


Anexo 1: formas clinicas de la EM

1.

3.

4.

Recurrente-remitente (85%): Aparecen episodios o brotes de
disfuncién neurolégica mas o menos reversibles que se repiten en el
tiempo y que a medida que se repiten van dejando secuelas
funcionales neurolégicas.

Primariamente progresiva (15%): La enfermedad se sucede de forma
progresiva desde el principio, sin brotes.

Secundariamente progresiva (10%): se manifiesta inicialmente como
recurrente-remitente para posteriormente evolucionar lenta vy
progresivamente.

Progresiva-recidivante: es muy infrecuente. La enfermedad tiene
lugar de forma progresiva y cada cierto periodo de tiempo tiene lugar

un brote.

EM Recurrente-Remitents

EM Secundariamente progresiva

- 0
/ EM Primaria progreska

EM Progresiva Recidivante.




Anexo 2: Anatomia de los sintomas y signos de la EM

Localizacién

Sintomas

Signos

Médula

Parestesias
Adormecimiento
Debilidad
Urgencia urinaria
Fenomeno de Lhermite
Estrefiimiento

Incontinencia fecal

Monoparesa espastica
Paraparesia espastica
Ataxia espastica
Mielopatia transversa
Asimetria refleja
Signos de Babinski

Alteracion sensorial

Impotencia
Diplopia
p, P ) Temblor
Oscilopsia ) )
. . Dismetria
Disartria L
L . Oftalmoplejia internuclear
Cerebelo-troncoencefélico Desequilibrio .
e Nistagmo
Vértigo . .
) Dismetria ocular
Dolor facial

Ataxia cerebelosa

Hemisferios cerebrales

Pérdida de sensibilidad
Alteraciones de memoria

Alteraciones de la personalidad

Hemiparesia
Hemianopsia
Trastornos cognitivos
Babinski
Convulsiones

Tendencia euférica

Nervio 6ptico

Visién borrosa

Desaturacion del color
Disminucién agudeza visual

Escotoma central




Anexo 3: FArmacos utilizados segin sintomatologia

Sintoma

Medicacién

Sintoma

Medicacion

Espasticidad

Baclofeno (oral)

Disfuncién sexual

Anticolinérgicos
Inhibidores selectivos de recaptacion de

serotonina

Tizanidina Antidepresivos triciclicos
Baclofeno
Carbamazepina
. . Gabapentina
Fatiga ) Neuralgia del
Amantadine . Baclofeno
trigémino
Clonazepam
o Amitriptilina
" ; Oxibutinina )
Vejiga ner6gena . » Dolor Carbamazepina
Liberacion prolongada o
. Lamotrigina
Tolderodina
Agentes formadores de Inhibidores de la aceltilcolinesterasa
Trastornos Trastornos ) )
. . volumen . (en estudio, es necesario tener mayor
intestinales cognitivos . .
Enemas evidencia)
Loperamida
Propanolol
Temblor Clonazepam
Primidona
Isoniazida




Anexo 4: Mini Mental State Examination (MMSE) de Lobo et al
(1979) para el deterioro cognoscitivo.

Nombre: Varon [] Mujer []
Fecha: F. nacimiento: Edad:
Estudios/Profesion: N. H&:

Observaciones:

¢En qué afo estamos? 0-1
¢En qué estacion?  0-1

¢En qué dia (fecha)? 0-1 )

¢En qué mes? 0-1 ORIENTACION
¢En qué dia de la semana? 0-1 TEMPORAL (Méax.5)

¢En qué hospital (o lugar) estamos? 0
¢En qué piso (o planta, sala, servicio)? 0
¢En qué pueblo (ciudad)? 0- ]
¢ En qué provincia estamos? 0 ORIENTACION

¢En qué pais (o nacion, autonomia)? 0-1 ESPACIAL (Méax.5)

Nombre tres palabras Peseta-Caballo-Manzana (o Balon- Bandera-Arbol) a | N° de repeticiones
razén de 1 por segundo. Luego se pide al paciente que las repita. Esta

primera repeticion otorga la puntuacién. Otorgue 1 punto por cada palabra necesarias
correcta, pero continte diciéndolas hasta que el sujeto repita las 3, hasta un )
maximo de 6 veces. FIJACION-Recuerdo
Peseta0-1  Caballo 0-1 Manzana 0-1 Inmediato (Max.3)
(Balon0-1  Bandera 0-1 Arbol 0-1)
Si tiene 30 pesetas y me va dando de tres en tres, ¢ Cuantas le van quedando?.
Detenga la prueba tras 5 sustraciones. Si el sujeto no puede realizar esta
prueba, pidale que deletree la palabra MUNDO al revés. ,
300-1  270-1 240-1 210-1 180-1 | RAr oo
©01 Do1 N'0-1 o1 Mo-1) | CALCULO (Maxs)
Preguntar por las tres palabras mencionadas anteriormente.
Peseta0-1  Caballo 0-1 Manzana 0-1 RECUERDO diferido
(Balén 0-1  Bandera 0-1 Arbol 0-1) (Max.3)

.DENOMINACION. Mostrarle un lapiz o un boligrafo y preguntar ¢qué es
esto?. Hacer lo mismo con un reloj de pulsera. Lapiz 0-1 Reloj 0-1
.REPETICION. Pedirle que repita la frase: ""ni si, ni no, ni pero™ (0 “En
un trigal habia 5 perros”) 0-1

.ORDENES. Pedirle que siga la orden: "'coja un papel con la mano derecha,
doblelo por la mitad, y pongalo en el suelo™.

Coje con mano d. 0-1 dobla por mitad 0-1 pone ensuelo 0-1
.LECTURA. Escriba legiblemente en un papel "*Cierre los ojos"". Pidale que lo
lea y haga lo que dice la frase  0-1
.ESCRITURA. Que escriba una frase (con sujeto y predicado) 0-1
.COPIA. Dibuje 2 pentagonos intersectados y pida al sujeto que los copie tal
cual. Para otorgar un punto deben estar presentes los 10 angulos y la | LENGUAJE (Méax.9)
interseccion. 0-1

Puntuaciones de referencia 27 6 mas: normal
24 6 menos: sospecha patologica 12-24: deterioro Puntuacion Total
9-12 : demencia (Méx.: 30 puntos)




Anexo 5: Indice de Barthel para las ABVD

1. Alimentacion.
10: Independiente: uso de cualquier instrumento. Desmenuza la
comida. Come en un tiempo razonable. Extiende la mantequilla.
5: Necesita ayuda: cortar, extender la mantequilla.
0: Dependiente: necesita ser alimentado

2. Lavado-bafio:
5: Independientge: capaz de lavarse s6lo, usa la bafiera o la ducha estando de pie. Se pasa la
esponja por todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio. Lo realiza todo sin una persona
presente y en un tiempo razonable.
0: Dependiente: necesita alguna ayuda.

3. Vestirse:
10: Independiente: Capaz de ponerse, quitarse y fijar la ropa. Se ata los zapatos, se
abrocha los botones.
5: Necesita ayuda: pero hace al menos la mitad de la tarea en un tiempo razonable.
0: Dependiente: necesita ser vestido

4. Arreqglarse:

5: Independiente: Realiza todas las actividades personales (lavarse manos, cara, peinarse...).
Incluye afeitarse, lavarse los dientes. No necesita ayuda. Maneja el enchufe de la maquinilla si
es eléctrica.
0: Dependiente: necesita algunas ayudas

5. Deposicion:
10: Continente, ningln accidente: Con enemas o supositorios se arregla por si sélo.
5. Accidente ocasional: raro, menos de una vez por semana 0 necesita ayudas para el
enema o supositorios.
0: Incontinente

6. Miccion:
10: Continente, ningln accidente: Seco, dia y noche. Capaz de usar cualquier dispositivo-catéter-
si es necesario. Se cambia la bolsa.
5. Accidente ocasional: raro, menos de una vez por semana 0 necesita ayuda con instrumentos.
0: Incontinente

7. Retrete:
10: Independiente: entra y sale s6lo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa, limpiarse y prevenir el
manchado. Se levanta sin ayudas. Puede usar barras..
5: Necesita ayuda: capaz de manejarse con pequefia ayuda en el equilibrio, quitarse y ponerse la
ropa o usar el papel de bafio. Es capaz de utilizar el water.
0: Dependiente: Incapaz sin asistencia mayor.

8. Traslado sillon-cama:
15: Independiente: Sin ayuda en todas las fases. Se aproxima a la cama, frena y cierra la
silla de ruedas, desplaza los apoya pies, se mete y tumba en la cama. Se sienta en la cama y
vuelve la silla.
10: Minima ayuda: incluye la supervision verbal y pequefia ayuda - conyuge no muy fuerte-.
5: Gran ayuda: Esta sentado sin ayuda. Necesita mucha asistencia para salir de la cama o
desplazarse.
0: Dependiente: Necesita gria o completo alzamiento por dos personas. Incapaz de estar sentado.

9. Deambulacion:
15: Independiente: Puede usar cualquier ortesis o ayuda, excepto andador. La velocidad
no es importante, pero puede caminar al menos 50 m o su equivalente en casa sin ayuda
0 supervision.
10: Necesita ayuda: supervision fisica o verbal, incluyendo instrumentos y otras ayudas
técnicas para permanecer de pie. Deambula al menos 50 m.
5: Independiente en silla de ruedas: En 50 m, debe ser capaz de girar esquinas sdlo.
0: Dependiente: Utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otra persona

10. Escalones:
10: Independiente: Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda o supervision. Pude usar su
bastén o el pasamanos
5: Necesita ayuda: supervision fisica o verbal
0: Dependiente: necesita alzamiento (ascensor) o no puede salvar escalones.

La incapacidad funcional se valora como: *Severa: < 45 puntos. *Grave: 45
—59 puntos. *Moderada: 60 — 80 puntos. *Ligera: 80 — 100 puntos
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Anexo 6: Escala de Lawton y Brody para las AIVD

Mide capacidad y tienen un buen coeficiente de reproductibilidad (0,94)

Paciente

Anotar con la ayuda del cuidador principal, cual es la situacién concreta personal del paciente, respecto a
estos 8 items de actividades instrumentales de la vida diaria

wNoRrORdDEORONMNPTORONED

e TR

MEOe s~

mTIw

Maxima

CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO
Utiliza el teléfono a iniciativa propia, busca y méarca los nimeros, etc
Marca unos cuantos nimeros bien conocidos
Contesta el teléfono pero no marca
No usa el teléfono
IR DE COMPRAS
Realiza todas las compras necesarias con independencia
Compra con independencia pequefias cosas
Necesita compafiia para realizar cualquier compra
Completamente incapaz de ir de compras
PREPARACION DE LA COMIDA
Planea, prepara y sirve las comidas adecuadas con independencia
Prepara las comidas si se le dan los ingredientes
Calienta y sirve las comidas pero no mantiene una dieta adecuada
Necesita que se le prepare y sirva la comida
CUIDAR LA CASA
Cuida la casa sdlo o con ayuda ocasional (ej. Trabajos pesados)
Realiza tareas domesticas ligeras como fregar o hacer cama
Realiza tareas domeésticas ligeras pero no puede mantener
un nivel de limpieza aceptable
Necesita ayuda en todas las tareas de la casa
No participa en ninguna tarea doméstica
LAVADO DE ROPA
Realiza completamente el lavado de ropa personal
Lava ropa pequefia
Necesita que otro se ocupe del lavado
MEDIO DE TRANSPORTE
Viaja con independencia en transportes publicos o conduce su coche
Capaz de organizar su propio transporte en taxi, pero
no usa transporte publico
Viaja en transportes publicos si le acompafia otra persona
Sélo viaja en taxi 0 automovil con ayuda de otros
No viaja
RESPONSABILIDAD SOBRE LA MEDICACION
Es responsable en el uso de la medicacion, dosis y horas correctas
Toma responsablemente la medicacion si se le prepara con anticipacion
en dosis preparadas
No es capaz de responsabilizarse de su propia medicacion
CAPACIDAD DE UTILIZAR EL DINERO
Maneja los asuntos financieros con independencia, recoge
y conoce sus ingresos
Maneja los gastos cotidianos pero necesita ayuda para ir al banco,
grandes gastos, etc
Incapaz de manejar el dinero

dependencia: 0 puntos

Independencia total: 8 puntos

Puntos
1
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Anexo 7: Escala de depresion geriatrica de Yesavage

Se asigna un punto por cada respuesta que coincidida con la reflejada en la columna de
la derecha, y la suma total se valora como sigue:

0-10: Normal.
11-14: Depresion (sensibilidad 84%; especificidad 95%).
>14: Depresion (sensibilidad 80%:; especificidad 100%)

¢Esta basicamente satisfecho con su vida? NO

¢Ha renunciado a muchas de sus actividades e intereses? SI

éSiente que su vida estd vacia? SI

¢Se encuentra a menudo aburrido? SI

¢ Tiene esperanza en el futuro? NO

¢Sufre molestias por pensamientos que no pueda sacarse de la cabeza? SI
¢Tiene a menudo buen animo? NO

¢Tiene miedo de que algo le esté pasando? SI

© © N o g bk~ wDNPE

éSe siente feliz muchas veces? NO

10.¢(Se siente a menudo abandonado? SI

11.¢Esta a menudo intranquilo e inquieto? SI

12.¢Prefiere quedarse en casa que acaso salir y hacer cosas nuevas? SI
13.¢Frecuentemente esta preocupado por el futuro? SI
14.¢Encuentra que tiene mas problemas de memoria que la mayoria de la gente? SI
15.¢Piensa que es maravilloso vivir? NO

16.¢Se siente a menudo desanimado y melancdlico? SI

17.¢iSe siente bastante inutil en el medio en que esta? SI
18.¢Estd muy preocupado por el pasado? SI

19.¢Encuentra la vida muy estimulante? NO

20. ¢Es dificil para usted poner en marcha nuevos proyectos? SI
21.¢(Se siente lleno de energia? NO

22.¢iSiente que su situacion es desesperada? SI

23.iCree que mucha gente esta mejor que usted? SI
24.¢Frecuentemente esta preocupado por pequefias cosas? SI
25. ¢Frecuentemente siente ganas de llorar? SI

26.¢Tiene problemas para concentrarse? SI

27.¢Se siente mejor por la mafiana al levantarse? NO

28. ¢Prefiere evitar reuniones sociales? SI

29.¢Es facil para usted tomar decisiones? NO

30.¢Su mente estd tan clara como lo acostumbraba a estar? NO

Vil




Anexo 8: NIH Activity Record /ACTRE

Instrucciones para la configuracion de la actividad:

En el espacio ‘actividad’, escriba la actividad que usted siente que mejor
describe lo que realiza durante esa media hora. Si lo que usted realiza
dura mas de media hora, llene los espacios segun cuanto tiempo continte
realizando dicha actividad. Siga igual procedimiento para cada media hora
del dia y la noche.

Después de que haya completado toda la lista de todas sus actividades,
asignale a cada una un numero de los ofrecidos en el item “clave

#". Por favor responda las preguntas listadas respetando los periodos de
media hora, y marcando con un circulo el nUmero de la alternativa que
mejor responda a la pregunta. Para las horas que dedica al suefio, no
requiere que responda a las preguntas. Por favor responda las siguientes
preguntas:

Clave #: 1- Durante esta media hora, yo estoy generalmente recostado.
2- Durante esta media hora, yo estoy generalmente sentado
(en el trabajo, leyendo, en el computador, TV, etc.)
3- Durante esta media hora, yo estoy generalmente parado
(caminando, levantando o moviendo cosas).

Al final del dia, marque en la columna categoria, utilizando las categorias
gque se indican a continuacion:

e Descanso (DES): periodos de descanso que duran media hora o mas.

e Auto-cuidado (AC): actividades de cuidado personal, que incluyan
vestirse, arreglarse, ejercicios, comidas normales, ducharse, o
actividades similares.

e Preparacion o Planificacion (P): tiempo que se gasta organizando
una actividad o planificando cuando y cémo hacer las actividades
diarias o de fin de semana.

e Actividades Domésticas (AD): cocinar, limpiar, comprar, u ordenar
despensa, jardineria, u otras actividades similares.

e Trabajo (T): pagado o voluntario, dentro o fuera de la casa, en el
colegio, escribir documentos, atender en clases, estudiar, u otras
actividades similares.

e Recreacion/Tiempo Libre (RT): aficiones, TV, juegos, lectura (a
menos que sea durante periodos de descanso), deportes, comidas
fuera de casa, cine, clases educacion para adultos, compras,
jardineria, conversar con amigos, u otras actividades similares.

e Transporte (T): traslado de ida y vuelta al lugar de actividades.

e Tratamiento (TTO): doctor o sesiones de terapia, ejercicios en casa,
etc.

e Suefno (S): cuando usted duerme por la noche.




Nombre: Edad: | Dia/fecha: [1.D.#

Dia: Tarde 1° Pregunta 2° Pregunta 3° Pregunta |4° Pregunta |5° Pregunta 6° Pregunta 7°Pregunta  |8°Pregunta
C/media hora Actividad | Durante este Al iniciar esta media | Pienso que lo | Yo encuentro | Para mi esta Esta actividad me Disfruto esta Me detuve a
comenzando tiempo senti dolor: | hora senti fatiga: hago: la actividad: | actividad es: causa fatiga: actividad: descansar
en < 1: Ningun dolor. 1: Nada de fatiga. 1: Bien. 1: Fécil 1: Muy significativa. | 1: Nada de fatiga. 1: Mucho. durante la

+ S 2: Muy poco dolor. | 2: Muy poca fatiga. | 2: Regular 2: Poco dificil | 2: Significativa. 2: Muy poca fatiga. | 2: Algo. actividad:

4 2 3: Algo de dolor. |3: Algo de fatiga. 3: Mal. 3: Dificil. 3: Poco significativa. | 3: Algo de fatiga. 3: Muy poco. 1:Si

) T 4: Mucho dolor. 4: Mucha fatiga. 4: Muy mal. |4: Muy dificil |4: Nada de 4: Mucha fatiga. 4: Nada. 2: No

© © significativa.

4:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
5:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
5:30 AM. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
6:00 A.M 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
6:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
7:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
7:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
8:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
8:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
9:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
9:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
10:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
10:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
11:00 AM 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
11:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
12:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
12:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
1:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
1:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
2:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
2:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
3:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
3:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
4:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12

Xl




Nombre: Edad: | Dia/fecha: |1.D.#
Dia: Tarde 1° Pregunta 2° Pregunta 3° 4° Pregunta | 5° Pregunta 6° Pregunta 7°Pregunta | 8°Pregunta
Pregunta
C/media  hora Actividad | Durante este Al iniciar esta media Pien%o que |Yoencuentro |Parami esta Esta actividad me Disfruto esta Me detuve a
comenzando en tiempo senti dolor: | hora senti fatiga: lo hago: la actividad: actividad es: causa fatiga: actividad: descansar
< 1: Ningun dolor. 1: Nada de fatiga. 1: Bien. 1: Fécil 1: Muy significativa. | 1: Nada de fatiga. 1: Mucho. durante la

+ 5 2: Muy poco dolor. | 2: Muy poca fatiga. |2: Regular | 2: Poco dificil |2: Significativa. 2: Muy poca fatiga. | 2: Algo. actividad:

L 2 3: Algo de dolor. |3: Algo de fatiga. 3: Mal. 3: Dificil. 3: Poco significativa. | 3: Algo de fatiga. 3: Muy poco. 1:Si

< IS 4: Mucho dolor. 4: Mucha fatiga. 4: Muy mal. | 4: Muy dificil |4: Nada de 4: Mucha fatiga. 4: Nada. 2: No

O O significativa.
4:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
5:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
5:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
6:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
6:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
7:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
7:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
8:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
8:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
9:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
9:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
10:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
10:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
11:00 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
11:30 P.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
12:00 P.M 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
1:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
1:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
2:00 A.M 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
2:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
3:00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
3:30 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
4.00 A.M. 1234 1234 1234 1234 1234 1234 1234 12
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Anexo 9: Functional Assessment of Multiple Sclerosis

A continuacién, se le presentara una lista de afirmaciones sobre situaciones muy comunes en personas con su misma enfermedad. Dependiendo de lo

cierto que haya sido para usted cada afirmacién durante los Ultimos siete dias, por favor, indiquenos sélo uno de los ndmeros que aparecen en cada

linea’.
Escala 0. Nada 1 Un poco 2. Algo 3. Mucho 4. Muchisimo
Movilidad
1 Acausade su estado fisico, tiene problemas para atender 0 1 2 3 4
las necesidades de su familia
2. Puede trabajar (incluido el trabajo en casa) 0 1 2 3 4
3. Tiene dificultad para caminar 0 1 2 3 4
4. Ha limitado su actividad social a causa de su estado de salud 0 1 2 3 4
5. Tiene fuerza en las piernas 0 1 2 3 4
6. Tiene dificultad para desplazarse a sitios publicos 0 1 2 3 4
7. Tiene que organizarse en funcion de su estado de salud 0 1 2 3 4
Sintomas
8. Tiene nauseas 0 1 2 3 4
9. Tiene dolor 0 1 2 3 4
10. Se siente enfermo/a 0 1 2 3 4
11 Siente debilidad en todo el cuerpo 0 1 2 3 4
12. Tiene dolor en sus articulaciones 0 1 2 3 4
13. Se siente molesto/a con los dolores de cabeza 0 1 2 3 4
14. Se siente molesto/a con los dolores musculares 0 1 2 3 4
Estado emocional
15. Se siente triste 0 1 2 3 4
16. Esté perdiendo la esperanza en la lucha contra su enfermedad 0 1 2 3 4
17. Puedo disfrutar de la vida 0 1 2 3 4
18. Se siente prisioneropor su estado de salud 0 1 2 3 4
19. Se siente deprimidopor su estado de salud 0 1 2 3 4
20. Se siente inutil 0 1 2 3 4
21 Se siente agobiadopor su estado de salud 0 1 2 3 4
Estado de &nimo general
22. Le satisface su trabajo (incluido el trabajo en casa) 0 1 2 3 4
23. Ha aceptado su enfermedad 0 1 2 3 4
24. Disfruta con sus pasatiempos de siempre 0 1 2 3 4
25. Esta satisfecho con su vida (calidad de vida) actual 0 1 2 3 4
26. Esté frustrado por su condicién (por su estado de salud) 0 1 2 3 4
27 Siente que su vida tiene sentido 0 1 2 3 4
28. Se siente motivado para hacer cosas 0 1 2 3 4
Actividad mental y fatiga
29. Le falta energia 0 1 2 3 4
30. Se siente cansado 0 1 2 3 4
31 Tiene dificultad para comenzar las cosas porque esta cansado 0 1 2 3 4
32. Tiene dificultad para terminar las cosas porque esta cansado 0 1 2 3 4

X1



Escala 0. Nada 1 Un poco 2. Algo 3. Mucho 4. Muchisimo
Actividad mental y fatiga
33. Necesita descansar durante el dia 0 1 2 3 4
34. Tiene dificultad para recordar las cosas 0 1 2 3 4
35. Tiene dificultad para concentrarse 0 1 2 3 4
36. Su actividad mental es mas lenta que antes 0 1 2 3 4
37 Tiene dificultad para aprender cosas nuevas 0 1 2 3 4
0 recordar instrucciones
Ambiente familiar y social
38. Se siente cercano/aa sus amistades 0 1 2 3 4
39. Tiene el apoyo emocional de su familia 0 1 2 3 4
40. Tiene el apoyo de sus amistades 0 1 2 3 4
41 Su familia ha aceptado su enfermedad 0 1 2 3 4
42. Se siento satisfecho/a con la maneraen que se comu nica 0 1 2 3 4
con su familia acerca de su enfermedad
43. Asu familia le cuesta entender que su estado empeor e 0 1 2 3 4
44, Siente que le marginan 0 1 2 3 4
Otras preocupaciones
45. Le molestan los efectos secundarios del tratamiento 0 1 2 3 4
46. Necesita estar acostado 0 1 2 3 4
47 Se siente cercanoa su pareja
(o a la persona que le da su principal apoyo) 0 1 2 3 4
48. ¢Esta satisfecho con su vida sexual? 0 1 2 3 4
49. ;Su médico atiende satisfactoriamente sus dudas? 0 1 2 3 4
50. Esta satisfecho de como usted esta afrontando su enfermedad 0 1 2 3 4
51 Se siente nervioso 0 1 2 3 4
52. Le preocupa que su enfermedadempeore 0 1 2 3 4
53. Duerme bien 0 1 2 3 4
54. Siente que empeoran los sintomas de su enfermedad 0 1 2 3 4
con el calor
55. Tiene dificultad para controlar su orina 0 1 2 3 4
56. Orina con mas frecuenciaque normalmente 0 1 2 3 4
57. Le molestan los escalofrios 0 1 2 3 4
58. Tiene episodios de fiebre que le molestan 0 1 2 3 4
59. Se siente molesto con los espasmos musculares 0 1 2 3 4
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Anexo 10: Modelo de consentimiento informado

Consentimiento Informado para Participantes del Trabajo de Fin de Grado de Terapia Ocupacional de la
Facultad de las Ciencias de la Salud. Universidad de Zaragoza

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en este Trabajo de Fin de
Grado con una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como participantes.

El presente Trabajo de Fin de Grado es conducido por Miriam Sémper Hernandez, de la Universidad
de Zaragoza. Facultad de las Ciencias de la Salud.
La meta de este Trabajo de Fin de Grado es elaborar un programa de intervencion de las AVD a domicilio
en personas con Esclerosis Mdltiple.

Si usted accede a participar en este Trabajo de Fin de Grado, se le pedira responder preguntas en una
entrevista (o completar una encuesta, o lo que fuera segun el caso). Esto tomara aproximadamente 60
minutos de su tiempo. Lo que conversemos durante estas sesiones se registrara por escrito, de modo que el
investigador/estudiante pueda transcribir después las ideas que usted haya expresado. Ademas el
investigador/estudiante podra participa como observador o como asistente en el tratamiento de Terapia
Ocupacional, del cual usted es beneficiario.

La participacion es este Trabajo de Fin de Grado es estrictamente voluntaria. La informacion que se
recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro proposito fuera de los de este Trabajo de Fin de
Grado. Sus respuestas a los cuestionario y a la entrevistas seran tratadas asegurando el anonimato.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su
participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo perjudique
en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen incomodas, tiene usted el
derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por Miriam Sémper Hernandez.
He sido informado (a) de que la meta de este estudio es elaborar un programa de intervencion de las AVD a
domicilio en personas con Esclerosis Multiple.

Me han indicado también que tendré que responder cuestionarios y preguntas en una entrevista, lo
cual tomaré aproximadamente 60 minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de este Trabajo de Fin de Grado es
estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propdsito fuera de los de este estudio sin mi
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y
que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona.
De tener preguntas sobre mi participacion en este estudio, puedo contactar a Miriam Sémper Hernandez al
teléfono 635 750 373.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir
informacidn sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para esto, puedo contactar a
Miriam Sémper Hernandez al teléfono anteriormente mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
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Anexo 11: Cuestionario de satisfaccion

Exprese el grado de satisfaccidén con respecto al programa domiciliario de terapia ocupacional.
Responda solo acerca de las sesiones de las que usted ha sido beneficiario.

Muy Bueno | Moderada | Deficiente Muy
bueno deficiente

Aspectos en los que se ha
intervenido

Duracion de las sesiones de
terapia ocupacional

Informacion proporcionada
al inicio del programa

La formacién de los
profesionales encargados
del programa

Receptividad de los
profesionales encargados
del programa para atender
sus demandas

El trato recibido por parte
de los profesionales

Utilidad de las sesiones de
autocuidado

Utilidad de las sesiones
cognitivas

Utilidad de las sesiones de
autoestima

Utilidad de las sesiones de
conservacion de la energia

Utilidad del programa para
aumentar su desempefio en
las actividades de la vida
diaria
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