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INTRODUCCION

Segun los datos aportados por la ltima version del Atlas Mundial de la Esclerosis Multiple (EM) publicado por la MSIF (Multiple
Sclerosis International Federation) en colaboracion conla OMS en septiembre de 2020 donde participaron 115 paises (87 % de la
poblacion mundial) se estima que en el mundo 2.8 millones de personas viven con EM.

Enelmundo _(\V) En Argentina

2.8 millones - se estima que hay entre
de personas viven con EM l 11.000y 22.000
1 de cada 3000 personas personas con EM

tienenEM o

Elaumento de la prevalencia en relacion con lo publicado en 2013 (2.3 millones) se deberia entre otras cosas a mejores métodos
de recuento a nivel mundial, perfeccionamiento en el diagnostico y el aumento de la expectativa de vida.
En Argentina se estima que hay entre 11.000y 22.000 personas con EM.

Esunaenfermedad de alta carga sintomatica, es decir, que las personas pueden tener muchos sintomas diferentes en el curso de
laenfermedad, pero NO todas tienen que presentarlos.

Unsintomainvisible, lafatiga

Alrededor del 80% de las personas con EM viven con fatiga.

Enladécadadel 90 fue definida como la “Falta subjetiva de energia fisica o mental percibida por el individuo o el cuida-
dory queinterfiere conlas actividades usuales y deseadas”.

Hay que tener en cuenta que en esta definicion se consideraba al cuidador como la persona mas cercana que podia dar informa-
cionacercadel desempefio en las actividades de la persona con EM.

La fatiga puede afectar de manera significativa diversas actividades de la vida de una persona, incluyendo su ambito personal,
familiar, de pareja, social y laboral, reduciendo asi su calidad de vida. De hecho, en algunos casos, la fatiga puede ser el sintoma
mas prominente, incluso en personas que no presentan limitaciones en su movilidad. Este impacto es tan relevante que la fatiga
se convierte en una de las principales causas de pérdida laboral en personas con EM.

Para quienes viven con fatiga, expresar 1o que experimentan puede ser complicado, ya que cada persona percibe este sintoma
de manera diferente debido a su naturaleza subjetiva. La fatiga por esclerosis multiple puede describirse de diversas maneras:
como agotamiento, cansancio extremo o falta de energia, entre otros términos. En definitiva, cada individuo puede utilizar diferen-
tes sindbnimos para definir su experiencia personal de la fatiga.

Para las personas que experimentan fatiga, actividades que para otros son cotidianas pueden representar un costo energético
desmedido.

A menudo, las personas con fatiga se SOBREEXIGEN y hacen esfuerzos considerables para cumplir con sus obligaciones, ya
gueincluso sus seres mas cercanos pueden tener dificultades para comprender lo que estan atravesando. Con frecuencia, estas
personas pueden ser malinterpretadas y se les puede percibir como que simplemente NO TIENEN GANAS de realizar tareas
que, enrealidad, les resultan extremadamente dificiles.




Existe un pensamiento recurrente ante esta situacion: NADIE ME VA AENTENDER. Estaidea lleva ala persona
aaislarse, no buscar ayuda, repercutiendo directamente en su estado animico.

Otras veces los familiares comienzan a notar la fatiga cuando se manifiesta fisicamente y se asustan sospechando
ue esun brote, lo que generamucha angustiay ansiedad enla persona con EM ya que debe manejar sufatigayla
preocupacion de su familiar.

Vamos a responder algunas preguntas que seguramente te has planteado...

Cuando hablamos de fatiga por EM primero debemos descartar otras causas de fatiga o0 que empeoran la fatiga por EM.
Entonces comenzamos por responder:

¢Qué es la fatiga secundaria?

Desacondicionamiento Fisico: el no realizar

actividad fisica repercute en nuestro sistema Intercurrencias Clinicas, infecciones,
cardiopulmonar y musculoesquelético problemas metabolicos
Estrategia: Realizar Entrenamiento fisico Estrategia: Manejo clinico/ infectologico
Trastornos del suefio: los trastornos del Anemia

suefo son por multiples causas como Estrategia: Manejo clinico/
levantarse varias veces ala noche paraorinar, hematdlogico

espasticidad, dolor, insomnio, ansiedad.

Alteraciones emocionales depresion,
ansiedad, irritabilidad

Medicamentos: muchas veces indicados por I Estrategia: Consulta equipo de
los mismos médicos para otros sintomas de
[ ]

Estrategia: Mejorar el ritmo del suefo T~

- . . . salud mental
la EM (ansioliticos, antidepresivos, anties-

pasticos, medicamentos para el dolor). = Alteraciones nutricionales:

'\sobrepeso, dietasrestrictivas

Estrategia: Evaluar su uso y dosis adecuadas,

evitar aquellos que empeoran la fatiga por EM. " — Estrategia: Consulta nutricionista,
Confatiga  Sinfatiga adecuada nutricion e hidratacion
Debilidad: lo que genera mas gasto
de energia para moverse Hipotiroidismo
Estrategia: Mejorar la Fuerza Estrategia: Consulta endocrinologia
Espasticidad: aligual que la debilidad Consumo de sustancias
Estrategia: Reducir espasticidad Estrategia: Suspender consumo de
sustancias

Tabaquismo jjisinimportar
la cantidad!!!
Estrategia: Dejar de fumar

Situ FATIGA no es por las causas mencionadas como fatiga secundaria

y PERSISTE: ENTONCES ES FATIGA POR EM




¢Cuales son las caracteristicas de la fatiga por EM?

Empieza en forma subita y repentina: no da tiempo a prepararse para evitarla.
Aparece incluso después de una noche de suefio reparador.

Tiene predominio vespertino: empeora a medida que avanza el dia.

Tiende aagravarse con el calor y la humedad: los ambientes calurosos, humedos y el aumento de la temperatura corporal no
se llevan bien con la fatiga.

Requiere mas tiempo de recuperacion que el cansancio habitual.

Empeora transitoriamente otros sintomas de la EM: como la debilidad, alteraciones visuales, sensitivas, esfinterianas o la es-
pasticidad.

Sies cognitiva puede comprometer la memoria, atencion, procesos ejecutivos.

No tiene relacion con el sexo, la edad, el tiempo de evolucion de la enfermedad nila forma clinica (probablemente las personas
con mas afnos de evolucion sitienen discapacidad motora tendran més fatiga debido al gasto energético que les genera).

¢Cual es la causa de la fatiga por EM?

La causa de la fatiga por EM aln permanece incierta y se han propuesto muchas teorias que incluyen tanto el dafio del cerebro
comodelameédula, laproduccion de sustancias que participan en larespuestainmunoldgica que alteran las sefnales cerebrales y
la alteracion del metabolismo neuronal.

¢Como diagnosticamos la fatiga por EM?

A pesar de mas de 100 anos de investigacion todavia y a pesar de ser uno de los sintomas mas frecuentes reportados por las
personas con EM, no contamos con una herramienta o test para diagnosticar la fatiga por EM.

El diagnodstico es complicado y tiene una importante carga de subjetividad, es decir lo que siente cada persona. Se basa casi
exclusivamente en cuestionarios validados y adaptados al idioma de cada poblacion.

Estos son las Unicas herramientas disponibles para objetivar la fatiga, considerando los aspectos fisicos, psicosociales y cogni-
tivos.

Hay muchos disponibles y seguramente tu médico en alguna consulta ha pedido que completes alguno.

Tienen sus ventajas como conocer tu nivel de fatiga, elimpacto en tu vida diaria y como se va modificando conlas intervenciones
especificas alo largo del tiempo.

Pero también algunas limitaciones como variables que pueden llevar a confusiones en la interpretacion, entre ellas las alteracio-
nes del estado de animo, y las fallas cognitivas.

El gran desafio en el area es continuar investigando para desarrollar biomarcadores que puedan diagnosticar y cuantificar los
niveles de fatiga para un correcto tratamiento y monitoreo.

¢Como tratamos la fatiga por EM?

Debemos diferenciar los tratamientos en farmacoldgicos (aquellos en los que se indican
medicamentos) y no farmacoldgicos.

Probablemente le has pedido a tu médico que te recete algiin medicamento para la fatiga ya que te es muy dificultoso convivir con
ella.

Se han realizado multiples estudios clinicos y recientemente un grupo de neurdlogos
argentinos especializados reviso todos los trabajos publicados con las drogas que se usan
para la fatiga por EM y pudieron concluir que ninguna de ellas presenta beneficios para
combatir este sintoma tan problematico en tu vida. Un medicamento que podria beneficiar
tanto en la fatiga fisica como cognitiva continta en estudio ya que fue aprobado Unicamente
paralamarcha.

En relacion con los farmacos “energizantes” (polivitaminicos, magnesio selenio etc), general-
mente que se ofrecen en publicidades para combatir el CANSANCIO, no han demostrado ser
eficaces en la fatiga por EM e incluso en dosis excesivas pueden ser toxicos para el organis-
mo.

Ademas, existe evidencia que los tratamientos modificadores de la enfermedad, es decir,
aquellos que se usan para tratar las EM, tampoco tienen efecto sobre la fatiga.




Pero no todo son malas noticias...
y Slhay muchos tratamientos NO farmacologicos que demostraron beneficio en la fatiga por EM, tanto fisica
como cognitiva.

En los Ultimos 5 anos se ha avanzado en intervenciones no farmacoldgicas y el gjercicio demostrd ser una
estrategia altamente eficaz para el tratamiento de la fatiga y mejorar la calidad de vida de las personas con
EM.

La debilidad, alteraciones en el equilibrio, la movilidad limitada, la disminucién en la realizacion de actividad
fisicay el mal estado fisico general contribuyen a la fatiga por EM. A\ :
Elrealizar pocaactividadfisica puede hacer gue aumentenalin maslos niveles de fatiga, lo que limitalamovilidad i
y se genera asi un ciclo que se perpetua. Es por ello por lo que el gjercicio o la actividad fisica de rutina rompen

este cicloy deben ser laintervencion primaria para restablecer la aptitud aerdbica, la fuerza, mejorar la movilidad y asi la fatiga.

Es frecuente que se receten medicamentos que no tienen evidencia de efectividad, pero pocas veces se indica actividad fisica
paratratar lafatiga por EM.

Actualmente hay graninterés en desarrollar estudios parademostrar cuan eficaces sonlas intervenciones de realidad virtual para
reducir la fatiga por EM, asi como el mejorar la calidad de vida de las personas.

Yahay multiples estudios publicados donde especificamente larehabilitacion basada en realidad virtual también mostré un efecto
positivo enlacondicionfisica, disminucion enla fatiga, mejord los aspectos emocionales y cognitivos, asicomo laadherenciaalos
tratamientos.

Ahora vamos a hablar de habitos y estilo de vida como parte del tratamiento no farmacoldgico que se pueden implementar en
todos los ambitos en los que la persona con EM desarrolla sus actividades (ya sea la casa, el trabajo, el estudio o su ambito social
y/orecreativo).

Tratamientos Psicologicos para fatiga por EM:
Enfoque Cognitivo-Conductual

La terapia cognitivo-conductual (TCC) es una herramienta eficaz para manejar la fatiga en esclerosis multiple. Ayuda a las
personas a identificar y modificar patrones de pensamiento negativos que pueden agravar la sensacion de fatiga. Mediante
el establecimiento de metas realistas, la planificacion de actividades y técnicas de relajacion, las personas pueden aprender a
gestionar mejor su energiay afrontar los desafios diarios.

Ademas, se interviene para desarrollar habilidades de solucion de problemas, permitiendo a las personas encontrar estrategias
efectivas para manejar la fatiga y adaptar su entorno a sus necesidades. Esta terapia no solo mejora el bienestar emocional al
reducir el estrés, sino que también proporciona herramientas practicas para optimizar la calidad de vida y fomentar una actitud
positiva hacia la gestion de laenfermedad.

Estrategias para el uso efectivo de la energia
¢Enqué se basan?

Usarlaenergiaadecuadamente, encontrando un equilibrio saludable entre las actividades, gjercicio y reposo; trabajo y vida social.
Es un proceso educativo a cargo de un equipo interdisciplinario (terapistas ocupacionales, kinesiélogos, psicélogos) en el que el
principal protagonista es la persona que vive con fatiga por EM.

Elequipo determinara:
El nivel de asistencia requerido para las actividades de la vida diaria.
La formaen que alguna de ellas puede ser realizada.
Como resolver algunos problemas de accesibilidad (hogar y trabajo).
En caso de ser necesario qué productos de apoyo te beneficiarian.
Indicar un dispositivo de movilidad cuando los niveles de fatiga son muy elevados para minimizar el gasto de energia y lograr
realizar la actividad necesaria 0 deseada.
Confeccion de un diario de fatiga: esto ayudaré a chequear los niveles de fatiga, y poder hacer las modificaciones necesarias.

Para poder usar las mejores estrategias primero tenemos que conocer como se manifiesta en mila fatiga, que sintomas corres-
pondenallafatigay cuales no se relacionan conla misma, cuando apareceny sihay un denominador comun en su aparicion.
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PLANIFICA/ N
PRIORIZA

Una vez que nos conocemos y sabemos como y cuando se presenta la fatiga, podremos pla-
nificar y organizar una rutina de trabajo, ejercicios y descansos en nuestra rutina, para de esta
manera anticiparnos a su apariciony lograr un equilibrio de energia que logre sostenerse durante
todo el dia. Asi no tendremos que abandonar las actividades ya que podremos anticipar las que
nos llevan mas esfuerzo en los momentos de mayor energia € intercalaremos con actividades
mas livianas y descanso.

Cuando nologramos evitar la aparicion de los sintomas de fatiga, me llevara mas tiempo recupe-
rarme de lamisma. Pero con un buen descanso se puede volver acomenzar.

Planifica la actividad, esto permite optimizar el tiempo entre la actividad vy el
descanso.

Uso de recursos como agenda (papel o digital), alarmas, marcas con colores.
Aprende a priorizar aguello que realmente es necesario hacer, y lo que podés dejar
pararealizar en un segundo tiempo.

Delega aquello que realices que no sea imprescindible y pueda realizar otra
persona (ya sean familiares, amigos o colegas en el trabajo).

Conoce el momento del dia en el que tienes mejor nivel de energia. Por lo general,
las personas presentan mas energia por lamanana.

PEDI AYUDA

Pediayuda, muchas veces se desestima el ofrecimiento del otro para no sentir que
no podemos hacerlo.

ESPARCIMIENTO

Dejate tiempo libre para las actividades de esparcimiento.
No sientas obligacion por terminar una actividad, sipodés realizarla en partes te va
aresultar mas sencillo y con menor gasto de energia.

TRABAJO

Organizate el espacio de trabajo, dejando todos los elementos a tu alcance, asi
evitas levantarte con frecuencia a buscar cosas.

En caso de ser necesario se puede solicitar al empleador cambio de horario de
jornada laboral para un mayor rendimiento.

POSTURA

Realiza todas las tareas que puedas sentado.

Cuida tu postura durante la actividad, ahorra una gran cantidad de energia.
Siempre trata de mantenerte derecho y simétrico, conlos hombros relajados y los
pies apoyados en el suelo.

Usar elementos practicos v livianos.
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TEMPERATURA N

En temporadas de calor podés usar prendas de enfriamiento (chalecos,
mufiequeras o cuellos que al bajar la temperatura corporal ayudaran a mejorar la
fatiga).

Mantener los espacios ventilados y con buena iluminacion.




Vamos con un ejemplo practico de la PLANIFICACIO
INVITE ACENAR A UNOS AMIGOS A CASA

Primero site es posible lo ideal seria planificar un almuerzo ya que las horas de mayor energia son
por lamanana, sino igual vamos a tener en cuenta todas las estrategias para poder planificar lacena
ideal y disfrutar al maximo.

iObviamente que lo primero que pensas en pido delivery y listo! jPero no! Aca vamos a darte algunas
ideas para que puedas hacerlo. jAlla vamos!

roda N - . e .
¥ '| Elegir el dia de la semana con menos obligaciones, por ejemplo, si es diade ir al gimnasio o al supermercado
| 7 no es recomendable que ese dia hagas lareunion en casa.
Pensa el menu con anticipacion y si podés, evita las comidas muy elaboradas.

ORGANIZAR * Hacé lalista de las compras.
? * Sitenés hijos pequenos, ese dia sipodes pediayuda.
* Podés pedir a tus invitados que colaboren llevando una entrada o un postre asi no te sobrecargas.
PEDIi AYUDA

Enlo posible, hacé la compra virtual y pedi envio a domicilio.
Sivas al supermercado, agrupa los elementos por sectores para hacer una sola vez el recorrido. Dentro de
lo posible, también pedi envio a domicilio.

e

COMPRA VIRTUAL Y/O
ENViO A DOMICILIO

E * Lorecomendado es que primero guardes los alimentos que necesitan refrigeracion y luego tomes un des-
canso. Después, agrupar los alimentos que se guardan enla alacenay lo hagas en un segundo tiempo. Esto
NO GASTES TODA hara que no gastes toda tu energia.
TUENERGIA

Cuando llegue el dia, es recomendable que prepares el ment con anticipacion (en caso de ser caliente, que

0% pueda luego calentarse).
@y * Cuando te dispongas a cocinar primero prepara todo lo necesario en lamesa o mesada. Asegurate de que
el ambiente donde cocinas no tenga una temperatura muy elevada. En caso de utilizar elhorno, mantené el
PREPARACION ambiente ventilado para evitar el exceso de calor.
DEL MENU * Todo aquello que sea posible en la preparacion, podés realizarlo sentado, evitando desplazarte en forma
innecesaria y cuidando tu postura. Si contas con una bangueta o silla tipo escritorio con rueditas, puede ser
de utilidad.

Una vez finalizada la preparacion, tomé un descanso antes de limpiar los utensilios de cocina. Lo ideal es
contar con un lavaplatos y sino, PEDIR AYUDA.

* Luego de haber descansado podés poner lamesay dejar todo dispuesto para la cena.

* Tomaunaducha tibia.

DESCANSA * Siempre hay que recordar que el agua no debe estar muy caliente ya que no es buena para la fatiga.
* Descansa...
Q?ﬁ l/o o ) o ) )
” * Cuando lleguen tus invitados, asegurate que el ambiente esté bien iluminado, ventilado y con una musi-
Tr@q casuave. Entonces, podras pedir colaboracion para llevar todo lo necesario alamesa, sentarte y disfru-

DISFRUTA tar de un excelente momento con amigos.

Antes de retirarse ellos se sentiran felices de colaborar para dejar todo en
condiciones para que puedasirte a descansar.

Que la fatiga no sea un LIMITE
entuvida, conocerlaes el primer
paso para manejarla
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