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RESUMEN

Fundamento: el efecto incapacitante de la esclerosis mdaltiple impacta negativamente en la calidad
de vida, superior incluso a los producidos por otras enfermedades cronicas. Objetivo: determinar
la asociacion de la fatiga, depresion y calidad del suefio con la calidad de vida en los pacientes con
esclerosis multiple. Metodologia: se realiz6 un estudio correlacional transversal en 30 pacientes
que ingresaron en el Hospital de Rehabilitacion de Sancti Spiritus. Las pruebas aplicadas fueron el
cuestionario de calidad de vida (MSQOL-54), inventario de depresién de beck, escala de severidad
de fatiga, e indice de calidad de suefo de Pittsburg. Para correlacionar variables cuantitativas entre
si se utilizo el coeficiente de correlacion de Pearson. Resultados: la depresién y el suefio se
relacionaron estadisticamente con varios componentes de la calidad de vida como: las limitaciones
del rol por problemas fisicos y emocionales, dolor, energia, funciéon social, funcion cognitiva,
funcién sexual y cambio en la salud. La fatiga influyé en la totalidad de los componentes de la
calidad de vida. Conclusiones: Los hallazgos indicaron que la depresion, las alteraciones del
suefio y la fatiga influyeron significativamente en la calidad de vida de los pacientes con esclerosis
multiple.

DeCS: ESCLEROSIS MULTIPLE/psicologia, CALIDAD DE VIDA, PSICOLOGIA CLINICA,
DEPRESION/psicologia, FATIGA/psicologia, TRASTORNOS DEL SUENO/psicologia
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SUMMARY

Introduction: the incapacitating effect of multiple sclerosis impacts negatively on life quality, even
higher to the ones produced by other chronic diseases. Objective: to determine the association of
fatigue, depression and sleep quality with the life quality in multiple sclerosis patients. Material and
method: a correlational-transversal study was made in 30 patients who were admitted in the
Rehabilitation Hospital of Sancti Spiritus. The applied tests were the life quality (MSQOL-54)
questionnaire, Beck depression inventory, fatigue severity scale and sleep quality index of
Pittsburg. For quantitative variables to correlate each other the Pearson coefficient correlation was
used. Results: depression and sleep were statistically related to some components of life quality
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such as: role limitations because of physical and emotional problems, pain, energy, social function,
cognitive function, sexual function and health change. Fatigue influenced on most of the
components of life quality. Conclusions: the findings indicated that depression, sleep alterations
and fatigue significantly influenced on the life quality of patients with multiple sclerosis.

MeSH: MULTIPLE SCLEROSIS/psychology, QUALITY OF LIFE, PSYCHOLOGY, CLINICAL,
DEPRESSION/psychology, FATIGUE/psychology, SLEEP DISORDERS psychology
Keywords: multiple sclerosis, psychology, life quality, depression, fatigue, sleep

INTRODUCCION

La esclerosis mdltiple (EM) es una enfermedad desmielinizante, inflamatoria y neurodegenerative
del sistema nervioso central (SNC), de etiologia desconocida y patogenia autoinmune,
caracterizada por la destruccion de la mielina, el fallo en su reparaciéon y por un grado variable de
lesién axonal®. Se estima que esta enfermedad afecte a 2,1 millén de personas a nivel mundial, es
comunmente crénica y se concibe como un desorden neurolégico no traumatico que causa gran
dafio en persona jévenes en la etapa de maxima productividadz.

A nivel internacional existe un incremento de la EM en los Ultimos afios. Esa realidad ha provocado
que la deteccién y atenciébn de esos pacientes ocupe progresivamente a un circulo mayor de
profesionales, en particular en los paises con mas alto desarrollo tecnolégico. En Cuba se estima
que exista 4,42 casos/100,000 habitantes. Es 2,4 veces mas frecuente en mujeres que en hombres
y 2 veces mas frecuente en pacientes con piel blanca que en negros3.

La enfermedad provoca deterioro fisico y psicolégico de los pacientes, por lo que no puede
obviarse la valoracion de la calidad de vida de los mismos. El estudio de la calidad de vida (CV) de
esos pacientes es un asunto de extrema sensibilidad. Uno de los principales retos en el andlisis de
la calidad de vida es su concepto o definicién cuando se aplica a una enfermedad.

En ese sentido, calidad de vida se define, segin la Organizacién Mundial de la Salud, como la
percepcioén del individuo sobre una situacion en la vida dentro del contexto cultural y de los valores
en la que vive, y en la relacion con sus objetivos, normas e inquietudes. La calidad de vida
relacionada con la salud es un concepto complejo en el que se engloba la valoracion de los
dominios fisicos, emocionales y sociales de la salud”.

En una perspectiva de enfermedad como es el caso de la EM, la calidad de vida compete a
pacientes, familiares y personal sanitario que los atiende. La calidad de vida en relacion con la
enfermedad presume una garantia social de que el bienestar material no va a disminuir en razon
de la patologia®. Por ende, la calidad de vida de los pacientes, es dependiente, en parte, de las
actuaciones del equipo asistencial y de la actividad de la familia, al no existir siempre un
tratamiento curativo.

El efecto incapacitante de la EM impacta negativamente en la calidad de vida de los pacientes,
superior incluso a los producidos por otras enfermedades crénicas y con empeoramiento en al
menos un tercio de los pacientes tras el diagnéstico’. En la literatura cientifica se encuentran
estudios desde diferentes puntos de vista sobre la calidad de vida de los pacientes con EM.
Igualmente, existen investigaciones referidas a las limitaciones en la vida social, familiar y laboral
de esos pacientes y su repercusion psicolégica®. Sin embargo, la rehabilitacién en los escenarios
clinicos esta encaminada esencialmente a los aspectos fisicos, olvidando otros factores como la
calidad de vida y su transcendencia en la vida cotidiana del paciente.

Esta investigacion tuvo como objetivo determinar la posible asociacién de la calidad de vida con
diferentes variables clinicas en los pacientes con EM hospitalizados en el Centro de Rehabilitacion
“Dr. Faustino Pérez Hernandez”.



MATERIAL Y METODO

Se realizé un estudio de tipo correlacional transversal en un grupo de pacientes con diagndstico de
EM hospitalizados en el centro de Rehabilitacién “Faustino Pérez Hernandez” en la provincia de
Sancti Spiritus en el periodo comprendido desde octubre del 2010 a marzo del 2011.

La poblacién comprendié 50 pacientes y la muestra los 30 pacientes que cumplieron los siguientes
criterios de seleccion:

a. Inclusién: padecer de EM clinica segun los criterios de Poser® y posterior al 2002, los
criterios de McDonald’. Pacientes voluntarios a participar en la investigacion, pacientes
con un Kurtzke (entre 3 y 7,5), pacientes con un nivel escolar de noveno grado como
minimo y adultos con edades inferiores a los 60 afios.

b. Exclusion: alteraciones del lenguaje y/o auditivas que podian interferir en el desempefio
durante las pruebas, otras afeccién neuroldgica y psiquiatrica concomitante con la EM, y
pacientes que se encontraban con brote de la enfermedad.

Se estudiaron las variables: calidad de vida, la fatiga, calidad del suefio y depresion.

Las técnicas utilizadas fueron el cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud especifico
para pacientes con EM (MSQOL — 54)% Inventario de Depresién de Beck (IDB)’, escala de
severidad de fatiga’® e indice de calidad de suefio de Pittsburg'’. Se tuvo en cuenta el
consentimiento informado.

Una vez recogido el dato primario, fue creada una base de datos con las variables del estudio, las
variables cuantitativas fueron caracterizadas mediante la media aritmética, la desviacion estandar,
y la distribucion de frecuencia. Las variables cualitativas fueron caracterizadas mediante la
distribucién de frecuencia. Para correlacionar variables cuantitativas entre si se utilizé el coeficiente
de correlacion de Pearson.

RESULTADO

El 80 % de los pacientes con EM presentaron la forma clinica remisién-recaida (EMRR), un 7 %
primaria-progresiva (EMPP) y un 13 % secundaria-progresiva (EMSP). En la EMRR el 16,6 % de
los pacientes se hallaban en las edades comprendidas entre 20-30 y 51-60 afios, un 13,3 % entre
31-40 afios, un 33,3 % entre 41-50 afios. Prevalecieron las edades comprendidas entre 41 y 50
afios con un 33,3 %. Se mostrd una tendencia del aumento del nivel escolar en un 86,6 % del
grupo estudiado. De ellos, el 53,3 % es universitario o con formacién profesional superior y un 33,3
% es preuniversitario o técnico medio. Con respecto al género hubo un predominio del sexo
femenino con un 66,6 %.

Hubo predominio de niveles leves de depresion en los pacientes; a pesar que el 70 % de los
pacientes posee depresion (Grafico #1). El 66,7 % presentaron una puntuacion < 50 en el
inventario de calidad de vida en la Esclerosis Multiple (MSQOL — 54), mientras que el 33,3 % > 50
estos resultados apuntan a niveles bajos de calidad de vida en los pacientes estudiados.



Gréfico # 1. Descripcion de los niveles de depresion en los pacientes con Esclerosis Multiple.
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En la muestra estudiada mas del 54,8 % de los pacientes tenian una puntuacién en la escala de
evaluacién del suefio >5, clasificAandose como malos dormidores y en su mayoria predominé el
insomnio segun datos registrados en la encuesta. En la aplicacién de la escala de severidad de
fatiga se identificaron en el 73,3 % de los pacientes un impacto moderado y en el 23,4 % un
impacto severo (Grafico #2). Por consiguiente se identificé que en el 100 % de los pacientes existe
un impacto de la fatiga producto de la EM.

Gréfico # 2. Descripcion del impacto de severidad de fatiga en los pacientes con Esclerosis
Mdltiple.
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Los componentes de la calidad de vida evaluados en el grupo de sujetos con EM mostraron una
correlacién significativa con los niveles de depresion, fatiga, y calidad del suefio. Las siguientes
variables se relacionan con los siguientes componentes de la calidad de vida percibida (Tabla 1):

Depresién: se encontré una correlacion negativa estadisticamente significativa entre
algunos componentes de la calidad de vida que mas fueron afectados por la depresion
como: limitaciones del rol por problemas fisicos (p < 016), limitaciones del rol problemas
emocionales (p = 007), dolor (p = 004), bienestar emocional (p = 000), funcion cognitiva (p
= 000). Por consiguiente, los resultados arrojaron que el aumento de la depresion en la
Esclerosis Mdltiple se corresponde con una disminuciéon consistente de las medidas de
calidad de vida respectos a estos componentes 0 viceversa.

Calidad del suefio: se comprobd una correlacidon negativa estadisticamente significativa
entre la calidad del suefio y los componentes de la calidad de vida de los pacientes
estudiados. Los componentes mas afectados fueron: limitaciones del rol por problemas
fisicos (p = 0,010), dolor (p = 002), bienestar emocional (p = 013), energia (p < 003),
funcion social (p = 005), funcién cognitiva (p = 000), funcién sexual (p = 004), cambio en la
salud (p = 024). En la medida que aumenta el indice de alteracion del suefio se genera una
disminucién notable de las medidas de calidad de vida en relacién con estos indicadores.
Fatiga: se evidencié una correlacion negativa estadisticamente significativa entre todos los
componentes de la calidad de vida y la fatiga. En este sentido, los resultados demostraron
que el aumento en la severidad de la fatiga disminuye notablemente la calidad de vida de
los pacientes con EM.

Tabla 1. Correlacion entre los componentes de la calidad de vida con la depresion, escala del

suefio y escala de severidad de la fatiga.

) i IDB ES ESF
Componentes de la calidad de vida
r p r p r p
Salud fisica -335 |,070 | -,134 |,482 -383(*) |,037
Limitaciones del rol por problemas fisicos -,436(*) |,016 | -,461(*) |,010 |-,635(**) | ,000

Limitaciones del rol por problemas emocionales | -,484(**) | ,007 | -,251 |,182 | -,385(*) |,035

Dolor -,510(**) |,004 | -,548(*) | ,002 |-,606(**) |,000
Bienestar emocional -,643(**) | ,000 | -,447(*) |,013 | -,629(**) | ,000
Energia -,310 |,096 |-,528(**) |,003 | -,682(**) | ,000
Percepcion de salud -153 |,419 | -317 |,088 | -,384(*) | ,036
Funcion social -,218 | ,247 |-,497(**) | ,005 | -,459(*) | ,011
Funcién cognitiva -,667(**) | ,000 | -,714(**) | ,000 | -,840(**) | ,000
Preocupacion por la salud -184 |,331| -,090 |,637 | -,394(*) | ,031
Funcion sexual -,303 |,103 | -,513(**) ,004 | -,680(**)  ,000
Cambio en la salud -,160 |,400 ,024 ,901 | -,352 |,056
Satisfaccion en la funcién sexual -,412(*) | ,400 | -,260 |,165 | -,378(*) |,039
Calidad de vida total -407(*) 1,026 -254 |,175 | -554(*) ,001

IDB: Inventario de Depresion de Beck, ES: Escala de Suefio, ESF: Escala de Severidad de Fatiga.

** a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).



DISCUSION

Los resultados obtenidos del Inventario de depresion de Beck se ajustan a lo esperado segun los
estudios de prevalencia de la depresion en la EM, que la sitian entre un 37 y 60 %". Es importante
resaltar que una de las dificultades para el estudio reside en la valoracion de la depresion, pues los
cuestionarios utilizados para evaluar la sintomatologia depresiva incluyen cuestiones relativas a
quejas sométicas. De esta forma, algunas de las manifestaciones somaticas propias de la EM,
como la fatiga, trastornos del suefio, como las que se aprecian en los resultados de este estudio
pueden confundirse con sintomas depresivos. En este sentido, es necesario diferenciar entre los
sintomas afectivos y sintomatologia somética ligada a la propia enfermedad para estimar los
niveles de depresion. De esta manera se aplicé otras escalas de valor clinico para enfatizar en
estos trastornos sintomaticos.

Investigaciones evidencian que la depresién es uno de los factores con mayor impacto en la
calidad de vida de los pacientes con EM*, estos datos se corresponden con los resultados de este
estudio que mostraron correlaciones significativas entre los diferentes componentes de la calidad
de vida y los estados de depresion. La investigacion sugiere una correspondencia en las
manifestaciones de depresion y las limitaciones del rol por problemas fisicos, limitaciones del rol
problemas emocionales, dolor, bienestar emocional y funcién cognitiva. Los resultados arrojaron
que el aumento de la depresion en la EM se corresponde con una disminucién consistente de las
medidas de calidad de vida respectos a estos componentes o viceversa. La depresion se entiende
como un estado psiquico que cursa por diferentes manifestaciones como: abatimiento, frustracion,
pérdida de los intereses, incapacidad para trabajar, tristeza, sentimiento de culpa, ideas suicidas,
cansancio, entre otras sintomas que afectan la condicion de salud de estos pacientes. Estos
sintomas repercuten en la salud mental de los individuos, aspecto clave a valorar por algunos
inventarios de CV percibida en los pacientes con esta enfermedad.

Existen evidencias de un incremento en la frecuencia de este trastorno del estado de &nimo
cuando el paciente presenta un brote o estado de exacerbacién de la enfermedad generando
limitaciones fisicas. Parece ser que la depresion esta relacionada, al menos en parte, con las
exacerbaciones y remisiones propias del curso de la enfermedad®. Una posible explicacién es que
la depresion obstaculiza los modos de afrontamientos activos que el individuo puede utilizar ante
sus limitaciones fisicas y por consiguiente repercute notablemente en la calidad de vida.

Investigaciones en la comunidad internacional que concluyen que la fatiga asociada a la EM
perturba notoriamente las funciones sociales y laborales de los pacientes y llega a ser la mayor
causa de desempleo, ademas de su repercusion en los dominios mentales y fisicos™ estos
hallazgos se corresponden con la presente investigacion donde se evidencio un notable impacto de
la fatiga en la totalidad de los componentes de la calidad de vida en los pacientes estudiados.

La Sociedad de EM define la fatiga como una falta subjetiva de energia fisica y/o mental que,
segln el enfermo o el cuidador, interfiere en las actividades habituales o que desean realizarse’.
Se debe destacar que en la actualidad no solamente se hace referencia a la fatiga neuromuscular,
sino que los estudios han encontrado indices de fatiga cognitiva y su relacién con funciones
cognitivas'®. Siguiendo la secuencia l6gica, aunque la relacion entre las alteraciones cognitiva y la
CV suele ser contradictoria en la actualidad hallazgos apuntan que el deterioro cognitivo tiene una
débil relacién con la CV en pacientes con EM™. Por consiguiente, a la hora de analizar este
fenémeno, se debe valorar la multiplicidad de factores que se imbrican a la fatiga y que pueden
estar influyendo en la calidad o severidad de su expresion en el curso de la enfermedad. Los
estudios, cada vez més, deben prestar atencidn al caracter metodol6gico que cada dia demanda la
complejidad de estos procesos.

Una investigacion realizada en Beijing analizé los factores que influyen en la CV en pacientes con
EM. Los resultados mostraron una correlacién positiva con la discapacidad, fatiga y depresion.
Asimismo, encontraron que mientras mas severa es la discapacidad, fatiga y depresion peor es la
calidad de vida en estos pacientes. El andlisis de regresion lineal indicdé que los niveles
identificados por la escala expansiva del estado de discapacidad (EEED) y fatiga arrojan una



importante prediccion sobre la CV somatica. Por otro lado la depresidn y la fatiga suelen apreciarse
como importantes factores predictores para la CV mental de los pacientes con EM™®. Otros estudios
sugieren que la discapacidad fisica, la fatiga y la depresién relacionada con la enfermedad afecta
la calidad de vida de los pacientes con EM, independientemente de otros factores potencialmente
confusorios'®*’. Por consiguiente, la efectividad de la rehabilitacién centradas en la fatiga y
depresién como dianas de intervencion pueden mejorar la calidad de vida de estos pacientes a
pesar de los subtipos de la enfermedad y niveles de discapacidad

Los desérdenes en la calidad del suefio cominmente se identifican en los pacientes con EM y
estudios previos han indicado una prevalencia de 50 % en este grupo de pacientes'®. Estos
resultados se relacionan con los identificados en la presente investigacion reportando un 54,8 % de
pacientes con EM con disturbios en el suefio, mas de la mitad de los pacientes presentaron
desordenes en la calidad del suefio, clasificAndolos como malos dormidores.

Los resultados en el estudio identificaron la repercusion que puede tener las alteraciones del suefio
en la calidad de vida en los pacientes con EM, se comprobd una correlacibn negativamente
significativa entre las alteraciones en el suefio y diferentes componentes de la CV como:
limitaciones del rol por problemas fisicos, bienestar emocional, dolor, fatiga, funcién social, funcién
cognitiva, funcién sexual, o sea, las causas de las alteraciones de suefio son presumiblemente
multifactorial y puede asociarse con disparadores potenciales que se relacionan con los efectos
adversos de los tratamientos inmunoterapéuticos y sintomaticos; asi como, con varios sintomas
asociados a la enfermedad como: el dolor y la fatiga'® y la depresion®.

Otros hallazgos destacan que la repercusion del suefio trae apareado consecuencias negativas en
estos pacientes y como consecuencia existe baja productividad, problemas cognitivos, incremento
en la posibilidad de accidentes, irritabilidad, y mayor riesgo de enfermedades. Otra explicacion, se
ha centrado en la repercusion del mal dormir y su afectacion sobre la calidad de vida de esos
pacientes a causa del dolor, la fatiga, energia, discapacidad, problemas urinarios y sexuales”®.
Estos dos ultimos de gran valor clinico a tener en cuenta por los especialistas, demandando del
tratamiento neurorehabilitador, pero desde una perspectiva holistica que incluyan deferentes
terapéuticas orientadas a manejar todas las necesidades clinicas y psicosociales que pueden
padecer estos pacientes.

Este estudio tuvo una limitada muestra de pacientes seleccionados por lo que posteriores estudios
deberian aumentar el grupo de pacientes estudiados, asi como, prestar atencién a otras variables
sociodemograficas, clinicos-evolutivas y psicologicas que pueden estar interrelacionadas con la
fatiga, depresién y alteraciones en el suefio. De manera, que pueden estar interviniendo en el
procesamiento adecuado y fidedigno de los resultados.

Los resultados de este estudio indican que las alteraciones en la calidad del suefio son
frecuentemente una queja en los pacientes con EM, independientemente de su relacién con la
inmunoterapia, bienestar emocional y fatiga, incrementar la conciencia de estilos de vida
saludables que modifiquen los factores de riesgos en los problemas de la calidad del suefio puede
ser una opcion terapéutica y profilactica temprana favoreciendo el incremento de la CV de los
pacientes con EM.

CONCLUSIONES

La fatiga, la calidad en el suefio y la depresion tienen una relacion significativa con la calidad de
vida. De manera general, los resultados denotan la importancia que hay que proporcionar a la
evaluacion en los pacientes con EM, incluyendo estas variables clinicas y psicolégicas.
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