 Relacién entre la severidad fatiga y caracteristicas personales y clinicas.

. Severidad
Correlaciones .

de la fatiga
Edad (afios|Rho 0,177
cumplidos) |Sig. 0,069
Tiempo _ def 0,007

evolucion

(meses) Sig. 0,943

Se aplicaron pruebas no paramétricas de comparacion de grupos respecto a caracteristicas
personales, manifestaciones clinicas y comorbilidades, encontrando que no existe diferencias
significativas en el grado de fatiga respecto al sexo y el tipo de esclerosis multiple (p>0,05). Se
encontré diferencia con significancia marginal (p=0,050) respecto a la situacién ocupacional, la
media de la fatiga en personas no ocupadas fue mayor que en personas con una ocupacion
definida (tabla 8). Asi mismo, existen diferencias significativas en el grado de fatiga respecto al
uso de ayudas externas (p<0,05), evidenciando que las personas que usan caminador con las que
percibieron en mayor medida la fatiga, seguidas de las que estan en silla de ruedas (tabla 8)

Con respecto a las comorbilidades se evidencia una diferencia significativa en el grado de fatiga
entre las personas con y sin hipertension arterial (p=0,008) y con y sin diabetes (p=0,045); la
sensacion de fatiga es mayor en el grupo que presenta estas comorbilidades (tabla 9). En cuanto a
manifestaciones clinicas, se encontrd diferencia significativa en el grado de fatiga entre grupos
con y sin compromiso motor, trastornos de la sensibilidad, alteraciones del control de esfinteres,
deterioro cognitivo y depresion (p<0,005) (tabla 9). En los grupos que presentan estas

manifestaciones se percibe mayor fatiga.
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la fatiga
Rango
Variable | N Hedia fatig r';"(;':u' Prueba | Sig.
Sexo
Femenino |86] 44,55 53,72
- -0,188* |0,

Masculino 21| 44,71 55,14 0,188%)0.85
Tipo de esclerosis multiple
Primaria 151 5 | 705
progresiva
secundaria |l 459 | 556 |0.620%| 0,73
progresiva
Recaida

. 95| 44,28 | 53,48
remision
Ayuda externa
Otras 3| 61,33 | 91,67
Caminador | 5| 56,4 74,7
ill 14,016*
Sl def o1 5, | 6o,78 |2401%%[ 0,01
ruedas *
Baston 18| 51,11 | 62,31
Ninguna 721 40,5 46,94
Situacion ocupacional
No
ocupado 32| 4941 62,38 -1,957*] 0,05
Ocupado |74 42,27 | 49,66

* U de Mann-Whitney, ** H de Kruskal-Wallis

Tabla 8 Comparacion de grupos definidos por caracteristicas personales y clinicas, respecto a la severidad de
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Tabla 9 Comparacion de grupos definidos por manifestaciones clinicas y comorbilidades, respecto a la

severidad de la fatiga

N
Variable Media Fatiga U\(/j\?hmznn-
(Fatiga) y
Presente| Ausente|Presente|Ausente] Z Sig.
Comorbilidades
Diabetes 5 102 53,2 44,16 -2| 0,045*
Enfermedad| 107 0o | 4458
respiratoria
Enfermedad
cardiovascul| 1 106 44 44 58 -0,44] 0,662
ar
Hiootroi;
mfoum'd's 14 03 | 4864 | 4397 | -1.11] 0267
nH'perte”S'o 15 92 | 5353 | 4312 | -2.65| 0,008*
Manifestaciones

Manifestaci
ones 44 63 46,43 43,29 -1,01] 0,314
visuales
Comproms| 38 | 5177 | 3153 | -5.34{0,000%
0 motor
Compromis
o de g 71 36 48,7 36,44 -3,45]0,001**
sensibilidad
Alteracion
en elcontroll 38 69 52,21 40,38 -3,52]0,000**
de esfinteres
Deterioro 32 75 | 5556 | 39.89 | -4.4|0000%*
cognitivo
Ataxia 10 97 48,9 44,13 -0,5] 0,615
Depresion 33 74 52,42 | 41,08 | -2,88] 0,004*
Inestabilid
d”esa”a 30 77 | 4683 | 437 | -049| 0622

*Sig< 0,05, **sig <0,001



10 DISCUSION DE RESULTADOS

La fatiga es un sintoma comun en personas con EM, pero sus asociaciones con la funcionalidad
no han sido tan ampliamente estudiadas, este estudio tuvo como objetivo determinar la
asociacion de la fatiga y el nivel de independencia funcional en personas con EM de una IPS en
la ciudad de Medellin.

La caracterizacion sociodemogréafica de la muestra, concuerda con los resultados de estudios
realizados en distintos paises, los cuales reportan mayor incidencia de esclerosis maultiple en
mujeres, con una edad promedio de inicio de 35 afios y el promedio de edad en el momento de la
evaluacion se ubico en 43,2 afios, confirmando que se trata de una patologia que generalmente es
diagnostica durante la adultez temprana y que a menudo impacta sobre la etapa productiva

afectando el bienestar social y econémico de la personai&rror! Marcador no definido.

La mayoria de personas viven en compafiia de un familiar o cuidador, lo cual es respaldado con
hallazgos descritos por otros autoresiErrort Marcador no definido. 1y glto porcentaje de los participantes
e nuestro estudio son empleados o independientes y un menor porcentaje pensionados,
contrastando con informacion obtenida en un gran estudio longitudinal realizado en los Estados
Unidos (Slifka Study)iErort Marcador no definido. - donde mas de la mitad de la poblacion estaba
etirada laboralmente, dicha situacién podria ser generada por la inestabilidad socioeconémica de
nuestro pais que no otorga garantia a toda la poblacion, y brinda un acceso limitado a el sistema
de salud a las personas laboralmente inactivas, generando la necesidad de permanecer mas
tiempo activo en el area laboral y por otro lado el alto porcentaje de empleo informal en el cual
las personas no tienen garantia para el acceso al sistema pensional. Las caracteristicas clinicas
presentan similitudes con estudios realizados en Colombia por Toro y colaboradores, en el cual

reportan un alto porcentaje de EM tipo recaida-remision seguido del tipo secundaria
progresivaiError! Marcador no definido.

La fatiga es el sintoma de mayor prevalencia, presente en el 78,5% de las personas, seguidos por
sintomas sensitivos y motores, datos similares fueron arrojados por la Sociedad Nacional
Esclerosis Mdltiple y el Comité Norteamericano de Investigacion en Esclerosis Mdltiple

(NARCOMYS) que cuenta con una base de datos de 35.000 pacientes y reportan fatiga en el 80%
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de las personas con EM y una alta incidencia de sintomas sensitivos durante el primer afio del
diagnostico y que se mantiene durante el transcurso de la enfermedad iError! Marcador no definido. jError!
Marcador no definido. - Fny otros sintomas como incontinencia, depresion y alteracion cognitiva se
encontrd una prevalencia mucho mas baja a la reportada por el Comité Americano de EM, lo
cual podria estar relacionado con dificultades para el reconocimiento y aceptacion de estos

sintomas por parte de la persona.

Como ya se menciono, la fatiga es una de los sintomas que mas refieren las personas con EM,
pero al mismo tiempo es una manifestacion inespecifica, que se puede presentar en innumerables
patologias y su cuantificacion puede generar dificultad por sus caracteristicas subjetivas. En este
estudio buscamos realizar una medida mas objetiva de la fatiga por medio de la escala de
gravedad de fatiga (FSS) que ha sido ampliamente usada en estudios clinicos en la poblacién con
EMuiError! Marcador no definido. “ancontrando presencia de fatiga de leve a severa en el 86,9% de los

articipantes en concordancia con el auto-reporte inicial de fatiga.

El estado neuroldgico de los participantes del estudio segun la escala ampliada del estado de
discapacidad de Kurtzke (EDSS), obtuvo una puntuacion media de dos puntos mostrando
compromiso de discapacidad minima en comparacién con un estudio realizado en Centro
AméricaiErrort Marcador no definido. donde se encontraron puntuaciones medias de 3,9 indicando
iscapacidad moderada. Se encontrd una correlacion débil entre la gravedad de la fatiga y el
puntaje de la EDSS, tema en el cual se encuentra discordancia en la literatura, encontrando
referencias de correlaciones a favoriError! Marcador no definido., yen contraiError! Marcador no definido.,jError!
Marcador no definido.. |g cual podria estar relacionado con limitaciones en el tamafio de muestra de
los estudios, variabilidad inter-observador en la aplicacion del EDSS y variaciones de los

puntajes del FSS debido a algunos medicamentos moduladoresiError! Marcador no definido.

En este estudio se muestra una mayor incidencia de fatiga en las personas que referian
alteraciones en la sensibilidad, deterioro cognitivo, sintomas motores y depresion, siendo estos
dos dltimos ampliamente asociados con altos niveles de fatiga. Morrison y colaboradores en
2016 encontraron que los sintomas depresivos fueron un fuerte predictor del impacto de la fatiga
total y cognitiva en una muestra de personas con EM de larga dataiErrort Marcador no definido.

Recientemente se han desarrollado estudios que sugieren una fuerte relacién entre los sintomas

70



depresivos Yy altos niveles de fatiga en forma bidireccional sugiriendo que podrian tener una via
neural y mecanismos comunes'® . Varios autores han demostrado la alta prevalencia de deterioro
cognitivo en las personas con EM encontrando dentro los principales déficits la disminucion en
la velocidad de procesamiento de informacion, la memoria a largo plazo y las funciones
gjecutivas. A pesar que no existe una relacion clara, algunos trabajos sugieren que estas
funciones podrian verse afectadas en individuos con depresion y fatiga cognitiva, por otro lado
se demostrd que la fatiga auto informada estd muy asociada con la variabilidad del rendimiento
cognitivo, medido por una tarea de tiempo de reaccion, sugiriendo que la fatiga afecta el
funcionamiento cognitivo y la velocidad de procesamiento en personas con EM haciendo que sea
dificil el uso consistente de los recursos cognitivos. Mills y colaboradores describen los sintomas
motores (disminucién de la fuerza maxima, la potencia, la precisién o la velocidad, falta de
coordinacion, temblor) y sintomas cognitivos (disminucion del tiempo de reaccién, falta de
atencion, disfasia nominal y otros problemas de memoria) como manifestaciones propias de la

fatiga en personas con EM,iErrOr! Marcador no definido..

Por otro lado, a pesar de que la mayoria de la poblacion se encontraba laboralmente activa en el
momento del estudio, se encontraron niveles de fatiga méas elevados en personas no ocupadas
gue en personas con una ocupacion definida, lo cual se podria estar relacionado con la necesidad
de abandonar las actividades laborales debido al exceso de fatiga y a la falta de adecuadas
medidas de salud ocupacional que ayuden a gestionar adaptaciones laborales y programas de
educacion para el manejo de este sintoma, generando finalmente un aumento en la carga de la
enfermedad a nivel social y econdmico por requerimientos de pensiones tempranas, disminucion

de la edad productiva, asi como la limitacion en los ingresos para la persona y su grupo familiar.

La fatiga afecta de igual manera a hombres que a mujeres en los diferentes tipos de EM, lo cual
se confirma en el presente estudio y en anteriores publicacionesiErrort Marcador no definido. = gjp
embargo cabe resaltar que se incluyeron mas personas con EM tipo recaida y remision que de
otros tipos lo cual no permite realizar inferencia al respecto. No se encontrd una correlacion
significativa entre la severidad de la fatiga, la edad y el tiempo de evolucion’. Mills y

colaboradoresiErrort Marcador no definido. |nformaron que la edad y la duracion de la enfermedad no
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estaban relacionadas con la fatiga utilizando otros instrumentos validados como indice de Fatiga
Neuroldgica para EM, esto permite sugerir que la fatiga puede ser experimentada durante todo el

curso de la enfermedad independientemente de estas variables.

La dependencia para las actividades basicas e instrumentales tiene un gran impacto en la calidad
de vida, roles sociales y en bienestar de la familiaiError* Marcador no definido. - En nyestro estudio
aproximadamente la mitad de los individuos fueron dependientes para las ABC en algun grado
segun el IB, y un 36,4% tenian un grado de dependencia para las AIDV segun la EL, indicando
que las personas con EM pueden ser independientes las AIVD y sin embargo presentar algun
tipo de dependencia para las ABC, lo cual llama la atencion dado que las actividades
instrumentales son consideradas de mayor complejidad debido a que involucran el uso de una
herramienta o instrumento, y requieren de mas pasos para ser completada con éxitoiError! Marcador
no definido. - NMansson y colaboradores encontraron que las deficiencias motoras como la debilidad
muscular pueden comprometer la capacidad de completar las ABC y las AIVD lo cual coincide
con los hallazgos de nuestro estudio donde mas del 60% de las participantes presentaban
compromiso motor. Los sintomas motores podrian estar relacionados con mayores
requerimientos de tiempo y gasto energeético para la realizacién de algunas tareas, justificando la
relacion entre fatiga y sintomas motores con un mayor riesgo de presentar limitaciones para las

actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.

Existen pocos estudios que evallen con instrumentos especificos la relacion de las caracteristicas
de la fatiga con el nivel de independencia para las actividades de la vida diaria. La severidad de
la fatiga mostrd tener una relacion significativa con un mayor grado de dependencia funcional
para las ABC y para las AIVD, similar a lo encontrado por Morrison y colaboradores, quienes
describieron que la fatiga tiene un impacto negativo a nivel social, emocional, cognitivo y de
funcionamiento fisico, encontrando que la limitacion funcional como un fuerte predictor para
fatiga fisicaiError! Marcador no definido. ‘e jgual forma Garg y colaboradores en 2016 encontraron que
las personas con altos niveles de fatiga tenian mayores deficiencias en la medidas objetivas y
auto-informadas de movilidad e impactaba de forma negativa la funcionalidad en diversas
actividades de la vida diaria y adicionalmente generaba restricciones en la participacion
comunitaria, sin embargo, concluyen que se necesita mas investigacion para una mayor

comprension de la fatiga y su influencia en personas con EMiErrort Marcador no definido.
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Adicionalmente las ABC y AIVD hacen parte fundamental del desarrollo del individuo en su
contexto diario y la disminucion en la capacidad de realizarlas de forma independiente se

relaciona con una menor calidad de vida relacionada con la saludiError! Marcador no definido.

11 CONCLUSIONES

En el estudio realizado en personas con diagndstico de EM de una IPS de la ciudad de Medellin,
se encontrd que la mayoria de la poblacion eran mujeres, adultos jovenes en edad productiva,
con diagnoéstico de esclerosis mdaltiple de tipo recaida remision, que en su mayoria se

encontraban laboralmente activos, se encontrd una gran variabilidad en el tiempo de evolucion,
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sin embargo en su mayoria tenian EM de larga data, a pesar de ser pacientes con varios afios de
evolucion el compromiso neuroldgico segun la EDSS no mostro un compromiso global elevado;
La fatiga resulto ser un sintoma predominante en los participantes del estudio y en las mayoria de
los casos es calificada como severa, seguido de sintomas sensitivos y motores, las personas que
presentaron fatiga mostraron con mayor frecuencia otros sintomas como depresion,
manifestaciones motoras y trastornos de la sensibilidad, no se encontré que la fatiga estuviera
relacionada con la duracion de la enfermedad o la edad. La informacion obtenida mostro que la
mayoria de participantes tenian algin compromiso en el nivel de independencia para las ABVD,
con un mayor porcentaje de dependencia moderada contrario a lo encontrado en las AIVD donde
la mayoria de participante son independientes, esta informacion es congruente con la literatura

revisada.

El presente estudio permitio establecer que existe una relacion inversamente proporcional entre
la fatiga y la independencia funcional, lo que quiere decir que en las personas que describieron
altos niveles de fatiga, determinada por la escala de gravedad de la fatiga, se encontr6 un menor
nivel de independencia funcional para las AVD, medido por el indice de Barthel que evalla las
ABVD vy por la escala de Lawton y Brody que evallia las AIVD. Es necesario continuar
realizando investigaciones que permitan comprender los factores que generan mayor impacto
sobre los niveles de fatiga y otras manifestaciones que impactan la funcionalidad en las personas
con EM, asi como estudios clinicos que permitan conocer con mayor claridad la fisiologia detras

de la fatiga y su evolucién.
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12 RECOMENDACIONES

Los hallazgos del presente estudio brindan un aporte importante en el manejo de las personas con
EM que presentan fatiga, confirmando su alta prevalencia e impacto en las actividades diarias. Es
necesario incluir dentro de la valoracion rutinaria de los pacientes con EMiError! Marcador no definido.
na evaluacion exhaustiva de la fatiga independiente de su grado de discapacidad (EDSS) o
tiempo de evolucion, con el fin de realizar una deteccion temprana y brindar tratamiento
adecuado que permita disminuir el impacto de esta manifestacion sobre la funcionalidad. En la
actualidad varios estudiosiError Marcador no definido., jError! Marcador no definido., y/ |as gufas basadas en la
evidencias propuestas por el Consejo de Esclerosis Mdltiple exponen el beneficio de la
rehabilitacién y el ejercicio en el manejo no farmacolégico de la fatiga, por medio de
modificaciones a largo plazo del estilo de vida, estrategias para conservacién de energia,
prescripcion del ejercicio con frecuencia e intensidad individualizada, técnicas de enfriamiento
con crioterapia, hidroterapia, dieta hipocalorica y equilibrada, modificaciones del entorno, uso de
ayudas externa para el ahorro de energia y manejo psicoterapéutico entre otras, por lo tanto como
especialistas en el area de la Neurorehabilitaciobn contamos con una gran cantidad de
herramientas para intervenir y manejar la fatiga, impactando de manera positiva la calidad de

vida de las personas con EM.

El control de otras manifestaciones de la EM como la depresion y el compromiso motor dentro
de los que se destacan la resistencia, la velocidad y la fuerza podria tener un efecto potencial en
la disminucion del impacto de la fatiga, sin embargo, es importante diferenciar la relacion causal
entre los sintomas, ya que en ocasiones pueden ser sintomas propios de la fatiga, como es el caso

de la debilidad muscular posterior a desplazamientos prolongados.

Las limitaciones de este estudio radican en que la muestra fue obtenida de un grupo poblacional
que pertenecia al régimen contributivo y con un adecuado acceso al sistema de salud, situacion
que no se puede extrapolar a toda la poblacion de nuestro pais. La fatiga es un sintoma complejo
en cual influyen muchos aspectos a nivel del individuo y el contexto, y en la actualidad no se ha
encontrado una medida totalmente objetiva que permita evaluar la fatiga en relacion con la
actividad de manera objetiva, Los hallazgos actuales confirman que existe una asociacion entre

la fatiga y la dependencia funcional para las ABC y AIVD sin embargo debido al tipo de estudio,
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no se puede determinar la relacion de la causalidad e influencia de otras variables no controladas

durante su realizacion

Se necesita investigacion adicional para explorar la fatiga y su impacto en la vida de las personas
con EM, teniendo en cuenta el rol social y la participacion como parte fundamental del desarrollo
de las personas dentro de un contexto social, ya que durante la realizacion de este estudio fue
ampliamente referido por los participantes la limitacion para el desarrollo de actividades de ocio
y recreacion debido a la presencia de fatiga, En un estudio realizado por la universidad de Lavat
en Canada se evidencio que en las personas con EM los roles sociales se ven mas afectados que
las ABC siendo el area de participacién social la mas comprometida, y la fatiga el sintoma con

mayor impacto

Las intervenciones en la poblacion con EM estan dirigidas a minimizar el impacto sobre la
independencia de las personas, lo cual requiere un alto nivel de desempefio en las ABC y AIVD,
el conocimiento del nivel funcional y sus probables determinantes permite generar estrategias
para su gestion a nivel médico, terapéutico y de politica publica, con el fin de mejorar el
rendimiento del individuo manteniendo su independencia en la sociedad y disminuyendo la carga
de la enfermedad sobre la familia y el sistema de salud. Se espera que esta informacion pueda ser
implementada por los responsables de desarrollar politicas publicas como herramienta para la
planificacion de programas de intervencion de la fatiga con el fin de promover un mejor manejo
de este sintoma disminuyendo su impacto sobre la calidad de vida, aumentando la capacidad

funcional y la participacion en la poblacion con EM.
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Anexo 1

Costo Total Del Proyecto

13 ANEXOS

Presupuesto Global Del Proyecto

Rubros Valor ($)
Personal 4.465.100
Materiales 2.826.000
Viajes socializacion 2.100.000
Salidas de campo 2.140.000
Total 7.351.100
Descripcion de los gastos de personal
Investigador /Experto Formacion académica | Dedicacion | Valor Unidad ($) | Total ($)
Investigadores principales: 1 Estudiante maestria 6 cr ed_ltos 410.850| 2.465.100
academicos
Director de trabajo de grado Magister 20 horas 100.000| 2.000.000
Total 4.465.100
Materiales, suministros y bibliografia
Materiales Cantidad | Valor Unitario ($) | Total (%)
Fotocopias 800 50 100.000
Hojas digitadas 400 600 240.000
Uso computador (horas) 400 5.000| 2.000.000
Uso Internet (horas) 100 5.000 500.000
Papeleria y Utiles de oficina 40.000
Discos compactos 2 3.000 6.000
Total 2.946.000
Descripcion y justificacion de los viajes
Lugar /No. de viajes Justificacion Pasajes ($) Estadia Total ($)
Bogota: 1 viaje para Participacion: 600.000 450.000
Simposio — Congreso 2.100.000
2 personas Por persona | Por persona
Total 2.100.000
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SALIDAS DE CAMPO

de trasporte de los participantes)

Aspecto Valor unitario Cantidad Total (%)
P (%) (participantes)
Recoleccion de informacion (gastos 20.000 107| 2.140.000
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ANEXO 2

CODIGO: GIN-FOR-016

VERSION: 01
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA

INNERSIDECE ) FECHA ELABORACION
AUTONOMA DE MANIZALES PARTICIPACION
DEL DOCUMENTO

EN INVESTIGACIONES 04/JUN/2015

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MANIZALES
FACULTAD DE SALUD

MAESTRIA EN NEUROREHABILITACION

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION

EN INVESTIGACIONES*

INVESTIGACION: “RELACION ENTRE FATIGA E INDEPENDENCIA
FUNCIONAL DE PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE DE LA CIUDAD DE
MEDELLIN”

Ciudad y fecha:

Yo, una vez informado sobre los propositos,
objetivos, procedimientos de evaluacion que se llevaran a cabo en esta investigacion y los
posibles riesgos que se puedan generar de ella, autorizo a Juliana Jaramillo Buitrago,
estudiante de maestria en neurorehabilitacion de la Universidad Autdnoma de Manizales, para
la realizacion de los siguientes procedimientos, segun el instrumento de evaluacion a mi
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explicado:

wmn

Adicionalmente se me informo que:

Evaluacion de variables socio demograficas y clinicas relacionadas con esclerosis
maltiple.

Evaluacion de la fatiga con la escala de gravedad de la fatiga (FSS).

Evaluacion del nivel de la independencia funcional en las actividades de la vida diaria
mediante la aplicacion del indice de Barthel (1B)

Evaluacion del nivel de independencia funcional en las actividades instrumentales de
la vida diaria mediante la escala de Lawton y Brody (ELB).

Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria, estoy en
libertad de retirarme de ella en cualquier momento.

No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este proyecto
de investigacién. Sin embargo, se espera que los resultados obtenidos permitirdn mejorar
los procesos de evaluacion y rehabilitacion de personas con condiciones clinicas similares
a las mias.

Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente. Esta informacion sera archivada en papel y medio electrénico. El
archivo del estudio se guardard en la IPS Medicarte bajo la responsabilidad de los
investigadores.

Puesto que toda la informacién en este proyecto de investigacién es llevada al
anonimato, los resultados personales no pueden estar disponibles para terceras personas
como empleadores, organizaciones gubernamentales, compafilas de seguros u otras
instituciones educativas. Esto también se aplica a mi conyuge, a otros miembros de mi
familia y a mis médicos.

El conocimiento que se obtenga con esta investigacion se compartira con usted antes
de que se haga disponible al pablico por medio de una charla académica. No se compartira
informacion confidencial.
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Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad de
manera libre y espontanea.

Firma persona o acudiente

Cedula de ciudadania No. de

Si tiene cualquier pregunta puede contactarse con: Juliana Jaramillo Buitrago al teléfono
3104103327 o al correo electrénico jaramillo789@gmail.com.

* Aprobado por el Comité de Bioética de la UAM: Su tarea es asegurarse de que se protege de
dafios a los participantes en la investigacion.

INVESTIGACION: “RELACION ENTRE FATIGA E INDEPENDENCIA FUNCIONAL
DE PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE DE LA CIUDAD DE MEDELLIN”

Objetivo General

Determinar la asociacion entre la fatiga y el nivel de independencia funcional de personas con

esclerosis multiple de la ciudad de Medellin.
Justificacion:

A pesar de la alta presentacion de fatiga en las personas con EM, no se cuenta con estudios
especificos en nuestra poblacidn que permitan identificar sus caracteristicas e implicaciones en el

ambito funcional y cuél es el impacto de esta manifestacion en las actividades de la vida diaria.

Beneficios:
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e Brindar conocimiento acerca la fatiga y su comportamiento para planteamiento de
programas de atencion que incluyan su manejo integral y contribuyan a disminuir su
impacto.

e Abrir las puertas para la creacion de nuevos procesos de investigacion en el area, permitird a
los profesionales de la contar con informacion relevante para el disefio de programas de
manejo de sintomas a nivel médico.

e Mejorar la efectividad clinica y la eficiencia de los procesos de rehabilitacion con respecto a
la fatiga y funcionalidad.

Riesgos:

La presente investigacion no presenta riesgos para los participantes, diferentes a los propios de

su condicién de salud.
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ANEXO 3:

FORMATO DE RECOLECCION DE DATOS

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MANIZALES

FACULTAD DE SALUD

MAESTRIA EN NEUROREHABILITACION

FORMATO DE REGISTRO DE DATOS SOCIODEMOGRAFICQOS, CLINICOS

PROYECTO DE INVESTIGACION: “RELACION ENTRE FATIGAE
INDEPENDENCIA FUNCIONAL DE PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE DE

LA CIUDAD DE MEDELLIN”

Fecha: #
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Nombre: No. De documento de Identificacion:
Apellidos: Edad: afios
Direccion: Sexo: (0) femenino (1) Masculino
Teléfono:
Persona con quien vive: Afiliacion a seguridad social: Situacion Ocupacional:
Ninguno [0] __ No afiliado [0] __ Empleado [1] __
Familiar [1] __ Subsidiado [1] __ Independiente [2] __
Pareja[2] __ Contributivo [2] __ Estudiante [3] _
Cuidador [3] __ Régimen especial [3] __ Amade casa[4]

Otro [9] _ Jubilado [ 5] __

Cual: Pensionado por invalidez [6] __

Desempleado [7] __
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Otro[9] _

Cual:

DATOS CLINICOS

EDSS:
Tiempo de evolucidn (meses):
0,0-10_ [1]115-2,0_ [2]
25-30_ [3135-4,0__ [4]
45-50__ [5]55-6,0__ [6]
6,5-70__ [7175-8,0__ [8]

85-90  [9]95-10  [10]

Presenta otras enfermedades adicionales a la EM (comorbilidades).

Ninguna [0] __ Enfermedad respiratoria cronica[3] ___ Hipertension Arterial [1] _ Enfermedad Cardiovascular [4] ___ Diabetes
Mellitus [2] ___ Hipotiroidismo [5] _ Otro[9] ____

Cual:

Tipo de EM: Principales manifestaciones de la enfermedad:
Recaida Remision [1] _ Alteracion visual [1] _

Primaria Progresiva [2] __ Debilidad [2] __

Secundaria Progresiva [3] ___ Compromiso de la sensibilidad [3] __
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Tipo de ayuda externa para desplazamiento:

Ninguna [0] __
Baston [1] __
Caminador [2] __
Silla de Ruedas [3] __
Ninguno [4] __

Otras [9] __

Cual:

Compromiso en el control de esfinteres [4] _
Deterioro Cognitivo [5] __

Fatiga [6] __

Ataxia [7] __

Depresion [8] __

Otras [9] __

Inestabilidad [10] __

Cuales:
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ANEXO 4:

ESCALA DE GRAVEDAD DE LA FATIGA
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FSS CUESTIONARIO

Durante la semana pasada, he
encontrado que:

Mi motivacion es menor cuando 1

estoy cansado.

El ejercicio trae en mi fatiga.

Me canso con facilidad.

La fatiga interfiere con mi
funcionamiento fisico.

La fatiga provoca problemas
frecuentes para mi.

Mi cansancio fisico impide el 1

funcionamiento sostenido.

La fatiga interfiere con el
desempefio de mis funciones |
responsabilidades.

La fatiga es uno de mis tres
sintomas incapacitantes.

La fatiga interfiere con mi
trabajo, la familia o la vida
social.

Puntuacion Total

Desacuerdo <--

Acuerdo
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ANEXO 5:

INDICE DE BARTHEL (1B)

Actividad Descripcion Puntaje
Comer Independiente 10
Necesita ayuda para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla 5
Dependiente 0
Lavarse Independiente: es capaz de lavarse entero usando la ducha o el bafio 5
Dependiente 0
Vestirse Independiente: es capaz de ponerse y quitarse toda la ropa sin ayuda. 10
Necesita ayuda, pero realiza solo al menos la mitad de la tarea en un 5
tiempo razonable.
Dependiente 0
Arreglarse | Independiente: incluye lavarse la cara y las manos, peinarse, maquillarse, 5
afeitarse.
Dependiente 0
Deposicion | Continente: ningln episodio de incontinencia 10
Ocasional: un episodio de incontinencia, necesita ayuda para 5
administrarse enemas.
Incontinente 0
Miccion Continente: ningun episodio de incontinencia 10
Ocasional: como méximo un episodio de incontinencia en 24 horas; 5
necesita ayuda para el cuidado de la sonda o el colector
Incontinente 0
Usar el Independiente: usa el retrete, bacinilla o cufia sin ayuda y sin manchar o 15
retrete mancharse.
Necesita una pequefia ayuda para quitarse y ponerse la ropa, pero se 10
limpia solo.
Dependiente 5
Trasladarse | Independiente 15
(sillon/cama) | Minima ayuda fisica o supervisién verbal 10
Necesita gran ayuda (persona entrenada), pero se sienta sin ayuda 5
Dependiente: necesita gria o ayuda de dos personas; no puede 0
permanecer sentado
Deambular | Independiente: camina solo 50 metros, puede ayudarse de baston, muletas 15
o0 andador sin ruedas; si utiliza prétesis es capaz de quitarsela y ponérsela
Necesita ayuda fisica o supervision para andar 50 metros 10
Independiente en silla de ruedas sin ayuda ni supervision 5
Dependiente 0
Subir Independiente para subir y bajar un piso sin supervision ni ayuda de otra 10
escaleras persona
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Necesita ayuda fisica de otra persona o supervision

Dependiente

TOTAL

Dependencia severa 21-60

Dependencia moderada| 61-90

Dependencia escasa 91-99

Independencia 100
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