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Resumen

Fundamento: |a esclerosis multiple es una enfermedad
que se caracteriza por brotes de discapacidad en
cualquier sistema funcional que son producidos por
inflamacién y desmielinizacién del sistema nervioso
central.

Objetivo: determinar la calidad de vida relacionada
con salud en pacientes con esclerosis mdltiple.
Métodos: estudio cuasi-experimental, prospectivo
longitudinal con todos los pacientes con diagnéstico de
esclerosis miultiple con seguimiento en Villa Clara
durante el periodo del 2017 al 2019. La poblacién de
estudio quedd constituida por 86 pacientes que
formaron parte de una estrategia para el seguimiento
multidisciplinario de estos.

Resultados: en cuanto a las modificaciones del
componente mental y fisico del estado de salud se
observd que la media de la puntuacién fue 30,4 £ 9,7 y
39,9 £ 10,2 respectivamente antes de la estrategia y
38,8 £ 9,3y 51,5 £ 9,3 después respectivamente; por
lo que se movieron hacia niveles superiores. En la
escala de impacto del deterioro visual la media fue 10,8
+ 2,2 antes y 7,1 £ 2,8 después. En cuanto a las
modificaciones en el inventario de salud mental fue
58,1 + 14,8 antes y 47,2 = 15,1 después. Hubo mejoria
en impacto de la fatiga; efecto del dolor; satisfaccién
sexual; control vesical; control intestinal; impacto del
deterioro visual; déficit cognitivo percibido; salud
mental y apoyo social.

Conclusiones: se lograron modificaciones
satisfactorias en la escala calidad de vida percibida, en
los componentes estado mental y fisico de salud, por lo
que hubo mejoria de la calidad de vida relacionada con
la salud.
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Abstract

Background: multiple sclerosis is a disease
characterized by outbreaks of disability in any
functional system that are produced by inflammation
and demyelination of the central nervous system.
Objective: to determine the health-related quality of
life in patients with multiple sclerosis.

Methods: a quasi-experimental, prospective
longitudinal study with all patients diagnosed with
multiple sclerosis with follow-up in Villa Clara during the
period from 2017 to 2019. The study population
consisted of 86 patients who were part of a
multidisciplinary follow-up strategy.

Results: regarding the modifications of the mental and
physical component of the health state, it was observed
that the mean score was 30.4 + 9.7 and 39.9 + 10.2
respectively before the strategy and 38.8 + 9.3 and
51.5 £ 9.3 later respectively; so they moved to higher
levels. On the visual impairment impact scale, the mean
was 10.8 £ 2.2 before and 7.1 + 2.8 after. Regarding
the modifications in the mental health inventory, it was
58.1 + 14.8 before and 47.2 + 15.1 after. There was
improvement in the impact of fatigue; pain effect;
sexual satisfaction; bladder control; bowel control;
impact of visual impairment; perceived cognitive deficit;
mental health and social support.

Conclusions: satisfactory modifications were achieved
in the perceived quality of life scale, in the mental and
physical health components, for which there was an
improvement in health-related quality of life.
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INTRODUCCION

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad
que se caracteriza por brotes de discapacidad en
cualquier sistema funcional (visual, motor,
sensitivo, de coordinacion, lenguaje, control de
esfinteres, entre otros) que son producidos por
inflamacién y desmielinizacién del sistema
nervioso central. Se considera que la EM es un
padecimiento multifactorial, con pilares
genéticos y ambientales. Es la enfermedad no
traumatica mas discapacitante de la poblacion
adulta joven alrededor del mundo.*?

En los ultimos afios se ha notado un aumento
general de la incidencia a nivel global. Algunas
de las explicaciones de este fendémeno son:
mezclas demograficas en los paises a partir de
migraciones multiples, mas personal de salud
gue conocen la enfermedad y que cuentan con
las herramientas para su reconocimiento, asfi
como la homogeneizaciéon internacional de los
criterios para el diagndstico.®¥

Algunos estudios sitlan la prevalencia de la EM
en Colombia entre 1,48 y 4,98 casos por 100.000
habitantes; mientras que en Chile se calculé 5,69
por 100.000 habitantes. En contraste, Uruguay
reporté 30 casos por 100.000 habitantes.® En
América Central, en una revisién conjunta entre
paises de la regién, se aportaron datos muy
heterogéneos, debido principalmente a la calidad
de los registros locales. La prevalencia promedio
en la region fue de 10,1 casos por 100.000
habitantes; con un rango desde 0,9 (en
Nicaragua), hasta 77,7 (Puerto Rico). Panama y
Costa Rica reportaron una prevalencia similar de
8,9 casos por 100.000 habitantes en cada pais,
que se aproxima al promedio calculado. En todos
los palises, la relacién de la enfermedad mujer a
varén fue de 3 al.®

El deterioro de la calidad de vida relacionada con
salud (CVRS), se ha asociado a limitaciones
funcionales, compromiso cognitivo y problemas
emocionales; esto, a su vez se asocia con un
costo indirecto de productividad, resultado del
incremento de los costos publicos en términos de
pensiones por ausentismo laboral temprano,
discapacidad y jubilaciones anticipadas."”

En los Gltimos afos, dentro del manejo integral
de las personas con EM, se ha incluido la
realizacién de una valoracién de la CVRS, que
brinda informacién sobre las necesidades del
paciente o complicaciones no detectadas muchas
veces por el equipo de salud, que es un elemento

clave para evaluar el tratamiento y la necesidad
de intervenciones adicionales. Los instrumentos
para medir calidad de vida (CV) pueden ser
genéricos, usados para comparar poblaciones y
analizar el comportamiento de enfermedades, o
especificos, que incluyen aspectos de acuerdo a
las caracteristicas clinicas de la patologia y sus
resultados tienen mejor capacidad de prediccién
y discriminacién para evaluar cambios y efectos
a través del tiempo.®

Aln existen pocos estudios de CV en América
Latina, en Panamda, se encontré que las
dimensiones de la movilidad y las actividades
habituales de la vida fueron las mas afectadas
por la progresién de la discapacidad, mientras
que la ansiedad/depresién afectaba en todas las
etapas de la enfermedad.”

Una de las escalas especificas para la EM maés
comUnmente utilizadas es el Inventario de
Calidad de Vida de la Esclerosis Multiple (MSQLI)
, estd constituida por la escala de estado general
de salud (SF-36) y contiene 138 elementos,
organizados en 10 subescalas genéricas y
especificas. Este instrumento se desarrollé a
partir de una extensa bateria de cuestionarios
utilizados en el Estudio de los Resultados
Médicos (Medical Outcomes Study). El mismo
introduce otros cuestionarios especificos de gran
relevancia para el andlisis particular de la
enfermedad, como: impacto de la fatiga, efecto
del dolor, satisfaccién sexual, control de la vejiga,
control del intestino, impacto del dafio visual,
déficit cognitivo percibido, salud mental, apoyo
social. Y estd validada una versién al idioma
espafiol.?

El progresivo aumento del conocimiento sobre la
EM en el dmbito de la salud y en la poblacién en
general, ha permitido el diagndstico oportuno y
qgue las modalidades de tratamiento sean cada
vez mas eficaces. Sin embargo, existe un
desconocimiento sobre la condicién de vida de
estas personas y teniendo en cuenta la
importancia de evaluar la calidad de vida en una
enfermedad crénica discapacitante, que afecta a
una poblacion de adultos jévenes, ademads de
gue no existen antecedentes de estudios en Villa
Clara, es motivo para realizar este estudio.

Por ello, esta investigacion busca determinar la
CVRS de los sujetos diagnosticados con EM en
Villa Clara, por considerar este aspecto
fundamental para la toma de conocimiento en
esta drea y, disponer con informacién actualizada
para adoptar estrategias en el dmbito salud que
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vaya en beneficio de estos pacientes.

El objetivo de la investigacién es determinar la
calidad de vida relacionada con salud en
pacientes con esclerosis multiple.

METODOS

Se realizé un estudio cuasiexperimental,
prospectivo longitudinal sobre todos los
pacientes con diagndstico de esclerosis multiple
con seguimiento en el Hospital Provincial
Clinico-Quirurgico Universitario Arnaldo Milidn
Castro, de Villa Clara durante el periodo del 2017
al 2019. La poblacion de estudio quedod
constituida por 86 pacientes con diagndstico de
esclerosis multiple atendidos en la Consulta
Multidisciplinaria de Esclerosis Mdultiple del
mencionado hospital. Estos pacientes formaron
parte de una estrategia para el seguimiento
multidisciplinario de estos pacientes en el
periodo sefalado;*" que cumplieron con los
siguientes criterios:

Criterios de inclusion:

o Pacientes con capacidad mental apta para
responder las preguntas del interrogatorio o en
su defecto sus acompanantes.

o Pacientes que previo consentimiento informado
estuvieron dispuestos a participar en el estudio.

¢ Pacientes con diagndstico de esclerosis
multiple. (Criterios diagndésticos McDonald 2010,
McDonald 2017)*?

Criterios de exclusion:

o Pacientes que se encontraran en fase aguda de
la enfermedad.

Muestra: No fue necesario la seleccién de
muestra pues se pudo trabajar con toda la
poblacién a estudiar. (N=n= 86)

Se utilizé como instrumento de evaluacion el
Inventario de calidad de vida en EM (MSQL/)®%

Cada paciente realizé la evaluacién inicial o linea
base y la evaluacidn final, después de aplicada la
estrategia de seguimiento a pacientes con EM.®V
La estrategia estd validada en anteriores
investigaciones y la implementaciéon de esta
surge a partir de que no existe posibilidad de un
programa estructurado e integral ni en el pais y
ni en la provincia.

Los métodos empiricos que se llevaron a cabo en
este estudio y permitieron la recogida del dato
primario de la investigacion fueron el formulario
de recoleccién de datos. La informacién se
obtuvo a través de la revisién de las historias
clinicas y la entrevista médica. La estadistica
descriptiva se utilizé para organizar y clasificar
los indicadores cuantitativos obtenidos. Se
calcularon frecuencias absolutas, por ciento,
media aritmética y desviacidén estandar y se
utilizaron ademas tablas y graficos estadisticos.

Se empled la prueba de Wilcoxon, la prueba de
los rangos con signo de Wilcoxon es una prueba
no paramétrica para comparar el rango medio de
dos muestras relacionadas y determinar si
existen diferencias entre ellas. Se consideraron
diferencias significativas los valores de
significacion asintética menores que 0,05. Fueron
consideradas altamente significativas cuando
estas eran menores que 0,01. Si la significacidn
es mayor que 0,05 se consideré que no habia
diferencias significativas en el contraste.

El estudio cumplié con los requisitos éticos de
valor, validez cientifica y confidencialidad. Desde
el inicio de la recoleccién de los datos hasta el
momento que culmind el informe final, se
mantuvieron en el anonimato los datos
personales de los pacientes en estudio, se
cumplié asi con los principios éticos de respeto a
las personas, beneficencia, no maleficencia y
justicia.

El estudio fue autorizado por el Consejo Cientifico
y el Comité de Etica del Hospital Provincial
Clinico- Quirlrgico Universitario Arnaldo Milian
Castro.

RESULTADOS

En cuanto a las modificaciones del componente
mental y fisico del estado de salud, se observé
que la media de la puntuaciéon fue 30,4 £ 9,7 y
39,9 = 10,2 respectivamente, antes de la
intervencién y 38,8 = 9,3y 51,5 + 9,3 después
respectivamente; por lo que se movieron hacia
niveles superiores, de manera que después de
aplicada la estrategia los pacientes percibieron
aumento de estado de calidad de vida en los
componentes mental y fisico. En cuanto al
impacto de la fatiga después de aplicada la
intervencién la puntuacion fue menor en los
pacientes, al percibir ellos menos impacto de la
misma en su calidad de vida con una media de
42,6 * 15,3 antesy 32,06% 14,9 después. Esto
fue altamente significativo desde el punto de
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vista estadistico, segln la prueba de Wilcoxon

para los tres componentes. (Tabla 1).

Tabla 1. Modificaciones en los componentes mental y fisico del estado
de salud e impacto de la fatiga en relacion a la calidad de vida percibida
antes y después de aplicada la estrategia

ISSN 1727-897X

Componente ._—’mtes : I.}ESPUES :
Media Minimo Maximo Media Minimo Maximo

Mental del estado 30.4 14 50 388 14 69

de salud

Fisico del estado de 309 22 70 515 20 76

salud

Impacto de la fatiga  42.6 4 73 32.0 5 64

Valor de Z para cadauno delos componentes respectivanente: -7.138b,-7,916b, -7 34 2c. Sig.

asintot. (bilateral): 000.

Fuente: Escala de Calidad de Vida percibidapor el paciente.

En cuanto a las modificaciones en la escala de
efecto del dolor, satisfaccién sexual y control
vesical se constatd una media de la puntuacion
de 16,9+ 3,0; 14,5+ 3,5y 11,2+ 4,5 antes
respectivamente; y la media fue de 12,1+ 3,5;
10,6+ 3,1; 7,1£ 3,6 después respectivamente;
por lo que se movieron hacia niveles inferiores,

de manera que después de aplicada la estrategia
los pacientes percibieron disminucién del efecto
del dolor, mejor estado de satisfaccion sexual y
mayor control vesical segln el estado de
calidad de vida percibido. Resultados altamente
significativos desde el punto de vista estadistico,
segln la prueba de Wilcoxon para las tres
escalas. (Tabla 2).

Tabla 2. Modificaciones en la escala de efecto del dolor. satisfaccion sexual y
control vesical en relacion a la calidad de vida percibida antes y después de

aplicada la estrategia

Componente -h] = . D.ESPUéS :
Media Minime  Maximo Media Minimo Miaximo
Efecto del dolor 16,9 12 24 12.1 6 20
Satisfaccion sexual 14.5 7 23 10.6 2 21
Control vesical 11.2 £ 21 1.1 2 16
Valor de Z para cada une de los componentes respectivamente: -7,978b, -7 480b -7 832b. Sig. asintot.

(bilateral): 000.

Fuente: Escala de Calidad de Vida percibida por el paciente.

En cuanto a las modificaciones en la escala de
control intestinal, impacto del deterioro visual y
cuestionario de déficit percibido, se observé que
la media de la puntuacién fue 10,3 £ 2,7; 10,5 +
2,2y 34,4 £ 16,2 antes respectivamente; y 6,8
3,2 ;7,1 £2,8;,y 25,7 £ 15,9 después

respectivamente; por lo que se movieron hacia
niveles inferiores , de manera que después de
aplicada la estrategia los pacientes percibieron
mejor control intestinal; disminuyé la puntuacion
del impacto del deterioro visual y hubo menor
déficit cognitivo percibido segin el estado de
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calidad de vida percibido. Resultados altamente
significativos desde el punto de vista estadistico,

segln la prueba de Wilcoxon para las dos escalas
y el cuestionario. (Tabla 3).

Tabla 3. Modificaciones en la escala de control intestinal, impacto del
deterioro visual y cuestionario de déficit percibido en relacion a la calidad de
vida percibida antes y después de aplicada la estrategia

Componente Jm s : DE.SP L :

Media Minime  Maximo Media Minime Maximo
Control intestinal 10,3 3 21 6.8 2 15
Deterioro visual 10,5 5 14 7.1 2 13
Déficit percibido 344 13 71 257 7 16
Valor de Z para cadauno delos componentes respectivamente: -7.793b.-7 13 2b_ -6, 824b.

Fuente: Escala de Calidadde Vida percibida por el paciente.

En cuanto a las modificaciones en el inventario
de salud mental y apoyo social, se comprobé una
media de la puntuacién para el inventario de
salud de 58,1 = 14,8 antes y 47,2 + 15,1
después; por lo que se movieron hacia niveles
inferiores, de manera que después de la
intervencién presentaron mejor estado de salud
al presentar en el inventario menor puntuacién.
En cuanto a las modificaciones del apoyo social,

se comprobd que la media de la puntuacién fue
50,8 = 15,1 antes y 59,6 + 17,3 después de la
intervencién; por lo que se movieron hacia
niveles superiores, de manera que después de
aplicada la estrategia los pacientes percibieron
aumento del apoyo social. Resultados altamente
significativos desde el punto de vista estadistico,
segln la prueba de Wilcoxon para ambas escalas.
(Tabla 4).

Tabla 4. Modificaciones en el inventario de salud mental y apoyo social en
relacion a la calidad de vida percibida antes y después de aplicada la

estrategia
Componente S : D_E e .
Media Minimo Miaximo  Media Minimo Maximo
Inventario de salud 38,1 32 a7 472 18 B4
mental
Apoyo social 50,8 18 o0 59.6 18 a0

Valor de Z para cadauno de los componentes respectivamente:-3 332b -5 430c. 8ig. asintot. (bilateral): 000.
Fuente: Escala de Calidadde Vida percibida por el paciente.

DISCUSION

En esta poblacién este es el primer estudio que
valora la calidad de vida de las personas con EM,
y los resultados reflejan en cierta medida el
impacto que posee la enfermedad sobre el
individuo y su manera de percibir las
manifestaciones. Las subescalas mental y fisico

del estado de salud estuvieron dentro de las que
los participantes promediaron mayores puntajes.

Las investigaciones demuestran predominio de
sintomas como problemas de equilibrio y
coordinacidn, visuales, del habla, espasticidad,
dolor muscular, trastornos motores y sensitivos.
Algunos se refieren a los trastornos esfinterianos
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o problemas en las funciones cognitiva y sexual.
Un nimero importante plantea que la queja mas
comun de los pacientes es la fatiga, considerado
el sintoma mas limitante. Mesa™?® refiere en su
estudié que la escala de CVRS mental aumenté
de 59,95 (ingreso) a 62,02 puntos (egreso),
ambos valores corresponden a un deterioro leve,
y la CVRS fisica aumentd de 45,61 (ingreso) a
48,14 (egreso), ambos correspondientes a un
deterioro moderado. Lo cual coincide con esta
investigacién donde la puntuaciéon se movié
hacia niveles superiores.

La fatiga, descrita como una sensacién de
agotamiento para realizar actividades fisicas o
intelectuales, desproporcional al tipo de esfuerzo
que se realiza y al grado de discapacidad que se
presenta; es uno de los sintomas mas frecuentes
en la poblacién con EM, afecta casi al 80 % de los
pacientes, se asocia a empeoramiento de otros
sintomas, limitacién de las funciones fisicas y
laborales de los pacientes, y en algunos casos es
la principal causa de desercién laboral. La fatiga
y la alteracién en el estado de animo se han
relacionado con alteracién del funcionamiento
cognitivo de las personas con EM.* La presencia
de sintomas sensitivos y fatiga generan un
impacto negativo en actividades de la vida
cotidiana, dado por la disminuciéon en la
sensaciéon de vitalidad durante el dia y
empeoramiento de la funcidn fisica, lo que se
refleja en el deterioro de la CV e incremento de
ausentismo laboral. Los resultados encontrados
en este estudio en cuanto a la presencia de la
fatiga coinciden con los de Orozco en Medellin,
este sintoma en ambos estudios estuvo presente."”

Después de aplicada la intervencion, la fatiga fue
menor en los pacientes, al percibir ellos menos
impacto de la misma en su calidad de vida, lo
cual coincide con Mesa,™ que califica a la fatiga
como un problema dominante y de aparicién
precoz sin correlacién con el grado de
discapacidad. Incluso, puede llegar a ser
invalidante por si misma debido a su repercusion
funcional, ya que con frecuencia obliga a
interrumpir las AVD. La fatiga es considerada
como una variable independiente asociada al
empeoramiento de la CVRS.

Es probable que estos resultados reafirmen la
idea que la calidad de vida no solo esta
relacionada a la disfuncién motora, sino también
con aspectos emocionales, considerando esta
Gltima como primordial para favorecer la
percepcién de salud de los individuos. Es a
considerar que las caracteristicas de la EM por si

misma provoqguen este resultado, ya que cultiva
cierta incertidumbre en los sujetos que la
padecen, por multiples factores como la baja
prevalencia, complejidad diagndstica, el
compromiso organico, multiplicidad de sintomas
y caracter impredecible de las recaidas vy
remisiones.

En cuanto a los efecto del dolor; el estado de
satisfaccion sexual y el control vesical segun el
estado de calidad de vida percibido, los
resultados de este estudio coinciden con lo que
refiere Yalachkov,*® el cual sostiene que la
presencia de factores psicolégicos afecta de
manera negativa la CV, la presencia de niveles
de apoyo social, control vesical, efecto de dolor,
estado de satisfaccién sexual, alteraciones
cognitivas, control intestinal y trastornos del
suefo, que pueden reflejarse por la falta de
adherencia al tratamiento y deterioro CV de las
personas con EM, que podria desencadenar un
peor prondstico.

La evidencia ha demostrado que la actividad
fisica en EM es una intervencién no
farmacolégica que tiene efectos beneficiosos en
la capacidad funcional, cognitiva y debe incluirse
dentro del tratamiento de las personas con EM.
Lo cual refiere Vazquez™¥ en la guia de actuacién
de seguimiento para el desarrollo de mejora de la
calidad de vida percibida de estos pacientes, y
dada la variabilidad clinica de la EM requiere la
intervencién de un equipo multidisciplinar.

Investigaciones realizadas por Orozco,” Méndez,"*?
Mesa,"® y Yalachkov*® coinciden en que
variables como discapacidad, fatiga, depresion,
ansiedad, pérdida de las funciones cognitivas,
entre otras, inciden en la CV. Ellos, al igual que
este estudio, han constatado que la mayoria de
los pacientes consideran que la sintomatologia
asociada a la esclerosis multiple impide bastante
qgue los afectados realicen las AVD. Sefalan,
ademas, que los sintomas depresivos interfieren
en el funcionamiento de su vida.

En este estudio todos los componentes
presentaron modificaciones hacia valores
positivos en cuanto a mejor estado de calidad de
vida percibida. Esto coincide con otros autores
(7101313 que a la vez refieren lo Gtil que es evaluar
CVRS en pacientes con EM, detectar los
beneficios en la salud producidos por un amplio
rango de tratamientos diferentes y valorar el
estado de salud de pacientes individuales en
base de preguntas sobre dreas especificas. Asi
como recomiendan intervenciones sanitarias
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basadas en evidencia para mejorar la CV.

La diferencia en los puntajes de las dimensiones
de la CV puede deberse a la diversidad de
presentacién de las manifestaciones clinicas en
cada paciente y su percepcién en el impacto en
la CV, lo que afecta de manera diferente cada
dimensidn; la combinacién de escalas genéricas
y especificas brindan una mejor informacién
sobre los sintomas de la EM y su impacto en la
CV. De ahi la importancia de intervenciones en la
practica clinica habitual con una evaluacion
biopsicosocial sélida de los pacientes con EM
para garantizar la posibilidad de una
identificacién temprana de los factores de riesgo
de la CV, para lograr mejorarla en estos
pacientes.

Se concluye que se lograron modificaciones
satisfactorias en la escala calidad de vida
percibida, en los componentes estado mental y
fisico de salud; impacto de la fatiga; efecto del
dolor; satisfaccion sexual; control vesical; control
intestinal; impacto del deterioro visual; déficit
cognitivo percibido; salud mental y apoyo social.
Por lo que hubo mejoria de la calidad de vida
relacionada con la salud.
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