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ACR: Colegio Americano de Reumatologia.
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UD: ulceras digitales.
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L INTRODUCCION

La esclerodermia o esclerosis sistémica (ES) es una enfermedad autoinmune sistémica
cronica caracterizada por cambios atréficos y fibréticos en la piel, arterias digitales,
membrana sinovial y 6rganos internos (tracto gastrointestinal, pulmén, corazén y rifion)’
Esta patologia tiene un amplio espectro de manifestaciones clinicas, que van desde la fatiga
hasta complicaciones graves, como la hipertension arterial pulmonar y la fibrosis
pulmonar. La esclerodermia sistémica, al igual que otras enfermedades autoinmunes, se
presenta en mujeres con una apariencia tipica entre los 30 y 50 afios en comparacion con
los hombres **

El curso de la enfermedad a lo largo de la vida y la mejora significativa en la supervivencia
tuvieron una influencia importante en el aumento de la prevalencia de SE. En la mayoria
de los estudios, la prevalencia esta entre 38 y 341 casos por millon*

El sintoma mas frecuente, y el mas importante, es el fendmeno de Raynaud que estd
practicamente presente en todos los pacientes con esclerosis sistémica y se supone que €s
la manifestacion clinica mas temprana, ulceras digitales, afectacion del tracto
gastrointestinal, enfermedad pulmonar intersticial, trastornos del suefio. Son multiples las
manifestaciones clinicas que pueden aparecer en un mismo paciente. >

La afectacion de algunos organos internos puede provocar un deterioro del estado
funcional y serias limitaciones en las actividades de la vida diaria, interrumpiendo ademas
las actividades laborales, sociales y de ocio, todos estos cambios en el estado general de
salud pueden afectar negativamente a la salud fisica percibida por el paciente y en
definitiva la calidad de vida relacionada con la salud. ’

También se sabe que el deterioro de la funcion sexual también es frecuente en SE,
independientemente del género. Hasta el 80% de los pacientes masculinos reportan
disfuncion eréctil, mientras que el tracto genital y los cambios fisicos generales son los
principales factores que contribuyen al deterioro sexual en las mujeres. °©

De esta forma, el ejercicio fisico se incluye como parte de la rehabilitacion kinésica,
teniendo en cuenta que varios estudios han demostrado que el ejercicio fisico es un factor
de estrés fisioldgico unico que es capaz de inducir adaptaciones en todas las células, tejidos

y organos. Entre sus efectos, la mejora de la funcion del musculo esquelético y, por tanto,



de las funciones cardiovascular, metabolica e inmunitaria, podria ser de suma importancia
en el tratamiento de enfermedades reumaticas. Los programas de entrenamiento aerdbico y
de resistencia mejoran sistematicamente la capacidad aerdbica, la fuerza muscular y la
capacidad funcional de los pacientes con esclerodermia sistémica, generando efectos en la

mejora de la fatiga y la calidad de vida relacionada con la salud. ®

Ib. Problema de investigacion.

Como se menciond anteriormente, la esclerodermia sistémica presenta muchas
complicaciones graves, por lo que se necesita un equipo multidisciplinario para lograr una
mejor calidad de vida relacionada con la salud y restaurar la funcionalidad del paciente a
través del abordaje kinésico. Entonces, para desarrollar la investigacion surge el siguiente
interrogante: ;Qué efectos tiene el tratamiento kinésico sobre el desempefio funcional en

pacientes adultos con esclerodermia sistémica?

II. OBJETIVOS

I a. OBJETIVO GENERAL
El objetivo general sera analizar la literatura actual sobre intervenciones kinésicas para el

tratamiento de la esclerodermia sistémica en pacientes adultos.

II b. OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Describir la fisiopatologia de la esclerodermia, sus manifestaciones clinicas,
caracteristicas y evolucion.

- Analizar el impacto que tiene la esclerodermia sistémica en el desempefio funcional
y la calidad de vida relacionada con la salud.

- Analizar las modalidades terapéuticas actuales para esta enfermedad.



II. JUSTIFICACION

A través de los resultados de la investigacion se podra conocer y analizar lo que sustenta la
literatura actual sobre las diferentes intervenciones kinésicas de la esclerodermia sistémica
en la mujer.

Se podra comprender las diferentes estrategias de intervencion y su impacto en el estado de
salud y en la calidad de vida del paciente que padece esta patologia. De esta forma, un
adecuado abordaje terapéutico reducird las complicaciones, la sintomatologia y las posibles
secuelas provocadas por la enfermedad. Asi para mejorar las actividades de la vida diaria,
la integracion social, la capacidad para realizar ejercicios, la actividad laboral, la calidad

del sueno, el estado psicologico entre otras actividades.

IV. MARCO TEORICO.

La esclerosis sistémica (ES) es una enfermedad multisistémica, caracterizada por extensa
fibrosis cutanea, alteraciones vasculares y autoanticuerpos contra diversos antigenos
celulares. Presenta una importante morbilidad y las tasas de mortalidad mas altas entre las
enfermedades reumaticas autoinmunes, de ahi la importancia de llegar a un diagndstico
adecuado. Contempla una gran variabilidad en sus manifestaciones clinicas y, aunque no
existen criterios diagndsticos bien establecidos, la magnitud o la extension de la afectacion
cutanea permiten distinguir las 2 formas clinicas mas representativas de la enfermedad: ES
cutanea difusa (EScd) y la ES cutanea limitada. (EScl), que incluso ayudan a establecer un

prondstico °

Fisiopatologia:

Tres mecanismos principales contribuyen al desarrollo de la esclerodermia: anomalias

vasculares, exceso de fibrosis y fenomeno autoinmune.

Las interacciones anormales entre células endoteliales, fibroblastos y linfocitos (B y T)
provocan afectacion vascular microcirculatoria. Las células endoteliales producen grandes

cantidades de endotelina 1, lo que provoca vasoconstriccion y activacion de fibroblastos.



Ademas, los fibroblastos y las células endoteliales activadas producen especies reactivas de
oxigeno que aceleran la remodelacion vascular y provocan la obliteracion de los vasos
pequetios. Los fibroblastos activados se diferencian facilmente en miofibroblastos, que

tienen una mayor capacidad de sintesis de colageno'’

Como toda enfermedad sistémica, su forma de presentacion es muy variada, dependiendo
del tejido mas afectado. Entre las manifestaciones clinicas facilmente observables se
destaca la induracion progresiva de la piel, con afectaciéon variable en el rostro, con
posibilidad de aparicion de telangiectasias faciales, hiperpigmentacion y calcificaciones
cutaneas. El fendomeno de Raynaud (FR) con diversos grados de severidad, pero sobre todo
con dolor y ulceras digitales, se asocia con esta enfermedad. También aparecen artralgias
de diferentes entidades y organos internos comprometidos. Dentro de estos ultimos, el
compromiso respiratorio marca la gravedad y el pronostico, junto con la Hipertension
Pulmonar (HTP). El tubo digestivo estd comprometido, lo que generalmente causa reflujo

gastroesofagico severo.

Clinica:
Manifestaciones generales:
Sintomas con alta frecuencia de presentacion como fatiga, insomnio y artralgia limitan las

actividades de la vida diaria de los pacientes."!

El fendmeno de Raynaud:

El fenémeno de Raynaud (FR) es una respuesta vascular de las arterias digitales y
arteriolas capilares desencadenada por estimulos fisicos (predominantemente frio) o
situaciones estresantes. Se coloca simétricamente en las manos, aunque se puede hacer en
los pies, nariz, orejas u otros lugares, generalmente bien delimitados. Se caracteriza por
tres fases que se suceden, aunque algunas pueden pasarse por alto y ocultarse. Fase de
palidez: que comienza con una isquemia por vasoespasmo de las arteriolas y capilares, los
dedos estan frios, hay una disminucion de la sensibilidad y hay una coloracion blanca. Fase
cianotica: el color blanco de la primera fase sigue a un color azulado debido a la
desoxigenacion local de la hemoglobina provocada por la lentitud circulatoria. Fase de
hiperemia: cuando cede el vasoespasmo, aparece enrojecimiento y calor por reperfusion
vascular, el FR se vuelve muy severo y progresa a ulceracion digital o en ocasiones a

gangrena.'



Afeccion cuténea:

El engrosamiento cutaneo es la manifestacion mas precoz, frecuente y caracteristica del
SE. Aparece practicamente en el 100% de los pacientes. Afecta a ambas manos y se
extingue proximalmente las articulaciones metacarpofolangicas, otros signos cutdaneos de
corte son leves en los pliegues ungueales y alteracion de las ufias, ulceraciones cutaneas,
telangiectasias, hiperpigmentacion de la piel engrosada y calcificaciones cutaneas que
afectan a tejidos blandos, dedos, antebrazos, los codos y las rodillas. Con menor
frecuencia, los pacientes pueden presentar maculas o manchas cromaticas.

Es caracteristico que las lesiones cutaneas evolucionen en tres etapas:

-Fase edematosa: la piel estd tensa, con edema difuso e indoloro de las manos. Cursa con
artralgias y puede haber presencia de sindrome del tanel carpiano.

-Fase indurativa: el edema inicial es sustituido por el engrosamiento de la dermis, que hace
que la piel se adhiera a estructuras profundas y desaparezca de los pliegues cutaneos, lo
que dificulta la extension de los dedos. La piel se vuelve tersa y brillante debido al
adelgazamiento de la epidermis, también puede aparecer vitiligo o hiperpigmentacion o la
combinacion de ambas enfermedades, lo que da a la piel un aspecto moteado.

-Fase atrofica: desaparece el engrosamiento dérmico y la epidermis se atrofia. En el rostro
desaparecen los pliegues fisiologicos, la nariz se aprieta y los parpados inferiores se
endurecen y atrofian, lo que dificulta el despeje de la mirada. Si se reduce la apertura de la
boca (microstomia) y aparecen los pliegues periorales caracteristicos, puede dificultar la
deglucién en casos graves.

La calcinosis se debe al deposito de calcio subcutaneo en las prominencias oOseas,
especialmente en las falanges de los dedos de las manos. La piel termina cerrdndose,
liberando un material blanco y espeso.'* La presencia de pus es un signo comin de
infeccion y puede ocurrir en una variedad de condiciones médicas. En el contexto de una
ulcera cutanea, es posible que la infeccion se haya desarrollado en la zona de la lesion, lo
que conduce a la formacion de pus. Sin embargo, es importante recordar que solo una
evaluacion médica adecuada puede confirmar el diagnostico e indicar el tratamiento
correcto.

Las afecciones de la piel son condiciones que afectan la piel y pueden ser causadas por
varios factores, como enfermedades infecciosas, reacciones alérgicas, exposicion a agentes

quimicos e incluso el envejecimiento natural de la piel. Estas condiciones pueden afectar la



apariencia y textura de la piel, causando lesiones, picazon, dolor y malestar.

Trastornos musculoesqueléticos:

Los sintomas articulares en ES pueden presentarse antes del tiempo de inicio de la
enfermedad y es la principal causa de incapacidad, la mas comun es la artralgia que se
presenta en un 38% a 97% de los pacientes con Ssc. Esto se debe a que son
predominantemente poliarticulares, prefieren centrarse en las manos, lo que provoca
deterioro funcional; con una disminucion de la movilidad, destreza, fuerza de prension que

> También es frecuente la

dificulta la realizacion de las actividades de la vida diaria.'
presencia de tenosinovitis la afectacion del tendon es menos inflamatoria y mas fibrotica
(tenosinovitis esclerosante), roce tendinoso, contracturas en flexion, atrofia muscular que
se asocian a dolor provocando una importante discapacidad.

El dafio musculoesquelético en la ES ocurre con frecuencia, con una prevalencia del 24%
al 97%, y se asocia con una discapacidad y una carga econdmica significativa. La debilidad
muscular y la atrofia, de origen inflamatorio, son sintomas musculoesqueléticos frecuentes
que conducen a un rapido deterioro de las condiciones fisicas que provoca una reduccion

del funcionamiento fisico (en términos de funcidn, actividad y participacion) y de la salud.

-calidad de vida relacionada (CVRS).">*!

Afeccion digestiva:

Casi todos los pacientes con esclerodermia tienen sintomas de molestias gastrointestinales,
que van desde la enfermedad por reflujo gastroesofagico (ERGE) que ocurre en el 75 al 90
% de los pacientes hasta una disfuncion intestinal leve o grave, que puede ser
potencialmente fatal. Practicamente cualquier segmento del tubo digestivo puede verse
afectado, con frecuencia destaca la afeccion esofagica'’ Los principales compromisos
orales y maxilofaciales incluyen apertura limitada de la boca (microstomia), interferencia
con la masticacion y la higiene bucal, reduccion del tamaio de los labios (microcheilia),
xerostomia, enfermedad periodontal, carcinoma de células escamosas de la lengua,
reabsorcion del arco cigomatico y reabsorcion del angulo mandibular, el proceso
coronoides y el coéndilo, lo que conduce a fracturas patoldgicas y trastornos de la
articulacion temporomandibular.

El es6fago es el oOrgano interno mds frecuentemente comprometido, alcanzando una
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prevalencia superior al 90%. Los sintomas se deben principalmente a la alteracion de la
motilidad esofagica con sintomas como disfagia y dolor tordcico, y ERGE con sintomas
como acidez estomacal y regurgitacion; sin embargo, en pacientes asintomaticos se puede

encontrar una alta prevalencia de alteraciones en la mucosa esofagica. '*

Enfermedad pulmonar:

La afectacion pulmonar en la esclerodermia es comun y en ella intervienen varios factores,
algunos de los cuales estan directamente relacionados con la enfermedad, como la
hipertension arterial pulmonar (HAP), la enfermedad pulmonar intersticial (EPI), ambas
reconocidas como las complicaciones mas frecuentes y consideradas la principal causa de
muerte durante la esclerodermia. '* La HAP ocurre mas comunmente en pacientes con
esclerosis sistémica cutanea limitada. Por definicion, la HAP es la presion arterial
pulmonar promedio mayor o igual a 25 mmHg medida en reposo por cateterismo derecho.
Se sospecha PAH cuando la presion sistolica de la arteria pulmonar supera los 40 mm Hg
en reposo en la ecocardiografia. Los pacientes pueden permanecer asintomaticos durante
mucho tiempo, especialmente si no tienen altos niveles de actividad fisica. El sincope, la
hemoptisis y la disfonia (sindrome de Ortner) son signos de gravedad. Los sintomas mas
frecuentes asociados a la HAP que se manifiestan clinicamente son disnea de esfuerzo,

fatiga y, con menor frecuencia, dolor toracico o sincope. »°

Enfermedad pulmonar intersticial (EPI)

La enfermedad pulmonar intersticial es comtn en pacientes con SSC, ya que hasta el 90%
de los pacientes muestran evidencia de cambios intersticiales en la tomografia
computarizada de alta resoluciéon (HRCT). Es mas frecuente con las formas difusas de la
enfermedad. La auscultacion pulmonar revela crepitantes en la base con sintomas de
sequedad y disnea. *' La evaluacion del EPI se realiza mediante pruebas de funcion
pulmonar (PFT). La habitacion mds clasica es el cristal de la ventana, y en su lugar
aparecen imagenes lineales o reticulares, septales o intralobulillares, mas bien un aspecto
de nido de abeja con bronquiectasias por traccion. La progresion del EPP debe ser lenta;
Sin embargo, alrededor del 12% de los pacientes con esclerodermia progresan a
insuficiencia respiratoria terminal. En general, la EPI se manifiesta por una disminucion de
los volimenes pulmonares y un aumento de la fibrosis parenquimatosa, con engrosamiento

intersticial reticular que es mayor en las bases pulmonares. *
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Cardiopatia:

La afectacion cardiaca en SE puede afectar a todas las estructuras del corazon,
contribuyendo a arritmias, enfermedades pericardicas, disfuncién miocardica, insuficiencia
cardiaca y enfermedades valvulares.”

Arritmias: son las complicaciones cardiacas mas frecuentes segun la gran base de datos de
la European League Against Rheumatism Scleroderma Trials and Research, que indico que
entre las 128 muertes relacionadas con SSc, el 26% de las muertes se atribuyeron a un
origen cardiaco, sin embargo, las arritmias representan el 6% de las muertes en total. Las
arritmias en el mundo se asocian con una alta tasa de mortalidad, pero también se
relacionan con un mal pronostico.?

Enfermedad pericardica: si es leve y asintomatica, se reporta que la enfermedad pericardica
sintomadtica oscila entre solo el 7% y el 20% de los pacientes con SSC. La afectacion del
pericardio consiste en pericarditis aguda, pericarditis constrictiva y derrame pericardico,
entre los cuales el derrame pericardico es el mas comuin y siempre se diagnostica de
manera accidental por ecocardiografia, y el derrame pericardico representa del 15% al 43%
de los pacientes en la demostracion ecocardiogréafica., y el 78% en estudios de autopsia.
Las manifestaciones siempre ocurren después de que aparecen otras caracteristicas clinicas
de la esclerodermia. Con la progresion de la enfermedad, los pacientes pueden
experimentar sintomas comunes de derrame pericardico, como dolor en la mama, opresion
en la mama, disnea y fiebre.”

Disfuncion miocardica: no es tan frecuente como las arritmias y las enfermedades
pericardicas en SE, es importante como predictor de mortalidad y podria ser la condicion
mas peligrosa para la vida en pacientes con SE. La disfunciéon miocérdica incluye
disfuncién del ventriculo izquierdo (VI), disfuncion del ventriculo derecho (VD) e
insuficiencia cardiaca.*

Enfermedades valvulares: Debido a la baja prevalencia de compromiso valvular en
pacientes con SSC, no se considera una manifestacion tipica. Se ha reportado que la lesion
de la valvula mitral es la mas frecuente en el compromiso valvular, de los cuales el
prolapso de la valvula mitral representa el 60%, aunque la mayoria no tienen

consecuencias hemodindmicas y son asintomaticos.?’
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Clasificacion de la esclerodermia:

Hay dos formas principales de esclerodermia: esclerodermia localizada y esclerodermia

sistémica, también llamada esclerosis sistémica (SSc).
Esclerodermia localizada:

La esclerodermia localizada se limita a la piel y al tejido subyacente. Evoluciona entre tres
fases consecutivas: edematosa, indurada y esclerdtica, y luego atrofica. Su resultado es
impredecible y las mejoras espontdneas son posibles. En un mismo paciente pueden
coexistir distintas formas clinicas de esclerodermia localizada. Hay dos grupos principales

de esclerodermia localizada: morfea y esclerodermia lineal.*

La morfologia es la forma clinica més frecuente. Se presentan como tablas simples o
multiples. Estas placas son inicialmente eritematosas y luego se vuelven escleroticas,
blancas, induradas, rodeadas de un halo eritematoso caracteristico llamado “anillo parpura”
que refleja su actividad inflamatoria. Generalmente es indoloro, pero puede picar.
Posteriormente aparece hipopigmentacion y las lesiones se vuelven generalmente atroficas.
Las lesiones se encuentran principalmente en el tronco y extremidades proximales; la cara

rara vez se ve afectada.

La morfea en placa se puede clasificar ademds de otros subtipos, segun la forma o
profundidad de las lesiones. La morfea " gustada " o "enfermedad de la mancha blanca" se
refiere a areas de afectacion de la piel en forma de "gota", mientras que la morfea
"subcutanea" o profunda indica una afectacion sustancial de los tejidos mas profundos con
relativa preservacion de la piel superior. El tipo subcutaneo rara vez puede extenderse

profundamente al tejido muscular, pero esto no indica compromiso de los drganos internos.

La morfologia generalizada se define como placas de morfologia multiple, confluentes o

no, que afectan a mas de dos sitios anatomicos’'.

La morfea ampollosa es un subtipo que se caracteriza por ampollas o erosiones que se

producen en las placas morfoldgicas®.

e [a esclerodermia lineal se manifiesta como bandas cutdneas engrosadas e
induradas, que se encuentran con mayor frecuencia en la cara o las extremidades.

Es la forma mas comun de esclerodermia en nifios.
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En la piel o en la cara, la esclerodermia lineal da un aspecto llamado "en coup de sable"
(expresion francesa que significa "cortado por una espada"). La banda esclerotica se
encuentra en la parte anterior, pero puede extenderse a la piel pilosa (causando alopecia
cicatricial) en la nariz, asi como al labio superior. La piel esta hipo o hiperpigmentada,
atrofica y adherida a la piel subyacente. Esta forma de esclerodermia a veces se puede
asociar con hemiatrofia ipsilateral de la cara y, por lo tanto, es dificil distinguirla del

sindrome de Parry-Romberg.

La esclerodermia lineal de las extremidades se denomina "monomélica" y comienza en la
infancia. Las bandas de esclerotica atrofica aparecen gradualmente y luego se extienden a
los musculos y tendones; esto puede conducir a un aspecto extremo de morfea
panesclerdtica con deformidades articulares y dseas, a veces asociadas con una detencion o

retraso en el crecimiento de la extremidad™.

Esclerodermia sistémica o esclerosis sistémica: esta forma de esclerodermia es la mas

grave ya que afecta a varios organos internos®

Criterios de clasificacion del Colegio Americano de Reumatologia (ACR) vy la Liga
Europea contra el Reumatismo (EULAR) 2013

Los nuevos criterios de clasificacion se muestran en la tabla 1 (ver anexo), mostrando un
criterio suficiente, que si estd presente es suficiente para la clasificacion de Ssc, los dos
criterios excluyentes y 7 items, con un umbral por encima del cual los casos se clasifican
como Ssc. Se determind que el engrosamiento de la piel de los dedos que se extiende
proximalmente a las articulaciones metacarpofalangicas es suficiente para clasificar al
paciente como SSc; en caso de no presentarse se aplican 7 items adicionales, con pesos
variables para cada uno: engrosamiento de la piel de los dedos, lesiones en las yemas de
los dedos, telangiectasias, capilares anormales del pliegue ungueal, enfermedad pulmonar
intersticial o pulmonar hipertension arterial , fenomeno de Raynaud y autoanticuerpos
relacionados con la SSc. %

Si un paciente tiene un engrosamiento de la piel de los dedos de ambas manos que se
extiende proximalmente a las articulaciones metacarpofaldngicas, el sistema de
clasificacion asigna nueve puntos solo para este item, lo que es suficiente para clasificar al

paciente como con ES sin aplicar més el sistema de puntos necesario. De lo contrario, el
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sistema de puntos se aplica sumando las puntuaciones de las manifestaciones que son
"positivas". Los elementos son engrosamiento de la piel de los dedos, lesiones en las
puntas de los dedos, telangiectasias, capilares ungueales anormales, hipertension arterial
pulmonar y/o enfermedad pulmonar intersticial, fendomeno de Raynaud y autoanticuerpos
relacionados con la Ssc. Dos elementos, el engrosamiento de la piel de los dedos y las
lesiones en las puntas de los dedos, incluyen dos posibles manifestaciones diferentes. Si un
paciente tiene ambas manifestaciones, la puntuacion de la categoria es la puntuacion mas
alta de las dos manifestaciones. Por ejemplo, en el item engrosamiento de la piel de los
dedos, si un paciente tiene ambas manifestaciones, es decir, dedos hinchados (ponderados
2) y esclerodactilia (ponderados 4), la puntuacion total del item seria 4. La puntuacion

maxima posible es 19, y los pacientes con una puntuacion >9 se clasifican como SSc.*

Abordajes terapéuticos en Esclerodermia sistémica:

Ya que este trabajo tiene como objetivo general analizar la literatura actual sobre las
intervenciones kinésicas para el tratamiento de la esclerodermia sistémica, es importante
conocer en qué consiste la rehabilitacion para lograr una mejor comprension.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la rehabilitacién se define como «un
conjunto de intervenciones encaminadas a optimizar el funcionamiento y reducir la
discapacidad en personas con afecciones de salud en la interaccion con su entornoy.

De este modo, se trabaja con la persona y su familia con el fin de tratar las afecciones
subyacentes y sus sintomas; modificar su entorno y adaptarlo mejor a sus necesidades;
utilizar productos de apoyo; educar para fortalecer la autonomia; y adaptar tareas de modo
que se puedan realizar con mayor seguridad e independencia.’!

La rehabilitacion de la esclerosis sistémica comprende principalmente dos enfoques
distintos que incluyen la rehabilitacion local y global. La rehabilitacion local se aplica para
mantener y/o mejorar las funciones de las manos y la cara, mientras que la rehabilitacion
global incluye ejercicios aerdbicos y de resistencia. Aunque hasta la fecha se han realizado
pocos ensayos clinicos aleatorios de alta calidad, estudios anteriores indicaron la eficacia
de la terapia de rehabilitacion para disminuir las discapacidades locales y sistémicas, lo que
resulta en una mejor calidad de vida. La rehabilitacion de la esclerosis sistémica debe
realizarse de forma regular y constante tanto en casa como en los hospitales.*

Por diversas razones, una de ellas es el dolor en las articulaciones (ver anexo 2) que se
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evalua mediante la Escala visual analdgica (EVA), la fatiga, es que el nivel de actividad
fisica en la vida diaria de las personas con esclerodermia es relativamente bajo en
comparacion con la poblacion general. Para la evaluacion de las actividades en la vida
diaria, se aplica el cuestionario autoadministrado para funcionalidad SySQ, (ver anexo 3).
Por lo tanto para disminuir estas limitaciones y deterioros funcionales se recomienda la
terapia con ejercicios ya que es un elemento importante dentro de la rehabilitacion cuyo
objetivo es el funcionamiento general del individuo y ayuda a los pacientes a satisfacer las
demandas de la vida diaria como por ejemplo: alimentarse, vestirse, recrearse, entre otras

actividades.?*

Actividad fisica y ejercicio

Se define a la actividad fisica (AF) como “todo movimiento corporal producido por los
musculos esqueléticos, y que ocasionan un gasto de energia superior al estado de reposo”

Cuando empleamos la actividad fisica con fines terapéuticos y preventivos, entonces
debemos referirnos a prescripcion de ejercicio fisico, que se define como el proceso
mediante el cual se recomienda a un individuo un régimen de actividad fisica de manera

ordenada en individualizada, con el fin de obtener beneficios con el menor riesgo posible.**

Tipos de Actividad fisica

Resistencia Cardiovascular: involucra al sistema cardio-respiratorio y al sistema
muscular. Este ultimo utiliza energia generada por metabolismo aerébico durante un
ejercicio prolongado, involucrando grandes grupos musculares.

Fuerza: el ejercicio de fuerza hace que el trabajo muscular sea mas duro, utilizando
diferentes tipos de resistencia como ser: mancuernas, pelotas, bandas eldsticas, maquinas y
hasta el propio peso del cuerpo.

Flexibilidad: implica actividades como ser: yoga, estiramientos, elongaciones,
gimnasia, etc., con el objetivo de mantener o mejorar el rango articular.

Control Motor: equilibrio, coordinacion, marcha, agilidad y el entrenamiento
propioceptivo.*

El ejercicio, un subconjunto de la actividad fisica, es planificado, estructurado, repetido y

tiene como objetivo la mejora o el mantenimiento de la forma fisica, el rendimiento o la
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salud. "Actividad fisica/ejercicio”" se refiere aqui a todo lo siguiente: entrenamientos,
rehabilitacion, fisioterapia, incluidas modalidades como las artes marciales, el canto, el
yoga y la danza, para las que cada vez hay mas pruebas de que mejoran la salud articular y

respiratoria.

Ejercicios

Los ejercicios aerobicos y de fortalecimiento muscular mejoran significativamente la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), asi como la estructura y la funcion
cardiovascular, endotelial, metabolica/glandular, muscular, la mecénica pulmonar, la
movilidad y la inflamacién sistémica, con un efecto positivo general sobre los
componentes fisiologicos y psicologicos. El ejercicio cultiva una aptitud que puede
compensar la deficiencia cardiopulmonar facilitando una mayor facilidad, capacidad y
reserva en la interaccion de los pacientes con las actividades vitales; por ejemplo, el
ejercicio hace que los pies sean mas fuertes, flexibles y neuroldgicamente sensibles, lo que
es importante para levantarse, mantener el equilibrio y propulsarse con eficacia. El
fortalecimiento diafragmaético refuerza la dindmica respiratoria y mejora los atributos que
favorecen la capacidad respiratoria, como el equilibrio, la fuerza central y la salud de la
columna lumbar.*

El masaje del tejido conjuntivo es una técnica manual que se utiliza para tratar tejidos
conectivos alterados, con el fin de aumentar el flujo sanguineo local y la liberacion del
tejido implicado mediante el estiramiento del tejido conectivo. Para la afectacion facial de
la SSc, se recomienda estrictamente tratar no solo la cara sino también el cuello (Fig. 1a) y
las regiones claves. (Fig. 1b).

Otra técnica utilizada es método de Kabat es una técnica de Neurorehabilitacion que utiliza
patrones de movimiento en espiral y diagonales, junto con estiramiento, resistencia y otras
facilitaciones propioceptivas para reforzar el reclutamiento muscular.

El método de Kabat se refiere a la estimulacion del orbicular de los labios (Fig. 1c¢),
cigomatico (Fig. 1d), elevador de los labios (Fig. le), elevador nasal (Fig. 1f), buccinador

(Fig. 2a), frontal (Fig. 2b), y musculo corrugador superciliar (Fig. 2¢) *’
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Fuente: S. Maddali-Bongi - G. Landi - F. Galluccio - A. Del Rosso - I. Miniati - M. L.
Conforti - R. Casale - M. Matucci-Cerinic.”’

Beneficios de los ejercicios en la piel:

El ejercicio y la manipulaciéon manual aumentan el flujo sanguineo a la piel, lo que
proporciona nutricion, oxigenacion, eliminacion de toxinas y calor; la actividad muscular
estimula la funcién mitocondrial en la piel esencial para la cicatrizacion de heridas. El
gjercicio acelera el drenaje linfatico del edema, importante en la enfermedad difusa
temprana. Aumenta la circulacion y la sudoracion en las personas que ain pueden sudar. El

sudor facilita la liberacion de toxinas y citoquinas inflamatorias a través de la piel.*®
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Drenaje Linfatico Manual

El drenaje linfatico manual (DLM) es una terapia manual de masaje suave introducida por
Taylor Still a finales del siglo XIX y perfeccionada por Vodder a partir del afio 1936.

Esta técnica estimula la circulacion del sistema linfatico, aumenta la succién de los vasos
linfaticos mediante un efecto de bombeo, moviliza el edema y elimina el exceso de liquido
intersticial. También actia sobre el sistema nervioso vegetativo periférico disminuyendo
las respuestas simpaticas y aumentando el tono parasimpatico, induciendo asi un efecto
simpaticolitico, y reduce los procesos inflamatorios cronicos.

Se utiliza habitualmente en pacientes que desarrollan linfedema en las extremidades tras la
extirpacion de los ganglios linfaticos axilares para tratar el carcinoma de mama y también
se utiliza en el tratamiento de edemas de distintos origenes, como los edemas venosos e
inflamatorios (postraumaticos, postinfecciosos, posquirirgicos). De este modo se aplica
esta terapia para reducir el edema y mejorar la funcionalidad de las manos y la calidad de

vida percibida en los pacientes con ES en la fase edematosa.*’

Ultrasonido y Terapia Manual

Se han propuesto modalidades fisicas para las ulceras digitales (UD), incluida la terapia
con ultrasonido y el masaje del tejido conectivo, principalmente utilizando la técnica de
McMennel.

La terapia con ultrasonido se utiliza con una frecuencia de 1Mhz, una intensidad de 1
W/cm 2, un ciclo de trabajo del 60% y una duracion de 15 min por sesion. La accion
terapéutica del ultrasonido reduce la inflamacion y el recuento de bacterias en las heridas y
mejora la proliferacion celular y la neoangiogénesis.

El masaje del tejido conjuntivo es una técnica manual para tratar tejidos conectivos
alterados con el fin de modificar el flujo sanguineo local y desprender el tejido implicado
mediante el estiramiento del tejido conjuntivo mejorando la calidad de vida y depresion en
pacientes con Ssc.

La técnica de McMennel consiste en la manipulacién corta, oscilante y pasiva, hechos en el
limite de movimiento o dentro de los limites del dolor, se busca la decoaptacion articular.
Mejora el movimiento articular, reduce el dolor y estira la capsula articular y los

ligamentos. **
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TAI CHI

Otra intervencion con multiples beneficios para los pacientes con esclerodermia es el Tai
Chi Chuan o Taiji que es un método de ejercicio tradicional chino que se practica desde
hace més de 300 anos. Es una coleccion de ejercicios provenientes de la medicina china 'y
las artes marciales. Es una combinacion de ejercicio fisico y técnicas de relajacion y se
utiliza para mejorar la salud fisica y mental de las personas.

Las formas de Tai Chi incluyen rotaciones del tronco y sus teorias reconocen la
importancia del tronco en las actividades de la vida diaria. Ademas, hubo estudios que
muestran los efectos positivos del Tai Chi sobre el suefo, la fatiga, la resistencia, el
equilibrio, la ansiedad y la depresion en enfermedades reumatoldgicas como la
fibromialgia, la artritis reumatoide y la osteoartritis.*

Dados los diversos trastornos funcionales observados en el SSc, se cree que el equilibrio
puede verse comprometido en estos pacientes. En un estudio*, se encontr6 que la postura y
el equilibrio en pacientes con SSc eran diferentes en comparacion con el grupo sano. Es
por ello que se realizé un estudio para estudiar la eficacia de los ejercicios de Tai Chi sobre
la resistencia del tronco, el equilibrio, el sueno, la fatiga, la ansiedad y la depresion en
pacientes con esclerodermia.

Dentro de las evaluaciones para el equilibrio del tronco: se realiza la prueba de resistencia
lateral del tronco: también se denomina prueba de puente lateral. Se le pide al paciente que
levante las caderas del suelo (posicion de puente lateral completo) mientras extiende la
parte superior del pie sobre la colchoneta frente a la parte inferior del pie. Mientras tanto,
la parte superior del brazo se coloca en el costado del cuerpo; el codo de la parte inferior
del brazo se coloca debajo del hombro con el antebrazo hacia afuera. (Ver anexo 4)

Para evaluar el equilibrio se utilizo la siguiente escala: Escala de equilibrio de Berg: Esta
escala consta de 14 tareas y la puntuacion de 0 a 4 se observa por el desempeiio del
paciente en cada tarea. Incluye tareas como sentarse o ponerse de pie, estar de pie sin
apoyo, sentarse sin apoyo, estar de pie con los ojos cerrados. En los casos en los que el
paciente no puede realizar la actividad en absoluto, se otorga una puntuaciéon de 0, y
cuando el paciente completa la actividad de forma independiente, se otorga una puntuacioén
de 4. La puntuacioén mas alta es 56, de 0 a 20 puntos indica desequilibrio, de 21 a 40 puntos
indica un equilibrio aceptable, de 41 a 56 puntos indica un buen equilibrio. La escala tarda

entre 10 y 20 minutos en completarse. (Ver anexo 5)
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indice de calidad del suefio de Pittsburg: Un cuestionario desarrollado por Buysse et al.
Determina los trastornos del suefio y las causas de los trastornos del suefio. Consta de 24
preguntas en las que se evalua el estado de suefio de una persona en el ultimo mes. La
puntuacion total del indice oscila entre 0 y 21. Una puntuacion alta indica una mala calidad
del suefio. Una puntuacion total por debajo de 5 y 5 indican una "buena" calidad del suefio,
y una puntuacion superior a 5 indica una "mala" calidad del suefio. (Ver anexo 6)

Escala de Severidad de la Fatiga: Es un cuestionario en el que la severidad de la fatiga es
respondida por la persona. Consta de nueve preguntas. La puntuacion estd entre 1y 7. La
puntuacion alta indica una fatiga alta. Escala de Impacto de la Fatiga: Esta escala evalua
los efectos de la fatiga en las actividades de la vida diaria y la calidad de vida. Contiene 40
preguntas en total. Consta de subdivisiones cognitivas, fisicas y sociales. La puntuacion
oscila entre 0 y 160 puntos y la puntuacion mas alta indica un efecto negativo. (Ver anexo
7)

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion: Es una escala ampliamente utilizada que
evalua los niveles de ansiedad y depresion de los individuos en un total de 14 preguntas.
Las respuestas puntiian entre 0 y 3, mientras que las puntuaciones altas indican una alta

ansiedad o depresion.” (Ver anexo 8)

Modalidad de atencion remota:

Telerehabilitacion

El término “telemedicina”, que se introdujo por primera vez en 1993, ha ido ganando
importancia en la practica clinica diaria. Se define como la prestacion de servicios de salud
a través de telecomunicaciones remotas e incluye tanto servicios interactivos de consulta
como de diagnoéstico. Uno de los campos de la telemedicina mas aplicados en la ultima
década es la telerehabilitacion, que comenzd a ganar relevancia en 2016 y consiste en
aplicar rehabilitacion mediante tecnologias de telecomunicaciones®®

La telerehabilitacion puede aumentar la adherencia al tratamiento, la satisfaccion y la
conciencia general sobre la salud al permitir que los participantes asuman un papel activo
en el manejo de la enfermedad y la toma de decisiones.

Se destac6 que el programa de ejercicios basado en telerehabilitacion supera muchas
barreras de acceso, incluidas las restricciones de tiempo y de viaje, proporciona acceso
incluso a pacientes con discapacidades mas graves y que tratar a los pacientes en casa es

una opcion practica, rentable y ampliamente disponible para Manejo de la fatiga.*
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Las herramientas digitales mdas utilizadas son las videoconferencias, plataforma de
mensajeria gratuita (Whatsapp) instalada en computadoras o teléfonos inteligentes, correo
electronico para enviar videos de los ejercicios **%

Se ha estudiado que la telerehabilitacion mejora el dolor, la fatiga, la actividad fisica, la
calidad de vida, el suefio, la ansiedad y la depresion en pacientes con ES. La
telerehabilitacion es un método eficaz ya que elimina los obstidculos para acceder al
programa de ejercicios, como limitaciones de recursos y tiempo, problemas de transporte,

deficiencias geograficas, economicas o fisicas, distancia social y pandemias globales.”

V. Estrategia metodologica.

Para la elaboracion de esta investigacion, a partir del marco teorico, la pregunta problema,
los objetivos formulados, la investigacion se basara en la recoleccion de informacion a
través del método de revision bibliografica, que consiste en analizar, seleccionar y

clasificar la bibliografia sobre la temdtica de un modo organizado.

Para realizar el trabajo antes mencionado, se analizara la informacion pertinente para identificar las

intervenciones kinésicas desarrolladas para las mujeres con esclerodermia.

Las fuentes de informacion son las siguientes: PubMed, Scielo y Biblioteca Virtual en Salud

(BVS), en los periodos comprendidos entre 2014 y 2024.

En la busqueda de la informacidén se utilizaran las siguientes palabras claves: esclerodermia
sistémica, terapia fisica, ejercicio terapéutico, dolor musculo esquelético, desempeiio funcional y

disfuncion.

a. Estrategia de busqueda.

Palabra Termino Libre DeCS MeSH
#1 Esclerodermia Esclerodermia “Scleroderma,
Sistémica Sistémica Systemic” [Mesh]
#2 Terapia Fisica Modalidades de | “Physical Therapy
Fisioterapia Modalities” [Mesh]
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#3 Ejercicio Terapia por ejercicio | “Exercise  Therapy”
Terapeéutico [Mesh]

#4 Dolor musculo | Dolor musculo | “Musculoskeletal
esquelético esquelético Pain” [Mesh]

#5 Desempeiio Rendimiento fisico | “Physical functional
funcional funcional Performance”[Mesh]

#6 Disfuncion Fisiopatologia “Physiopathology”

[Mesh]

b. Combinacion de palabras claves.

Término Conector | Término Conector | Término
#7 #2 AND #3
#8 (#2 OR #3) AND #1
#9 #1 AND #3 AND #4
#10 #1 AND (#5 AND #6)

¢. Criterios de inclusion:

Para ser incluidos en esta revision, los articulos deberian cumplir con los siguientes

requisitos:

e Estudios comprendidos entre el afio 2015 y 2025.

e La poblacion de estudio debe estar conformada por personas mayores de 18 afios
con diagnostico de Esclerodermia.

e Poblacion sin distincion de género.

e Incluyan una intervencion kinésica como tratamiento.
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d. Ciriterios de exclusion:
e Menores de 18 afios.
e Ausencia de diagnostico confirmado de esclerodermia.
e Presencia de otras enfermedades autoinmunes que puedan interferir en la
evaluacion.

e Ausencia de intervencion kinésica en el tratamiento durante el estudio.

VI. Contexto de Analisis

Para el contexto de andlisis se incluyeron 8 articulos, de los cuales 7 son estudios
controlados aleatorios y 1 de ellos es un ensayo controlado multicéntrico. Fueron
publicados en: Italia (2020), Turquia (2023), Brasil (2022), Italia (2023), Turquia (2020).
Reino Unido (2023), Polonia (2021) y Francia (2016).

A continuacion se presenta un breve resumen de los de los articulos seleccionados que
cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion establecidos en esta tesina. Se hace
hincapié en el objetivo de cada investigacion, las intervenciones realizadas, los pacientes
evaluados y sus caracteristicas, las mediciones llevadas a cabo, las variables analizadas y

los resultados obtenidos. Se incluyeron un total de 8 articulos cientificos:

1). Filippetti M, et al. (41). “Efecto de un programa de ejercicio domiciliario
personalizado en pacientes con esclerosis sistémica: un ensayo controlado aleatorizado”.
Effect of a tailored home-based exercise program in patients with systemic sclerosis: A

randomized controlled trial.

Se realizd en Italia (2020). El objetivo fue evaluar el efecto de un programa de ejercicio
domiciliario sobre la capacidad funcional, la calidad de vida relacionada con la salud

(CVRY) y la discapacidad en pacientes con esclerosis sistémica (ES).

El método de estudio un ensayo controlado aleatorio de 6 meses en pacientes con ES
comparando un programa de ejercicio minimamente supervisado en el hogar (ejercicio en

una bicicleta estacionaria y fortalecimiento de las extremidades superiores; estiramiento de
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las manos) con la atencion habitual. Al inicio y después de 3 y 6 meses, los pacientes se
sometieron a: prueba de caminata de 6 minutos; movilidad de la mano en prueba de
esclerodermia; prueba de esfuerzo maximo en una bicicleta ergométrica; Medidas de
fuerza (prension manual, cuddriceps y biceps). La CVRS (forma abreviada 36 [SF-36]) y la
discapacidad (indice de discapacidad del cuestionario de evaluacion de la salud [HAQ-DI])

se midieron al mismo tiempo.

Todos los participantes eran pacientes ambulatorios y dieron su consentimiento informado
por escrito para participar en el estudio, que se llevd a cabo de acuerdo con los principios

de la Declaracion de Helsinki y fue aprobado por el Comité de Etica local.

Se evalud para participar en el estudio a los pacientes con diagnostico de Ssc, segun los

criterios del American College of Rheumatology (ACR).

Los pacientes que cumplieron con los criterios de seleccion se sometieron a dos dias de
deteccion y pruebas. Durante la primera visita, los pacientes fueron sometidos a evaluacion
clinica. Realizaron una prueba de esfuerzo méximo en un ciclo ergémetro, completaron los
cuestionarios para evaluar la CVRS (forma corta 36, SF-36) y las capacidades funcionales
(cuestionario de evaluacion de la salud, indice de discapacidad, HAQ-DI), el mismo dia.
Durante la segunda visita, los participantes realizaron la prueba de movilidad de la mano
en esclerodermia (HAMIS), 6MWT (Test de marcha de los 6 minutos), y mediciones de
cuadriceps, biceps y fuerza de prension manual. Para todos los cuestionarios se utilizaron

las versiones italianas.

Los pacientes fueron asignados aleatoriamente a uno de dos grupos: el grupo de
intervencion (IG) y el grupo de control (CG). El primero comenz6é un programa de
entrenamiento fisico de 6 meses de duracién. En una entrevista que durd entre 30 y 40
minutos, a los pacientes del segundo grupo se les dieron recomendaciones genéricas para

aumentar su actividad fisica.

Los pacientes del GI fueron instruidos, en una sesion de aproximadamente una hora, por un
fisioterapeuta sobre cémo realizar el programa de ejercicio fisico en casa. Aprendieron a
utilizar la Dbicicleta estitica y a realizar los ejercicios para los miembros
superiores. Durante los primeros 3 meses del periodo de entrenamiento, los pacientes
recibieron una llamada telefonica de un fisioterapeuta una vez al mes, durante la cual se

reforzé la participacion en el programa de ejercicios. Ademas, se les preguntd sobre sus
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efectos secundarios y el cumplimiento del programa de ejercicios. El CG recibié una

llamada telefonica con el mismo horario, pero sélo para evaluar su estado de salud.
Resultados:

Participaron en el estudio cuarenta y cuatro pacientes. Veintidos fueron asignados
aleatoriamente al grupo de intervencion (GI, edad media 63,60 + 10,40 afios) y 22 al grupo
control (GC, 61,80 = 14,40 afios). A los 6 meses, la distancia caminada en 6 minutos
aumento en 46 m (valor inicial 486, IC 95 % 458-513 m; 6 meses 532, IC 95 % 504-561
m) en IG, mientras que disminuy6 5 m (valor inicial 464, IC del 95% 431-497 m; 6 meses
459, 1C del 95% 427-490 m) en GC con una tendencia temporal significativamente
diferente en la comparacion entre grupos (P <0,001). También se observd una mejora en
las medidas de fuerza (prension manual, p = 0,003; cudadriceps, p < 0,001; biceps, p <
0,001), en la puntuacion del componente fisico del SF-36 (p < 0,001) y en el HAQ- DI (p =
0,011).

2). Fulden Sari et al.*® Turquia (2023). “Efectos de un programa de ejercicios basado en
telerehabilitacion en pacientes con esclerosis sistémica”. Effects of a

telerehabilitation-based exercise program in patients with systemic sclerosis.

Realiz6 un estudio controlado, aleatorizado para evaluar los efectos de un programa de

ejercicios basado en telerehabilitacion en pacientes con ES.

Se incluyeron pacientes con ES que fueron diagnosticados segin los criterios
ACR/EULAR. Los participantes elegibles para el estudio fueron seleccionados de forma
aleatoria segun los criterios predefinidos. Se obtuvo el consentimiento informado por
escrito de los pacientes para participar en el estudio. Cuarenta y seis pacientes con ES

fueron separados aleatoriamente en dos grupos como telerehabilitacion y control.

Se administraron ejercicios clinicos basados en Pilates al grupo de tratamiento basado en
telerehabilitacion durante 8 semanas, todos los dias, 2 sesiones al dia, cada sesiéon con una
duracién promedio de 10 minutos. Se cred un canal de YouTube que los pacientes del
grupo de tratamiento podian seguir regularmente, todos los dias, cuando lo desearan. Se
instald el software de comunicacion por video Zoom Meeting y WhatsApp en

computadoras y teléfonos inteligentes para compartir el enlace del ejercicio y comunicarse.
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En todos los pacientes se evaluaron: nivel de discapacidad, dolor, la fatiga, la calidad de

vida, el suefio, la actividad fisica, la ansiedad y la depresion al inicio y al final del estudio.

-Nivel de discapacidad: se evalu6 mediante el Cuestionario de evaluacion de la salud de la
esclerodermia (SHAQ). Consta de los cinco sintomas y signos de SSc de los cinco

dominios originales del Cuestionario de Evaluacion de la Salud. Hay cinco items que
evaltian la evaluacion global del paciente, los sintomas de Raynaud, las tlceras digitales, la
afectacion pulmonar y gastrointestinal en la escala. E1 SHAQ varia de 0 a 3 y se clasifica
en dificultad leve a moderada con una puntuacion de entre 0 y 1, discapacidad de

moderada a grave entre 1 y 2 y discapacidad de grave a muy grave entre 2 y 3.

-Dolor: El reposo, la actividad y el dolor nocturno se evaluaron con la escala numérica de
dolor (NPS). EI NPS es la escala que los pacientes deben calificar marcando el nimero que
mejor refleja la gravedad del dolor entre 0 y 10. Un valor de 0 significa "sin dolor" y un
valor de 10 significa "el peor dolor imaginable". Se pide a los pacientes que observen la

intensidad del dolor o la intensidad promedio del dolor en las tltimas 24 h.

-Fatiga: se evalu6 mediante la Escala de Evaluaciéon Multidimensional de Fatiga (MAF). El
cuestionario MAF evalua la fatiga en los ultimos 7 dias en cuatro dimensiones: 1) grado de
fatiga, 2) gravedad de la fatiga, 3) efecto en las actividades de la vida diaria y 4) frecuencia
de la fatiga. De la escala se extraen un minimo de 1 punto (sin fatiga) y un maximo de 50

puntos (fatiga severa).

-Actividad fisica: se evalud con el Cuestionario Internacional de Actividad Fisica (IPAQ).
El cuestionario consta de siete preguntas y recopila informacién sobre caminar y

actividades moderadas y vigorosas.
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-Ansiedad y depresion: se evaluaron mediante la Escala Hospitalaria de Ansiedad y
Depresion (HADS). HADS tiene dos subescalas, HADS-depresion (HADS-D) vy
HADS-ansiedad (HADS-A), y cada subescala contiene siete items. Para cada subescala, se

aplico una puntuacion limite de 8.

-Calidad de vida: Se utilizo el Perfil de Salud de Nottingham (NHP) para evaluar la calidad
de vida. Consta de dos dimensiones. La primera dimension de la escala consta de items que
examinan problemas experimentados, como el funcionamiento psicoldgico, social y fisico
asociado con la salud. Tiene seis dimensiones y 38 items que estan asociados con el dolor,
la energia vital, la aptitud fisica, los trastornos del suefo, el aislamiento social y la reaccion
emocional. La segunda dimensiéon del NHP tiene siete items que se relacionan con las
tareas del hogar, el trabajo, la familia, la vida social y sexual, los pasatiempos y el tiempo

libre. Una puntuacion mads alta muestra una mayor gravedad de los problemas de salud.

-Dormir: El suefio se examiné utilizando el Indice de Calidad del Suefio de Pittsburgh
(PSQI). Consta de 24 preguntas. Las primeras 19 preguntas las responde la propia persona
y las Ultimas 5 preguntas las responde un compaiero de cuarto o un miembro de la familia.
El cuestionario consta de preguntas sobre la frecuencia de los problemas del suefio, su
calidad y duracion. La puntuacion de las preguntas oscila entre 0 (sin problema) y 3
(angustia grave). El cuestionario consta de un total de siete subcomponentes, y la suma de

los subcomponentes indica la calidad del suefio.

Resultados:

Las caracteristicas clinicas y demograficas fueron similares en ambos grupos (p > 0,05).
La fatiga, el dolor, la ansiedad y la depresion disminuyeron en ambos grupos, mientras que
la calidad de vida y la calidad del suefio aumentaron después del programa de ejercicio
(p <0,05). Sin embargo, las mejoras en el grupo de telerehabilitacion fueron
estadisticamente mas significativas que en el grupo de control para todos los pardmetros

estudiados ( p <0,05).

Los resultados de este estudio demuestran que los programas de entrenamiento fisico

basados en telerehabilitacion redujeron los niveles de fatiga, dolor, ansiedad y depresion en
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pacientes con ES, al tiempo que mejoraron la calidad de vida y el suefio. Los beneficios
observados fueron mas sélidos en el grupo de telerehabilitacion que en el de un programa

de ejercicios en casa.

3) Santos Cardozo L. et al. Brasil (2022). “Terapia de ultrasonido de inmersion en
combinacion con terapia manual en el tratamiento de ulceras digitales isquémicas en la
esclerosis sistemica”. Immersion Ultrasound Therapy in Combination with Manual
Therapy in the Treatment of Ischemic Digital Ulcers in Systemic Sclerosis.

Es un ensayo controlado aleatorizado, tuvo como objetivo investigar la efectividad de la
movilizacion articular y los ejercicios terapéuticos de Maitland sobre la funcionalidad de
las manos en pacientes con esclerosis sistémica realizado en un hospital universitario de

tercer nivel.

Todos los participantes firmaron el formulario de consentimiento libre e informado y los
procedimientos del estudio siguieron los principios de la Declaracion de Helsinki. Se
reclutaron pacientes con esclerosis sistémica en el ambulatorio de reumatologia del

Hospital.

Se seleccionaron 24 pacientes en forma aleatoria y los criterios de inclusién fueron
diagnostico de esclerosis sistémica establecido por un reumatologo, segun los criterios de
clasificacion ACR/EULAR 2013, con edad superior a 18 afios y presentacion de alteracion

de la funcionalidad de la mano determinada por una puntuacién en la escala de Cochin.

Los pacientes fueron sometidos a una evaluacion inicial y al final de las 12 semanas de
tratamiento. Para evaluar la funcionalidad de las manos se utilizo la Escala Funcional de la
Mano de Cochin, que contiene 18 preguntas que abordan actividades diarias con las
manos, con una puntuacion que va de 0 (sin dificultad) a 5 (imposible de realizar), siendo
la puntuacion total de 0 a 90. En pacientes con esclerosis sistémica, la diferencia minima

clinicamente importante para la mejora es —3,38 puntos.

La medida de resultado primaria fue la funcionalidad de las manos (COCHIN). Las
medidas de resultados secundarias fueron discapacidad (SHAQ), dolor (escala analdgica
visual), rango de movimiento (HAMIS y Delta dedo a palma), fuerza de agarre

(dinamometro JAMAR) y calidad de vida (SF12).
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El rango de movimiento de la mano se midi6 utilizando la Modified Hand Mobility in
Scleroderma (HAMIS), que evallia cuatro movimientos de la mano (movimientos de
extension y flexion de los dedos, abduccion de los dedos y extension de la mufieca), y cada
item se evalua en una escala de 0 (sin dificultad) a 3 (no puedo hacerlo) y una puntuacion
total que varia de 0 a 12 para cada mano. También se utiliz6 la evaluacion por el delta dedo
a palma (DFTP) para rango de movimiento, prueba que mide la diferencia en centimetros
entre la extension y flexion total de los dedos, y cuanto menor es el valor, menor es el

rango de movimiento.

La calidad de vida fue verificada mediante el Medical Outcome Study Short Form12-Item
(SF-12); la fuerza de prension manual se midi6 utilizando el dinamoémetro Jamar (medida
en kg); y para evaluar el dolor en mufieca y mano se utilizé la Escala Visual Analdgica. En
la evaluacion de la fuerza de prension y la movilidad de la mano se consideraron los datos
de la mano dominante. También se utilizd la Escala de Percepcion del Cambio Global
(PGIC version portuguesa) para verificar el cambio percibido por el paciente después del

tratamiento

El grupo de Fisioterapia realizé durante 12 semanas, dos veces por semana, un protocolo
de movilizacion articular y ejercicios terapéuticos, aplicados en las manos de forma

bilateral. Cada sesion dur6 aproximadamente 1 hora.

Se realizaron ejercicios terapéuticos para manos con materiales de bajo costo, abordando
ejercicios activos libres y activos resistidos en ambas manos, con movimientos utilizados

en las actividades manuales diarias, con una duracidon promedio de 20 minutos.

Para la movilizacion articular se utilizo el concepto Maitland, aplicando las técnicas de
traccion y deslizamiento antero posterior y postero-anterior, con movimientos oscilatorios
y ritmicos, durante 30 segundos o un minuto cada maniobra, en grados I, II o III en
articulaciones del carpo, intermetacarpiano, metacarpofalangico e interfalangico

bilateralmente. La aplicacion de movilizacion tuvo una duracion promedio de 40 minutos.
Resultados:

Todos los pacientes en el grupo de fisioterapia informaron un cambio positivo en los
efectos del tratamiento, desde moderadamente mejores hasta mucho mejores, mientras que

en el grupo de control, nueve pacientes no notaron cambios significativos o informaron un
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empeoramiento en su condicion inicial. En la evaluacion de la funcionalidad mediante la
escala COCHIN se observo una diferencia media de 11,33 (IC —2,31 a 24,97) en la

comparacion entre el grupo de fisioterapia y el grupo control al final del tratamiento

La movilizacion articular utilizada en el presente estudio puede haber contribuido al
aumento de la funcionalidad, pues cuando se utiliza en los grados I y II puede disminuir el
dolor y cuando se aplica en los grados III y IV puede aumentar el rango de movimiento,

ademads de actuar sobre el tejido.

4) Scaturro D et al. (2023) “Terapia de ultrasonido de inmersion en combinacion con
terapia manual en el tratamiento de ulceras digitales isquémicas en la esclerosis
sistéemica”. Immersion Ultrasound Therapy in Combination with Manual Therapy in the
Treatment of Ischemic Digital Ulcers in Systemic Sclerosis.

Realiz6 un ensayo controlado, aleatorio en Italia (2023). El objetivo del estudio es evaluar
la eficacia de un tratamiento combinado de terapia manual y terapia de ultrasonido en
pacientes con ulceras digitales isquémico (UDI) en comparacion con la terapia manual

sola.

Meétodos: Realizaron un estudio de antes y después (estudio no aleatorizado). Inscribieron
una serie consecutiva de pacientes UDI sometidos a tratamiento de rehabilitacion y los
dividimos en dos grupos: un grupo de tratamiento formado por pacientes sometidos a una
combinacion de terapia manual e inmersion en agua estadounidense y un grupo de atencion

estandar formado por pacientes sometidos inicamente a terapia manual.

En el momento de la primera visita (T0O) y al final del periodo de rehabilitacion de 4
semanas (T1), evaluaron la capacidad funcional, la intensidad del dolor, la evolucion de la

ulcera y la calidad de vida.

Los criterios de inclusion fueron un diagndstico de SSc segtin los criterios ACR y EULAR,
se inscribieron consecutivamente pacientes con esclerodermia que presentaban UDI (desde
abril de 2022 hasta noviembre de 2022) En ambos grupos, todos los pacientes continuaron

con sus tratamientos farmacologicos habituales.

Se incluyeron en el estudio un total de 45 pacientes, 24 pacientes pertenecientes al grupo
de tratamiento y 21 pacientes pertenecientes al grupo de atencion estandar. Los pacientes

se dividieron en dos grupos: un grupo de tratamiento formado por pacientes que se
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sometieron a un tratamiento de rehabilitacidn que consistia en una combinacion de terapia
manual y ecografia por inmersion en agua y un grupo de atencion estandar formado por
pacientes que se sometieron a un tratamiento de rehabilitacion que consiste inicamente en
terapia manual. El tratamiento de rehabilitacion fue realizado por todos los pacientes en la
misma época del afio (de abril a junio 2023) y se realiz6 durante 20 sesiones diarias, 5 dias
a la semana, durante 4 semanas consecutivas. A todos los pacientes se les proporciond

informacion clinica y recomendaciones educativas sobre nutricion y proteccion de la piel.

La terapia manual propuesta duré 90 minutos e implicé una combinacion de tres técnicas
diferentes: manipulacion de McMennel, masaje del tejido conectivo y la técnica de

movilizacion de Pompage.

La manipulaciéon de McMennel es una técnica para reducir la rigidez de las articulaciones y
reducir el dolor estirando el complejo capsuloligo-mental. Se utilizé durante 40 min.
Previene el desarrollo de deformidad en garra y aumenta el trofismo del cartilago, lo que
resulta en una mejora en la movilidad de la mano y la fuerza extrinseca de los musculos de

la mano, disminuyendo el dolor y la rigidez de las articulaciones.

El masaje del tejido conectivo (que dura 30 minutos) mejora la circulacion sanguinea de la

piel y desempefia un papel relajante muscular, manteniendo la piel suave.

La técnica de movilizacion Pompage tiene una duracion de 20 min y consiste en
movilizaciones lentas y progresivas mediante un movimiento ritmico y regular de traccion

y liberacion, que permite la recuperacion de la longitud fisioldgica de los tejidos blandos.

La terapia de ultrasonido se utiliz6 con una frecuencia de 1 MHz, una intensidad de 1
W/ecm 2, un ciclo de trabajo del 60% y una duracion de 15 min por sesion. Las manos del
paciente se sumergieron dentro de un recipiente metalico de 90 cm de didmetro que
contenia 4 litros de agua a una temperatura de 37 a 37,5 °C. La accién del ultrasonido
terapéutico reduce la inflamacion y el recuento de bacterias en las heridas y mejora la

proliferacion celular y la neoangiogénesis.

Utilizaron las siguientes escalas de evaluacion: escala de evaluacion numérica (NRS) para
el dolor; indice de mano de Duruoz (DHI) para la capacidad funcional; Herramienta de
estado de ulceras por presion (PSST) para la curacion de ulceras; y escalas Short Form

Health Survey (SF-36) para la calidad de vida (CdV). Nuestra medida de resultado
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primaria fue la capacidad funcional (DHI), mientras que nuestras medidas de resultado

secundarias fueron el dolor (NRS), la curacion de tlceras (PSST) y la calidad de vida.

El DHI es un cuestionario autoinformado disefiado para evaluar los limites de actividad de
la mano. Incluye 18 items que se califican en una escala de 6 puntos donde 0 es "sin
dificultad" y 5 es "imposible". El PSST incluye 13 items relacionados con las
caracteristicas de la herida y el tejido circundante, a los que se les asigna una puntuacion
del 1 al 5. La suma total de todas las puntuaciones proporciona la puntuacion del PSST,

donde cuanto mas altas sean las puntuaciones finales, mas grave serd el estado de la herida.

El SF-36 es un cuestionario compuesto por ocho preguntas de opcion multiple que se
pueden dividir en dos grandes subgrupos: el componente fisico de la enfermedad y el
componente mental de la enfermedad. Se asigna una puntuacidon a cada escala; cuanto
mayor sea la puntuacion, mejor sera el estado de salud fisica y mental. La puntuacién varia

de 0 (peor estado de salud) a 100 (mejor estado de salud).
Resultados:

Todos los pacientes presentaban ulceras en las yemas de los dedos y presentaban rigidez y
pérdida de funcion articular por contracturas en flexion provocadas por la retraccion de la
piel. En el grupo de tratamiento, observamos una mejora estadisticamente significativa en
la capacidad funcional de la mano, en el dolor y en la curacion de las ulceras. Mientras que
en el grupo de atencioén estandar, observaron una mejora estadisticamente significativa

solo para la capacidad funcional de la mano.

5) Cetin SY, et al. (2020) “Investigacion de la eficacia del programa de ejercicios de Tai
Chi en pacientes con esclerodermia: un estudio controlado aleatorizado”. Investigation
of the effectiveness of Tai Chi exercise program in patients with scleroderma: A

randomized controlled study

Realiz6 un estudio controlado, aleatorizado en Turquia (2020). Tuvo como objetivo
estudiar los efectos del programa de ejercicios de Tai Chi sobre la resistencia del tronco, el
equilibrio, el suefio, la fatiga, la ansiedad y la depresion en pacientes con esclerosis

sistémica (ES).
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Se incluyeron 28 pacientes con diagnodstico de ES segun los criterios de Clasificacion
(2013) y fueron seleccionados de forma aleatoria en dos grupos: Tai Chi (n: 14) y grupo de
ejercicio en casa (n: 14). Para la evaluacion se utilizé la prueba de resistencia lateral del
tronco, la escala de equilibrio de Berg, el indice de calidad del suefio de Pittsburg, la escala
de gravedad de la fatiga y la escala de impacto de la fatiga, y la escala de ansiedad y
depresion. Todas las evaluaciones se realizaron al inicio y al final de la décima semana.

Todos los pacientes firmaron el consentimiento informado para el estudio.

El entrenamiento de Tai Chi fue supervisado por un fisioterapeuta. El programa de
ejercicios de Tai Chi se cre6 seleccionando las 10 formas basicas de las 24 formas cortas
del estilo Yang. El nombre de las formas: Principio, Separar las crines del caballo, Cigiiefia
extendiendo las alas, Cepillarse las rodillas y pisar, Tocar la gaita, Ahuyentar al mono,
Agarrar la cola del gorrion izquierda, Agarrar la cola del gorrion derecha, Latigo sencillo,

Mover las manos como las nubes.

A los pacientes con Ssc se les ensefid cada forma durante 1 semana y se combin6 con el
formulario anterior cada semana. Todos los formularios se completaron a las 10 semanas.
Cada sesion durd 1 hora (15 min para ejercicios de calentamiento, 30 min de Tai Chiy 15
minutos de ejercicios de enfriamiento). Los 14 pacientes de SSc se dividieron en dos
grupos de 7. Los pacientes de Ssc realizaron las formas 10 veces en cada sesion. Los
formularios fueron cuidadosamente ensefiados en cada sesion proporcionando la postura

necesaria.

Los movimientos se realizaban de forma lenta, continua y transfiriendo el peso de una
pierna a la otra. Durante los ejercicios, los pacientes descansaban en cualquier momento.
Como los movimientos se realizaban lentamente, los errores se corregian inmediatamente.

No se observaron efectos secundarios durante los ejercicios.

El grupo de ejercicio en casa recibi6 un programa de 1 hora en casa 2 dias a la semana. Los
primeros y ultimos 15 minutos del programa de ejercicios consistieron en ejercicios de
calentamiento y enfriamiento y ejercicios de fortalecimiento abdominales y de espalda 10

veces cada uno durante 30 minutos.

Resultados: Después del entrenamiento, se observo una diferencia estadisticamente

significativa en todos los parametros en el grupo de Tai Chi. Segun los resultados del
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estudio, la resistencia del tronco, el equilibrio y la calidad del suefio aumentaron; la fatiga,

la ansiedad y la depresion disminuyeron tras el programa de ejercicios de Tai Chi.

Hubo una diferencia significativa en la resistencia del tronco y la calidad del suefio en el
grupo de ejercicio en casa (p:0,00-0,03) en comparacion con el pre-entrenamiento. Cuando
se compararon los valores delta entre los grupos, el grupo de Tai Chi fue superior al grupo

de ejercicio en casa en todos los parametros excepto en la resistencia del tronco.

6) Mitropoulos A et al. (2020) “Exploracion de la viabilidad de un programa de
ejercicios que incluya entrenamiento aerdbico y de resistencia en personas con
esclerosis sistémica cutanea limitada”. Exploring the feasibility of an exercise programme
including aerobic and resistance training in people with limited cutaneous systemic
sclerosis.

Este estudio se realizé en Reino Unido (2020). Es un ensayo controlado, aleatorizado.
Tuvo como objetivo analizar la viabilidad de un protocolo de ejercicio combinado

(entrenamiento aerdbico y de resistencia) en personas con SSc cutanea limitada (IcSsc)

Treinta y dos pacientes con lcSSc definida segtn el Colegio Americano de Reumatologia y
la Liga Europea contra el Reumatismo, fueron asignados aleatoriamente en dos grupos
(grupo de ejercicio y control). El grupo de ejercicio se sometio a un programa de ejercicio
de 12 semanas, dos veces por semana. Todos los pacientes realizaron mediciones de
seguimiento iniciales, de tres y seis meses donde se evaluaron la capacidad funcional, la
composicion corporal y la calidad de vida. Las experiencias de los participantes fueron
exploradas a través de entrevistas. Todos los participantes dieron su consentimiento

informado por escrito para participar.

El entrenamiento de alta intensidad comenz6 con un calentamiento de 5 minutos en una
manivela de brazo (aerdbico ligero y ejercicios suaves de amplitud de movimiento. A
continuacion se realizaba HIIT durante 30 s al 100%, intercalados por 30 s de recuperacion
pasiva para un total de 30 min. Al final de la sesion, los pacientes realizaron un periodo de

enfriamiento de 5 min.

El entrenamiento de resistencia, los pacientes realizaron cinco ejercicios de la parte

superior del cuerpo en circuito durante tres circulos intercalados de 2-3 min.
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La intensidad se mantuvo en 10 repeticiones maximas y se realizaron ajustes de peso para
compensar cualquier mejora de la fuerza durante la intervencion de ejercicios. La
intensidad se control6 mediante la escala de Borg. Los cinco ejercicios fueron los
siguientes (1) press de pecho con mancuernas en un banco inclinado 30° (2) elevacion
lateral de brazos con mancuernas en posicion sentada, (3) curl de biceps con mancuernas,
(4) extension de triceps en la polea desde una posicion de pie y (5) agarre de la mano con

dinamometro.

Las evaluaciones basales realizadas al inicio del estudio: antropometria, capacidad
funcional y calidad de vida. El grupo de ejercicio (HIIT y RT) realizé6 un programa de
ejercicio de 12 semanas, mientras que el grupo de control no realizé el programa de
ejercicio. Se realizé un seguimiento de ambos grupos después de un periodo de 12 semanas
(3 meses) y 24 semanas (6 meses) realizando las mismas mediciones que se llevaron a

cabo en el momento inicial.

Las entrevistas semi estructuradas fueron realizadas en una muestra aleatoria intencionada
de 12 pacientes del grupo de ejercicio (n = 6) y del grupo de control (n = 6). Las entrevistas

duraron entre 15 y 20 minutos y se grabaron digitalmente.

Resultados: El cumplimiento fue del 92,6% sin abandonos. La confianza de los individuos
para participar en el protocolo de ejercicio del estudio dos veces por semana fue del 95%.
La calidad de vida del grupo de ejercicio mostrd una mayor satisfaccion con la vida, menos

ansiedad y dolor acompanado del fendémeno de Raynaud.

Los resultados sugieren que un protocolo de ejercicio combinado era factible para las
personas con 1cSSc, sin eventos adversos, lo que resultd en una alta adherencia y bajas
tasas de desercion, altos niveles de disfrute e intenciones de participacion futura en este
ejercicio. Por tanto, el protocolo especifico es una terapia complementaria segura para

personas con lcSSc.
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7) Waszczykowski M et al. “Papel y eficacia de la rehabilitacion compleja y supervisada
en la funcion general y de la mano en pacientes con esclerosis sistémica: estudio de
seguimiento de un aiio”. Role and effectiveness of complex and supervised rehabilitation

on overall and hand function in systemic sclerosis patients-one-year follow-up study

Realizé en un ensayo clinico controlado en Polonia (2021). El objetivo de este estudio fue
estimar los resultados a largo plazo de la rehabilitacion compleja y supervisada de las

manos en pacientes con esclerosis sistémica (ES).

El objetivo secundario fue estimar cuanto tiempo podria mantenerse el efecto positivo de la
rehabilitacion aplicada sobre la funcion de la mano en pacientes con SSc y con qué

frecuencia estos pacientes deberian someterse a este tipo de tratamiento.

En este estudio se inscribieron cincuenta y un pacientes: 27 pacientes (grupo de estudio)
fueron tratados con un protocolo de rehabilitacion supervisado complejo de 4 semanas. Al
grupo de control de 24 pacientes se le prescribidé un programa de ejercicios en casa
unicamente. Ambos grupos fueron evaluados al inicio del estudio y después de 1, 3,6y 12
meses de seguimiento con el Cuestionario de Discapacidad del Brazo, Hombro y Mano
(DAHS) como resultado primario, dolor (EVA: andlogo visual). escala), escala de funcion
de la mano de Cochin (CHFS), indice de discapacidad del cuestionario de evaluacion de la
salud (HAQ-DI), esclerodermia-HAQ (SHAQ), rango de movimiento (d-FTP: dedo delta a
palma, prueba de oposicion de dedo de Kapandji) y agarre de la mano y pellizcar como

resultados secundarios.

Se proporcion6 el mismo programa de rehabilitacion a todos los pacientes del grupo de
estudio, se realizd 3 dias a la semana durante 4 semanas y duraron 1,5 h por sesion. El
programa de rehabilitacion const6 de las siguientes actividades: masaje en hidromasaje con
ejercicios activos de mano y codo, masaje de tejidos blandos y manipulacion pasiva de las

articulaciones.

A todos los pacientes, tras completar el protocolo de rehabilitacion, se les prescribid
ademds un programa de ejercicio diario para realizar en casa (de 30 min de duracion),
consistente en flexion y extension de los dedos, abduccion y aduccion de los dedos en
oposicion al pulgar, flexion, extension, desviacion cubital y radial de la mufieca, y

pronacion y supinacion del antebrazo.
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A los pacientes del grupo de control se les indicod que realizaran sesiones diarias en casa
(30 min) de ejercicios activos que implicaran flexion y extension de todos los dedos en las
articulaciones MCP, DIP y PIP; oposicion de los pulgares de ambas manos; flexion,
extension y desviacion radial y cubital de las mufiecas; y pronacion y supinacion de los

antebrazos.

Resultados: En el grupo de estudio, al final del programa de rehabilitacion (seguimiento de
1 mes), hubo mejoras estadisticamente significativas en todos los parametros y escalas
medidos. El grupo de control mostré una ligera mejora con respecto a la funcidon de la
mano (DASH, CHEFS), el dolor (EVA) y la amplitud de movimiento (puntuacion de

Kapandji) s6lo después del mes de seguimiento, pero las mejoras no fueron significativas.

Los resultados de nuestro estudio indican que la rehabilitacién combinada, estandarizada y
supervisada propuesta aqui tiene un efecto significativo en la mejora de la funcion de la
mano y la reduccion del dolor en pacientes con ES. Se lograron mejoras estadisticamente
significativas en la funcion de la mano inmediatamente después de completar el programa

de rehabilitacion y después de 3 y 6 meses de seguimiento.

8) Rannou F. et al. (2016). “Fisioterapia personalizada versus atencion habitual para
pacientes con esclerosis sistémica: un ensayo controlado aleatorizado”. Personalized
Physical Therapy Versus Usual Care for Patients With Systemic Sclerosis: A Randomized
Controlled Trial.

Publicoé un ensayo controlado aleatorizado multicéntrico desarrollado en 4 hospitales de
tercer nivel en Francia, cuyo objetivo fue comparar un programa de Fisioterapia con la

atencion habitual de pacientes con Esclerosis sistémica con discapacidad.

El disefio de Zelen modificado implico 2 pasos. En el primer paso, se invitd a los pacientes
a participar en un estudio de cohorte destinado a evaluar la discapacidad en la ES. En el
segundo paso, los pacientes fueron asignados aleatoriamente a 2 grupos. Los pacientes
asignados al azar al grupo de atencidon habitual fueron evaluados al inicio del estudio y a
los 1, 6 y 12 meses. A los pacientes asignados al azar al grupo experimental se les informo
que habian sido asignados al azar y que, si estaban de acuerdo, recibirian un programa de
fisioterapia estandarizado e individualizado. Firmaron un segundo formulario de

consentimiento.
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Los participantes del estudio fueron reclutados en 3 departamentos de medicina interna (en
Paris y Lille, Francia) y 1 departamento de reumatologia (en Estrasburgo, Francia). Los
criterios de elegibilidad fueron adultos mayores de 18 afios con un diagndstico de SSc

segun el American College of Rheumatology (ACR).

Intervenciones: Los objetivos del programa eran aumentar el rango de movimiento de las
articulaciones deterioradas, aumentar la fuerza muscular y la capacidad aerdbica y
disminuir la microstomia bucal, las retracciones de la piel, las limitaciones en las
actividades y las restricciones en la participacion. Los ejercicios se estratificaron segun los
objetivos del paciente (rango de movimiento, fuerza, capacidad aerdbica y limitaciones de
actividad) y la localizacion de la enfermedad (boca y cara, hombros, codos, mufecas,

dedos, caderas, rodillas o global).

Durante las sesiones supervisadas, el fisioterapeuta propuso y elaboré un programa
domiciliario estandarizado y personalizado al paciente segin el programa supervisado del
paciente. Se pidi6 a los pacientes que realizaran ejercicios en casa durante 30 minutos
diarios. El nimero méaximo de ejercicios se fij0 en 8 para aumentar la adherencia y la
calidad de la realizacion. El paciente recibié un documento para llevar a casa con una

explicacion clara de los ejercicios seleccionados y que incluia un niimero de teléfono de

apoyo.

Los pacientes del grupo de atencion habitual recibieron el tratamiento habitual segun lo
prescrito por su médico (internista, reumatdlogo o médico de cabecera), sin restricciones

de fisioterapia.

Resultados: En total, se incluyeron 220 pacientes y se asignaron al azar al grupo de
fisioterapia (n = 112) o al grupo de atencion habitual (n = 108). Los pacientes fueron
reclutados desde septiembre de 2005 hasta noviembre de 2009, y la ultima visita de
seguimiento se realizo en octubre de 2011. De los cuales 190 pacientes completaron las
intervenciones asignadas y, para 169, tuvimos datos completos sobre las medidas de

resultado a los 12 meses de seguimiento.

Al mes, la reduccion de la discapacidad inicial segiin el HAQ DI fue mayor para el grupo
de fisioterapia que para el grupo de atencion habitual, al igual que la discapacidad reducida

segiin el Scleroderma HAQ. También se observo una reduccion de la microstomia, una
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mejor movilidad global de la mano y una reduccion de la discapacidad y el dolor de la

mano.

A los 6 meses, la reduccion de la microstomia fue mayor para el grupo de fisioterapia que
para el grupo de atencion habitual y hubo una mejor movilidad de la mano (indice de
Kapandji. No observamos diferencias entre los grupos en la mayoria de los resultados

secundarios a los 12 meses.

A los 12 meses de seguimiento, el 35% de los pacientes considerados con SSc habian
empeorado (36% en el grupo de fisioterapia y 34% en el grupo de atencion habitual); El
25% tuvo una nueva manifestacion de SSc (26% y 23%, respectivamente), se modificaron
los tratamientos farmacologicos en el 61% y 62%, respectivamente, y 10 y 9 pacientes,

respectivamente, presentaron Ulceras digitales empeoradas o nuevas.

En conclusion, un programa de fisioterapia supervisado personalizado de 1 mes seguido de
sesiones de ejercicio en el hogar no redujo la discapacidad a los 12 meses, pero tuvo

beneficios a corto plazo para los pacientes con SSc.

VII. Resultados:

Diseiio de estudio:

Los resultados de este trabajo de investigacion se obtuvieron a partir del andlisis de los 8
articulos incluidos, los cuales tuvieron diferentes tipos de disefio de estudios y fueron: 7

estudios controlados aleatorizados y 1 estudio clinico multicentrico.

Los articulos seleccionados fueron llevados a cabo en Italia (2020) (2023), Turquia (2020)
(2023), Brasil (2022), Reino Unido (2023), Polonia (2021) y Francia (2016).
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Poblacion objeto de estudio y sus atributos:

La poblacion de estudio en los articulos incluidos, fueron mujeres y hombres con
diagnéstico de ES confirmado. La edad de los participantes comprendidas en el estudio fue
desde los 18 afios hasta los 85 afios, donde el promedio general fue de 48 afos para las

mujeres y 65 anos para los hombres entre los ocho articulos.

En cuanto a la cantidad de los participantes en los 7 ECA (art 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7,) oscilaron
entre 291 mujeres y 34 hombres. Por otra parte en el art. 8§ del estudio clinico

multicentrico se incluyeron 220 pacientes.

Intervenciones:

El andlisis de los ocho articulos reveld que las intervenciones llevadas a cabo, fueron
diferentes programas de modalidades terapéuticas, que comprendieron entre: programas de
ejercicios domiciliarios, ejercicios terapéuticos aerdbicos y de resistencia, movilizacion
articular, terapia con ultrasonido, el Tai chi como ejercicio fisico y la telerehabilitacion
como una modalidad a distancia y complementaria. En base a esto se destaca que: los
ejercicios domiciliarios se utilizaron en el art. 1, la telerehabilitacion se utilizo en el art. 2,
mientras que en el art. 3 se destaca la terapia manual como la movilidad articular en manos
y la aplicacion de la técnica manual de Maintland. Por otra parte en el articulo 4 se utilizd
el ultrasonido como agente fisico para las manos. En el articulo 5 se utiliz6 el Tai chi como
programa de ejercicio fisico, se implementd el entrenamiento aerdbico y de resistencia en
el art. 6. Y en los siguientes articulos 7 y 8 se aplicaron las técnicas de fisioterapia

convencional.

De los articulos analizados se observd que la duracion promedio de las intervenciones fue
de 12 semanas, con un rango que varid entre 6 semanas y 1 afio. En cuanto a la frecuencia
semanal de las sesiones fueron de 3 veces por semana con una variacion de 1 a 7 veces por
semana. Asimismo, se observé que la duracion promedio de las sesiones fue de 45

minutos, con un rango que vario entre 30 y 90 minutos.

Las modalidades terapéuticas fueron llevados a cabo por fisioterapeutas, excepto en los
articulos 2 y 5 que no lo especifica. El seguimiento del mismo fue en forma supervisada en

todos los articulos. Los distintos tipos de modalidades terapéuticas fueron realizados en
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forma combinada en todos los programas, menos en los art. 2 y 5 que solo realizaron

telerehabilitacion y Tai chi.
Instrumentos de evaluaciéon utilizados:

Entre las variables evaluadas se encontraron: la fatiga, el dolor, la fuerza muscular y
funcion del miembro superior, la calidad de vida, calidad de suefo, ansiedad y depresion y

la actividad fisica.

Las escalas y/o cuestionarios mas utilizados como métodos de evaluacion en los estudios
incluidos fueron: criterios del ACR/ EULAR (tabla 1), Escala visual Andloga (tabla 2),
cuestionario de funcionalidad para la esclerodermia (tabla 3). Ademas se utiliz6: Prueba de
resistencia lateral del tronco (tabla 4), Escala de equilibrio de Berg (tabla 5), cuestionario
de Pittsburg de calidad de suefio (tabla 6), Escala de severidad de la fatiga y Escala
Hospitalaria de Ansiedad y depresion, el cuestionario para evaluar la calidad de vida
relacionada a la salud (CVRS) (formulario corto 36 SF 36) (tabla 9), Escala Funcional de
la Mano de Cochin (COCHIN) (tabla10).

Impacto de las intervenciones:

A partir de la evaluacion de los resultados obtenidos de los diferentes programas
terapéuticos llevados a cabo en los articulos analizados, se han evidenciado efectos
positivos en diversos aspectos:

¢’ En cuanto a los efectos del programa de ejercicios aerobicos domiciliarios
supervisados en el art. 1 demostré una mejora en el rendimiento fisico, la calidad
de vida y la discapacidad en comparacion con la atencion habitual. De esta manera

se logré mejorar la calidad de vida, atribuible al aumento del rendimiento fisico y a

los resultados que se obtuvieron mediante un programa simple realizado en casa.

v En cuanto al programa de telerehabilitacion, una modalidad a distancia y
complementaria que se presenta en el art. 2 ha demostrado que se redujeron los
niveles de fatiga, dolor, ansiedad y depresion en pacientes con ES, a la vez que
mejoraron la calidad de vida y el suefio. Los beneficios observados fueron mas
solidos en el grupo de telerehabilitacion que en el grupo de ejercicios en casa.

v/ Por otra parte los efectos de la movilidad articular y los ejercicios terapéuticos en

42



manos descriptos en el art. 3 han demostrado que la realizacién de dicha terapia
mejord la funcionalidad de las manos, redujeron el dolor en las manos y las
mufiecas, aumentaron el rango de movimiento y mejoraron la calidad de vida en los
pacientes.

En cuanto a los efectos de la terapia con ultrasonido por inmersion combinado con
terapia manual del art 4, parece ser util para el manejo de tulceras por presion
interna en pacientes con esclerodermia. A su vez se observo una mayor mejoria en
la puntuacion SF-36 (formulario de calidad de vida relacionada a la salud) en el
grupo de tratamiento.

Por otro lado los efectos de los ejercicos de Tai chi del art 5 han demostrado un
efecto positivo sobre la resistencia, el equilibrio, la calidad del suefio, la fatiga, la
ansiedad y la depresion en pacientes con esclerosis sistémica. El Tai Chi deberia
incluirse en los programas de rehabilitacion como una alternativa segura de
ejercicio.

En cuanto a los efectos del ejercicio aerobico y de resistencia del art 6 demostraron
que la realizacion de un programa de ejercicio que combina HIIT y entrenamiento
de resistencia fue factible para personas con esclerosis sistémica, lo que se tradujo
en una alta adherencia, bajas tasas de abandono, altos niveles de satisfaccion e
intencion de participar en futuros programas de ejercicio.

En cuanto a los efectos de la rehabilitaciéon compleja y supervisada en la funcion
general y de la mano que se presentan en el art 7 demostraron la importancia del
programa integral de rehabilitacion de las extremidades superiores propuesto para
pacientes con esclerosis sistémica y disfuncion de la mano. Las mejoras en el dolor,
la funcion general y la funcion de la mano tras la fisioterapia se mantuvieron entre
3 y 6 meses después de finalizar el programa pero no a largo plazo.

Y en cuanto a los efectos de la fisioterapia personalizada versus la atencion habitual
del art 8 han evidenciado que no se observd una diferencia estadisticamente
significativa en la discapacidad a los 12 meses. La discapacidad se redujo al mes en
los pacientes del grupo de fisioterapia, asi también se observo una diferencia
estadisticamente significativa en la movilidad y la funcién de la mano, asi como en
el dolor, al mes. La microstomia fue menor en el grupo de fisioterapia alos 1, 6y

12 meses
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Limitaciones metodoldgicas y de disefio del estudio

Entre las principales limitaciones de los articulos analizados se encuentran: el tamafio
reducido de la muestra, lo que puede limitar la generalizaciéon de los resultados a una
poblacion mas amplia de personas con esclerodermia sistémica. Asimismo, la duracién
relativamente corta del seguimiento que impide evaluar los efectos a largo plazo de las

intervenciones fisioterapéuticas.

Otro factor a considerar es la falta de adherencia al tratamiento o a la ejecucion completa
del programa terapéutico por parte de algunos participantes, debido a distintos motivos,
personales, laborales o de salud. Estas circunstancias podrian haber influido en la magnitud

de los resultados observados.

A pesar de estas limitaciones, los hallazgos obtenidos ofrecen informacion valiosa sobre
los beneficios potenciales de los diferentes programas de rehabilitacién en pacientes con

esclerodermia sistémica.
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VIII. Conclusion

A modo de conclusion, la esclerosis sistémica (ES) es una enfermedad cronica no
transmisibles compleja y multisistémica que afecta diversos sistemas del cuerpo humano.
Sus manifestaciones generales incluyen sintomas como fatiga, insomnio y artralgia, que
limitan significativamente las actividades diarias de los pacientes. El fenomeno de
Raynaud, caracterizado por cambios de coloracion en los dedos en respuesta al frio o al
estrés, es una manifestacion vascular prominente. La afectacién cutanea es una de las
caracteristicas mas tempranas y distintivas de la ES, con engrosamiento progresivo de la
piel, desarrollo de telangiectasias, hiperpigmentacion y calcinosis, lo que puede conducir a

importantes complicaciones en la movilidad y la funcion de los pacientes.

Los trastornos musculoesqueléticos, como la artralgia y la tenosinovitis, son comunes en la
ES y contribuyen significativamente a la discapacidad fisica. La afectacion del sistema
digestivo, que abarca desde el reflujo gastroesofagico hasta la disfuncion intestinal grave, y
las complicaciones pulmonares, como la hipertension arterial pulmonar y la enfermedad
pulmonar intersticial, representan importantes desafios clinicos y pueden ser

potencialmente mortales.

En conjunto, estas manifestaciones ilustran la complejidad y la gravedad de la ES,
subrayando la importancia de un enfoque multidisciplinario en su manejo y tratamiento
para mejorar la calidad de vida y reducir la morbilidad y la mortalidad asociadas a esta

enfermedad debilitante.

La rehabilitacion en pacientes con esclerosis sistémica (ES) abarca una amplia gama de
enfoques terapéuticos destinados a optimizar la funcionalidad y reducir la discapacidad. Se
divide principalmente en dos categorias: rehabilitacion local y global. La primera se centra
en mantener o mejorar las funciones especificas de las manos y la cara, mientras que la

segunda incluye ejercicios aerobicos y de resistencia para mejorar la funcion fisica general.

La rehabilitaciéon adecuada y compleja de estos pacientes les brinda la oportunidad de

realizar AVD, manteniendo sus actividades familiares y sociales.

En resumen, la rehabilitacion en la esclerodermia sistémica es un componente integral del
manejo de esta enfermedad compleja. A través de enfoques terapéuticos centrados en la

actividad fisica, el ejercicio y modalidades especificas de rehabilitacion, se puede mejorar
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la funcionalidad y la calidad de vida de los pacientes, ofreciéndoles herramientas para

enfrentar los desafios fisicos y emocionales asociados con esta condicion.

A partir del analisis de los ocho articulos incluidos en esta investigacion, se evidencia que
las distintas modalidades terapéuticas aplicadas en pacientes con esclerosis sistémica
generaron resultados favorables en multiples dimensiones de la salud. Las intervenciones
fisioterapéuticas, tanto presenciales como domiciliarias o mediante telerehabilitacion,
contribuyeron significativamente a mejorar la funcionalidad, la fuerza muscular, la
movilidad articular, la calidad de vida, el estado emocional y la calidad del suefio de los

pacientes, ademads de reducir la fatiga y el dolor.

Sin embargo, es importante reconocer las limitaciones presentes en los estudios analizados,
tales como el tamafio reducido de las muestras, la variabilidad en la duracién de las
intervenciones y el seguimiento limitado a corto plazo. Estas condiciones resaltan la
necesidad de futuras investigaciones con mayor rigor metodoldgico y seguimiento

prolongado para confirmar la sostenibilidad de los beneficios observados.

En conclusion, la evidencia disponible respalda la relevancia del abordaje fisioterapéutico
integral en la esclerosis sistémica, destacando su papel fundamental en la mejora funcional,
el bienestar general y la calidad de vida de los pacientes, reafirmando asi la importancia de

la intervencion kinésica dentro del manejo interdisciplinario de esta patologia.

Con esta investigacion se puede afirmar que las intervenciones kinesicas son beneficiosas
para los pacientes que padecen esta patologia ya que mejora su calidad de vida relacionada

a la salud, la fatiga, ansiedad y depresion.

Se puede concluir mediante los resultados obtenidos a través de la bibliografia analizada
que la mayor poblacion afectada son las mujeres en un 92%, mientras que en los hombres

con esta patologia es del 8%

El rango de edad mas afectado segun los articulos analizados es entre los 46-50 afios de
edad con un 32%, luego continua entre los 51-55 afios de edad con el 22%, 56-60 afios con

el 18%, 61-65 afios con el 16% y 66-70 afios con el 12%.
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IX. Sugerencias

Si bien, la gran mayoria de los estudios analizados refirieron resultados favorables para la
salud de los pacientes, se requiere un mayor nimero de investigaciones con poblaciones de
estudio superiores a las analizadas, ya que los hallazgos encontrados resultan
inconsistentes e insignificantes, debido a los ensayos con una muestra muy pequefia.
Ademads, en su mayoria, los estudios no superaban las 28 semanas de intervencion. Por lo
tanto se deberian realizar ensayos controlados mas prolongados en el tiempo y con una

mayor muestra.

Se sugiere también mas estudios en cuanto a las intervenciones en Kinesiologia, ya que la

evidencia es escasa y limitada.
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X. ANEXOS

TABLA 1: Criterios ACR/ EULAR (2013)

Criterios ACR/EULAR 2013 Subitem Puntaje n (%) ESD (n = 16) ESL (n = 27) Esclerodermia
sineES (n=1)
Engrosamiento de la piel de 9 17 (38,6) 15 2
los dedos de ambas manos
proximal a MCE.
Engrosamiento de la piel de «Dedos en salchicha» (puffy 2 9(20,5) 6 3
los dedos fingers)
Esclerodactilia distal a la 4 43 (97.7) 16 27
MCF, proximal a la IFP
Lesiones en la punta de los Ulceras digitales 2 5(11,4) il 4
dedos «Cicatrices deprimidas» 3 7(15.9) 3 4
Telangiectasia 2 23(52,3) 6 16 1
Alteracién capilaroscopica 2 15 (34) 10 5
Hipertensién arterial pulmonar Hipertensién arterial 2 11 (25) 4 7
y/o enfermedad pulmonar pulmonar
intersticial EPI 2 15041 6 8 1
Fenémeno de Raynaud 3 44 (100) 16 27 1
Anticuerpos relacionados 3 24 (54,6)
(anti-centrémero, anti-Scl70, Anti 5cl70 7(15.9) 5 2
anti-RNA polimerasa III) Anti-centrémero 17 (38,6) 16 1

ESD: esclerosis sistémica difusa; ESL: esclerosis sistémica limitada; ES: esclerosis sistémica; MCF: articulaciones metacarpofaldngicas; IFP:

articulaciones interfalangicas proximales; EPI: enfermedad pulmonar intersticial.

Tabla 2. Escala Visual Analdgica.
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Tabla 3. Cuestionario de funcionalidad para esclerosis sistémica.

Margue con una “X” 12 respuesta a |a pragunta Sin dificuttad  Dificultad leve Dificultsd  Grave Imposible

Habilidad

. Pusde usted?

Cortar came con un cuchillo
Bafarse y secarse sin ayuda
Subirse los calcetines

Usted mismo ponerse crema
Abrir y cerrar la llave del agua
Lewantarse solo de una silla sin apoyo
Ir a la cama y levantarse solo
Caminar solo por la calle
Subir escaleras

Comer una manzana

Comer comida entera sin picar
INTEMSIDAD

00000000000

erado

]

mente a

Qe tanto?

Tiene dodor en los dedos al tocar o tomar las cosas
Tiena sensacidn de rigidez en las manos.

Tiena sensacidn de rigidez en los brazos

Tiens sensacidn de rigidez en las piermas

Tiena dolores en las manos con el frie

Tiena dolores en los pies con el fric

Cuando sale a la calle tiene falta de aire
Cuando sube de dos & diez escalones ;Le falta el aire?
Le falta &l sire al vestirss

Tienea Tos

Tiena expectoracion (flemas)
S& siente cansado al respirar profundamente

FRECUEMNCIA

& Qué tan seguida?

Tiene debilidad en las manos al tratar de tomar las cosas
Sa& le caen de |las manos las cosas gue sostiens

Siente dolores en las manos

Tiena las manos frias

Tiene dolor al pasar saliva o comida

Se cansa al pasar saliva o comida

Cuando come, se le queda la comida atorada en el cusllo
Tiene acidez estomacal

Tiena erucios

Tiene dolores en los pies con el frio

00000000000 ¢ 000000o0ooD
- 000000000000 ¢ 00000000000

0000000000 ¢ 000000000000 = 00000000000
0000000000 ¢ 000000000000

0000000000 ¢
:
0000000000

pre



Tabla 4. Prueba de resistencia lateral del tronco.

Tabla 5. Escala de equilibrio de Berg.
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Nomiore: Fecha de la prueba:

Escala de Equiilibrio de Berg

1. En sedestacion, levantarse.

Instruccliones: «Por favor, pongase de pie. No use las manos para apoyarse.»
Graduacidn: Por favor, sefale la categoria menor gue mas se ajuste.

30 MNecesita ayuda moderada a mdaxima para levantarse.

)1 Necesita ayuda minima para levantarse o estabilizarse.,

Capaz de levantarse usando las manos tras varios intentos.

Capaz de levantarse con independencia usando las manos.

Capaz de levantarse sin usar las manos v de estabillizarse sin ayuda.

e talals
A
Bm

2. Bipedestacion sin apoyo.

Instrucciones: «Por favor, permanezca de ple 2 minutos sin cogerse a nada.»
Graduacidn: Por favor, sefcle la categoria menor que mas se ajuste.

{ 20 Incapaz de permanecer de pig 30 segundos sin ayuda.

¢ )1 Mecesita varios intentos para mantenerse 30 segundos sin apoyarse.
( )2 Capazde mantenerse 30 segundos sin apoyarse.

3.

( )3 Capazde mantenerse de pie 2 minutos con supernvision.

{ )4 Capazde mantenerse de pie con seguridad durante 2 minutos.

Si la persona puede estar de ple 2 minutos con seguridad, anota todos los puntos por sen-
tarse sin apoyo (tem 3). Pase al frem 4.

Sentarse sin apoyar la espalda con los pies en el suelo o en un escabel.
Instrucciones: «Sieéntese con los brazos cruzados sobre e pecho durante 2 minutoss.
Graduacion: Por favor. senale la categoria menor que mas se ajuste.

30  Incapaz de sentarse sin apoyo durante 10 segundos.

) 1 Capaz de sentarse 10 segundos.

2 Capaz de sentarse 30 segundos.

3 Capaz de sentarse 2 minutos con supervision.

4 Capoz de sentarse con seguridad durante 2 minutas.

A,
N N

4. En bipedestacién, sentarse.

5.

Instrucciones: «Por favor, siénteses,

Graduacion: Por favor, sefale la categoria menor que madas se ajuste.

{ )0 Necesita ayuda para sentarse.

{ )1 Se sienta sin ayuda pero el descenso es incontrolado.

{ )2 Usa el dorso de las piernas contra la silla para controlar el descenso.
{ »3 Conftrola el descenso usando las manos.

¢ 4 Se sienta con saguridad y un uso miniMmo de las manos.

Transferencias.

Instrucciones: «Por favor, pase de una a otra silla y vuelta a la primera.» (La persona pasa a
una silla con brazos vy luego a otra sin ellos.) Las sillas se disponen para pivotar en la transfe-
rencia.

Graduacion: Por favor, senale la categoria menor que mas se ajuste,

¥ 0 MNecesita dos personas para ayudar o supenvisar.

MNecesita una persona para ayudar.

Capaz de practicar la transferencia con claves verbales y/o supenvisiGn.

Capaz de practicar la transferencia con seguridad usando las manos.

Capaz de practicar la fransferencia con seguridad usando minimamente las manos.

S A A
St
bhwh =

&. "Bipedestacion sin apoyo y con los ojos cerrados.

7

Instrucciones: «Ciermme los ojos y permanezca de ple parado durante 10 segundoss.
Graduacién: Por favor, senale la categoria menor que mas se ajuste.

20 Mecesita ayuda para Nno caernse.

Incapaz de cerrar los ojos 3 segundos pero se mantiene estable.

Capaz de permanecer de pie 3 segundos.

Capaz de permanecer de pie 10 segundos con supenvision.

Capaz de permanecer de pie 10 segundos con seguridad.

atatatata
e
BWN=

. "Bipedestacion sin apoyo con los pies juntos.
Instrucciones: «Junte los pies y permanezca de pie sin apoyarse en nadas,
Graduacion: Por favor, sefale la categoria menor que mas se ajuste.
¢ 20 MNecesita ayuda para manfener el equilibrio y no aguanta 15 segundos.
¢ 21 MNecesita ayuda para mantener el equilibric, pero aguanta 15 segundos con los ples
juntos.
{ Y2 Capazde juntar los pies sin ayuda. pero incapaz de aguantar 30 segundos.
{ )3 Capaz de juntar los pies sin ayuda vy permanaecer de pie 1 minuto con supenvisicn.
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6. “Bipedestacion sin apoyo y con los ojos cerrados.

Instrucciones: «Cierre Ios 0jos ¥ permanezca de ple parado durante 10 segundoss,
Graduacion: Por fovor, sefale la categorio menor que mads se ajuste.

{ )0 MNecesita ayuda para no caerse.

{ )1 Incapaz de cermar los ojos 3 segundos pero se mantiene estable,

( )2 Capazde permanecer de ple 3 segundos.

{ 13 Capazde permanecer de pie 10 segundos con supervision,

{ 24 Capaz de permanecer de pie 10 segundos con segundad.

7. "Bipedestacion sin apoyo con los pies juntos.

Instrucciones: «Junte los pies y permanezca de pie sin apoyarse en nadan.

Graduacion: Por favor, senale la categoria menor que mas se ajuste.

{ 20 MNecesita ayuda para mantener el equiibrio y no aguanta 15 segundos,

{ )1 Necesita ayuda para mantener el equilibric, pero aguanta 15 segundos con los ples
juntos,

{ 12 Capazde juntar los pies sin ayuda, pero incapaz de aguantar 30 segundos.

{ )3 Copoz de juntar los pies sin ayuda y permanecer de pie 1 minuto con supervision,

( )4 Capaz de juntar los pies sin ayuda y permanecer de pie 1 minuto con seguridad.
Los items siguientes deben practicarse de pie sin apoyo alguno.

8. “Esfirarse hacia delante con el brazo extendido.

Instrucciones: sLlevante el brazo hasta 90°. Extienda los dedos y estirese hacia delante todo
lo posibles. (El examinador sitba una regla al final de las yemas de los dedos cuando el bra-
zo adopta un angulo de 90°, Los dedos no deben tocar la regla mientras el practicante se
estira. La medida registrada es la distancia que alcanzan los dedos en sentido anterior
mientras la persona se inclina hacia delante.)

Graduacion: Por favor, sefiale la categoria menor que mas se gjuste.

{ )0 Necesita ayuda para no caerse.

( )1 3Se estira hocia delante pero necesita supervisian,

( )2 Puede estirarse hacla delante mas de 5 cm con seguridad.

( )3 Puede estirarse hacia delante mas de 12,7 em con seguridad.

{ )4 Puede estirarse hacia delante con confianza més de 25 cm.

9. *Coger un objeto del suelo en bipedestacion.

Instrucciones: «Por favor, recoja el zapato/zapatilla situada delante de sus pies».

Graduacién: Por favor, sefiale la categoria menor que mds se ajuste.

( )0 Incapaz de intentario/necesita ayuda para no perder el equilibrio o caerse.

( )1 Incapaz de recoger la zapatilla y necesita supervision mientras lo intenta.

( )2 Incapaz de recoger la zapatilla, pero se acerca a 2.5-5 cm y mantiene el equilibrio
sin ayuda.

( )3 Copaozde recoger la zapatila pero con supervisian,

( )4 Capaz de recoger la zapdtilla con seguridad v faciidad.

10. *En bipedestacion, girar la cabeza hacia atras sobre los hombros derecho e izquierdo.

Instrucciones: «Gire el fronco para mirar directamente sobre el hombro zquierdo. Ahora

pruebe a mirar por encima del hombro derechos.

Graduacion: Por favor, sefale la categoria menor que mas se ajuste.

{ )0 Necesita oyuda para no caerse.

{ )1 Necesita supervision en los giros.

{ )2 Girasolo de lado, pero mantiene el equilibrio.

( 23 Mirasélo hacia atras por un lado; el otro lado muestra un desplazamiento menor del
peso.

( )4 Mira hacia atrds por ambos lados y practica un buen desplazamiento del peso.

11. *Giro de 360°,

Instrucciones: «Dé una vuelta completa en circulo, Haga una pausa, y luego trace el circu-
lo de vuelta en la otra direccidns,

Graduacion: Por favor, senale la categoria menor que mds se ajuste.

( )0 Necesita ayuda mientras gira,

( )1 Necesita estrecha supervision u érdenes verbales,

( )2 Capazde girar 360° con seguridad pero con lentitud,

( )3 Capaz de girar 360° con seguridad sélo por un lado en menos de 4 segundos.

{ )4 Capaoz de girar 360° con seguridad en menos de 4 sequndos por ambos lados.



11. "Giro de 360°.
Instrucciones: «Dé una vuelta completa en circulo. Haga una pausa, y luego trace el circu-
lo de vuelta en la otra direccidn.,
Graduacion: Por favor, sefdle la categoria menor que mas se ajuste.
( )0 Necesita ayuda mientras gira.
{ )1 MNecesita estrecha supervision u érdenes verbales.
( )2 Capaz de girar 360° con seguridad pero con lentitud.
( 33 Capaz de girar 360° con seguridad sélo por un lado en menos de 4 segundos.
( )4 Capaz de girar 360° con seguridad en menos de 4 segundos por ambos lados.

12. *Subir alternativamente un pie sobre un escalén o escabel en bipedestacitn sin apoyo.
Instrucciones: «Cologue primero un pie v luego el ofro sobre un escalén (escabel). Contindie

hasta haber subido ambos pies cuatro veces». (Recomendarmos el uso de un escaldén de 15
cm.)

Graduacién: Por favor, senale la categoria menor que mas se ajuste,

{ 20 Necssita ayuda para no caerfincapaz de intentarlo.

{ )1 Copaz de completar menos de dos pasos; necesita ayuda minima,

{ )2 Copazde completar cualre pasos sin ayuda pere con supenvision.

{ 13 Copazde estar de pie sin ayuda y completar los ocho pasos en mds de 20 segun-
dos.

{( Y4 Capoz de estar de pie sin ayuda y con segurdad, y completar los ochos pases en
menos de 20 segundos.

13. *Bipedestacion sin apoyo con un pie adelantado.
Instrucciones: «Ponga un pie justo delante del ofro. Si le parece que no puede ponerlo jus-
to delante, frate de avanzar lo suficiente el pie para gue el talon gquede por delante de los
dedos del pie atrasador. (Haga una demostracion.)
Graduacion: Por favor, senale lo categoria menor que mas se ajuste.
{ )0 Pierde el equilibrio mientras da el paso o estd de pie.
{ )1 MNecesita ayuda para dar el paso, pero aguanta 15 segundos.
({ )2 Capazde dar un pasito sin ayuda y aguantar 30 segundos.
( )3 Coapaz de ponerun pie delante del otro sin ayuda y aguantar 30 segundos.
{ )4 Copazde colocar los pias en tandem sin ayuda y aguantar 30 segundos.

14. "Monopedestacion.
Instrucciones: «Permanezca de pie sobre una sola plerna fodo lo que pueda sin apoyarse
en nadan.
Graduacién: Por favor, senale la categoria menor gue mas se gjuste.
{ )0 Incapaz de intentarlo o necesita ayuda para no caerse.
{ )1 Intentalevantar la plerna; es incapaz de aguantar 3 segundos, pero se mantiene de
ple sin ayuda,
{ )2 Capaozde levantar la pierna sin ayuda y aguantar 3 segundos.
{ )3 Capaoz de levantar la plerna sin ayuda y aguantar 5 a 10 segundos,
{ 14 Capoz de levantar ia pierna sin ayuda y aguantar mas de 10 segundos.

Puntuacion total /56

Nota. Practicar sélo & Ttems de los 14 () en ka versidn rmodiflcoda de la escala. La puntuacikon maxima de la versibn
madificada es 36 puntos,
De FalProof de Debra J. Rose, 2003, Chompaign, IL: Human Kinetics, Reproducido de Berg, 1992,
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Tabla 6

Cuestionario de Pittsburg de Calidad de suefio.

Nombre: ... ID Fecha:....... Edad:....

Instrucciones:

Las siguientes cuestiones solo tienen que ver con sus habitos de sueiio durante el dltimo
mes. En sus respuestas debe reflejar cual ha sido su comportamiento durante la mayoria
de los dias y noches del pasado mes. Por favor, conteste a todas las cuestiones.

1.- Durante el ultimo mes, ;cudil ha sido, normalmente, su hora de acostarse?

2.- ;Cuanto tiempo habra tardado en dormirse, normalmente, las noches del altimo
mes? (Marque con una X la casilla correspondiente)

[ Menos de15 min [ Entre 16-30 min [ Entre 31-60 min [ Mas de 60 min

3.- Durante el altimo mes, ;a qué hora se ha levantado habitualmente por la
maifiana?

4.- ;Cuantas horas calcula que habri dormido verdaderamente cada noche durante
el ialtimo mes?

5.-Durante el iltimo mes, cudntas veces ha tenido usted problemas para
dormir a causa de:

a) No poder concliliar el suefio en la primera media hora:
Ninguna vez en el Gltimo mes
Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

gconoan

Tres o mas veces a la semana

b) Despertarse durante la noche o de madrugada:
Ninguna vez en el Gltimo mes
Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

anonon

Tres o mas veces a la semana
c) Tener que levantarse para ir al servicio:

Ninguna vez en el dltimo mes

an

Menos de una vez a la semana

e, day 120572024, This copy is for personal use. Any transmission of this document by any media o format is strictly prohibited.

Una o dos veces a la semana

an

Tres o mas veces a la semana

d) No poder respirar bien:
Ninguna vez en el dltimo mes
Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

aooon

Tres o mas veces a la semana

e) Toser o roncar ruidosamente:
Ninguna vez en el dltimo mes
Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

aooon

Tres o mas veces a la semana

f) Sentir frio:
Ninguna vez en el Gltimo mes
Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

ooon

Tres o mas veces a2 la semana
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g)

h)

i)

Sentir demasiado calor:
Ninguna vez en el iltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mas veces a la semana
Tener pesadillas o malos sueiios:
Ninguna vez en el altimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres 0 mas veces a la semana
Sufrir dolores:

Ninguna vez en el altimo mes

Menos de una vez a la semana

§

e, day 1 This cogy is for personal use. Any transmissicn of this document by any media of fomal is sirilly prohibiled.

i)

6)

7)

8)

9)

Una o dos veces a la semana

Tres 0 mas veces a la semana

Otras razones. Por favor describalas:
Ninguna vez en el altimo mes

Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

Tres 0 mas veces a la semana

Durante el altimo mes, ;como valoraria en conjunto, la calidad de su

sueiio?

Muy buena
Bastante buena
Bastante mala
Muy mala

Durante el iltimo mes, ;cudntas veces habri tomado medicinas (por su

cuenta o recetadas por el médico) para dormir?
Ninguna vez en el iltimo mes

Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

Tres 0 mas veces a la semana

Durante el iltimo mes, ;cudntas veces ha sentido somnolencia mientras

conducia, comia o desarrollaba alguna otra actividad?
Ninguna vez en el altimo mes

Menos de una vez a la semana

Una o dos veces a la semana

Tres 0 mas veces a la semana

Durante el altimo més, ;ha representado para usted mucho problema el
tener Animos para realizar alguna de las actividades detalladas en la

pregunta anterior?
Ningtin problema

Salo un leve nrohlema

ogooono ooon

o0

(]

0

aoonn oonon ooon oonn

o0



Durante el altimo més, ;ha representado para usted mucho problema el
9) tener animos para realizar alguna de las actividades detalladas en la
pregunta anterior?

Ningiin problema
Solo un leve problema
Un problema

Un grave problema

om hite) jer. %, day 12/06/2024. This copy is for personal use. Ay lransmissicn of this document by any media of formal is strclly prohiibiled.

10) ;Duerme usted solo 0 acompafado?

Solo
Con alguien en otra habitacion
En la misma habitacion, pero en otra cama

En la misma cama

aooon

aooon
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Tabla 7. Escala de Severidad de la Fatiga.

Escala ajustada de Severidad de la Fatiga (FSS)

La Escala de Severidad de la Fatiga (FSS) es un método gue evalla el Impacto que la fatiga tiene sobre
usted. Es un cuestionario corto que permite evaluar el nivel de fatiga.

A continuacion se muestran nueve afirmaciones. Lea cada una y tache |a opcion que mas se ajuste con lo
que ha sentido durante la Ultima semana.

Durante la semana pasada, he 1 2 3 4 5 [ 3
sentido que:
1. MI interés es menor cuando Nunca | Rara | Algunas A Frecuent Casi Siempre
estoy cansado vez Yeces menudo emente siempre
pasa
2. El ejercicio hace que me canse | Nunca | Rara | Algunas A Frecuent Casi Siempre
mas de lo normal vez veces menudo emente | siempre
pasa
3. Me canso faciimente Hunca | Rara | Algunas A Frecuent Casi Siempre
vez veces menudo emente | siempre
pasa
4 El cansancio interfiere con mi MNunca | Hara | Algunas A Fracuant Casi Siempre
rendimiento fisico_ vez veces menudo emente siempre
pasa
5 El cansancio me causa Nunca | Rara | Algunas A Frecuent Casi Siempre
problemas. vez veces menuda emente | siempre
pasa
6 El cansancio me impide MNunca ara | Algunas A Frecuent Casi Siempre
mantener actividad fisica por vez veces menudo emente | siempre
largos periodos de tiempo. pasa
T Mi cansancio interfiere con la Nunca | Rara | Algunas A Frecuant Casi Siempre
realizacion de ciertos deberes y vez veces menudo amente siempre
responsabilidades. pasa
8 El cansancio es una de las tres | Munca | Rara | Algunas A Frecuent Casi Siempre
molestias que mas me limitan en vez veces menudo emente siempre
mis actividades pasa
9. El cansancio interfiere con mi Munca | Rara | Algunas A Frecuent Casi Siempre
trabajo, la familia o mi vida social. wez veces menudo emente | siempre
pasa
Puntuacion final:

Resultado final: suma cada uno de l0s numeras que encemraste para cada afirmacion para obtener |a
puntuacion total.

Una puntuacion tatal de menos de 36 sugiere que no sufre de fatiga severa.

Una puntuacion total de 36 o mas indica que usted posiblemente sufre de fatiga severay necesitar una
evaluacion mas exhaustiva por un medico.



Me siento tenso(a) o nervioso(a)

= 0 1 2 3 S

2. Tengo una sensacién de miedo, como si algo
horrible me fuera a suceder

1] 1 2 3 +
3. Tengo mi mente llena de preocupaciones

- 0 1° 2 30+
4. Puedo estar sentado(a) tranquilamente y sentirme
relajado(a)

= 0 1 2] 3 i p

5. Tengo una sensacion extrana, como de “aletec” en
el estomago

0 1 2 3 =+

4. Me siento inquieto(a), como si no pudiera parar de
moverme
- 0 1 2] 3 SR

7. Me asaltan sentimientos repentinos de panico

= 0 1 21 3 =

Tabla 8. Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion.

HADS -Depresic

Todavia disfruto con lo que antes me gustaba
- 0 1 2 3 INEE

’. Puedo reirme y ver el lado divertido de las cosas
- 0 1 2 (3 +

. Me siento alegre
- 0 "1 23 +
Me siento como si cada vez estuviera mas lento
- 0 1 2] 3 +

. He perdido el interés en mi aspecto personal
- 0 1 2 (3 +

5. Me siento optimista respecto al futuro
- 0 18 2] 3 +

Me divierto con un buen libro, la radio o un
programa de television

- o— 1w M: +

La HADS es un instrumento autoaplicable de 14 items que consta de una subescala de
depresioén y una subescala de ansiedad con items intercalados. Los items se califican en
una escala de frecuencia Likert de 4 puntos (0-3) con un puntaje total que varia de 0 a 21
en cada subescala, en donde un mayor puntaje es indicativo de mayor gravedad de los

sintomas.
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Tabla 9: Cuestionario de calidad de vida relacionada a la salud (CVRS)

Tablai. Contenido de las escalas del SF-36

Significado de las puntuaciones de 0 2 100

Dimensién M* de flems «Paare puntuacion (0) «Mejor= puntuacion (100)
Funcidn fisica 10 Muy lirnitado para llevar a cabo todas las actividades fisicas, Lleva a cabo todo tipo de actividades fisicas incluidas las mas
incluido bafiarse o ducharse, debido a la salud vigorosas sin ninguna limitacion debido a la salud
Ral fisico 4 Problemas con el trabajo u ofras actividades diarias debidoe  Ningdn problema con el trabajo u otras actividades diarias
a la salud fisica debido a la salud fisica
Dalor corporal 2 Dolor muy intenso y extremadamente limitant Ningn dolor ni imitaciones debidas a &l
Salud gensral 5 Evalta como mala la propia salud y cres posible que empeore Evalta la propia salud como excelente
Vitalidad 4 Se siente cansado y exhausto todo el tiempo Se siente muy dindmico y lleno de energia toda
gl tiempa
Funcidn social 2 Interferencia extrema y muy frecuente con las aclividades Llgva a cabo actividades sociales normales sin ninguna
sociales normales, debido a problemas fisicos interferencia debido a problemas fisicos o emocionales
0 emocionales
Rol emacional 3 Problemas con el trabajo y olras actividades diarias debido  Ningdn problema con el rabajo y otras actividades diarias
a problemas emocionales debido a problemas emocionales
Salud mental 5 Senfimiento de angustia y depresidn durante todo el tiempo  Senfimiento de felicidad, tranquilidad y calma durante todo
el tiempo
Item de Transicidn de salud 1 Cree que su salud es mucho peor ahora que hace 1 afio Cree que su salud general es mucho mejor ahora que hace
1 aio
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Tabla 10: Escala Funcional de la Mano de Cochin (COCHIN)

TEST COCHIN DE FUNCIONALIDAD DE MANOS

DIFICULTAD
COCINA Sin | Poca | Alguna | Mucha | Casi Imposible
imposible

¢ Puede sujetar un tazén?

¢ Puede coger una botella llena y levantarla?

¢ Puede coger un plato lleno?

¢Puede servirse un vaso de una botella llena?

¢ Puede abrir un bote gue ya haya sido abierto?

¢ Puede cortar la carne con un cuchillo?

¢ Puede pinchar con el tenedor de manera
eficaz’?

¢ Puede pelar la fruta?

VESTIRSE

¢ Puede abrocharse la camisa?

£Puede abrir y cerrar cremalleras?

HIGIENE

¢ Puede apretar un tubo de pasta dentifrica?

¢ Puede sujetar su cepillo de dientes de manera
eficaz?

ESCRITURA

¢ Puede escribir una frase corta con un lapiz o
un boligrafo?

¢ Puede escribir una carta con un lapiz o un
boligrafo?

VARIOS

£Puede girar la manija de la puerta?

¢ Puede cortar un trozo de papel con las tijeras?

¢ Puede coger unas monedas que estan en la
mesa?

¢ Puede girar la llave en su cerradura?
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Grafico 1: Edad de los pacientes analizados en los estudios cientificos.

Gl-
65,16%

56-
60,18%

Rango etario
il
70,12%

Fuente: elaboracion propia.

Grafico 2: Género de los pacientes analizados.

Poblacion analizada

Total de muestra: 511 pacientes.
Masculinos: 34

Femening: 477

hascullino, B3

Fuente: elaboracién propia
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	-Ansiedad y depresión: se evaluaron mediante la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresión (HADS). HADS tiene dos subescalas, HADS-depresión (HADS-D) y HADS-ansiedad (HADS-A), y cada subescala contiene siete ítems. Para cada subescala, se aplicó una puntuación límite de 8. 
	 
	-Calidad de vida: Se utilizó el Perfil de Salud de Nottingham (NHP) para evaluar la calidad de vida. Consta de dos dimensiones. La primera dimensión de la escala consta de ítems que examinan problemas experimentados, como el funcionamiento psicológico, social y físico asociado con la salud. Tiene seis dimensiones y 38 ítems que están asociados con el dolor, la energía vital, la aptitud física, los trastornos del sueño, el aislamiento social y la reacción emocional. La segunda dimensión del NHP tiene siete ítems que se relacionan con las tareas del hogar, el trabajo, la familia, la vida social y sexual, los pasatiempos y el tiempo libre. Una puntuación más alta muestra una mayor gravedad de los problemas de salud. 
	-Dormir: El sueño se examinó utilizando el Índice de Calidad del Sueño de Pittsburgh (PSQI). Consta de 24 preguntas. Las primeras 19 preguntas las responde la propia persona y las últimas 5 preguntas las responde un compañero de cuarto o un miembro de la familia. El cuestionario consta de preguntas sobre la frecuencia de los problemas del sueño, su calidad y duración. La puntuación de las preguntas oscila entre 0 (sin problema) y 3 (angustia grave). El cuestionario consta de un total de siete subcomponentes, y la suma de los subcomponentes indica la calidad del sueño. 
	3) Santos Cardozo L. et al. Brasil (2022). “Terapia de ultrasonido de inmersión en combinación con terapia manual en el tratamiento de úlceras digitales isquémicas en la esclerosis sistémica”. Immersion Ultrasound Therapy in Combination with Manual Therapy in the Treatment of Ischemic Digital Ulcers in Systemic Sclerosis. 
	4) Scaturro D et al. (2023) “Terapia de ultrasonido de inmersión en combinación con terapia manual en el tratamiento de úlceras digitales isquémicas en la esclerosis sistémica”. Immersion Ultrasound Therapy in Combination with Manual Therapy in the Treatment of Ischemic Digital Ulcers in Systemic Sclerosis. 
	5) Cetin SY, et al. (2020) “Investigación de la eficacia del programa de ejercicios de Tai Chi en pacientes con esclerodermia: un estudio controlado aleatorizado”. Investigation of the effectiveness of Tai Chi exercise program in patients with scleroderma: A randomized controlled study 
	6) Mitropoulos A et al. (2020) “Exploración de la viabilidad de un programa de ejercicios que incluya entrenamiento aeróbico y de resistencia en personas con esclerosis sistémica cutánea limitada”. Exploring the feasibility of an exercise programme including aerobic and resistance training in people with limited cutaneous systemic sclerosis. 
	 
	7) Waszczykowski M et al. “Papel y eficacia de la rehabilitación compleja y supervisada en la función general y de la mano en pacientes con esclerosis sistémica: estudio de seguimiento de un año”. Role and effectiveness of complex and supervised rehabilitation on overall and hand function in systemic sclerosis patients-one-year follow-up study 
	8) Rannou F. et al. (2016). “Fisioterapia personalizada versus atención habitual para pacientes con esclerosis sistémica: un ensayo controlado aleatorizado”. Personalized Physical Therapy Versus Usual Care for Patients With Systemic Sclerosis: A Randomized Controlled Trial. 

