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Alicia

Hace once afios recibi un diagnéstico de
esclerosis multiple cuando mi primer hijo tenia
apenas 18 meses. Después de un par de terribles
episodios iniciales de esclerosis multiple que
tuve hace mucho tiempo, he sido afortunaday
he tenido pocos problemas.

Ahora tengo 34 afnos y llevo un hogar muy
ajetreado con dos hijos (el menor tiene 3 afios),
mi esposo y un perro. La vida ha seguido su
curso, salvo por una cosa. Estoy agotada. Me
canso facilmente y no me recupero como antes.
Se me hace imposible llegar a los partidos de
mis hijos porque el calor del verano me agota.
No tengo la energia para mantener mi casa tan
limpia como antes. La rutina de quehaceres
domésticos se ha visto afectada, y estoy segura
de que mis hijos piensan que no me interesan
sus actividades. Mi esposo es muy comprensivo,
pero a causa de mi fatiga no tenemos las
mismas relaciones intimas que antes.

Como estaba desesperada, llamé a mi
médico. Me hizo ciertas pruebas y me ayudo6
con medicamentos para la fatiga. También
me mando a un terapeuta ocupacional, que

me ensefo sobre la fatiga con la esclerosis
multiple y me dio excelentes ideas, como
cambiar la rutina de quehaceres domésticos
para permitirme descansar mientras mis hijos
estan en la escuela o hacen siesta, y repartir

el horario de lavar platos entre todos en la
familia. También me dio consejos utiles para
conservar energia mientras lavo la ropa, como
poner el cesto de ropa en un carrito con ruedas.
Me dio otros consejos estupendos pero lo

mas importante que aprendi fue que, cuando
tengo dificultades, no debo esperar tanto para
ponerme en contacto con mi neur6logo ni para
aprender a manejar la fatiga con la ayuda de un
terapeuta ocupacional.

Todavia sigo tratando de encontrar la manera
mas eficaz de conservar y recuperar energia,
pero me siento mejory s€ que voy por buen
camino.
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;Quiénes deben leer
esta guia?

® Las personas con esclerosis multiple

® Sus familiares, amigos, cuidadores o
auxiliares de cuidado personal* y otros
que las apoyan con su cuidado

® Profesionales de la salud, incluidos
médicos, enfermeros, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, logopedas y
sicologos

;Por qué es /
importante esta guia?

La fatiga es el sintoma mds comun de la
esclerosis multiple. De 75% a 95% de todas
las personas con esclerosis multiple tienen
fatiga; de 50% a 60% dicen que es uno de
sus peores problemas. De hecho, la fatiga es
una de las principales causas de desempleo
entre las personas con esclerosis multiple.

Nadie conoce la verdadera causa de la fatiga
relacionada con la esclerosis mdltiple, pero
si sabemos que ciertas cosas pueden ayudar.
Esta guia explica varias opciones.

Si la falta de energia interfiere con sus
actividades usuales o calidad de vida,
digaselo a su profesional de salud. Es
posible que su problema no esté relacionado
con la esclerosis multiple y que tenga
tratamiento. Incluso si estd relacionado con
ella, hay cosas que puede hacer para sentirse
mejor. Con su profesional de salud, puede
escoger las opciones apropiadas para usted.

*Las palabras en negrita se explican en el glosario en la pag 15.

Las circunstancias de cada persona son distintas: situacion familiar, finanzas, sistema de

apoyo, recursos comunitarios, flexibilidad en el trabajo, preferencias personales o funcion
fisica. Quiza algunas opciones no sean practicas para usted. Cuantos mas detalles tenga su
equipo de atencién médica, mas podra ayudar.

2 | Fatiga: lo que debe saber



;Qué es la fatiga
relacionada con la
esclerosis maltiple?

La fatiga es la falta de energfa fisica, mental
o ambas. Todos tenemos dias de poca
energia. Y todos sabemos lo que es estar
con el dnimo por el suelo y no querer hacer
nada.

La fatiga relacionada con la esclerosis
multiple es distinta y no siempre es fdcil
distinguirla. Con este tipo de fatiga, las
personas tienen mds dias malos que buenos.
Antes de que se pueda identificar, se deben
descartar otras causas posibles. (Ver ;Qué
causa la fatiga? en esta pdgina).

Si usted tiene esclerosis maltiple, hdgase la
siguiente pregunta: ;La fatiga interfiere con
mis actividades diarias o mi calidad de vida?
Si la respuesta es si, se lo debe decir a su
profesional de salud

;Existen distintos
tipos de fatiga?

Si. El préximo paso es descubrir el tipo que
usted tiene. Esta guia se refiere a dos tipos
generales de fatiga. Es posible que uno de
estos tipos esté directamente relacionado
con la esclerosis multiple o no:

Fatiga crénica y persistente: Sensacion de
cansancio o falta de energia que limita sus
actividades durante mas de seis semanas,
mas de 50% de los dias, parte del dia.

Fatiga aguda: Falta de energia que
limita sus actividades y que surgié o
empeord marcadamente en las Ultimas
seis semanas. La fatiga aguda puede ser

un primer indicio de que otros sintomas
de esclerosis multiple estan a punto de
reaparecer o empeorar.

Piense en su nivel de energfa en semanas
recientes. Quizd convenga que por unas
semanas tome notas sencillas en un
calendario de cémo se siente. Luego lea las
dos descripciones de fatiga mencionadas
antes. ;Cudl de las dos se ajusta més a usted?
Digale a su profesional de salud qué tipo de
fatiga cree que tiene y por qué.

Cada tipo de fatiga tiene diferentes causas
y tratamientos. Se deben explorar todas

las causas posibles antes de llegar a la
conclusién de que la fatiga estd relacionada
con la esclerosis multiple (Ver “;Cudles
son los tipos de fatiga relacionada con la
esclerosis multiple?” en la pdg. 6).

IMPORTANTE: Préstele particular
atencidn a la esclerosis maltiple después de
un episodio inusual de fatiga. Si parece que
empeoran los demds sintomas de esclerosis
multiple, avisele a su profesional de salud.

;Qué causa la fatiga?

Aunque la fatiga es comdn con la esclerosis
multiple, puede que esta no sea la razén

o la tnica razén por la que usted siente
cansancio. Muchos factores pueden causar o
contribuir a la fatiga, entre ellos:

Otros problemas de salud: Muchos otros
problemas de salud pueden causarle fatiga,
entre ellos anemia, enfermedades del corazén,
diabetes, hipertiroidismo (tiroides demasiado
activa) e hipotiroidismo (tiroides poco activa).
Incluso algo tan sencillo como una infeccién
leve puede robarle energia.

Condiciones del tiempo: El calor hace que
uno sienta que se esta sancochando, y la
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humedad puede empeorar los efectos del
calor. Este es el caso en particular con las
personas con esclerosis multiple. El “indice
de calor” que se menciona con frecuencia en
los boletines meteorologicos mide el calor
junto con la humedad.

Medicamentos: Algunos medicamentos
pueden causar fatiga como efecto
secundario. AsegUrese de que su profesional
de salud tenga una lista de todos los
medicamentos que toma. (Ver el anexo 1, en
la pag. 18)

Problemas de suefio: La dificultad para
dormirse, mantenerse dormido o dormir
bien (insomnio) determina que cuando se
levanta, no se siente “como nuevo”. El apnea
del suefio también es una causa muy comun
de la fatiga. Un cuestionario sobre el suefio
puede ayudar a su profesional de salud a
encontrar la causa de su fatiga. (Ver el anexo
2 en la pag. 19)

Estrés: El estrés puede hacer que cualquiera
se sienta cansado, y la esclerosis multiple
puede hacer que la vida sea mas estresante.
Muchas cosas pueden causar estrés: mas
exigencias de las que uno puede satisfacer;
conflictos con diferentes personas;
alteraciones en la rutina; la muerte de un
ser querido, un divorcio u otras grandes
pérdidas. Incluso las ocasiones felices como
una boda o las vacaciones pueden causar
estres.

Depresion y ansiedad: Las dificultades en el
hogar o trabajo pueden agotarlo en términos
emocionalesy fisicos. La depresiony la
ansiedad son comunes con la esclerosis
multiple. Si usted o sus seres queridos

notan que le cambia el humor o pierde
interés en ciertas actividades que solian ser
sus preferidas, asegurese de decirselo a su
profesional de salud.

Inactividad fisica: Hacer menos actividad
fisica debido a la fatiga o movilidad limitada
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causa que se pierda tonicidad muscular, lo
que a su vez produce mayor fatiga. Cuando
la persona no tiene buena condicion fisica,
debe hacer mas esfuerzo y consumir mas
energia para hacer las cosas, lo que a su vez
contribuye a que se sienta fatigada.

Sindrome de superhéroe: Es facil exagerar
la actividad fisica si uno no la aumenta de
forma gradual. Puede ser agotador hacer
deporte los fines de semana, trabajar en el
jardin, limpiar la casa, hacer mandadosy
salir de compras.

Debe prepararse para hablar de estos temas
con su profesional de salud. También puede
que le pidan que llene un cuestionario
llamado Escala de severidad de la fatiga, que
cubre estos temas en detalle. Después de

un examen, su profesional de salud quizd
ordene andlisis o lo derive a un especialista
para mayor evaluacién.

;Cudl es el
tratamiento para la
fatiga no relacionada
con la esclerosis
multiple?

Los resultados de sus exdmenes y andlisis
pueden seguir los préximos pasos. Por
ejemplo:
Su profesional de salud o especialista puede
tratar otros problemas de salud.

El calory la humedad se pueden tolerar con
técnicas para refrescarse.

A veces se pueden ajustar, cambiar o
eliminar medicamentos, pero usted siempre



debe consultar primero con su profesional
de salud. Si cambia por cuenta propia los
medicamentos que toma, esto puede ser
peligroso.

Los problemas para dormir pueden tener
causas fisicas o sicolégicas. Con pruebas
especiales de sueno se puede encontrar la
fuente del problema'y elegir el tratamiento
adecuado.

El estrés es el resultado de los problemas
que tienen las personas y como los
enfrentan. Reduzca lo mas que pueda

los aspectos de su vida que le causan

estrés. Para obtener ayuda a fin de

aprender a controlar el estrés, consulte

con un profesional de salud mental que se
especialice en personas con enfermedades
cronicas.

La depresion es uno de los sintomas de la
esclerosis multiple con tratamiento mas
eficaz. Entre estos estan los medicamentos
antidepresivos, la sicoterapia centrada en
los problemas o ambos. (Puede ser mas
efectivo usar ambos a la vez en lugar de cada
uno por separado). Segun investigaciones
recientes, cuando la persona con esclerosis
multiple recibe el diagnostico de depresiony
el tratamiento es efectivo, le puede disminuir
la fatiga.

Pidale a su profesional de salud una cita de
seguimiento para averiguar si el tratamiento
alivia su problema de fatiga. La evaluacién
puede incluir un cuestionario corto, como
la Escala modificada del impacto de la fatiga
(Modified Fatigue Impact Scale o MFIS).
Usted puede tomar la misma prueba en
diferentes ocasiones. Este recurso puede
ayudar a su profesional de salud a evaluar
los efectos del tratamiento. Si deja de surtir
efecto en su caso, su profesional de salud le
hablard de otras opciones.

TENGA UNA LISTA DE SUS
MEDICAMENTOS

Por varias razones, es importante tener una
lista de todos los medicamentos que toma.
(Ver el Anexo 1 en la pag. 18). Esto incluye:

B Medicamentos recetados.

B medicamentos que no requieren
receta, como la aspirina, el ibuprofeno
y otros productos para los resfriados,
EXAAENE|CIFEN

B Remedios a base de hierbas, de
medicina alternativa o “naturales”

® Vitaminas, minerales u otros
suplementos alimenticios

® Cuando vaya a una cita con su
profesional de salud, lleve la lista. Si
sus medicamentos cambian, ponga
la lista al dia. En Fatiga: lo que debe
saber, su médico puede encontrar una
lista detallada de medicamentos que
pueden causar fatiga.

Cuando se controlen todas las causas de

la fatiga que no estdn relacionadas con la
esclerosis maltiple, quizd note que la fatiga
deja de ser problema. Si la fatiga no se va, es
posible que la causa esté relacionada con la
esclerosis maltiple.
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;Cudles son los tipos
de fatiga relacionada
con la esclerosis
multiple?

Existen varias categorias amplias:

= Fatiga relacionada con problemas de
movilidad: Con esclerosis multiple, a veces,
las actividades comunes y corrientes toman
tanto esfuerzo fisico que son agotadoras. Esto
se aplica en especial a personas que tienen
debilidad en los brazos o las piernas.

® Fatiga motriz: Un tipo de fatiga que ocurre
en los musculos (con mayor frecuencia,
en las piernas o brazos) que no reciben
los debidos impulsos nerviosos debido a
la desmielinizacién. Es posible que estos
musculos se cansen rapidamente debido al
uso repetido, lo que hace que usted sienta
debilidad extremay, después de un periodo
de descanso, se recupere.

= Fatiga relacionada con problemas
respiratorios: A veces la esclerosis multiple
puede afectar la respiracion y, cuando esto
sucede, hasta las actividades mas sencillas
pueden ser agotadoras. Esto se aplica en
particular a las personas que tienen los
sintomas mas fuertes de esclerosis multiple.

= Fatiga primaria de esclerosis miiltiple:
A este diagnostico se llega descartando
otros. Después de que todas las otras causas
de fatiga se eliminan o solucionan con un
tratamiento, se puede decir que es fatiga
primaria de esclerosis multiple.

6 | Fatiga: lo que debe saber

;Cudl es el
tratamiento para la
fatiga relacionada con
la esclerosis maltiple?

Problemas de movimientoy
respiracion

Su profesional de salud hard un examen de
la manera en que usted se mueve y respira.
Puede que incluya:

® fuerza

® coordinacién de los musculos (cualquier
problema, incluido ataxia)

® grado derigidez o flexibilidad (espasticidad)
® manera de caminar

® forma de cambiar de posicion (traslado),
especialmente entre la silla de ruedas y el
inodoro

m Siusasilla de ruedas, que sea apropiada
para sus actuales necesidades 'y
capacidades.

® Siusa un accesorio para la movilidad, que
sea apropiado para sus actuales necesidades
y lo use correctamente.

® Sino usaun accesorio para la movilidad, si
uno le reduciria la fatiga y aumentaria su
seguridad y movilidad

Segtin los resultados, quizd le pidan que
consulte con un terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta o ambos para mayor
evaluacién.

En la tabla 1 (pdg. 10) salen opciones de
tratamiento para problemas de respiracién
y movimiento relacionados con la esclerosis
multiple. Si usa alguna de las opciones de la
tabla 1, su profesional de salud quizd quiera
verlo para monitorear su respuesta.



Si la falta de energia sigue siendo

un problema para usted después del
tratamiento de todas las demis causas,
es probable que tenga fatiga primaria

de esclerosis multiple. Las opciones de
tratamiento incluyen medicamentos
recetados y estrategias que le pueden
ensenar especialistas. Se pueden usar por
separado o en conjunto.

La tabla 2 (pdg. 11) contiene una lista

de cambios en el estilo de vida que han
ayudado a las personas con esclerosis
multiple a sentirse y desempefarse mejor.
Varios profesionales pueden ayudar

con estas estrategias. Por ejemplo, los
nutricionistas o dietistas pueden ayudar
a planificar las comidas o los bocadillos;
los terapeutas ocupacionales y los
fisioterapeutas pueden ayudar a planificar
las actividades y los programas de ejercicio;
y los terapeutas o enfermeros pueden
ayudar con técnicas de relajamiento.

Para averiguar qué tipo de recursos estdn
disponibles en su comunidad, vea Recursos
para personas con esclerosis multiple en
la pdg. 16. Su profesional de salud y plan
de salud también le pueden proporcionar
informacién.

Tal vez su profesional de salud le sugiera
medicamentos para la fatiga primaria de
la esclerosis multiple. Los medicamentos
recetados para la fatiga ayudan a algunas
personas, pero no siempre ni a todos.

La Direccién de Alimentos y Medicamentos
(Food and Drug Administration o FDA)
de Estados Unidos no ha aprobado ningtn

firmaco para el tratamiento de la fatiga de
la esclerosis multiple. A pesar de no estar
especificamente aprobados para ese fin,
algunos medicamentos se usan para esta,
entre ellos la amantadina, que solo viene
en formulacién genérica, el modafinilo y

el armodafinilo. El nombre comercial de
modafinilo es Provigil® y el de armodafinilo
es Nuvigil®. Ambos productos vienen

en pastillas. También se pueden usar
antidepresivos y sicoestimulantes para
aliviar la fatiga en ciertas personas, pero ese
uso no estd aprobado. Antes de que la FDA
considere aprobarlo, es necesario hacer més
estudios a fin de demostrar la eficacia de
estos medicamentos para la fatiga con la
esclerosis mdltiple.

La mayoria de los medicamentos recetados
pueden tener efectos secundarios, y algunos
medicamentos no se deben combinar con
otros. Antes de que empiece a tomar un
medicamento recetado, asegurese de que

su profesional de salud tenga una lista
actualizada de todos los medicamentos

que usted toma. Eso incluye vitaminas,
minerales y productos dietéticos o de
hierbas. (Ver el anexo 1 en la pig. 18).
Siempre preguntele a su profesional de
salud sobre los posibles efectos secundarios
y lo que debe hacer si estos se presentan. Es
buena idea dar esta informacién por escrito
a sus familiares y cuidadores.

IMPORTANTE: Si usted tiene problemas
con algiin medicamento, avisele a su
profesional de salud de inmediato. No

se limite a dejar de usarlo. Con algunos
medicamentos es necesario disminuir la
dosis gradualmente para asi dejarlos de
manera segura.
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;Qué mas puede
ayudar?

Ya ha hecho varios cambios bésicos a su
estilo de vida (tabla 2 en la pdg. 11) y quizd
toma medicamentos. Ayudaron, pero no
mucho. ;Cudl es el préximo paso?

Es hora de llamar a expertos en equipo
adaptativo, adaptaciones que ahorran
energia y ejercicio general y aerébico.

Los terapeutas ocupacionales y los
fisioterapeutas tienen capacitacién al
respecto. Empezardn con algunos de los
mismos problemas a los que su profesional
de salud ha dado tratamiento, por ejemplo,
si ha tenido fatiga, el efecto del calor

en usted, sus movimientos y lo que ya

ha probado para tener mds energfa. Los
terapeutas evaluardn:

Su condicion fisica general: sus puntos
fuertes y débiles, y los aspectos que puede
mejorar.

Su ambiente: donde vive, trabajay
pasa tiempo con regularidad, ademas
de los aparatos que usa para mejorar su
desempeno.

Su capacidad aerdbica: como le
funcionan los pulmonesy el corazén
mientras desempefia actividades
agotadoras.

Su fuerza, equilibrio y coordinacion: la
fluidez y seguridad de sus movimientos.

Cualquier accesorio para la movilidad
que usted usa como ayuda para
trasladarse: bastén, muletas, andador,
silla de ruedas (manual o motorizada),
scooter, ortesis para pie o tobillo.

También pueden ayudarlo a llenar su diario

8 | Fatiga: lo que debe saber

de actividades. Este documento indicard
cudles actividades son mds agotadoras para
usted y asi ayudard a identificar problemas
especificos de fatiga.

Los resultados de todas estas evaluaciones
se usardn a fin de formular estrategias
especificas para que combata la fatiga. Le
hardn sugerencias sobre uno o més de los
siguientes aspectos:

Juntos, usted y el experto (por lo general
un terapeuta ocupacional) hardn un plan
para ayudarlo a alcanzar sus objetivos.

Se reunirdn varias veces para formular y
perfeccionar estrategias. Con capacitacidn,
usted logrard usar estas estrategias
eficazmente.

El programa que recibird puede incluir
ejercicios en casa, en grupo o ambos, segin
lo que mids le convenga. Ademids de su
programa de ejercicios, aprenderd maneras
de mantenerse fresco y modificar otras
actividades. Segtin progrese, el experto
(por lo general un fisioterapeuta) ofrecerd
orientacién sobre cambios en su nivel de
ejercicio para alcanzar una condicién fisica
6ptima.

IMPORTANTE: Hacer ejercicio en exceso
puede anular los beneficios y aumentar la
fatiga. Siga el programa de ejercicio que cree
con su terapeuta. Si deja de surtir efecto,
debe llamar al terapeuta para modificar el
programa.



Diana

Después de que recibi el diagnostico de
esclerosis multiple hace casi dos afios, no
gueria ni pensar en el asunto. Me acababa de
casar con John, quien me apoyé mucho, pero
yo no queria hablar de mi diagnostico con él.

Incluso antes del diagnostico, me cansaba a
menudo, pero después fue peor. Por supuesto
gue a veces no me molestaba en absoluto,
pero los dias y las semanas que me sentia
peor, apenas lograba levantarme a tiempo
para llegar al trabajo. Empecé a sentir que
nada tenia sentido. Los fines de semana llegué
a pasar dias enteros en cama, sin ducharme ni
vestirme.

Finalmente, John me dijo que estaba muy
preocupado por mi. Le dije que simplemente
estaba cansada, pero me hizo notar que yo
ya no queria salir con nuestros amigos y que
habia dejado de tocar el piano, lo que antes
me encantaba. Me convencio6 de volver al
médico que me diagnostico la esclerosis
multiple.

Fue lo mejor que hice. El médico me mando a
una sicologa, y la fui a ver la semana siguiente.
Llevo seis meses con Sheila. Atiende a muchas
personas con esclerosis multiple. Ha logrado
que vea las cosas de otra manera, y ya no
siento que la enfermedad me asfixia. Tengo
mucha esperanza sobre mi futuro. Casi nunca
me molesta la fatiga. He vuelto a tocar el
piano, y Johny yo hemos empezado a montar
bicicleta en las montafas. Ahora, cuando

me siento particularmente cansada, me doy
cuenta de que simplemente es un mal diay
que el dia siguiente sera mejor.
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Tabla 1: Tratamiento de los problemas de
respiracion y movimiento

Problema

Opciones de tratamiento

Debilidad o problemas con
la coordinacién muscular
(ataxia)

Equipo que ayuda a moverse con mayor facilidad (aparatos que
ayudan a las personas con la movilidad y manera de caminar):
bastones, muletas, andadores, aparatos de traslado, sillas de ruedas
y scooter.

Evaluacién para determinar si un programa de ejercicios

seria apropiado para usted y si lo es, qué tipo de programa. La
recuperacion de la fuerza y flexibilidad, por mas que sea minima,
puede ayudar con los desafios de las actividades diarias.

Rigidez muscular
(espasticidad)

Ejercicios de estiramiento. Se sentira y movera mejor si mantiene
el cuerpo lo mas flexible posible. Un terapeuta le puede ensefiar la
forma correcta de hacer los debidos ejercicios de estiramiento.

Medicamentos. Puede usar relajantes musculares para combatir
la rigidez de los musculos, pero estos también pueden hacer que la
fatiga aumente.

IMPORTANTE: Si usa relajantes musculares, no tome sedantes ni
medicamentos de venta sin receta para dormir ni tome bebidas
alcohélicas. La combinacion de estos productos puede hacer

que tengan un efecto excesivo. Si tiene alguna pregunta sobre los
medicamentos que puede usar, preglntele a su profesional de salud.

Problemas de respiracion
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Técnicas de respiracion. Un terapeuta le puede ensenar ejercicios
de respiracion para aumentar la eficiencia pulmonar. Su profesional
de salud tal vez le pida que vaya a un especialista para que le haga
una evaluacién de los pulmones y la respiracion.

Asiento y sostén adecuado. Un fisioterapeuta o un terapeuta
ocupacional le puede recomendar cambios y accesorios para que
la respiracion le cause menos cansancio. Por ejemplo, cambiar su
silla de ruedas manual por una motorizada puede aliviar la fatiga
relacionada con la respiracion. Cambiar una silla con respaldar
blando por una con apoyo lumbar o sentarse erguido también
facilita la respiracion.



Tabla 2: Lo que puede hacer para

tener mas energia

La estrategia Por qué ayuda y consejos

Deje de fumar Fumar hace dafio a los pulmones, lo que aumenta la fatiga y los efectos
de la esclerosis multiple. Si deja ese habito, se cansara menos al respirary
hacer otras actividades.

Coma sano Una alimentacion balanceada, baja en grasas, rica en proteinasy con
adecuada hidratacion, hace que tenga mas energia. Trate de desayunar
al poco tiempo de levantarse. Consulte con un profesional sobre la
alimentacién apropiada.

Planifique su dia alrededor de Programe sus actividades obligatorias para los momentos en que tiene
los ritmos naturales del cuerpo  mas energia. Para dormir mejor, tome leche caliente 30 minutos antes
y tenga un horario regular para  de acostarse. Saque de su habitacion el televisory cualquier equipo de
dormir ejercicio.

Si lleva mas de 30 minutos tratando de dormirse, levantese y haga una
actividad tranquila hasta que sienta cansancio.

Cambie su nivel de actividad Ahorre energia para las cosas que le importen mas. Designe prioridades y
concéntrese en ellas. Elimine tareas de baja prioridad.

Haga siesta La siesta hace que los musculos se relajen y que usted vuelva a tener
energia. Basta con una siesta de 10-30 minutos. (Ver “Como sacarle el
mayor provecho a una siesta” en la pag. 12.).

Tome liquidos frios Las bebidas frias, los sorbetes y las paletas heladas mantienen la
temperatura del cuerpo a un nivel cdmodo. Aseglrese de tomar bastante
agua durante el dia, no obstante cuantas otras bebidas tome.

NOTA: La cafeina puede impedir que se duerma. Las bebidas alcohélicas
pueden hacer que se duerma, pero impedir que duerma bien.

Refrésquese Bajar la temperatura del cuerpo ayuda a refrescarse. Las duchas frias, el
aire acondicionado, la natacién, la terapia acuatica, la ropa ligera y los
ventiladores pueden ayudar a combatir el calor.
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Tabla 2: Lo que puede hacer para tener mas energia

Considere un programa de Se ha demostrado que el gjercicio alivia la fatiga en algunas

ejercicios personas con esclerosis multiple, pero no todas. Un programa de
ejercicios apropiado debe darle energia, no hacer que se canse.
Preguntele a su fisioterapeuta y obtenga la aprobacion de su
profesional de salud.

Limite el ejercicio a sesiones  No confunda el ejercicio con la funcion. Use el ascensor, no
planificadas las escaleras. Estacidnese en espacios para personas con
discapacidades. Evite caminary ahorre energia.

Haga ejercicios de La respiracion profunda, la visualizacion, el yoga y el tai chi son
relajamiento ejercicios de relajamiento que puede aprender a hacer en casa.
Pida ayuda si la necesita Si se siente deprimido o le dicen que parece estarlo, consulte con un

profesional de salud mental.

COMO SACARLE EL MAYOR PROVECHO A UNA SIESTA

La siesta es cualquier periodo de descanso silencioso durante las horas del dia en que
normalmente estaria despierto, pero no necesariamente implica dormir. Un terapeuta
ocupacional puede ayudar a determinar si su horario de siesta es bueno en su caso. Las
siestas solo ayudan si no interfieren con el suefio durante la noche.

Donde: en un sofa, un sillén reclinable, una cama, (sobre el cobertor, no debajo). Incluso
puede tomar siesta recostando la cabeza en su escritorio.

Frecuencia: una a tres veces al dia cuando hay luz y a horas normalmente activas.

Cuanto tiempo: 10-30 minutos, hasta tres veces al dia; 1-2 horas, no mas de una vez al dia.
Consejos utiles:

® Apague el televisor y la musica o vaya a un lugar silencioso.

m Aflojese la ropa ajustada. (No se ponga piyama).

® Baje las luces. Si no puede hacerlo, voltéese hacia una esquina o use antifaz.

m Cierre las cortinas o persianas.

® Pdéngase un suéter o una chaqueta, o tapese con una manta liviana para que no le dé frio
ni calor.
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Tom

Hace como un afio que tuve una exacerbacion
fuerte que me dejé con mayor fatiga y debilidad
en las piernas. Tras exacerbaciones pasadas,
los problemas siempre desaparecian en unos
meses, y podia continuar mis actividades
usuales. Pero esta vez, segui tropezandome'y
cansandome mucho todas las tardes.

Traté de seguir mi rutina fisica e ignorar los
sintomas. Caminaba a diario a un restaurante
cerca de mi casa para almorzar, tomaba las
escaleras en vez del ascensor, etc., pero las
cosas empeoraron en vez de mejorar. Cuando
mi jefe me menciono6 que no estaba rindiendo
tanto en las tardes, supe que tenia que probar
algo distinto.

Llamé a la Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple, pedi nombres de fisioterapeutas y
terapeutas ocupacionales en la zona, y fui a

verlos. En las sesiones de terapia ocupacional y
fisioterapia, noté que estaba haciendo muchas
cosas que contribuian a que sintiera fatiga

por la tarde y que habia mucho que podia
hacer para reducirla. Por ejemplo, consegui un
aparato ortopédico para ayudarme a levantar
el pie y esto hizo que sintiera menos fatiga.
Empecé un programa de ejercicios aerobicos
en la fisioterapia que ayudé a que volviera

a sentirme en forma. Noté que si reduzco el
tiempo que camino y estoy de pie durante el
dia, puedo desempefiarme bien en el trabajo.
Mi jefe noté la mejoria.

Ahora, aunque parece que estos sintomas van
a ser permanentes, me va muy bien y estoy
contento con mi capacidad de controlar los
problemas que tengo debido a la esclerosis
multiple.
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Cambios de equipo

Los cambios de equipo o el uso de tecnologia
de asistencia pueden tener mucho impacto en
la energia que usa cuando hace tareas basicas
en casa. El experto (un terapeuta ocupacional

o fisioterapeuta) quizd sugiera que modifique
los aparatos que ya usa o pruebe otros. Cuando
pruebe el equipo por un tiempo notard qué
cambios son beneficiosos. Los terapeutas
ocupacionales y fisioterapeutas saben usar el
equipo correctamente. También pueden ayudar

con asuntos relacionados al seguro.

Cambios de ambiente

El experto (terapeuta ocupacional o
fisioterapeuta) quizd vaya a su casa y lugar

de trabajo para examinar su manera usual

de trasladarse y determinar si maneja o usa
transporte publico. El terapeuta le mencionard
posibles modificaciones para averiguar qué

le resulta prictico. Tendrd que probar cada
cambio para ver qué funciona. De hecho, la
gente suele probar varios antes de encontrar el

que surte efecto.
;Qué cubrird mi
seguro:

Los planes de seguro médico varfan mucho.
Lea su pdliza. Si tiene preguntas sobre cudles
servicios médicos, equipos y medicamentos
cubre, hable con alguien en el departamento
de recursos humanos en su trabajo o llame a su
compaifa de seguros.

Algunas pélizas solo cubren citas con
profesionales en su “red” oficial para todos

los asuntos médicos, incluidos los de salud
mental como la depresién y la ansiedad. (Puede
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obtener una lista de profesionales en su red de
la compania de seguros). Algunas cubren un
ndmero limitado de citas. Incluso las pdlizas de
Medicaid varian de un estado a otro. Por eso

es buena idea averiguar sobre los beneficios de
su seguro antes de que un profesional de salud
empiece a darle tratamiento. Recuerde: siempre
tiene la opcién de ir al profesional de salud

que prefiere y pagar todos sus honorarios usted

mismo.

;Qué impacto

tiene la Ley de
Estadounidenses con
Discapacidades en la
fatiga en el trabajo?

La Ley de Estadounidenses con Discapacidades
(Americans with Disabilities Act o ADA) se
aprobé en 1990 en Estados Unidos. Gracias

a esta ley, es ilegal discriminar contra las
personas con discapacidades, como aquellas
con esclerosis multiple. La ADA abarca varios
aspectos, entre ellos el trabajo en empresas que
tienen por lo menos 15 empleados.

Un aspecto fundamental de la ADA es la idea
de ajustes razonables. Estos son cambios en un
trabajo o lugar de trabajo que hacen posible
que una persona con discapacidad que retine
los requisitos necesarios para un empleo realice
ese trabajo y tenga los mismos beneficios
laborales. Son ejemplos de esos ajustes

razonables:

® Hacer que el lugar de trabajo tenga acceso
facil.

® Proporcionar o modificar equiposy
aparatos.



® Restructurar los trabajos.

® Cambiar el horario de trabajo.

® Reasignar al personal a puestos vacantes.
® Proporcionar lectores o intérpretes.

® Modificar exdmenes, materiales de

capacitaciony la politica de la institucion.

Esta ley tiene muchos detalles y excepciones.
Si usted tiene preguntas sobre la aplicacién de
la ADA a su trabajo u otros aspectos, como
acceso y servicios publicos, llame a la Sociedad

Nacional de Esclerosis Multiple, a PVA o

United Spinal Association (ver las pags. 16-17).

También puede comunicarse con la linea de
informacién sobre la ADA del Departamento
de Justicia de Estados Unidos, ada.gov,
(1-800-514-0301) o Job Accommodation
Network (JAN), askjan.org (1-800-526-7234).

;Qué pasa si el
tratamiento deja de
surtir efecto?

El cuerpo humano cambia con los afios. La
esclerosis multiple también cambia con el
tiempo. Los cambios pueden presentarse de
manera repentina o gradual. Preste atencién

a los cambios en su cuerpo. Si nota que

sus problemas con la fatiga (o cualquier

otro problema) aumentan, consulte con su
profesional de salud. Es posible que opciones
que atin no ha probado sean eficaces. Ademds,
recuerde que hay avances médicos a diario. Es
posible que haya un nuevo tratamiento cuando
usted lo necesite.

Glosario

Ajustes razonables: Conforme a la Ley de
Estadounidenses con Discapacidades, son
cambios en un trabajo o lugar de trabajo que
hacen posible que una persona con discapacidad
que retine los requisitos solicite empleo, haga ese
trabajo y tenga los mismos beneficios laborales.

Aparatos de movilidad: Equipo que ayuda

a las personas a moverse con mayor facilidad.
Incluyen aparatos que mejoran la manera de
caminar, sillas de ruedas, scooters y aparatos de
traslado.

Aparatos de traslado: Equipo para ayudar a
las personas a cambiar de posicién (usualmente
cuando estdn sentadas) o a trasladarse de un
lugar a otro. Incluyen tablas para deslizarse y
aparatos mecdnicos que ayudan a levantarse.

Aparatos que ayudan a caminar: Equipo que
se usa para ayudar a las personas a caminar con
mayor facilidad. Incluye bastones, muletas,
ortesis para tobillo o pie y otros aparatos
ortopédicos para piernas.

Ataxia: Problemas con la coordinacién
muscular. Puede referirse a problemas leves de
coordinacién, algunos movimientos musculares
irregulares o la incapacidad total de coordinar los
movimientos musculares.

Auxiliar de cuidado personal: Una persona,
como un familiar, amigo o ayudante, que asiste
con el cuidado personal o las tareas domésticas
rutinariamente.

Ejercicio aerébico: Actividad que usa grupos
de musculos grandes para aumentar el

ritmo cardiaco y de respiracién, y mejorar la
resistencia.

Equipo adaptativo: Cualquier aparato o
herramienta que ayuda a las personas a hacer
ajustes debido a limitaciones fisicas que tienen

Guia para las personas con esclerosis multiple | 15



desde el nacimiento o causadas por una lesién

o enfermedad. Puede ser un accesorio para la
movilidad o aparato de asistencia personal o para
actividades de trabajo o recreacién.

Equipo de atencién médica: Grupo de
profesionales que trabajan juntos para coordinar
la atencién médica de una persona. El equipo de
las personas que tienen esclerosis maltiple puede
constar de un médico de cabecera, especialistas,
auxiliares médicos, enfermeros pricticos,
enfermeros diplomados, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, logopedas,
trabajadores sociales, sic6logos o siquiatras.

Escala modificada del impacto de la fatiga:
Breve cuestionario que ayuda a los profesionales
de salud a evaluar el nivel de energia de una
persona y el éxito que han tenido distintas
estrategias para aliviar la fatiga.

Espasticidad: Rigidez muscular o falta de
flexibilidad causada por una lesién o problema
en el sistema nervioso.

Estrategias para la eficacia energética: Técnicas
para modificar las actividades y reducir la

fatiga. Implican un andlisis meticuloso de las
actividades usuales de la persona en el trabajo y
en casa, y las actividades de recreacién.

Fisioterapeuta: Persona capacitada para ayudar
a los pacientes a reducir el dolor y mejorar o
restaurar las funciones y movilidad. Ensefa a
los pacientes a manejar la enfermedad o lesién
y trata el problema usando técnicas y equipo
para promover la capacidad de movimiento,
disminuir el dolor y prevenir o reducir la

discapacidad.

Insomnio: Dificultad para dormirse, quedarse
dormido o ambos.

Logopeda: Persona entrenada para diagnosticar
y dar tratamiento a los problemas del habla y de
la deglucién.
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Manera de caminar: Forma de andar de la
persona.

Ortesis para tobillo o pie: Aparato que ayuda
a estabilizar la parte inferior de la pierna y del
pie cuando la persona estd parada o caminando;
“férula corta de pierna”.

Sedante: Medicamentos que calman o
tranquilizan.

Sicélogo: Persona capacitada para realizar
evaluaciones y terapia para problemas cognitivos,
emocionales y conductuales.

Terapeuta ocupacional: Persona capacitada
para ayudar a las personas a mejorar su
capacidad de realizar actividades diarias en casa
y el trabajo usando equipo adaptativo y cambios
de ambiente para conservar energia, aumentar su
funcién fisica, mental y emocional e impedir la

discapacidad.

Visualizacion: Técnica de relajamiento que
incluye trasportarse mentalmente a un lugar
tranquilo o una actividad favorita.

Recursos para
personas con
esclerosis multiple

National Multiple Sclerosis Society

800-344-4867
nationalMSsociety.org

Nuestra mision: curar la esclerosis multiple y a la
vez empoderar a las personas afectadas por ella a
vivir de mejor manera.

Paralyzed Veterans of America (PVA)

800-424-8200
pva.org



La PVA, entidad de servicios a los veteranos
que cred el Congreso, trabaja a favor de los
veteranos de las Fuerzas Armadas que tienen
una disfuncién de la médula espinal, incluida
la esclerosis multiple. La PVA es uno de los
principales promotores de atencién médica de
alta calidad para sus miembros; investigacién
e informacién sobre la disfuncién de la
médula espinal; beneficios disponibles para
los miembros como resultado de su servicio
militar; y derechos civiles y oportunidades que
maximizan la independencia. Tiene oficinas en

todo el pais.
United Spinal Association

718-803-3782
unitedspinal.org

La United Spinal Association se dedica a
mejorar la vida de todas las personas con una
lesién o enfermedad en la médula espinal al
asegurar atencién médica de calidad, fomentar
la investigacion, defender los derechos civiles y
promover la independencia.

Departamento de rehabilitacion
vocacional de su estado

Ver las pdginas azules en su directorio
telefénico local o la direccién electrénica a
continuacién para recibir informacién sobre
cémo comunicarse con el departamento de
rehabilitacién vocacional de su estado:

askjan.orgl concerns/State-Vocational-
Rehabilitation-Agencies.cfm

Las agencias vocacionales y de rehabilitacién
de cada estado coordinan y prestan muchos
servicios a las personas con discapacidades,
incluidas aquellas con problemas de visién

o audicién. Estos servicios pueden incluir
asesoria, evaluacién, capacitacion y colocacién
laboral. Para obtener mds informacién, llame o

escriba a la oficina mds cercana.

Consortium of Multiple Sclerosis
Centers (CMSC)

201-487-1050
mscare.org

El CMSC realiza proyectos y tareas relacionadas
con la atencién médica para la esclerosis multiple,
investigacién e informacién en beneficio de
pacientes, profesionales y cuidadores.

CMSC-NARCOMS
(North American Research
Committee on MS)

Registro de pacientes con esclerosis maltiple;
Timothy Vollmer, MD, FAAN-director clinico

800-253-7884
narcoms.org
Email: msregistry@narcoms.org

El propésito del registro es acelerar el desarrollo
de nuevos tratamientos y servicios de atencién
médica al facilitar la investigacién y reducir el
tiempo y costo de los estudios de investigacién.
El Registro de CMSC-NARCOMS es una
base de datos en que las personas se inscriben
voluntariamente, para fines de investigacién
solamente. Es posible que se pida a los que se
inscriban y estén interesados que llenen un
cuestionario, tengan una entrevista telefénica

o participen en una prueba clinica para un
tratamiento nuevo.

VA MS Centers of Excellence

va.gov/MS/index.asp

El Centro de Excelencia presta atencién
especializada para la esclerosis maltiple a
veteranos y ademds proporciona informacién y
recursos a profesionales para que los compartan
con pacientes.
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Anexo 1: Mi lista de medicamentos

Actualice esta lista con frecuencia y llévela cada vez que vea a su médico de cabecera o
cualquier otro médico.

Su nombre Fecha / /

Medicamentos recetados

Nombre del medicamento ;Cuanto? iCon qué frecuencia?

Medicamentos no recetados

Nombre del medicamento iCuanto? ;Con qué frecuencia?

Productos alternativos y a base de hierbas, vitaminas y suplementos

Nombre del producto ;Cuanto? iCon qué frecuencia?
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Anexo 2: Mis habitos de sueno

Muestre esta informacién a un médico, enfermero o terapeuta para que le sugiera estrategias
y usted pueda tener mds energa.

Su nombre Fecha / /
Seccion A

1. Suelodormir horas cada noche

2. Suelo acostarme a las : TJam Op.m

3. Suelo levantarme a las : Ta.m Op.m

4. Suelodormirmeen minutoso horas

5. Suelo levantarme de noche [ o no suelo levantarme de noche O

Si no suele levantarse de noche, vaya a la Seccion C

Seccion B

6. Suelolevantarme veces cada noche

7. Razones por las que me despierto (marque todas las que correspondan):
No sé

Me preocupa algo

Mis hijos u otros miembros de la familia me despiertan

Tengo que ir al bafio

Tengo espasmos musculares

Tengo dolor (ademas de espasmos musculares)

a aaaaa

Otras razones:

Seccion C
8. Hetenidoinsomnio. O Si O No

Si su respuesta es “si”, describa sus trastornos de suefio y cuando los tuvo

9. Tengo mucho suefio de dia. 3 Si [ No

Si su respuesta es “si”, ;hace cuanto tiempo sucede?
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Appendix 2: Mis habitos de suefio (cont.)

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Me duermo aunque no quiera. O Si [ No

Si su respuesta es “si”, ja qué horas?

iCon qué frecuencia?

iCuanto tiempo duerme?

Suelo sentirme como nuevo cuando me levanto por la mafana. T Si T No
Tengo dolor de cabeza cuando me levanto por la mafiana. G Si 3 No

Si su respuesta es “si”, ;con qué frecuencia?

;(Cuanto dura?

iDonde le duele? (por ejemplo, en la frente, detras de los ojos)

Cuando duermo, ronco. G Si O No

Si su respuesta es “si”, jcuando? [ Solo cuando estoy congestionado [ Casi siempre

Me muevo mucho cuando duermo. 3 Si O No

Si su respuesta es “si”, ;jcon qué frecuencia? [ A veces 0J La mayor parte del tiempo

Suelo tomar bebidas alcohélicas de noche. 3 Si [ No

Si su respuesta es “si”, jcuanto y qué tipo(s) de bebida alcoholica?

Tomo bebidas con cafeina por la mafnana (café, té y refrescos). O Si T No

Si su respuesta es “si”, jcuanto y qué tipo(s)?

Hago siesta durante el dia. O Si (O No
Si su respuesta es “si”, jcon qué frecuencia? [ Algunos dias [ Casi todos los dias

;Cuantas siestas?

(Cuando?

(Cuanto tiempo?

Suelo sentirme renovado después de una siesta durante el dia. @ Si [ No
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Notas

22 | Fatiga: lo que debe saber



La Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple (“la Sociedad”) se enorgullece de ser una fuente de
informacién sobre temas relacionados a la esclerosis multiple. La informacion proporcionada
se basa en asesoria profesional, experiencia publicada y opinion de expertos, pero no

ofrece recomendaciones terapéuticas individuales ni consejos médicos. Para informaciény
recomendaciones especificas, consulte con un médico calificado. Para asesoria legal especifica,
consulte con un abogado calificado.

La Sociedad no recomienda productos, servicios ni fabricantes. Dichos nombres figuran aqui
solamente porque se consideran informacion util. La Sociedad no asume ninguna responsabilidad
legal ante el usuario por el uso de ninguno de los productos ni servicios mencionados. La Sociedad
no verifica independientemente si la informacion proporcionada por cada servicio profesional es
exacta. La Sociedad no asume ninguna responsabilidad de verificar si los servicios profesionales
estan debidamente licenciados y acreditados, ni si tienen cobertura aplicable de seguro.

El tratamiento temprano y continuo con un método aprobado por la Direccion de Alimentos y
Medicamentos (Food and Drug Administration o FDA) puede ser muy beneficioso para las personas
con esclerosis multiple. Entérese de sus opciones al hablar con su profesional de salud y contactar a
la Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple en nationalMSsociety.org o 1-800-344-4867.

La Sociedad publica muchos otros recursos sobre los diversos aspectos de la esclerosis multiple.
Visite nationalMSsociety.org/brochures o [lame al 1-800-344-4867.

Otros recursos populares:

® |Intimidad y sexualidad con esclerosis multiple

m Acerca de la esclerosis multiple

La esclerosis multiple es una enfermedad impredecible del sistema nervioso central. En la actualidad
no hay cura. Los sintomas varian de una persona a otra y pueden incluir fatiga discapacitante,
dificultad de movimiento, cambios cognitivos y problemas de vision. Se calcula que 1 millon de
personas en Estados Unidos tienen esclerosis multiple. El diagndstico y el tratamiento oportunos
son fundamentales para minimizar la discapacidad. Se estan logrando avances considerables hacia
un mundo libre de esclerosis multiple.



La Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple, fundada en 1946, es el lider
mundial de un movimiento cada vez mayor para crear un mundo libre de
esclerosis multiple. La Sociedad financia investigacion de vanguardia para
una cura, impulsa cambios con activismo y ofrece programas y servicios
para ayudar a las personas afectadas por la esclerosis miltiple a vivir

con ella de mejor manera. Conéctese para obtener mas informaciony
participar: nationalMSsociety.org, Facebook, Twitter, Instagram, YouTube
0 1-800-344-4867.
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