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RESUM

L’esclerosis multiple (EM) és un trastorn cronic del sistema nervios central
(SNC) caracteritzat per la pérdua progressiva de mielina.

Sol apareixer en adults joves. Encara que avui en dia no existeix cap resposta
curativa, si que hi ha opcions terapeutiques pal-liatives que alleugen la seva
cronicitat. En aquest sentit, la millora de la qualitat de vida es avui en dia una
questio de maxima importancia.

Al ser una malaltia variable e impredictible en les seves manifestacions
simptomatologiques, existeixen alguns simptomes que s’observen amb una
freqliéncia major, com és el cas de la fatiga, que és el simptoma més comu de
la EM.

L’'impacte de la fatiga de la EM en la qualitat de vida de les persones es, per
tant, considerable, ja que contribueix en la mobilitat e interfereix amb la

sensacio de salut fisica i mental dels pacients.

Paraules clau: Esclerosis Mdltiple, qualitat de vida, fatiga.



ABSTRACT

Multiple sclerosis (MS) is a chronic disorder of the central nervous system
(CNS) characterized by progressive loss of myelin.

Usually appears in young adults. Although today there is no healing response, if
there are palliative treatment options to relieve their chronic. In this sense,
improving the quality of life today is a matter of utmost importance.

Being a condition variable and unpredictable in their symptom manifestations,
there are some symptoms that are observed with greater frequency, such as
fatigue, which is the most common symptom of MS.

The impact of MS fatigue on the quality of life of people is, therefore,
considerable as it helps in the mobility and interferes with the feeling of physical

and mental health of patients.

Keywords: Multiple Sclerosis, quality of life, fatigue



LLISTAT DE ABREVIATURES

EM- esclerosis multiple

EMRR- esclerosis multiple remitent recurrent
EMSP- esclerosis multiple secundaria progressiva
EMPP- esclerosis multiple primaria progressiva
EMPR- esclerosis multiple progressiva recidivant
QVRS- qualitat de vida relacionada amb la salut
SNC- sistema nervios central

QV- qualitat de vida

EEII- extremitats inferiors

EESS- extremitats superiors

CP- cuidador principal

FC- fatiga cronica

MFIS- Escala Impacte De La Fatiga En La EM
FSS-Escala De Severitat De La Fatiga De KRUPP
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1- INTRODUCCIO

La esclerosis multiple (EM), es una malaltia neurologica, neurodegenerativa,
cronica i no contagiosa, que sol aparéixer en adults joves. El seu origen es
desconegut i la seva cura també, pero la investigacio en aquest camp no
cessa.

La clinica és variada : neuritis optica, ataxia, diplopia , disminucié cognitiva i de
la memoria, disfuncié sexual, debilitat, espasticitat, disfuncio vesical, alteracions
sensitives, dolor.

La edat d’aparicio es molt amplia, perd es més frequent entre els 29 i 33 anys.
L’evolucio de la malaltia es molt variable, en molts casos permet a la persona
portar una vida “practicament normal” dins d’una série de limitacions i en altres
persones aquesta qualitat de vida pot veure’s condicionada.

La individualitzacio d'un pla de cures produeix un augment de la qualitat de vida

dels pacients fet que repercuteix favorablement en I'estat de salut.

2- JUSTIFICACIO

El coneixement de I'esclerosis multiple ha d’estar present en els professionals
sanitaris per facilitar la deteccid preco¢c de la malaltia i poder actuar en
consequéncia. Especialment infermeria, representa un paper molt important pel
fet que es capac de garantir la major qualitat en la cura i suport especialitzat
per a les persones que conviuen amb la malaltia. L’esclerosis multiple es
diferent en cada pacient, per aixo infermeria ha de reunir aptituds per tractar als

pacients i oferir unes cures individualitzades.

Una malaltia amb caracteristiques tan variables com l'esclerosi multiple és de
gran importancia en tots els ambits; ja sigui sanitari, social o economic. Les
causes deriven de l'elevada frequéencia de casos al mon, la morbimortalitat, la
carrega familiar i social i la despesa economica i de recursos que ocasiona. A
causa d'aix0, el coneixement de la malaltia, I'atencio i la cura als pacients i la

sensibilitzaci6 en la societat cobren una especial importancia.

La varietat de simptomes associats a aguesta malaltia i el seu impacte en la
vida diaria, tant del pacient, com de I'entorn de la persona afectada, van ser un
dels motius principals per a l'eleccié del tema per a la realitzacié d’aquest

treball.



Cal que els professionals tinguin unes nocions per poder actuar adequadament
pel que fa a diagnostic i tractament, sense oblidar-se de les repercussions que
comporta I'esclerosi multiple, per aconseguir una atencio integral. La varietat de
simptomes associats a aquesta malaltia i el seu impacte en la vida diaria, tant
del pacient, com de I'entorn de la persona afectada , es un dels aspectes que
cal conéixer be per tal d’oferir les cures adequades per millorar la seva qualitat

de vida.

Encara que avui dia aquesta malaltia no té cura, una coordinacié6 adequada
entre diferents professionals pot modificar de manera significativa la qualitat de
vida, no només dels pacients, sin6 també dels cuidadors, i fins i tot I'esperanca

de vida.

El principal objectiu per a les persones que pateixen EM sera mantenir el millor
nivell d'autonomia possible i compensar aquells déficits que van apareixent en
el transcurs de la malaltia.

Dins dels simptomes que presenta la malaltia, la fatiga es un dels simptomes
més frequents i es per aixd la importancia d’aquest treball de centrar-nos en
buscar mesures per disminuir aquesta i aixi aconseguir que els pacients no es
cansin tant i puguin realitzar una vida normal i amb el seu maxim benestar

possible.

Qualsevol millora que suposi una millor qualitat de vida dels pacients tindra una

repercussié molt important en tot el context de la persona.

3- OBJECTIUS

3.1- Objectiu General
- Valorar com la esclerosis multiple afecta a la qualitat de vida de les

persones que la pateixen.

3.2- Objectius Especifics
- Millorar la qualitat de vida de les persones que pateixen esclerosis
multiple.
- Disminuir el nivell de fatiga de les persones que pateixen EM en el seu

dia a dia.



4- MARC TEORIC

4.1- Qualitat de vida

La qualitat de vida, segons la Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS)es la
percepcié que un individu te del seu lloc en la existéncia, en el context de la
cultura i del sistema de valors en els que viu i en relacio amb els seus objectius,
les seves expectatives, les seves normes, les seves inquietuds. Es tracta de un
concepte molt ampli que esta influit de un mode complex per la salut fisica del
subjecte, el seu estat psicologic, el seu nivell de independéncia, les seves
relacions socials, aixi com, la seva relacido amb els elements essencials del seu
entorn (1) .

La qualitat de vida es basa en mesurar a lindividu, amb una alta carga de
subjectivitat, la concepcidé propia de l'estat de salut i benestar. Requereix
meétodes d’avaluacié valids , que permetin incorporar questionaris que avaluin
el concepte de la percepcio de I'individu enfront al seu estat de salut contribueix
a la presa de decisions a l'area assistencial, per a brindar una millor atencié
entorn a la qualitat de vida (2,3).

L’aplicacié d’aquest concepte a I'ambit de la salut porta al terme “qualitat de
vida relacionada amb la salut (QVRS)”, englobant de forma més especifica els
dominis fisics, emocionals i socials de la salut. La QVRS s’ha considerat una
mesura significativa del impacte de les malalties croniques, de comparacio
entre varies patologies i de valoracio del efecte de la intervencié terapeutica (4—
6).

4.2-Esclerosis Multiple

4.2.1- Definicio, epidemiologia i factors de risc

L’esclerosis multiple (EM) és un trastorn cronic del sistema nervids central
(SNC), caracteritzat per la perdua progressiva de mielina. La mielina es una
substancia blanca que actua com una beina recobrint els nervis. Des de el
moment en el que va desapareixent, comencen a produir-se plaques de teixit
endurit, procés conegut com [l'esclerosis. En consequéncia, els impulsos
nerviosos s’interrompen periddicament, i en ocasions arriben a fer-ho de

manera definitiva(7,8).



La esclerosis multiple es la malaltia del sistema nerviés més frequent, i després
de I'epilepsia, la segona malaltia neuroldgica més comu.

En els udltims 15 anys, tant la prevalenca com la incidéncia de la EM s’ha
duplicat i ja afecta a 2,3 milions de persones en el mon, 600.000 a Europa i
50.000 a Espanya. Es manifesta més en dones que en homes, amb una relacié
de 3:2 . Al voltant del 15% pacients que pateixen EM, son afectats per el tipo de
Esclerosis Multiple Primaria Progressiva (EMPP).

Se presenta amb major frequiéncia als adults d’entre 20 i 40 anys, encara que

cada vegada afecta a més nens i adolescents(9).

4.2.2- Simptomatologia

Les lesions del SNC que causen la EM no sempre es manifesten directament
com a simptomes clinics detectables i clarament atribuibles a la malaltia. Al ser
una malaltia variable e impredictible en les seves manifestacions
simptomatologiques, existeixen alguns simptomes que s’observen amb una
frequencia major.

Frequentment , algunes de les manifestacions cliniques que es presenten , ho
fan en forma de crisis o brots. Aquestes manifestacions varien segons les
ocasions i els pacients , entre elles destaquem; paralisis, ataxia, tremolors,
debilitat, formigueig, problemes visuals, pérdua de forca o sensibilitat,
problemes en la funci6 sexual, problemes de memoria a curt termini,
alteracions del tracte urinari, etc.

De manera general, en la EM es consideren els seguents simptomes(9,10):

- Trastorns visuals: visié borrosa, visi6 doble, molésties als ulls, pérdua

total de la visio.

- Simptomes musculars i problemes d’equilibri i coordinacié: pérdua de
I'equilibri, espasmes musculars, inestabilitat al caminar, vertigens i
marejos, falta de coordinacio, debilitat, problemes per moure bracos i
cames, tremolors en algunes de les extremitats. Es considera que al
voltant del 90% de persones que tenen EM presenten durant la seva

evolucié una o varies alteracions relacionades amb la mobilitat. Els



simptomes motors passen en un 32% al 41% dels pacients com
simptoma d’inici i estan presents en un 62% durant el transcurs de la
malaltia. L’afectacié en extremitats inferiors (EEIl) és més freqient que

en extremitats superiors (EESS).

Alteracions de la sensibilitat: dolor muscular, dolor facial, sensibilitat a la
calor. Al voltant del 87% de les persones que pateixen EM presenten

aquest simptoma.

Problemes de bufeta i intestinals: miccions freqients i urgents,
buidament incomplert o en moments inadequats, restrenyiment, falta de
control dels esfinters, dificultat per comencar a orinar, pérdues d’orina.
Un 63% de les persones amb EM pateixen problemes de continéncia

urinaria i/o fecal.

Problemes de sexualitat e intimitat: impoténcia, disminucié de I'excitacio,
pérdua de la sensacié. Els simptomes sexuals son també comuns en la
EM, es produeix en un 80% dels pacients, no sols per la propia malaltia,
sino també a causa de factors psicologic i pels efectes secundaris de la
medicacio. Aproximadament el 50% de les persones amb EM es tornen

inactius sexualment i el 20% disminueix la seva activitat sexual.

Trastorns de la parla i de la deglucio: parla lenta, paraules arrastrades,
canvis en el ritme de la parla, problemes per mastegar i deglutir. Es
considera que l'afectacié de la parla i de la deglucié ronda entre el 25-
44%. La incidéncia d’aquests trastorns poden arribar a augmentar en un

55% a mesura que va progressant la malaltia.

Trastorns cognitius i emocionals: En la EM es produeix un
deteriorament cognitiu en el 40-70% de tots els pacients i afecta de
manera variable a funcions cognitives com [l'atencio, la velocitat de
processament de la informacio, la memoria, la funcié executiva i la
percepcio visual. Les fades croniques de la malaltia se solen associar

amb major frequéncia amb deteriorament cognitiu, perd aquest
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deteriorament pot ser detectable des de l'inici de la malaltia o en

presencia d’'una minima discapacitat fisica(11,12).

- Alteracions psicologiques: el 50% dels afectats de EM pateixen algun
problema emocional important. La depressio afecta a un 27-54%,

’'ansietat afecta a un 14-41% i la labilitat emocional a un 10%.

- Fatiga: es un dels simptomes que pateixen més frequentment, i que es
defineix com: “ la caréncia subjectiva de I'energia fisica i mental, que és
percebuda com interferéncia a la realitzacié de les activitats”. Entre el
75-90% de pacients experimenten fatiga i en el 50-60% dels casos es el

pitjor dels seus problemes(13).

- Dolor: es un simptoma comu en pacients amb EM, estan present en el
67% dels casos. El dolor pot ser sever o intens en les extremitats. En el

cas que hi hagi espasticitat, els pacients refereixen espasmes dolorosos.

4.2.3-La Fatigai La EM

La fatiga cronica (FC) és un trastorn debilitant i complex que es caracteritza per
un cansament intens que no millora amb el descans al llit i que pot empitjorar
amb el esforg fisic 0 mental. Les persones amb FC sovint realitzen activitats a
un nivell menor de lo que eren capacos de fer abans de I'aparicio de la malaltia.
La causa o causes de la FC encara no s’han identificat i no es disposa de
proves diagnostiques especifiques.

La fatiga és el simptoma mes comu de la EM. Alguns estudis han informat que
fins i tot en un 85% de les persones amb EM pateixen fatiga i que pot, de fet,
ser el simptoma inicial de la malaltia en casi una tercera part de les persones.
Fins dos terceres parts la experimenten diariament. Es considerada per el 55 %
de les persones amb EM com el simptoma que causa major discapacitat, i en el
40%, el considera el pitjor simptoma.

L’'impacte de la fatiga de la EM en la qualitat de vida de les persones es, per
tant, considerable, ja que contribueix en la mobilitat e interfereix amb la

sensacio de salut fisica i mental dels pacients.
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S’ha indicat que es troba entre els motius principals per I'atur. Lamentablement,
la causa d’aquest simptoma es desconeix a pesar de dos décades

d’'investigacié(14).

Tipus de fatiga

Existeixen dos tipus de fatiga(15):

La fatiga primaria que apareix com a resultat del dany directe al SNC. El cos
respon a aquests danys mitjancant la fatiga. Les persones afectades de EM
presenten diferents tipus de fatiga:

- Lassitud: es un cansament insuportable que no esta relacionat directament
amb la participacio en una activitat o exercici.

- Fatiga neuromuscular: afecta als masculs.

- Fatiga per sensibilitat al calor: un augment de la temperatura corporal pot
provocar l'aparicio de fatiga. Aquest tipus de fatiga pot produir-se per canvis

estacionals en el clima, perd també pot apareixer per altres motius.

La fatiga secundaria es la que apareix com consequéncia d’altres factors que
no estan directament relacionada amb la EM. Poden ser:

- Alteracions del son: solen ser a causa de simptomes que poden palliar-se o
reduir-se (dolor, urgéncia urinaria per la nit, depressio o ansietat...)

- Infeccions: poden provocar 'aparicio de certs simptomes ( com la febre) que
poden derivar en fatiga especifica de la EM.

-Exercici: el major esforc que ha de realitzar el cos, si es veuen afectades la
mobilitat o la coordinacié, poden produir fatiga.

-Medicacio: existeixen nombrosos medicaments que poden provocar
cansament o somnoléncia com a efectes secundaris. Es important saber-ho. Si
s’observa que existeix una relacio entre una modificacié en els nivells de fatiga i
un canvi en la medicacio.

-Depressio: pot ser a causa de una lesio nerviosa o a la repercussio emocional

d’ajustar-se a la EM.
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-Entorn local: la il{luminacio i la temperatura en la zona de treball es molt
important, ja que una mala ilsluminacié fa augmentar 'esforg¢ visual i el calor sol
agreujar la fatiga.

La fatiga pot apareixer rapidament per una tasca especifica, pero també pot
acumular-se durant el dia per aconseguir el seu punt culminant a la tarda, o
sorgir sense un motiu clar. A vegades la fatiga pot aparéixer durant el dia
després de un esdeveniment que la causi. En general, la fatiga en la EM

s’experimenta durant mesos e inclds anys.

Existeixen disparadors o factors que fan apareixer la fatiga clarament
reconeguts: les tasques fisiques i mentals nombrades abans, condicions
humides i calides, menjar plats consistents, son nocturn interromput o poc
reparador, el dolor, llargs periodes d’inactivitat, i estrés mental o ansietat. La

fatiga es troba present en casi tots els casos de recaiguda.

La fatiga implica un enfocament coordinat que comporta la participacio e
implicacié actives dels familiars i amics, aixi com, de professionals sanitaris. Els
pacients tenen por de que les seves relacions personals es vegin perjudicades
perqué els demes no entenguin com els hi afecta la fatiga(14).

Eines per mesurar la fatiga en la EM

La fatiga es un simptoma subjectiu i per tant quantificar aspectes subjectius no
es senzill , pero es imprescindible per saber la influencia que té la fatiga dins de
la vida de les persones que pateixen EM. Es per aixd0 que es necessaria la
utilitzacié d’escales per poder quantificar la fatiga. A efectes practics, s’ha de
tindre que no treballem amb la sensacié del pacient, sino amb una puntuacio,
per aixo es important estar segurs de que la eina que utilitzem és la més idonia

i que mesura el que realment volem.
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Escala Impacte De La Fatiga En La EM (MFIS)
Segons Arnet, P i Forn, C (12), la MFIS és una escala més recent que ofereix

una valoracié més propera de l'aspecte fisic, cognitiu i psicosocial del pacient

amb EM. Consta de 21 items i es divideix en 3 escales:

- Lafisica: que consta de 9 items

- La cognitiva: que consta de 10 items

- La social: que consta de 2 items

La puntuacio final oscil-la de 0 a 84, amb la puntuaci6 mes alta indicant un

major impacte en la qualitat de vida.

Durant les passades 4 | Mai Rarament | Algunes Sovint | Casi
setmanes vegades sempre
He estat menys alerta 0 1 2 3 4
Tinc dificultat en mantindrem | O 1 2 3 4
en estat de alerta llargs

periodes de temps

No he pogut pensar clarament | O 1 2 3 4
He estat molt maldestre 0 1 2 3 4
Se m’han oblidat varies coses | 0 1 2 3 4
He tingut que regular les |0 1 2 3 4
activitats fisiques

He estat menys motivat a |0 1 2 3 4
realitzar activitats que

requereixen esforg¢ fisic

He estat menys motivat en |0 1 2 3 4
participar en les activitats

socials

He estat limitat alhora de |0 1 2 3 4
realitzar les tasques

domestiques

Tinc problemes al realitzar | O 1 2 3 4

esforcos fisic en periodes

llargs de temps
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He estat menys motivat per
realitzar activitats en les quals

es necessita pensar

Els meus musculs es senten
débils

Me he sentit incomode

fisicament

He tingut mes problemes per

concentrar-me

He limitat les meves activitats

fisiques

He tingut que descansar més
frequentment o per periodes

mes llargs de temps

He estat limitat alhora de
realitzar activitats fora de la
casa

He tingut dificultat per prendre

decisions

He tingut problemes en acabar
tasques que  requereixen

pensar

He tingut dificultat organitzant
els meus pensaments quan
realitzo tasques a casa o en el

treball

He tingut problemes
completant  tasques que

requereixen esforg fisic

El meu pensament esta més

lent
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Escala De Severitat De La Fatiga De KRUPP (FSS)
Segons Villoslada P, Messmer M, Traversa S e cols (14), aquesta escala es la
més utilitzada en la EM, ja que és una escala senzilla, que consta sol de 9
items, cada un amb 7 possibles valors, i la seva puntuacio total oscil-la del 1 al
7.
Es puntuade 1 a7:

- 1: totalment en desacord amb la frase

- 7:totalment d’acord amb la frase

- Entre 1i7 es por anar graduant el grau d’acord o desacord.

FRASE 1 2 3 |4 5 6 7 8

La meva motivacié és baixa quan

estic fatigat

L’exercici em produeix fatiga

Estic facilment fatigat

La fatiga interfereix en el meu

funcionament fisic

La fatiga em causa frequents

problemes

La meva fatiga m’impedeix realitzar

una activitat fisica mantinguda

La fatiga interfereix en la realitzacié

de certes tasques

La fatiga esta entre els meus tres
simptomes que em produeixen més

discapacitat

La fatiga interfereix en el meu treball,

vida familiar o vida social

16




4.2.4- Tipus de EM

Existeixen varies formes d’evolucio de la esclerosis multiple(9,16):

Esclerosis multiple remitent recurrent (EMRR): és el tipus més frequent i
afecta al 80% de les persones amb EM. En les fases inicials pot no
haver-hi simptomes, a vegades inclus durant varis anys. En canvi, les
lesions inflamatories del SNC ja s’estan produint. Els brots son
imprevisibles i poden aparéixer simptomes en qualsevol moment que
duren alguns dies o setmanes i després desapareixen de nou. Entre les
recidives no sembla haver progressio de la EM.

Esclerosis multiple progressiva secundaria (EMPS): quan el grau de
discapacitat persisteix /o empitjora entre els brots. Pot apareixer
després d'una fase recurrent-remitent del procés i es considera una
forma avancada de la EM. Entre un 30% i un 50 % dels pacients que
sofreixen inicialment la forma recurrent-remitent de la EM, desenvolupen
la forma secundaria progressiva. Aixd es dona després d’un periode de
temps que depéen de I'edat d’inici i que sol passar entre els 35 i 45 anys.
La EMPS es caracteritza per una progressido continua amb o sense
recidives ocasionals, remissions poc importants i fases d’estabilitat.
Esclerosis multiple progressiva primaria (EMPP): sol afecta al 10% de
tots els pacients amb EM. Es caracteritza per 'abséncia de brots definits,
perd hi ha un inici lent i un empitjorament constant dels simptomes
sense un periode intermedi de remissié. No hi ha episodis tipo recidiva,
ni periodes de remissio, sol fases d’estabilitat ocasionals i millories
passatgeres poc importants.

Esclerosis multiple progressiva recidivant (EMPR): es una forma atipica
en la que hi ha progressié des de el comencament, pero a diferencia
dels pacients amb EMPP, aquests mostren brots aguts clars, amb o
sense recuperacio complerta. Els periodes de brots es caracteritzen per

una progressio continua.

4.2.5- Tractament

La EM, es habitualment una malaltia amb un llarg recorregut. La seva aparicié

en les primeres etapes de la edat adulta i el seu caracter no letal, fa que les

persones que la pateixen tinguin per davant una llarga esperanca de vida,
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durant la qual hauran de conviure amb la malaltia i necessitaran recolzament i
ser cuidats per les persones del seu entorn, del sistema sociosanitari i de la
societat en general. La discapacitat generada no es defineix Unicament per el
deficit, sino també per els graus de limitacio funcional en el context personal de
salut (2).

Avui en dia no es disposa de cap resposta curativa per a la esclerosis multiple,
pero si es cert que s’ha avancat de manera notable tan en el tractament com en
la pal-liacio dels simptomes, i s’ha aconseguit detenir la evolucioé de la malaltia
amb intervencions precoces mitjan¢ant tractaments farmacologics disponibles,
encara que les sequeles no son reversibles. Algunes de les intervencions
realitzades que poden ajudar també als pacients amb EM son: fisioterapia,
logopédia, fer natacid, terapia ocupacional i grups d’ajuda, dispositius
assistencials com son ; les cadires de rodes, els caminadors...etc. Realitzar un
programa d’exercici planificat, sobretot a l'inici de la malaltia, portar un estil de
vida saludable, amb una bona nutricio i un bon descans, evitar la fatiga, I'estrés
i les temperatures extremes. En el cas que hi hagi problemes per deglutir,
realitzar canvis en els aliments, realitzar canvis al domicili per evitar les
caigudes i demanar ajuda als treballadors socials o altres serveis d’assessoria
que li ajudin a fer front a les complicacions d’aquesta patologia, per tal

d’aconseguir una millor adaptacié a aquesta(16).

De tot aix0, no es dificil interferir, per una banda, al gran impacte emocional
que te el diagnostic i, per altra banda, la seva significativa repercussié que té
en el projecte vital de les persones afectades i de les seves families: coincideix
amb l'etapa més productiva a la vida d’'una persona, que suposa una forta
inversié de recursos i, en el cas de les dones, implica una discriminacié afegida

a altres relacionades amb el genere (17).

4.3- La qualitat de vida i I’esclerosis multiple

Avui en dia no existeix cap resposta curativa per a la esclerosis multiple, pero si
opcions terapéutiques pal-liatives que alleugen la seva cronicitat. En aquest
sentit, y com es en el cas de totes les malalties croniques, la millora de la

qualitat de vida es avui en dia una questido de maxima importancia(17).
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La esclerosis multiple es una malaltia que provoca un deteriorament fisic i
psicologic dels pacients, per lo que no pot obviar-se la valoracio de la qualitat
de vida dels mateixos. L'efecte incapacitant de la EM impacta negativament a
la qualitat de vida dels pacients, superior inclus als produits en altres patologies
croniques i amb empitjorament després del seu diagnostic. Igualment, la
qualitat de vida de les persones que pateixen aquesta malaltia esta relacionada
amb les seves limitacions a la vida social, familiar i laboral i la seva repercussio
psicologica(1,11,18).

Els principals factors fisics que repercuteixen a la qualitat de vida dels pacients
amb EM son la discapacitat funcional, que es correlaciona amb la CVRS; la
fatiga, que es una de les altres consequencies de la EM que és manifesta amb
una elevada prevalenca; el dolor, que és un simptoma frequent de la EM i que
afecta entre el 29-86% dels pacients i ,presenta un impacte negatiu en les
activitats de la vida quotidiana, ja que comporta a una reduccio de la vitalitat, un
empitjorament de la salut fisica i un deteriorament de la salut mental i els
problemes sexuals y urinaris (4).

Un dels simptomes mes destacats d’aquesta patologia i que més afecta en la
vida del pacient es la fatiga, que interfereix en les activitats de la vida diaria i
esta relacionada amb la percepcié del control del individu sobre la malaltia, la
salut mental i ocasiona un gran impacte en la qualitat de vida del pacient
(13,18,19).

L’estat psicologic derivat de la presencia de factors com son la depressié , la
ansietat, la pérdua de les funcions cognitives i actitud enfront la malaltia
(estratégies d’afrontament) també repercuteix en la qualitat de vida d’aquests
pacients. La depressid, es un dels factors amb més impacte, s’ha arribat a
considerar com un problema independent associat a I'empitjorament de la
qualitat de vida relacionada amb la salut en relacié amb la percepci6 de la salut
i les limitacions derivades de la disfunci6 fisica. L’ansietat es un dels altres
factors que ha mostrat repercutir considerablement en I'empitjorament de la
gualitat de vida. Els trastorns cognitius afectes al 40-60% dels pacients amb
EM.

El deteriorament cognitiu repercuteix notablement en les activitats de la vida
diaria, implicant una major dependéncia per el cuidatges personals,

col-laboracié per les feines de la casa, reduccié de la participacié en les
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activitats socials e l'increment de I'atur. Altres valoracions com la de les
estratégies d’afrontament, enteses com els esforcos realitzats per a dominar,
reduir o tolerar les possibles amenaces o superar les limitacions personals, han
mostrat la seva influencia en el domini mental i la valoracié global de la qualitat
de vida dels pacients amb EM.

La detecci6 de déficits cognitius i els possibles factors relacionats en el
rendiment intel-lectual son importants per realitzar un tractament integral del
pacient, adequar les tasques a les seves capacitats i aixi millorar la seva
qualitat de vida(11).

Els pacient amb EM frequentment manifesten la preocupacié de que la
patologia produeix a 'ambit social del pacient, i de la perdua de els relacions o
amistats(4).

Com podia deduir-se amb els simptomes i el curs de la EM, més alla de
I'estricte espai clinic es va trobar tota una série de dificultats relacionades amb
'entorn que incideixen directament en la qualitat de vida del col-lectiu de

pacients que tenen aquesta patologia.

Es destaguen de manera especial algunes questions:

- En relacié a la seva autonomia, els pacients necessiten I'ajuda d’altres
persones, per realitzar algunes de les activitats basiques de la vida
diaria, especialment desplacar-se fora del domicili, banyar-se, vestir-se i
aixecar-se. En aquests darrers anys augmenta la xifra dels pacients que
utilitzen alguna ajuda tecnica, destacant crosses/bastons i cadires de
rodes, molts d’aquests pacients utilitzen aquestes ajudes técniques de
manera permanent

- En quan a les seves tasques personals, necessiten utilitzar serveis de
recolzament, destacant especialment la fisioterapia. En aquests ultims
anys ha augmentat la utilitzacié de serveis de ioga/pilates/estiraments o
d’ajuda al domicili.

- La percepcid del propi estat de salut es un indicador important de la
vivencia personal de la malaltia. L'impacte del diagnostic té un important
efecte negatiu en aquesta percepcio, que va millorant amb el temps,

possiblement arrel d’'un millor coneixement de la malaltia i de I'adquisicio
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d’habilitats personals per al seu maneig. De fet, molts dels afectats , ha
rebut ajuda psicologica en algun moment.

- Les dificultats de mobilitat i la falta de adaptacidé del transport public
donen lloc a les la gran majoria de les persones afectades hagin adaptat
el seu cotxe a les seves necessitats, el mateix passa amb el domicili,
que I'han tingut que adaptar per poder accedir-hi sense problemes.

- En 'ambit laboral, la majoria dels pacients es troben en situacié d’atur.
Lamentablement es una situacio dura per als pacients, ja que no poden
afrontar les seves necessitats degut a la falta d’ingressos economics.

En definitiva, estem davant d’'una malaltia que avui en dia, no hi ha una
resposta curativa, amb opcions terapéutiques que alleugen la seva cronicitat, i
en la que els aspectes que incideixen en la seva milloria de la qualitat de vida
son fonamentals(17,20,21).

Es per aix0, que cal destacar la importancia de la figura del cuidador en aquest
tipus de patologies. Les malalties neurodegeneratives afectes de manera
important a la salut psicologica, tan del pacient com del seu cuidador. Aquestes
malalties son de causa desconeguda i tenen com atribut el curs progressiu dels
seus simptomes, reflex de degeneracié progressiva de una o varies parts del
sistema nerviés. Tots els simptomes comuns, com el seu inici i curs progressiu,
sense remissions. Degut a la naturalesa cronica e incapacitant d’aquestes
malalties, els pacients necessiten assistencia per realitzar les seves activitats
diaries.

Diverses investigacions han demostrat que fer de cuidadors pot afectar
negativament a la salut psicologica del cuidador, degut a la carrega, el estrés,
depressié i ansietat. En canvi, els efectes no son iguals en tots els cuidadors.
Les variables amb mes freqiéncia que estan associades amb la depressio i
ansietat en el cuidador son el genere, edat, situacio laboral, el parentesc, la
salut del cuidador, canvis en el comportament i la personalitat del pacient.

Els cuidadors de pacients amb malalties neurodegeneratives semblen ser una

poblacié en especial vulnerable a patir problemes de salut fisica i mental(22).
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El cuidador primari (CP) es definit com aquell que assumeix la responsabilitat
total del pacient i ajudar-li a realitzar totes les seves activitats que no poden dur
a terme(23).

La figura del CP es fonamental per ajudat i recolzar al malalt i les tasques que
realitza poden ser molt diverses i moltes vegades esgotadores, sometent al
cuidador a un elevat desgast fisic i emocional. S’ha de tindre en compte la salut
fisica i emocional del cuidador per no sobrecarregar-lo i empitjorar-li el seu
estat de salut. Aquest tindria que poder demanar-li ajuda a un segon cuidador
guan es senti cansat o atrafegat. També te que aprendre a distingir quan ha
d’assumir responsabilitats noves de cuidats i quan pot delegar algunes
activitats al malalt, segons el seu estat de salut del mateix en un moment
concret. La parella, els familiars i els amics del malalt han de colslaborar per
afrontar un futur imprevisible que pot afectar tan al malalt com als
cuidadors(24).

5-METODOLOGIA

Un programa que anira dirigit a persones que pateixen EM, d’edat entre 35-55
anys, ja que es una edat molt productiva, tan en ambit laboral, familiar i social.
Al ser una patologia que afecta en adults joves, fa que la fatiga influeixi en els

seus estils i qualitat de vida ,i no els permeti dur una vida mes o menys normal.

5.1-Metodologia de recerca

La recerca bibliografica es va iniciar al novembre quan es va realitzar una
recerca generalitzada sobre la esclerosis multiple. Al veure que la esclerosis
multiple afecta a la qualitat de vida de les persones que la pateixen, al
desembre es va fer una recerca mes especifica de la EM i la qualitat de vida
relacionada amb la salut.

Després, fent cerques sobre la qualitat de vida de les persones amb EM, es va
trobar que tenen molts problemes en el seu dia a dia, pero el que més els hi
afecta és la fatiga que pateixen degut a la malaltia. Llavors es va buscar com la

fatiga afectava amb aquestes persones i quines intervencions es podien
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realitzar des de el punt de vista infermer, per tal de reduir la seva fatiga i
millorar la seva qualitat de vida.

Al febrer ,es va fer una segona recerca per veure quines intervencions eren les
meés utilitzades en quan aquest ambit, per tal de determinar quina seria la
intervencidé que voldria elaborar.

Per realitzar les cerques, les bases de dades més utilitzades han set el
Pubmed, el buscador de Google Scholar. No obstant, alguns articles i guies
també s’ha trobat a les bases de dades com Cuiden, Dialnet plus i Cinahl. Les
associacions de la EM, també ha sigut una bona font d’'informacié on s’ha pogut
trobar diverses intervencions i activitats que realitzen per ajudar a les persones
amb EM que la seva qualitat de vida sigui millor. També es mostra la
importancia de que el personal sanitari ajudi als pacients en el seu dia a dia i
gue els hi resolguin tots els dubtes que els hi sorgeixen quan la malaltia es

diagnosticada.

6-JUSTIFICACIO DELS CONTINGUTS

Relaxacio i EM

Potencialment podem pensar que les tecniques de relaxacio, ioga poden
brindar beneficis en diferents dimensions a pacients amb EM. La vitalitat,
I'energia o la disminucio de la fatiga es tradueixen en una millor qualitat de vida.
A més a més hi ha una milloria en els simptomes emocionals, com per exemple
la depressié pot disminuir. Per aix0 es important utilitzar aquests tipus

d’exercicis en els pacients amb EM(25).

Importancia del son i el descans en la EM

Entre un 25 i un 50% dels pacients amb EM presenten trastorns del son en
algun moment a lo llarg de la evolucid de la malaltia, contribuint de forma
important a la reduccié de la qualitat de vida. Quasi totes les patologies
associades es poden presentar durant el curs de la EM(26).

Considerant que les implicacions patogeniques de les desordres del son en
I'origen de la fatiga, es fonamental detectar-les per tal de poder-les abordar, ja

que la recuperacio del son fisiologic millora el grau de fatiga(27).
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Fisioterapia

Tota persona amb EM, sense importar la severitat de la seva discapacitat o
habilitat, necessita realitzar activitat fisica regularment. La falta d’exercici fisic
pot ocasionar series consequeéencies a la seva salut e inclis augmentar el risc
de malalties del cor. Els exercicis no solament proporciones una sensacio de
benestar general, sino que també son importants per prevenir altres problemes
associats amb la EM.

Els principals aspectes que treballara el fisioterapeuta son la forca, el to
muscular, la sensibilitat superficial i profunda, I'equilibri estatic i dinamic i la
marxa. El fisioterapeuta es un dels professionals amb el que hem de contar
des de el comencament de la malaltia, ja que depenent dels simptomes que
presenti la persona que pateix EM, el programa s’adaptara a les seves
necessitats.

El foment de I'exercici facilita la realitzacié d’exercicis fisics per mantindré o
millorar I'estat fisic i nivell de salut. En un pacient amb EM es dificil de millorar
I'estat fisic, pero si podem aconseguir que mantingui un bo to fisic durant el
major temps possible, lo que fara que el malalt tingui un millor estat d’anim per
a suportar I'evolucio de la malaltia.

Com activitats d’infermeria, tenim que valorar les idees que te el pacient sobre
'efecte de l'exercici fisic sobre la salut, animar al pacient a comengar o
continuar amb I'exercici, ajudar-li a desenvolupar un programa d’exercicis
adequat i veure com evoluciona amb aquest programa.

El fisioterapeuta es un professional fonamental alhora de realitzar exercicis
fisics adequats amb aquest tipus de pacients. El tractament coordinat amb el
fisioterapeuta inclou mobilitzacions articulars passives, assistides o lliures per
previndré contractures articulars, exercicis d’estirament i postures inadequades.
El deterioro neuromuscular caracteristic de la malaltia estan manifestats per
moviments espasmodics, inestabilitat postural i moviments des coordinats.
L’espasticitat pot ser llei, perd6 en casos més greus poden agreujar la
discapacitat en la mobilitat e incrementar la pérdua funcional. Les alteracions
en la coordinacid6 son altament discapacitats i de dificii maneig, sent
imprescindible I'entrenament i la realitzacié d’una série d’exercicis juntament

amb un fisioterapeuta per a millorar la simptomatologia(28).
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Conservacio de I'energia

Alhora de controlar de manera eficag la fatiga i canviar la vida diaria, s’ha

d’avaluar rigorosament e identificar les possibles causes de la fatiga(14).

Els aspectes que s’han de tindre en compte a I'examinar la seva rutina diaria

son:

Descans i relaxacid: Si existeix un patro regular per a la seva fatiga, el
millor es descansa abans de que empitjori, ja que d’aquesta manera el
cos pot recuperar-se meés rapid. El métode de relaxacid utilitzat no ha
d’exigir la contraccio o la relaxacio activa dels musculs, ja que se poden
incrementar els espasmes musculars.

Donar prioritat a les activitats de la vida diaria: fer una llista dels
habits i rutines habituals, s’observara que algunes activitats son
prioritaries. Altres, poden compartir-se, modificar-se e inclus eliminar-se.
Alguns canvis necessitaran de la cooperacié dels demes. Es important
gue tots coneguin els motius pels quals es necessari realitzar els canvis i
els beneficis que li aportaran.

Planificacié i adaptacid de les activitats diaries: Les activitats diaries
exigeixen nivells diferents d’esforg fisic i mental. Es important equilibrar
aguestes tasques en lloc d’intentar fer-ho tot a la vegada. Lo ideal es
planificar les activitats incloent periodes regulars de descans. Es millor
acabar les tasques més importants quan la fatiga es minima, aixi com
dividir les tasques en fases controlables amb descansos entre mig.
Organitzacié: Pot assegurar la eficacia i el bon us de la seva energia en
una tasca mantenint les coses que realitza amb més frequéncia.
Determinats aparells electronics, controls remots i telefons poden reduir
'esfor¢ necessari per completar certes activitats. Els llocs claus on

utilitzar aquests aparells son, per exemple, el lloc de treball o la cuina.

7-INTENVENCIO D’INFERMERIA

7.1-Objectius de laintervencio

Ensenyar als pacients amb EM a disminuir el seu nivell de fatiga en el seu dia a

dia mitjangant unes activitats per a conservar la seva energia.
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7.2-Passos previs a la intervencio

Previ a la intervencid, ens posarem en contacte amb les diferents associacions
de la EM, en aquest cas seria la de Lleida, per informar als pacients i explicar-
los tot lo relacionar amb la intervencio que es dura a terme. També es penjaran
cartells informatius a l'associacié i als diferents centres d’atencidé primaria.
Abans d'’iniciar les inscripcions s’anira a I'associacié a explicar als pacients de

gue va el programa i com poden inscriure’s.

També haurem de contactar amb el director del centre on es realitzaran les
diverses activitats de la intervencid, en aquest cas sera el centre 'Escorxador
ja que disposa de moltes sales on poder realitzar activitats i xarrades
informatives.

En aquest cas, com en alguna sessié comptarem amb l'ajuda de altres
professionals, haurem de contactar amb ells per tal d’acordar el dia que vindran

a realitzar les activitats dins de la sessio6 indicada.

7.3- Consideracions étiques

Per a la realitzacié de la intervencié es necessari tindre en compte els principis
etics per garantir la conservacio dels drets dels participants. Abans de realitzar
la intervenci6é es necessari posar-se en contacte amb els pacients que
participaran en el programa, ja que si estan d’acord, firmaran un document de
consentiment informat i d’aquesta manera faran la seva inscripcid. Aquest
document el podreu trobar a I’Annex 1. En base a lo anterior, aquest programa
segueix un principi bidtic que és I'autonomia, ja que el que busca es afavorir
'autonomia dels participants i d’aquesta manera poder millorar la seva qualitat

de vida.

7.4-Duraci6

El programa durara 6 setmanes, cada setmana es realitzara una sessié que
durara 2 hores, ja que si el programa s’allarga els participants es cansen a
nivell fisic i mental.

Un cop acabat el programa seran els propis participants qui decidiran si volen

gue aquest programa es repeteixi en un periode de temps o no.
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A Tlinici de la sessidé seguent, els participants avaluaran la sessié anterior
mitjancant un questionari (Annex 2) , ja que aixi I'hauran pogut posar el practica

al seu domicili i veure si realment els hi ha sigut Util o no la sessi6 realitzada.

7.5-Lloc on es realitzara la intervencio

La intervencid la realitzarem a I'Escorxador, ja que es un centre que disposa de
varies sales habilitades tan per a realitzar les xarrades com els exercicis de
fisioterapia i relaxacio.

L’entrada al centre no te barreres arquitectoniques, i disposa de una rampa per
aguells pacients que van amb cadira de rodes. Per anar fins al centre hi ha dos
linies d’autobusos (L4, L11) que paren just davant. A més a mes, al costat del

centre, hi ha un parc per si es vol fer alguna activitat a I'aire lliure.

7.6-RECURSOS PER REALITZAR EL PROGRAMA

7.6.1-Recursos materials
- Matalassos
- Ordenador
- Pilotes
- Jocs de taula

- Projector

7.6.2- Recursos humans

Equip es compondra

L’equip del programa es compondra:
- D’un professor de ioga que ens impartira la sessio de relaxacio
- Un fisioterapeuta que ensenyara a fer una série d’exercicis
- Un psicoleg que ens parlara del son i descans

- Unainfermera especialitzada en EM

Infraestructura

Espais i sales disponibles:
- Despatxos
- Sales de reunions

- Sala polivalent
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- Sala de lectura

- Tallers
- Aula
- Cafeteria
- Magatzem
Ezpa Superficie Aforament Equipament especific
Sala polivalent |45 m2 100 persones Equip de so. TV, video
Taller | 35 m2 25 persones Taules, cadires i punt d'aigua
Taller 2 36 md 25 persones Taules, cadires i 2 maguines de cosir
Sala de reunions 20 m2 |2 persones Taula i cadires
Aula 20 m2 20 persones Taula, cadires i pissarra

8-DESCRIPCIO DEL PROGRAMA

Programa GESTIONA LA TEVA FATIGA:

La fatiga en les persones amb EM, és un simptoma complex que es dificil de
tractar, no sol perqué es subjectiu sino perqué es percebut de diferent manera
segons cada persona. Degut a la prevalenca del simptoma, la majoria de les
persones amb EM es queixen de fatiga i experimenten un efecte discapacitat
que els hi afecta a la seva vida quotidiana. La fatiga afecta en particular a les
tasques que realitzen les persones. El maneig i tractament d’aquest simptoma
es un repte, ja que no existeix un tractament definitiu, pero existeixen uns
principis que ajuden en el maneig de la fatiga.

Es un programa que consisteix en que els pacients joves que pateixen EM
aprenguin a controlar la seva fatiga, per tal de poder dur a terme una vida el
més normal possible. El programa consta de 6 sessions, cada una impartida
per una infermera especialitzada en EM. Les infermeres especialitzades en EM
juguen un paper clau en l'educacié sanitaria , proporcionant una major
comprensié de simptomes i ajuden a que el malalt sigui capa¢ de manejar els
simptomes.

D’altra banda, en alguna sessio del programa, comptarem amb la participacio
d’altres especialistes, ja que el maneig de la fatiga requereix un enfocament

multidisciplinari.
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8.1-Sessions
El programa constaria de 6 sessions que es portarien a terme durant 6
setmanes, on cada setmana treballariem un aspecte diferent i realitzariem una
activitat relacionada en tot moment en com disminuir la fatiga :

- Sessio 1: Iniciem el programa

- Sessi6 2: El dia a dia amb la fatiga

- Sessio 3: Relaxacié i ioga

- Sessi6 4: Importancia del son i descans

- Sessi6 5: Exercicis per realitzar a casa

- Sessio 6: Aprén a gestionar la teva fatiga

Al finalitzar cada sessio es passara una fulla a cada participant on indicaran la

seva opini6 sobre I'activitat realitzada.

8.2-Activitats a realitzar

Sessi6 1: Iniciem el programa

Objectiu: Explicar el programa

En aquesta sessié presentarem als participants el programa que realitzarem,
les sessions en les que consta i quines activitats farem en cadascuna. Un cop
acabada la presentacid, marcarem els objectius de cada sessi0 i passarem
unes escales per avaluar el nivell de fatiga dels participants i aixi poder saber
des de quin punt comencem. Agquestes mateixes escales les tornariem a
passar al final del programa per veure la evolucié.

Sessi6 2: El dia a dia amb la fatiga

Objectiu: Identificar els problemes que tenen els participants

En aquesta sessié farem una taula rodona amb els participants. Cadascun
d’ells explicara els problemes que se’ls hi presenta en el seu dia a dia, com la
fatiga afecta en la seva vida diaria i el perque els hi ha interessat realitzar el
programa.

En aquesta sessié s’identificaran els problemes de cada participant per tal de
poder-los tractar durant les seglents sessions. Ja que al ser linici del
programa, si aparegués un problema a tractar que no consta dins del

programa, es podria incloure.
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Sessi6 3: Relaxaciod i ioga
Objectiu: Aprendre exercicis de relaxacié
En aquesta sessio comptarem amb I'ajuda d’'un professional format en I'ambit
de relaxacio i ioga. El professional ensenyara als participants del programa una
série d’exercicis de relaxacié per a que puguin realitzar posteriorment als seus
domicilis.
En els exercicis que es realitzaran a la sessi6 es busca la desaparicio de la
tensié muscular i es basa en la percepcio del to muscular i el seu control. Per a
relaxar-se s’ha arribar a I'estat de repos dels nostres musculs. La repeticio
d’'una série d’exercicis localitzats provoca la percepcio de la tensié muscular i el
contrast entre contraccio i relaxacié. La técnica del seu métode consta d’uns
exercicis que intervenen en diferents parts del cos, per separat, i pretén que
'individu senti la sensacié de tensié en els muasculs. Els passos sén els
segulents:
- Primer s’ha d’aconseguir el repds general amb una posicio estirada i amb
'esquena al terra, bragos i cames una mica separats i ulls tancats. Fins que
estiguem tranquils.
Després es fan uns exercicis de contraccié muscular en diverses parts del cos:

- Tancant i relaxant el puny dret, després I'esquerra, 3 vegades.

- Contracci¢ i relaxacio del brag dret i després I'esquerra, 3 vegades.

- Contracci6 i relaxacio de la cama dreta i esquerra, 3 vegades.

- Contraccio i relaxacio de 'abdomen, 3 vegades.

- Tot fent respiracions profundes i mantingudes per sentir la tensié dels

musculs.

Finalment es percep I'estat de relaxacié que s’aconsegueix de tot el cos i ment.
També es realitzaran una seria d’exercicis basant-nos amb la reaccié que
causa la percepci6 de dues sensacions; el pes i el calor. Amb el pes
s’aconsegueix la relaxaci6 muscular i amb el calor es dilaten els vasos
sanguinis i es millora la circulacié de la sang. El métode consta de tres fases:

1. Primera fase: s’ha d’aconseguir un estat de tranquil-litat general, gracies

a una postura comode i a la repeticio de la frase “Estic molt tranquil/.la”.

Un cop ens sentim a gust, en tranquil-litat i concentrats, passem a la segient

fase.
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2. Segona fase: seguidament <s’inicia la recerca duna sensacio
determinada, es concentra I'atencido en una zona determinada del cos
(brag dret, I'esquerre, cama dreta, esquerra, tronc i front):

a. Sensacio de pes: es repeteix la frase “El bra¢ dret (esquerra,
cames, tronc,...) pesa molt”.

b. Sensacio de calor: ens fixem Unicament en bracos i cames, tot
intentant sentir escalfor, que produeix la circulacié de la sang.
Repetirem la frase: “El brag dret esta molt calent”.

3. En latercera fase es torna a la tranquil-litat general (primer exercici)

Sessio 4: Importancia del son i descans

Objectiu: Explicar els factors que més es relacionen amb la fatiga, en aquest
cas, parlarem del son i el descans.

Dins de l'afectacié de la fatiga en la EM, explicarem els factors relacionats i de
quina manera augmenten o disminueixen la fatiga en les persones que
pateixen EM.

Ens centrarem amb els trastorns del son i el descans, ja que es el factor que
meés es relaciona amb la fatiga, ja que si no descanses be, després encara
estas més cansat i fatigat.

En aquesta sessiéo comptarem amb l'ajuda d’un psicoleg que ens realitzara una
xarrada explicant la importancia de dormir les hores adequades, de descansar
durant el dia i d’aquesta manera poder realitzar més activitats evitant que

aparegui la fatiga.

Sessio 5: Exercicis per realitzar a casa

Objectiu: Realitzar una série d’exercicis de fisioterapia

En aquesta sessié comptarem amb I'ajuda d’un fisioterapeuta que ens ajudara
a realitzar una série d’exercicis per ajudar a les persones que pateixen EM.
Realitzarem diferents exercicis segons les zones del cos que vulguem treballar.

Exercicis de cap i coll

1. Inclina el cap enrere (mirant cap a dalt). Inclina el cap endavant (mirant

cap a baix)
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2.

3.

Inclina el cap en direccié a 'ombro ( com si volguessis tocar 'ombro amb
la orella)
Gira el cap per mirar sobre del ombro.

Exercicis de les espatlles

1-

Posicio Inicial : Tombar-se d'esquena a terra , bragos als costats, amb
els palmells de la ma cap amunt. Llevant un bra¢ sobre el cap ( com
aixecant la ma en una classe ) , mantenint el colze i I'avantbra¢ el més
rectes possible . Mentre esta en aquesta posicio, respiri profundament i
espireu un cop en forma ritmica. Baixeu el bra¢ a la posicio original com
comencar i repeteixi 2-3 vegades. Repetiu aquest exercici amb l'altre
brag.

Posicié Inicial : Tombar-se d'esquena a terra amb els bracos als
costats. Gireu els palmells cap amunt. Estiri un brag i aixequi'l recte cap
a fora, fins que arribi al costat del seu cap ( com un moviment de titella )
. Torneu el brag a la posicié original i repeteixi 2-3 vegades. Repetiu amb

I'altre brag

Exercicis del colze i del avantbrac

1-

Posicid Inicial : Tombar-se al llit o sobre un matalas amb els bracos "
enganxats " al cos i els palmells de les mans cap amunt. Mantenint el
colze sobre el llit o matalas , flexioni el colze portant la ma tan a prop de
I'espatlla com pugui. Mantingui aquesta posicié. Torneu a la posicio
original . Repetiu 3 vegades aquest exercici amb cada brag.

Posiciod Inicial : Estirat d'esquena a terra amb els bracos al costat i els
palmells cap al costat ( 0 bé seure a una taula amb l'avantbrac¢ sobre la
taula) . Llevant I'avantbrag recte. Si esta recolzat, mantingui el colze i el
brag superior tocant el llit . Gireu suaument la ma amb el palmell cap a la
seva cara, i després giri la seva ma posant el palmell cap a fora. Repetiu

2-3 vegades. Repetiu l'exercici amb l'altre brag.

Exercicis de brac i canell

1.

2.

Doblega els dits cap al palmell (feu un puny ) i estira els dits.

Doblegui totes les articulacions del polze i després descansi el polze.
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3. Separi els dits estenent-los i després torna’ls a ajuntar.

4. Amb la palma de la ma mirant cap amunt, mou el polze cap a dalt i
després el doblegues. Per acabar mou el polze fins a tocar el dit petit
durant varies vegades.

5. Primer : Comenceu amb el brac i canell en una posicié comoda, els dits
apuntant cap al sostre. Després doblegui només la part superior dels dits
( excepte el polze ) , formant un angle de 90° amb el palmell de la ma.
Pugi els dits rectes. Intenta mantenir el canell relaxada.

Exercicis de tronc i maluc

1. Posici6 Inicial : Segui en una cadira o a un costat del llit, amb els peus
tocant a terra. Doblegui el genoll aixecant-lo cap al pit. Mantingui
aguesta posicio , després torneu a posar el peu a terra. Repeteixi durant
varies vegades.

2. Aixequi la cama sense doblegar el genoll i després torni a la seva posicio
inicial.

3. En posicié de panxa a terra, doblegui i estira la cama durant varies
vegades.

4. Tombat a terra i amb les cames juntes i rectes , estengui les cames
perqué estiguin separades i torni a la posicio original ( també pot
realitzar aquest exercici estenent primer una cama, tornant a la primera
posici6 i després estenent l'altra).

5. Recolzat amb la esquena a terra, aixeca un genoll i pressiona-la sobre el
pit mentre manté l'altra cama recta sobre el terra o el llit . Si aquest
estirament li resulta molt dificil, mantingui la cama flexionada subjectant
la cama amb les dues mans per darrere del genoll. Si encara li segueix
sent dificil, posi una cama plantada a terra i suaument " rellisqui " el talé
cap als glutis. Mantingui aquesta posicié durant almenys 15 segons.
Repetiu amb l'altra cama.

6. Reclinat sobre I'esquena amb els genolls doblegats i els peus plantats ,
baixi els genolls suaument de costat a costat . La idea és estirar el tronc i
el maluc , sense que els genolls toquin el terra o el llit.

7. Amb I'esquena al terra, doblegui un genoll primer i després l'altre cap al

pit per estirar la regié lumbar. Mantingui aquesta posicié durant almenys
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15 segons. Després , primer baixi un peu i després baixi I'altre per evitar

una lesié a l'esquena.

Exercici dels turmells i els peus

1- Primer doblegui el peu cap amunt. Després doblegui el peu cap avall.

Aquest exercici s'ha de fer poc a poc. Si sent que va a tindre un
espasme , llavors torni a l'inici de I'exercici i mantingui la posicio

suaument. Després deixi de fer I'exercici

2- Primer moveu el peu amb la planta cap a fora i després moveu el peu

amb la planta cap a dins

3- Primer doblegui els dits del peu cap a dins i després esteneu els dits del

peu cap amunt i cap enrere tant com pugui.

Finalment per acabar la sessié ensenyarem un parell d’exercicis relacionats

amb I'equilibri i la coordinacié asseguts.

Exercici 1: Amb els seus bracos als costats i els colzes doblegats 90°,
giri la ma dreta amb el palmell cap amunt. Gireu la ma esquerra amb el
palmell cap avall. Després Moveu simultaniament de manera que el
palmell de la ma dreta quedi cap avall i la de I'esquerra quedi cap amunt.
Faci-ho diverses vegades en successio rapida.

Exercici 2: Comenceu amb les dues mans tocant la meitat del pit.
Aixequi un brac¢ cap amunt i cap endavant mentre simultaniament estira
I'altre bra¢ cap enrere. Després torni a la posicio inicial i repeteixi

I'exercici en l'altra direccid. Intenta repetir els dos moviments 5 vegades.

Sessid 6: Aprén a gestionar la teva fatiga

Objectiu: Ensenyar als pacients com poden conservar la energia en el seu dia a

dia.

Encara que s’admet que la fatiga es el problema més habitual en les persones

afectades de EM i el repte es d’aconseguir reduir la repercussié de la fatiga en

la vida diaria de les persones que la pateixen.

Per ensenyar als pacients com poden conservar la energia en el seu dia a dia

es passara un fulleté informatiu (Annex 3) remarcant les tasques que poden

realitzar per evitar fatigar-se. També es fara una xarrada explicant aquest

fulleto.
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En acabar, s’avaluara el programa. Juntament amb els participants, es parlara

de les coses apreses durant el programa i de si els hi ha servit d’ajuda o no.

8.3-Avaluacié del programa
S’avalua als participants abans i després del programa mitjangant I'us de dos
escales: la Escala Modificada d’Impacte de Fatiga (MFIS) i 'Escala de Severitat
de la Fatiga de Krupp.
En aquest programa relacionat amb la fatiga el meu objectiu es ajudar al
pacient a aconseguir la conservacio de la energia i ajudar-lo a gestionar la
fatiga en el seu dia a dia per tal de millorar la seva qualitat de vida.
Per avaluar aquest programa utilitzarem els segients indicadors:

- Equilibri entre I'activitat i el descans

- Reconéixer les limitacions d’energia

- Adaptar el seu estil de vida amb el seu nivell d’energia

Aquests tres indicadors son molt importants en la qualitat de vida de les
persones amb fatiga i estan relacionats amb el objectiu.
A l'acabar el programa s’avaluara, mitjangant una taula rodona, si I'objectiu ha

sigut assolit o0 no.
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9-DISCUSSIO

Les evidencies que es reflecteixen durant el treball, mostren que la EM es una
patologia que cada vegada afecta a més gent, ja que segons les dades en els
ultims 15 anys s’ha duplicat els casos de EM. Es presenta amb major
frequéncia en adults d’entre 20 i 40 anys, i cada cop afecta més a adolescents i
a nens.

La EM te un gran impacte a la qualitat de vida de les persones que la pateixen
degut a la seva simptomatologia, sent la fatiga el simptoma més frequent, ja
gue entre un 75-90% de les persones la pateixen.

El tractament de la fatiga, s’ha basat en realitzar exercici de manera moderada,
realitzar uns correctes habits de son i descans, fer exercicis de relaxacio i ioga i
el com saber gestionar-se les activitats del dia a dia per tal de poder realitzar-
les, amb el menor cansament possible.

En aquest programa el que es busca es que els pacients que hi participen
aprenguin a posar en practica una serie de consells i exercicis per tal de
gestionar-se la fatiga i poder conservar la seva energia per realitzar les
activitats del dia a dia i evitar que la fatiga afecti la seva qualitat de vida

El programa es de curta durada, i que es podria allargar dues sessions més, ja
que els participants aguanten les sessions sense cansar-se.

També es podria realitzar alguna activitat a l'aire lliure, ja que I'exercici a la
natura es molt favorable per a pacients amb EM.

S’hauria de fer dos sessions de fisioterapia, ja que una es queda curta. Els
pacients es queden amb ganes d’aprendre més exercicis per a poder realitzar a
casa.

El millor del programa es que els pacients es donin compte de que es pot fer
algo per disminuir la fatiga en el seu dia a dia, i d’aquesta manera poder

millorar la seva qualitat de vida.
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10-CONCLUSIO

Per concloure dir, que la EM es una malaltia que avui en dia afecta a moltes
persones i que cada cop apareix més en gent jove i en nens.

Avui en dia no existeix cap resposta curativa per a la esclerosis multiple, pero si
opcions terapéutiques pal-liatives per a la millora de la qualitat de vida, que es
una questié de maxima importancia per aquest tipus de pacients.

La EM es la malaltia del sistema nervios més freqient amb una
simptomatologia variable e impredictible i que uns simptomes es presenten
amb major frequencia que uns altres, com es el cas de la fatiga.

Fins dos terceres parts la experimenten diariament. Es considerada per el 55 %
de les persones amb EM com el simptoma que causa major discapacitat, i en el
40%, el considera el pitjor simptoma.

Es per aix0 que I'impacte de la fatiga de la EM en la qualitat de vida de les
persones es, per tant, considerable, ja que contribueix en la mobilitat e
interfereix amb la sensacio de salut fisica i mental dels pacients.

L’us de les terapies farmacologiques i les no farmacologiques es la millor eina

per pal-liar la simptomatologia de la malaltia.
Els objectius de tota intervencié amb pacients amb EM han d’estar relacionats

amb la conservacié de la energia per tal de disminuir la fatiga i aixi poder

millorar la qualitat de vida dels pacients.
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12- ANNEXOS

ANNEX 1

CONSENTIMENT INFORMAT DEL PROGRAMA
JO ,amb DNL..oooooi, , major

d'edat o autoritzaci6 del meu representant legal, amb domicili

De manera lliure i voluntaria manifesti que he sigut degudament informat del
programa i autoritzo la meva participacié en aquets tenint en compte que:

1- He entes el proposit del programa i la seva finalitat

2- Estic satisfet amb la informacié proporcionada

3- Reconec i autoritzo la meva participacio en el programa

Lleida dia,........... (o [T del 201.....

Firma:
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ANNEX 2
QUESTIONARI AVALUACIO SESSIONS

Aquest guestionari es completament anonim. Llegeix atentament les seguents

preguntes i elegeix la resposta marcant amb una X, segons el seu criteri:

1. Molt en desacord/ Mai
En desacord/ Casi mai
Indiferent/ Algunes vegades

D’acord/ Sovint

o bk~ 0N

Molt d’acord/Sempre

El contingut de la sessié anterior t'ha proporcionat

informacio util

La duracié de la sessio ha sigut la adequada

Consideres que la sessio anterior ha set rellevant e

interessant per la teva situacié personal

Respon a les expectatives que tenies quan vas iniciar la

sessio

En general, estas satisfet amb la sessio realitzada?

Creus que els professionals que han participat en la

sessid mostren un domini sobre el tema a tractar?

L’estructura i 'organitzacié duta a terme, t'ha semblat la

adequada?

Has trobat a faltar algun tipus de material o informacio

en la sessio?

Recomanacions i comentaris:
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ANNEX 3
FULLETO INFORMATIU

. Msantenir-se en forms
s
/_JV

*  Alimentscid sana

«  Postures sdequades

I
jij ;ij

. Evitar Ila calor

Actusiment s'utilitzen agents farmacologics i
estrategias no invasives per tractar s fatiga
relscionads smb ls EM.

L'objectiu de les estrstegies no es comegir
el mecanisme de Is fatiga, sino ofenr meto-
des per pendre decisions segons les neces-
sitats i els patrons d'energis de ls persons
amb EM, per a puguin aixi participar en el
programa de conservacio de l'energia.

APREN A
GESTIONAR LA
TEVAFATIGA, PER
A MILLORAR EL
TEU DIAA DIA

PROGRAMA
GESTIONA LA
TEVA FATIGA
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QUE ES LA FATIGA?

Es un dels simptomes que psteixen meés
frequentment, i que es definex com: * la
caréncis subjectiva de lenergia fisica i
mentsl, que és percebuda com interferén-
cia a la realitzacio de les activitats™.

TIPOS DE FATIGA

Fatiga primaria

Apareix com s resultsat directe del dany sl
sistems nervios central. El cos respon s
squest dany slentint les resccions per lo

que apareix Is fatigs .

Fatiga secundaria

Pot aparéixer com a conseqiéncis d'sitres
factors que no estan directament relacio-
nsts amb la EM:

. Medicacio

. Entom locsl

. Exercici
+  Depressid
. Infeccions

¢ Alterscio del son

LA FATIGA | LA ESCLEROSIS MOTIPLE

Ls fatiga s el simptoma mes comi de ls
EM. Alguns estudis han informat que fins i
tot en un 85% de les persones smb EM pa-
teixen fatigs i que pot, de fet, ser el simpto-
ma inicial de Is malsitia en casi una tercers

part de les persones.

CONTROL DE LA FATIGA

Ls fatigs exigeix un enfocament coordinat

que comporta la participacid e implicacio de
familiars i amics, sixi com de professionals
sanitanis. Pots creure que les relscions per-
sonals es veuen perjudicades perqué els
demes no comprenen com li sfects la fatiga

AUTOGESTIO DE LA FATIGA

Es important saber gestionar la tevs fati-
ga, mitiancant els segients principis:
. Reaslizar exercicis

-sq\ﬂ ™
A\
“ "' )

‘.
¥ 1ty

- Son idescans adequst
s
. Planificacid i organitzacid de les acti-

vitats didnes
JJ\ A
7’

. Establir prioritats de les tssques

«  Conservacid de l'energis

—
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