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INTRODUCCION

La esclerosis maultiple (en adelante EM), es una enfermedad cronica y
degenerativa que afecta de forma selectiva al sistema nervioso central (SNC).
Representa la primera causa de discapacidad, de origen no traumadtico, en adultos
jovenes, siendo la edad de inicio de la enfermedad entre los 20 y 40 afios. Segln la
Federacion Internacional de la EM (MSFI, 2013), esta enfermedad afecta a 2,3 millones

de personas en el mundo.

En Espana, la prevalencia fluctiia en torno a 80—100 casos por cada 100. 000
habitantes, lo cual implica que existen casi 50.000 personas afectadas de EM en nuestro
medio (Grupo de trabajo de la Guia de practica clinica sobre la atencion a las personas

con esclerosis multiple, 2012).

La EM clinicamente es una enfermedad muy heterogénea. En el transcurso de su
evolucion la persona que la padece sufre multitud de manifestaciones (fatiga,
alteraciones motoras, dolor, alteraciones de la vision, problemas cognitivos, depresion,
etc.) y un prondstico incierto que puede evolucionar hacia una discapacidad temprana y
progresiva (Gumm, 2000). La mayor parte de pacientes con EM vivirdn mas de la mitad
de sus vidas con la enfermedad y muchos de ellos recibiran algun tipo de terapia, ya sea
sintomatica o especifica. El impacto de esta enfermedad en la vida de la persona puede
ser devastador produciendo cambios a nivel personal, familiar y social, afectando a su

calidad de vida relacionada con la salud (en adelante CVRS).
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Los problemas que provoca la EM a nivel social y a nivel econdmico son tan
importantes que podriamos decir que cualquier investigacion que provoque avances en
el conocimiento de la enfermedad estaria justificada. Desde el punto de vista
econdmico, la aparicion de una discapacidad temporal o permanente en personas en

edad biologica de trabajar plantea un gran problema.

El impacto laboral viene condicionado por la disminucién en el rendimiento
personal relacionado con la situacion clinica del paciente y sus consecuencias para el

empleo e ingresos econdmicos (Johnson, Bamer y Fraser, 2009).

Si a esto se suma la necesidad de ayudas socio-sanitarias desde edades
tempranas, y los gastos de atencidn hospitalaria y tratamiento cronico, el gasto generado
es cada vez mayor. Se calcula que cada paciente genera un gasto medio directo e
indirecto que oscila entre los 27.000 y 45.000 euros anuales (Casado et al., 2006;
Orlewska et al., 2005).

Segtin datos del Instituto Nacional de Estadistica, la poblacion espafiola en enero
de 2005 era de 44.108.530 habitantes. Considerando la prevalencia de 40-70 casos por
100000 habitantes, estimamos que entre 17643 y 30875 personas padecen EM en
nuestro pais. Esto supone un gasto medio superior a los 1000 millones de euros anuales.
En Espafia, el coste anual se estima entre los 10.425 € y 65.693 €, dependiendo del

grado de discapacidad que tenga la persona.

Otro de los motivos importantes de preocupacion es que a dia de hoy no existe
cura para esta enfermedad, por lo cual este gasto se prolonga en el tiempo. Por ello, es
fundamental el abordaje de este tema a nivel integral de la persona (biopsicosocial),
proporcionando apoyo y educacion para la salud, tanto al paciente como a la familia,
para poder alcanzar el equilibrio y el bienestar dentro de los limites impuestos por la

enfermedad

Socialmente, la edad de inicio de la enfermedad suele coincidir con la etapa
donde se toman decisiones importantes y se producen acontecimientos vitales para la
persona. La aparicion de la enfermedad interrumpe cualquier proceso de este tipo,
desconectando al paciente de su medio y del papel que en ese momento le toca
desarrollar. La repercusion social de la enfermedad, forma parte de todos los factores

que provocan la discapacidad funcional del paciente. El miedo a un aislamiento social
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que tiene la persona con EM por parte de sus circulos sociales y de amigos debido a las
limitaciones fisica que a veces provoca la EM, es otro problema a tener en cuenta

(Rivera-Navarro, Morales-Gonzalez, Benito-Leon, y Mitchell, 2008).

Desde el punto de vista familiar, la enfermedad es vivida por toda la familia y
estd condicionada por la manera de afrontarla que tiene el paciente, donde la mayoria de
las veces, esta nueva situacion la asume la pareja con cambios de roles que pueden

repercutir en las relaciones emocionales (Rivera et al., 2008).

En relacion a la persona que va a asumir la responsabilidad de cuidar a la
persona con EM y que va a ser considerada desde ese momento “persona cuidadora
informal”, se desarrolla otra problematica que por la importancia que tiene, la hemos

considerado fundamental y forma parte de nuestro estudio.

La familia asume, en la mayoria de los casos, la totalidad de los cuidados de la
persona con problemas de dependencia con todas sus consecuencias y a partir de ese
momento se generan toda una serie de cambios en el seno familiar que se traducen en
serias consecuencias en el contexto familiar y en el cuidador principal (Bédalo-Lozano,
2010). E1 81% de las personas dependientes de cualquier grupo de edad es atendido por
un familiar (Instituto Nacional de estadistica — INE —, 2008; Instituto de Mayores y
Servicios Sociales — IMSERSO —, 2004)

Algunos autores han intentado contabilizar el peso econdmico que los cuidados,
en general, tienen en Espafia, defendiendo que este trabajo no remunerado es
imprescindible para el mantenimiento del sistema economico (Cuéllar-Flores,

Limifiana-Gras y Sanchez-Lopez, 2013).

Puesto que actualmente, mientras las familias responden con la mayor
proporcion de cuidado (80%), los recursos publicos y de otras entidades solo alcanzan
el 20%. Se ha intentado calcular en horas, en dinero y en cantidad de personas los
recursos que el cuidado de personas dependientes requiere. Por ejemplo Duran (2000)
afirma que se requeririan 650.000 asalariados a tiempo completo para cubrir las horas
de trabajo de los cuidadores familiares. Rodriguez y Monserrat (2002) estimaron que

4.850 millones de euros anuales era el coste econdmico del cuidado familiar.
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El cuidado supone un importante reto para los sistemas sociales y politicos
responsables de la atencion al colectivo de las personas dependientes, debido a los
cambios sociales y familiares que hacen mas dificil la tarea de cuidar de las personas
que necesitan ayuda a pesar del aumento de esta poblacion y de las previsiones de que

seguira creciendo.

La ley 39/2006 de Promocién de Autonomia Personal y Atencién a las personas
en situacion de dependencia, nace con la intencién de crear alternativas al cuidado
familiar y ha disefiado una nueva forma de atencidon a la dependencia, a través de la
interrelacion del cuidado formal e informal, con el fin de mejorar el bienestar de la
persona dependiente y la de su cuidador informal. En relacion a esto, en funcion de la
situacion concreta de cada familia, se establece la complementariedad 'y
suplementariedad de los cuidados (Rogero-Garcia, 2009). Todo ello para conseguir una
mejor situacion para el paciente y para prevenir posibles problemas en la salud del

cuidador.

Segin expresa la misma ley, el cuidador familiar sigue teniendo un papel
primordial en el proceso del cuidado, ya que uno de los objetivos de la ley es no apartar
a la persona dependiente de su entorno social, permaneciendo, si es posible, en el
domicilio familiar, por lo que uno de los objetivos primordiales es la atencion al
cuidador informal, y que como lo indica la ley, en la mayor parte de los casos seguird
siendo el mayor proveedor de ayuda a la persona con dependencia. La prestacion de
cuidados a una persona dependiente conforma una fuente de estrés cronico que puede
provocar importantes consecuencias en la salud del cuidador (Garcia-Calvente, Mateo-

Rodriguez, y Maroto-Navarro, 2004).

Tanto el paciente como el cuidador, se enfrentan juntos diariamente a
situaciones nuevas, tanto a nivel fisico como psicoldgico y social, que conllevan poner
en marcha nuevos y distintos recursos para hacer frente a la situacion, sabiendo que
todos estos aspectos aumentan notablemente los niveles de estrés (Feldberge et al.,
2011). Un estudio reciente afirma que tanto la CVRS de la persona con EM como la de
su cuidador es significativamente menor que en la poblacion general (Aymerich,

Guillamon y Jovell, 2009).
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Creemos que es fundamental conocer y comprender ante una enfermedad de
estas caracteristicas con una evolucion tan incierta y a la vez tan caprichosa, todos
aquellos factores que influyen en la CVRS de la persona que la padece, asi como
conocer y comprender los factores que determinan la Salud de la persona que la cuida,
pues en la relacion que se establece entre los dos, una mejor CVRS influye

positivamente en la Salud y una mejor Salud influye positivamente en la CVRS.

Con este estudio pretendemos contribuir a aumentar el conocimiento existente
sobre el tema, incidiendo en la importancia que tiene el abordaje terapeutico integral y
conjunto de las personas con EM vy las personas que los cuidan, con el fin de ayudarles a
que se adapten a la nueva situacion y que puedan vivir sus vidas tanto como sea posible

(Aymerich et al., 2009).

Un conocimiento mas profundo del problema y la comprobacién de las interacciones
que se producen entre la persona con EM y su cuidador en el proceso del cuidado,
favorecera el desarrollo de programas de intervencion de forma conjunta en personas
con EM y en las personas que las cuidan para aumentar la CVRS y preveninir

problemas de Salud.






PRIMERAPARTE: MARCO TEORICO

CAPITULO 1

ESCLEROSIS MULTIPLE:
CONCEPTUALIZACION DE LA ENFERMEDAD

1.1. DEFINICION Y PATOGENIA

La esclerosis multiple (EM), es una enfermedad neuroldgica, autoinmune,
inflamatoria, degenerativa, progresiva y cronica del Sistema Nervioso Central, en la que
lo més significativo es la desmielinizacion diseminada de las fibras nerviosas del

encéfalo y la médula espinal.

Se denomina “esclerosis” porque como resultado de la enfermedad se forma un
tejido parecido a una cicatriz (“escleroso”) en ciertas areas del cerebro y de la médula
espinal. Se llama multiple porque son varias las areas del cerebro y de la medula espinal
que estan afectadas (Alvarez-Cermeﬁo et al., 2002; Fernandez, Fernandez, y Guerrero,

2005; Salinas-Pérez, 2011)
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1.1.1. La esclerosis multiple, una enfermedad autoinmune

En la patogenia de la enfermedad parece ser que estd implicado el sistema
inmunologico, de ahi su consideracion de enfermedad autoinmune. Se denomina
autoinmune porque determinados componentes del sistema defensivo del organismo se
comportan de manera hostil con los propios tejidos que tendria que defender. De esta
forma, las lesiones que se producen en la EM, se deben a una respuesta celular inmune
inadecuada y dirigida especificamente a los componentes de las vainas de mielina.
Seran los propios componentes del sistema de inmunizacion y debido a la presencia de
células inflamatorias, dentro y alrededor de las llamadas placas esclerdticas, los que
desarrollen mecanismos inmunes en la destruccion de la mielina (Frosch, Douglas y

Girolami, 2007; Fernandez et al., 2005).

Este proceso patologico no es exclusivo de la EM, ya que existen otras muchas
enfermedades en las que las defensas atacan a una parte del organismo, por ejemplo: la
Artritis Reumatoide, que ataca a las articulaciones, o el Lupus, que ataca a multiples
organos. Todas las enfermedades autoinmunes conocidas son cronicas y dificilmente
curables y responden en mayor o en menor grado a tratamientos inmunosupresores

(tratamientos que disminuyen las defensas).

1.1.2. La esclerosis miltiple, una enfermedad inflamatoria

El proceso inflamatorio se produce por una respuesta autoinmune del organismo.
Las células del sistema inmunologico producen toda una serie de elementos quimicos
que pueden producir un dafio tisular por si mismos produciendo ademas la atraccion de
mas células del sistema inmunoldgico que amplifican esta respuesta. Esta reaccion en
cadena acaba destruyendo la mielina, la vaina proteinica que rodea los nervios y cuya
destruccion es una de las causas de los sintomas y de la aparicion de la clinica

neuroldgica.

En la inflamacion producida por el edema, intervienen mediadores inflamatorios
(citocinas), productos toxicos (o0xido nitrico), prostaglandinas (PGE2), factores
quimiotaticos (LTB4) etc. que bloquean la transmision sinaptica y también pueden

provocar alteraciones en la expresion de los genes que codifican para los distintos

+ . . . . .,
canales de Na , alterando la funcionalidad del ax6n y lentificando su conduccion

(Garcia-Barreno, 2008; Martino et al., 2002).
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1.1.3. La esclerosis miultiple, una enfermedad desmielinizante

La principal caracteristica de la EM es la pérdida de mielina o desmielinizacion

de las fibras nerviosas.

La mielina es una lipoproteina en sistema de capas fosfolipidicas, que recubren
los axones de las neuronas de la sustancia blanca del SNC. Esta sustancia favorece la
conduccion del impulso nervioso a lo largo de todos los segmentos mielinizados. Los
déficits neurologicos aparecen, precisamente, por el efecto de esta pérdida de mielina en
la transmision de los impulsos eléctricos a lo largo de los axones, ya que sin esta capa
aislante, las sefiales nerviosas no pueden viajar adecuadamente, produciéndose

conexiones falsas entre fibras nerviosas adyacentes (Frosch et al., 2007).

La mielina tiene dos funciones que pueden verse alteradas por este proceso

patologico, como son:
a. Proteger los nervios
b. Acelerar la transmision de las sefales nerviosas.

Cuando la mielina desaparece a causa del ataque del sistema inmunologico, la
transmision de los impulsos nerviosos se vuelve muy poco eficiente y a veces puede
llegar incluso a quedar impedida. Si el nervio implicado es un nervio que transmite
impulsos motores, el resultado puede ser una paralisis; si se trata de un nervio que
transmite sensibilidad, el resultado puede ser dolor, hormigueo o contracturas y
calambres; Asi por ejemplo, si el nervio afectado es el nervio ocular, el problema sera,
falta de vision. Cuando la mielina se recupera, la transmision se restablece y los

sintomas o problemas que experimenta la persona afectada mejoran o desaparecen.

Por otra parte, los sintomas pueden llegar a ser persistentes pues cuando la
mielina desaparece, los nervios se vuelven mas fragiles y, con el tiempo, pueden acabar

viéndose afectados de forma permanente.

La desmielinizacion produce una alteracion en la transmision saltatoria del
impulso nervioso, haciéndola mas lenta incluso bloquedndola. La desmielinizacion
provoca una reorganizaciéon y reduccion de los canales de Na+, que inhibe la

propagacion del impulso cuando afecta a segmentos relativamente largos del axon,
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ademdas aumenta la excitabilidad lo que explicaria algunos sintomas como los

fendmenos paroxisticos.

Los sintomas permanentes de la enfermedad se deberian por tanto a un bloqueo
permanente en la transmision, mientras que los sintomas transitorios son causa directa
de la lentificacion en la conduccion del impulso por la via nerviosa (Fernandez et al.,

2005).

La deficiencia de mielina y la inflamacion de areas del SNC comprometen la
conduccion de los impulsos a través de los nervios desmielinizados. Circunstancias
anadidas tales como la alteracion de la temperatura, un desequilibrio hidroelectrolitico y
el estrés pueden alterar ain mas dicha conduccion, originando en estos pacientes signos

y sintomas de recaida (periodo de exacerbacion).
1.2. ANTECEDENTES HISTORICOS

Es en el siglo XIV cuando aparece la primera descripcion referenciada de un
caso de EM, en la persona de Santa Liduvina de Schiedam, en Holanda. A partir de ese
momento esporadicamente aparecen pocas referencias serias. Pero las observaciones

cientificas, con descripciones anatomopatologicas, datan ya del siglo XIX.

Robert Carswell, patdlogo inglés, mostré autopsias con placas inexplicables en
la médula espinal, ilustradas en fotografias en 1831. Jean Cruveilhier, profesor francés
de anatomia patoldgica de la Facultad de Medicina de la Universidad de Paris, observo
en autopsias, unas placas marrones en el sistema nervioso central (SNC) y las describio
macroscopicamente, ademds recogié las primeras descripciones clinicas de la
enfermedad, en el caso de una mujer que tenia lesiones neuronales y que diagnosticéd

como afeccion de la médula con paraplejia (Jacobs et al., 2000).

Jean-Martin Charcot, neur6logo francés del siglo XIX, fue quien consiguié establecer
un vinculo entre, las descripciones anatomicas con cambios patologicos de las muestras
de autopsias, y las descripciones clinicas de la enfermedad, dejando constancia por
escrito en un libro en 1868. Es pues el primero que relaciona cientificamente la

patologia y la clinica de esta enfermedad.

También es Jean-Martin Charcot (1825-1893) a quien se debe la descripcion de la

Esclerosis Multiple como una entidad que clinica y patologicamente se caracteriza por
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presencia de lesiones neurologicas diseminadas en el tiempo y el espacio y con fases de

remision y agudizacion de los sintomas.

Charcot contribuyd pues, notablemente al desarrollo de unos criterios
diagnosticos de la enfermedad, y, propuso la famosa triada que lleva su nombre:
diplopia (vision doble), ataxia (trastorno del equilibrio y la coordinacién) y disartria

(dificultad en la articulacion de palabras).

El primero en intentar esclarecer cuales podrian ser las causas de la enfermedad,
seria un alumno de Charcot, Pierre Marie (1853-1940), proponiendo o sugiriendo una
teoria infecciosa como etiologia de la enfermedad. Por otra parte, otro autor descubre el
componente inflamatorio de la enfermedad y como éste podria ser causado por un

proceso de desmielinizacion (Gamazo-Navarro, 2009).

Son varias las teorias sobre la génesis de la enfermedad: A pesar de estos
importantes hallazgos surgidos hasta esta época, no es hasta 1900, cuando los autores

comienzan a investigar las causas etiopatogénicas responsables de la enfermedad.

Teorias infecciosas: Al principio cobran relevancia las teorias infecciosas que

se centran en encontrar un germen como agente causante de la enfermedad.

Teorias inmunolégicas: Mas tarde surge la teoria de la alteracion inmunologica
como causante de la enfermedad, debido al hallazgo en el laboratorio de un dato

biologico “in vivo” de la etiologia de la EM.

Las primeras descripciones de la enfermedad se realizan en Estados Unidos,

donde se produce el relato del primer caso de EM.

Fue el del Dr. C.W. Pennock en 1867, y expuesto en el colegio de Médicos de
Filadelfia por el médico J.C. Morris. Aunque el mérito de las primeras descripciones de
la enfermedad en este pais, fue de Edward Segun, quien introdujo el termino de
“esclerosis multiple” en el afio 1878 (Hernandez-Cruz, Castafieda-Lopez, y Rodriguez

de Romov, 2006).

En la actualidad es el término mas empleado en la bibliografia de la salud, ya

que alude a la presencia de multiples lesiones en el SNC y por otra parte, a la existencia
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comun de maultiples episodios de disfuncién neuroldgica, como caracteristicas

definitorias de la enfermedad (McDonald, 2005; Salinas-Pérez, 2011).

Podriamos resumir diciendo que la evolucion del conocimiento de la enfermedad

a través de la historia ha tenido tres etapas:

1. Una primera fase, caracterizada principalmente por los estudios donde se

realizan las descripciones anatomopatologicas de la enfermedad.

2. Una segunda etapa, caracterizada por las descripciones de la sintomatologia
clinica.
3. Una tercera y ultima, en la que el énfasis recae en la busqueda de teorias que

aporten datos acerca del origen o etiologia de la enfermedad (Gamazo-Navarro,

2009).
1.3. EPIDEMIOLOGIA

Los estudios epidemiolégicos, en relacion a la EM, son fundamentales, ya que
permiten obtener informacion relevante acerca de la tasa de prevalencia, incidencia y
mortalidad (epidemiologia descriptiva), asi como del analisis de las posibles relaciones

de causalidad (epidemiologia analitica).

En este sentido, y de forma general, segin Fernandez et al. (2011a) y Kurtzke

(2000) las conclusiones derivadas de estos tipos de estudios son:

La EM es una de las enfermedades neuroldgicas y cronicas mas frecuentes en

adultos jovenes en Europa y Norteamérica.

- La edad de inicio se sita entre los 20 y 30 afios, aunque pueden aparecer antes y

después de estas edades.
- Es mas frecuente en mujeres en una proporcion de 2:1.

- Entre las posibles causas responsables de la enfermedad, es preciso tener en
cuenta diferentes factores de susceptibilidad. Uno de estos factores seria el
ambiental, que podria explicar que la enfermedad ocurra en la etapa infantil,

antes de los 15 afios de edad. Este factor intervendria en forma, probablemente,
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de una infeccion inapreciable o banal. El otro factor de susceptibilidad seria un

factor genético.

Los estudios de prevalencia muestran una distribucion irregular de la EM en el
mundo. Kurtzke en 1975 plante6 la existencia de areas geograficas de distinta
prevalencia de EM, de forma que la enfermedad aumentaria conforme nos alejaramos

del ecuador.

Las zonas de alto riesgo presentarian tasas superiores a 30 casos por 100.000
habitantes y abarcarian a Norteamérica, centro y norte de Europa, y el sur de Australia y
Nueva Zelanda. Espafia estaria englobada en la zona de riesgo medio junto al resto de la
Europa mediterranea, sur de EEUU y norte de Australia y Nueva Zelanda, con
prevalencias esperadas entre 5 y 30 casos. Los paises asiaticos, Africa y Latinoamérica

serian zonas de bajo riesgo, con prevalencias inferiores a 5.

Sin embargo en los ultimos afos, la repeticion de estudios epidemiologicos en
distintas zonas del mundo, han variado esta vision de la distribuciéon mundial de la EM.
Aunque en lineas generales se mantiene la existencia de un gradiente norte-sur se ha
visto que puede haber grandes diferencias de prevalencia en areas geograficamente
cercanas como Sicilia (prevalencia de 53.3 casos por 100.000) y Malta (cifras de so6lo
4.2 casos por 100.000) o en areas de la misma latitud aunque mas alejadas (ej., la
prevalencia en Rochester es de 173 casos por 100.000 mientras que en London, Ontario,
es de 94 y en Newfoundland de 55, regiones todas ellas situadas en el norte de EEUU o
Canadd). Por otra parte los estudios realizados recientemente en Italia, han revelado
cifras de prevalencia superiores a las esperadas segun las areas de Kurtzke, situando a la

Europa mediterranea dentro del area de riesgo elevado (Mallada, 1999).

Esto hace que no se puedan extrapolar los datos de un area a otra basandose so6lo
en proximidad geografica o de latitud. Si realmente se quiere conocer la prevalencia de

la enfermedad en una zona se debe realizar un estudio en dicha zona (Mallada, 1999).

Se estima que el niimero de personas que tienen EM a nivel mundial, ha
aumentado de los 2,1 millones de personas en 2008 a los 2,3 millones en 2013 y que la
prevalencia media a nivel global se ha incrementado de los 30 casos por 100.000
habitantes (2008) a 33 casos por 100.000 habitantes (2013). Estos aumentos se deben en

parte a la mejora de los procesos diagnosticos y a un mayor acceso al sistema sanitario,
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pero también responden a un incremento real de la incidencia de la enfermedad

(Multiple Sclerosis International Federation, 2013).

Espafia es una region de prevalencia moderada-alta (Benito-Leon y Bermejo-
Pareja, 2010). Alrededor de 46.000 personas en Espafia padecen esta enfermedad.
Diversos estudios han determinado que oscila entre 73,8 casos por 100.000 habitantes
en Las Palmas, los 75 de Teruel y los 79 en Santiago de Compostela, e incidencias que
oscilan entre 4, 1, 4, 6 y 5,3 casos por 100.00 habitantes/afio respectivamente (Ares et

al, 2007; Modrego y Pina, 2003).

En la Region de Murcia, la prevalencia de esta patologia, al igual que la media
nacional, oscila entre 80 y los 100 casos por cada 100.000 habitantes. Esto significa que
uno de cada 1000 murcianos padece o podria padecerla. Cada afio, se diagnostican entre
60 y 90 casos en la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca de Murcia (Unidad de Esclerosis Multiple de referencia de la

Region de Murcia, 2015)

Los factores ambientales son la clave de estas diferencias geograficas. El estudio
de las migraciones pone de manifiesto que la exposicion posible a un factor de riesgo,
ocurre a una edad temprana. Este efecto de las migraciones en la prevalencia de la EM,
se observa al reconocer que los emigrantes menores de 15 afos tienen prevalencias mas
altas. Es decir, adoptan el riesgo de la poblacion a la que emigran, mientras que aquellos
que migran pasada dicha edad, mantienen el riesgo de su area geogréafica de origen

(Hernandez, 2000; Fernandez et al., 2005).

Por otra parte, los estudios epidemioldgicos genéticos concluyen que, mientras
el riesgo de padecer la enfermedad en la poblacion general es de 0,1-0,2%, en los
familiares de primer grado esta tasa aumenta al 3-5%, cuando ambos padres estan

afectados, la tasa sube al 30%.

De todos los conocimientos que ofrecen los estudios epidemioldgicos, se extraen
dos hipotesis etiologicas de EM, la ambiental y la genética, que no se excluyen
mutuamente, sino que se complementan (Barroso, Nieto, Olivares, Wollmann y

Hernandez, 2000).
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1.4. ETIOLOGIA

A dia de hoy, la causa de la EM es desconocida. No se puede afirmar con
seguridad, pero la hipotesis mas aceptada es la conjuncion de una determinada
predisposicion genética y un factor ambiental desconocido que, al parecer en un mismo
sujeto, originarian una alteracion en la respuesta inmune, de tipo autoinmune, que a su
vez seria causante de la inflamacion y desmielinizacion propias de la enfermedad. Los
hallazgos encontrados por los diferentes estudios no son concluyentes acerca de una
unica causa de la enfermedad por lo que podemos afirmar que la causa podria ser la
consecuencia de la interaccion de factores ambientales y genéticos (Gamazo-Navarro,
2009), asi, la EM se manifestara en personas genéticamente predispuestos sobre los que,
por azar, incidird un factor ambiental desconocido que pondria en marcha un proceso

inmunolégico anormal (Fernandez et al., 2005)
Teoria ambiental

El factor ambiental podria ser la exposicion a un agente infeccioso durante la
pubertad o poco después. Asi, la EM es una enfermedad geograficamente localizada,
con predominio en zonas templadas e incidencia muy baja en zonas tropicales y
subtropicales. Existen diferentes razones para pensar en una causa ambiental: la
prevalencia varia alrededor del mundo; la susceptibilidad a la EM puede modificarse
por la emigracion en edades criticas, en particular en torno a la pubertad, y la

susceptibilidad en la descendencia de los emigrantes difiere de la de sus progenitores.
Teoria viral

La teoria viral de la esclerosis multiple indica que es causada por un virus lento
que ha estado inactivo durante muchos afos. Los anticuerpos especificos que se
encuentran elevados en pacientes con esclerosis multiple, incluyen a los de herpes

simple tipo 1, sarampidn, paperas y virus de la influenza.
Teoria genética

La contribucion genética en la EM ha sido evidenciada por estudios familiares,
de genética de poblaciones y datos obtenidos en modelos experimentales. No obstante,
se considera que la susceptibilidad genética es solo en parte responsable del desarrollo,

ya que determinados factores exdgenos intervienen también en su etiologia.



34 TESIS DOCTORAL

Teoria hereditaria

La EM no es hereditaria con efecto dominante, ya que estudios actuales revelan
que existe cierta predisposicion familiar. Esto quiere decir que hermanos u otros
parientes cercanos tiene algin familiar cercano con EM. No existe ningin consejo
genético para los padres de EM. La EM no es una enfermedad contagiosa. Nadie de la

familia se contagiara.
Otras teorias

Ademas, surgen nuevas hipdtesis asociadas a la enfermedad. La hipotesis de la
Vitamina D y de la exposicion a la luz ultravioleta del sol, con la vitamina D como
potente inmunomodulador. Se valora la posible existencia del papel de proteccion de la

exposicion a la luz, en el soporte de la EM (Milo y Kahana, 2010).

Se puede concluir que la enfermedad aparece en sujetos susceptibles
genéticamente, sobre los que actuaria por azar y antes de los 15 afios, un factor
ambiental, probablemente en forma de infeccién banal o practicamente inaparente, que
precipitaria la disfuncion inmunoldgica al activarse mecanismos algo inespecificos,
originando finalmente, los fendmenos inflamatorios y desmielinizantes propios de la

enfermedad (Fernandez et al., 2005)
1.5. FORMAS CLINICAS DE PRESENTACION

La enfermedad se caracteriza por la variabilidad en su patron de evolucion,

diferenciando varias formas de aparicion (Fernadndez et al., 2005):

- Forma en brote o recurrente-remitente (EMRR): Se produce
aproximadamente en un 85-90 % de los pacientes, presentan un curso clinico en
ataques. Son episodios o brotes de disfunciéon neurologica, mas o menos
reversibles al inicio de su enfermedad, con una buena recuperacion y déficit
minimo, que se repiten cada cierto tiempo. Cuando esto ocurre, van dejando
secuelas funcionales neurologicas, para finalmente culminar en un curso
progresivo con relativamente menos exacerbaciones aunque ya se aprecie un

gradual empeoramiento de discapacidad (Salinas-Pérez, 2011).
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- Forma progresiva secundaria (EMPS): Aparece entre el 40-50 % de los
pacientes, tras un periodo de 10 afos de latencia, pasan de un curso en brotes a
una progresion secundaria, aumentando este porcentaje a un 88 % de los

pacientes cuando transcurran 25 afios.

- Forma progresiva primaria (EMPP): Se da entre el 10-20 % de los pacientes,
los cuales presentan un curso progresivo desde el principio, con relativamente
pocos ataques o sin ellos, pero con un empeoramiento gradual de la

discapacidad.

- Forma benigna: Entre un 10-15 % de los pacientes desarrollan una forma
benigna, con pocos ataques tempranos y sin ninguna o escasa incapacidad a

largo plazo.

- Forma progresiva recurrente (EMRR): En esta forma de presentacion, un
numero reducido de pacientes presentan inicialmente un curso progresivo, para
posteriormente aparecer exacerbaciones ocasionales. Algunos pacientes pueden
desarrollar una forma transicional que presenta un solo brote y al cabo de

muchos afos, tratandose de una forma con curso progresivo.

- Sindromes desmielinizantes aislados (SCA): Hay una entidad clinica, los
sindromes clinicos desmielinizantes aislados, que afectan so6lo a una estructura
neuroldgica: nervio Optico (neuritis Optica desmielinizante), médula espinal
(mielitis trasversa) o tronco del encéfalo, que en realidad son un primer brote y
que se incluyen como una parte del espectro clinico de la EM. Son numerosos
los pacientes que padecen estos sindromes y que desarrollaran una EM

clinicamente definida, especialmente en el 40-70 % de las neuritis Opticas.

La clasificacion de la EM permite establecer criterios importantes para la toma
de decision de tratamientos efectivos, al diferenciar adecuadamente las formas de
progresion de la enfermedad y las posibles entidades existentes dentro del amplio

espectro de la EM (Kremenchutzky, Rice, Baskerville, Wingerchuk y Ebers, 2006).
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1.6. MANIFESTACIONES CLINICAS

La EM presenta gran variabilidad clinica, como consecuencia de la localizacion
de las multiples lesiones desmielinizantes a lo largo de todo el SNC, aunque muestran

predileccion por algunas zonas concretas.

El brote clinico (exacerbacion, recurrencia o recidiva) acompafia a esta
enfermedad y es el episodio de disfuncion neuroldgica o incluso de un empeoramiento
de signos preexistentes, caracterizado por sintomas y signos objetivados, con una
duracion de més de 24 horas y en ausencia de algun factor desencadenante (Fernandez

el al., 2005).

El tiempo entre brotes, es el periodo que existe entre el inicio del primer brote y
el tiempo de aparicion del segundo brote, este tiempo debe ser mayor de 30 dias.
Ademas, se aceptard la existencia de dos brotes, cuando estos afecten a diferentes partes
del SNC. La frecuencia de los brotes, se refiere a esa recurrencia en su aparicion,
estableciéndose la media en aproximadamente 1 brote al afio en las formas EMRR. Las

manifestaciones clinicas mas frecuentes son (Fernandez, 2005):

1. Alteraciones de la sensibilidad cutdnea (45 %), en forma de hormigueos o
parestesias, de acorchamiento, de alteracion de la temperatura, disestesias o

sensacion dolorosa al tacto (alodinia).

- Alteraciones motoras (40 %), con paresias y debilidad generalizada o pérdida de
destreza o fuerza, con patron monoparético, hemiparético o paraparético, con
afectacion generalmente mayor de miembros inferiores, apareciendo a veces
paresias o paralisis francas, con dificultad para caminar o incluso alteraciones en

la coordinacidn.

- Alteraciones de la vision, por afectacion del nervio optico o el quiasma Optico
(20 %), con disminucion de la agudeza visual, vision borrosa o doble y/o mala
vision de los colores observandolos borrosos o menos nitidos. En estos primeros

brotes de neuritis dptica, casi un 30 % no desarrolla la enfermedad finalmente.

- Disfuncion del tronco del encéfalo (25 %), en estos casos suelen cursar con
movimientos incontrolados de los ojos (nistagmos), dolor en el globo ocular al

movimiento de los ojos, o incluso puede aparecer paralisis facial, neuralgia del
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trigémino, trastornos de la articulacion del lenguaje, alteraciones auditivas,
trastornos deglutorios o vértigos. A veces el cuadro puede ser severo, en forma
de mielitis con paraparesia o paraplejias, o trastornos de la sensibilidad
disociados. Muchos de estos cuadros de mielitis, no desarrollan la enfermedad.
Normalmente estas manifestaciones de paraparesia de evolucion, es una de las
manifestaciones de la forma EM primariamente progresiva, aunque también
cursan con pérdida de agudeza visual, sindrome cerebeloso, trastorno cognitivo

progresivo o hemiparesia (Sastre-Garriga et al. 2011).

- Las alteraciones sexuales son frecuentes (70 %) y pueden asociarse con
alteraciones esfinterianas, vesicales o intestinales (90 %). Estos sintomas son
mas inusuales al inicio de la enfermedad que en fases ya avanzadas y

condicionan mucho la calidad de vida de los pacientes.
- Problemas neuropsicolégicos como depresiones reactivas o primarias.

- Alteraciones cognitivas relacionadas con la atencién, la memoria o el
procesamiento de la informaciéon. Estan vinculadas a la desmielinizacion o la

pérdida axonal subcortical.
- Crisis epilépticas o movimientos involuntarios.

- Fatiga, se trata de una fatiga diferente al cansancio exagerado y siempre sin
relacion con el esfuerzo o la actividad. Esa falta de energia y excesivo
agotamiento para desarrollar cualquier actividad, no tiene una causa clara, pero a
veces el calor excesivo o el tratamiento puede influir incrementandola. Este
sintoma es muy frecuente (90%) e invisible en su reconocimiento (Stuifbergen y

Rogers, 2003).

- Espasticidad asociada a dolor. Hasta un 50% de los pacientes suelen
experimentar sensaciones de dolor con distintas manifestaciones de rigidez o

tensidn muscular.

- El sindrome de Lhermitte, es una especie de calambre eléctrico en toda la
espalda desde el cuello hasta los pies. Se experimenta una sensacion

desagradable al flexionar el cuello (20-40%) y es un signo muy importante,
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podriamos decir casi patognomoénico en personas jovenes en ausencia de

traumatismo.

Se considera como de buen pronostico el comienzo de la sintomatologia con
neuritis Optica o clinica sensitiva, mientras que una clinica cerebelosa o motora, se

asociaria a peor pronostico.

1.7. EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD Y SU RELACION CON LA
DISCAPACIDAD

Desde el punto de vista de la evolucion de la enfermedad se hace referencia al
conocimiento del curso que seguird la misma sin la intervencion de terapia o tratamiento
alguno. Esto nos permite determinar las formas clinicas en las que se puede presentar la
enfermedad y la evolucion de la misma (Kremenchutzky, 2000). La esclerosis multiple
se manifiesta de una manera especifica y por lo tanto con unas caracteristicas

individuales en cada uno de los pacientes.

La interaccion entre brotes y discapacidad define el curso clinico de la EM. El
90% de los pacientes presentan en el inicio una forma recurrente-remitente (RR),
caracterizada por la presencia de brotes, con o sin secuela posterior, pero sin progresion

de la discapacidad en los periodos libres de recurrencias.

El 50% de estos pacientes se convierte a una forma secundariamente progresiva
(SP) tras 15-20 afios de evolucion, y esto se define por la presencia de una progresion de
la discapacidad de forma independiente a la presencia o ausencia de brotes. Un 10% de
los pacientes presenta desde el inicio una evolucion progresiva de la enfermedad,
intercalando o no brotes primariamente progresiva (PP) o progresiva recurrente (PR)

respectivamente (Casanova et al., 1999).

El tiempo medio que trascurre desde el inicio de la EM hasta la pérdida de la
autonomia para deambular se situa sobre los 20 afios de evolucién en las formas
recurrente-remitente (RR) y sobre los 7 afios en las formas primariamente progresiva
(PP) (Pittock, Weinshenker y Wijdicks, 2004; Pittock et al., 2006; Tremlett, Zhao,
Rieckmann y Hutchinson, 2010).
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No obstante, una vez se inicia la progresion, ésta parece que avanza a velocidad
semejante en los dos grupos de pacientes (Confavreux, Vukusic, Moreau y Adeleine,

2000).

De entre todos los factores que en algin momento se han relacionado de forma
negativa con el prondstico a medio y largo plazo de la EM, los mas importantes son,
una mayor edad al inicio, la ausencia de recuperacion completa tras un primer brote y
un mayor numero de brotes durante los dos primeros afios de la enfermedad (Amato, et
al., 1995; Amato, Ponziani, Siracusa y Sorbi, 2001; Confavreux et al., 2000; Martinelli-
Boneschi et al., 2003; Riise et al., 1988).

Los criterios diagnosticos actuales permiten establecer o aproximar el
diagnostico de EM de forma precoz, tras un unico brote de la enfermedad (McDonald y

Halliday, 1997; McDonald et al., 2001; Polman et al., 2005).

Esto ha permitido estudiar por un lado el riesgo de desarrollar un segundo brote
(Manson et al., 2008; Miller et al., 2003; Tintoré y Horga, 2001) y adicionalmente
predecir el grado de discapacidad futura (Brex et al., 2002; Tintoré y Horga, 2001).

En realidad, hay bastantes lagunas en la comprension de la perpetuacion de la
enfermedad. Se habla de reiteracion del proceso inflamatorio, que produciria un dafio
multiple y en aumento progresivo en diferentes localizaciones del SNC, con liberacion

de antigenos determinados hacia la periferia, a medida que la enfermedad avanza.

Esto podria explicar algunos aspectos relativos a las fases iniciales de la
esclerosis, multiple que se caracterizan por recaidas, con placas de desmielinizacion y
manifestaciones clinicas agudas. Sin embargo, es mas dificil explicar la fase tardia de la
enfermedad, donde la progresion es evidente y mantenida, con pérdida de axones que ya
no responden a las medidas de tratamiento de las fases iniciales y con probable

implicacion de la inmunidad innata (Fernandez et al., 2011a).

Independientemente de la forma de presentacion de la EM, la mayor parte de los
pacientes terminan teniendo un grado de discapacidad progresiva, que no va a depender
del namero de brotes o recaidas previas y si del tiempo de precocidad en la aparicion de
la enfermedad y del tiempo en alcanzar un grado concreto de discapacidad. Lo que hace

pensar que alcanzado este umbral especifico de lesion, la enfermedad termina siendo
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neurodegenerativa, donde el proceso degenerativo es ya irreversible. De aqui que en la
definicion de la enfermedad se contemplen finalmente los dos procesos especificos: la
consideracion de inflamatoria-desmielinizante-autoinmune y neurodegenerativa

(Salinas-Pérez, 2011).

Aunque esta degeneracion no es entendida como en otras enfermedades
neurodegenerativas, como por ejemplo la enfermedad de Parkinson y la enfermedad de
Alzheimer, como un trastorno genético o metabolico y/o acumulacién de proteinas de
forma anormal. En el caso de la EM, no se conoce exactamente por qué se llega a la
pérdida progresiva de los axones, relacionado con discapacidad creciente y permanente
de los enfermos, y con atrofia cerebral en su evolucion. De hecho, hay hipdtesis abiertas
al respecto (Fernandez et al., 2014), sobre si el fendmeno de la neurodegeneracion es
primario o secundario a la inflamacion o si por el contario se tratan de fendmenos

independientes.
1.8. DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Inicialmente el diagnostico de la EM es algo complicado, sobre todo si no
existen sintomas evidentes que hagan pensar en la enfermedad. Hay que sospechar
claramente de la existencia de la enfermedad, en una persona de menos de 40 afos, con
signos y sintomas de disfuncion neurolédgica, que se presenta con forma de cuadro de
exacerbaciones y remisiones. En muchas ocasiones, los signos y sintomas no son
facilmente reconocibles, ni predecibles, por lo que serd necesaria la realizacion de

examenes fisicos y neurologicos integrales o completos.

Una resonancia magnética nuclear (RMN), el estudio de los potenciales
evocados que permitan evaluar la funcionalidad del SNC y finalmente, un analisis de
liquido cefaloraquideo (LCR), podrian ser las claves para la diferenciacion del

diagnostico.

Cuando aparecen lesiones evidentes y caracteristicas en el cerebro o en la
medula espinal y ademds hay signos y sintomas de disfuncién neuroldgica, el

diagnostico quedara confirmado (Ferndndez et al., 2005).

La terapéutica incluye tres abordajes: el tratamiento de los brotes agudos, el

tratamiento sintomatico y el tratamiento para intentar frenar la evolucién de la
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enfermedad (Comité ad hoc del Grupo de Estudio de Enfermedades Desmielinizantes;

Hughes, 2007).
1.8.1. Tratamiento de los brotes agudos

Cuando aparece un nuevo brote de la enfermedad, es posible tratarlo para
disminuir la duracién y la intensidad de los sintomas. El tratamiento utilizado son los
corticoides y la via de administracién mas comun es la intravenosa, aunque en algunas

ocasiones puede administrarse por via oral (Nieto-Guindo, 2014).

El hecho de recibir o no tratamiento con corticoides acelerara la recuperacion,
pero no modificara la evolucion a largo plazo. El que una persona se recupere
completamente de los brotes o que presente alguna secuela de los mismos, dependera de

su propio organismo.

Por eso es importante recordar que no todos los brotes deben tratarse por igual y
que su tratamiento debe individualizarse en funcién de la gravedad de los sintomas o de
lo molestos que éstos resulten para la persona (Federacion Espafiola para la lucha contra

la Esclerosis Multiple — FELEM—, 2011).
1.8.2. Tratamiento de los sintomas

Los sintomas que aparecen durante la enfermedad, asi como las discapacidades
que se van sumando a distintos niveles del organismo, se pueden tratar uno a uno, segiin
la clinica que presenta cada enfermo (Alvarez-Cermeino, Arbizu, Arroyo y Montalban,

2005).
Fatiga

La “fatiga de la EM” o sensacion de agotamiento “aplastante” no relacionado
con la actividad fisica o con la depresion, presenta un patrén diario, empeorando por la
tarde y con el calor. Es uno de los sintomas mas frecuentes de la EM (80%). La
vertiente no farmacoldgica de su tratamiento incluiria refrescarse con agua fria y
planificar la actividad diaria, intercalando breves periodos de descanso. La amantadina
y la 4-aminopiridina pueden ser eficaces en aproximadamente el 60% de los pacientes y

tienen buena tolerancia. Recientemente, ciertos antidepresivos serotoninérgicos como la



42 TESIS DOCTORAL

fluoxetina han demostrado su eficacia en el control de la fatiga y han pasado a ocupar la

primera linea de tratamiento (Bakhsi et al., 2003).
Temblor

El temblor (predominantemente postural y/o de accion) de la EM es uno de los
signos mas incapacitantes de esta enfermedad. Su control mediante fArmacos es pobre,
pudiendo hallarse algiin beneficio con las benzodiazepinas, la clorpromacina o la
primidona. Mas util puede ser la RHB dirigida al entrenamiento de actividades basicas
(terapia ocupacional). En pacientes muy seleccionados e invalidados por el temblor, se

puede valorar la neurocirugia (“talamotomia” o estimulacion talamica).
La espasticidad

Es uno de los signos mas frecuentes e incapacitantes de la EM, pero en algunos
casos puede ser util para mantener la deambulacion. Puede agravarse por trastornos
sistémicos como la fiebre o infecciones. El tratamiento no farmacologico incluye la
RHB (ejercicios activos y pasivos) realizada de modo regular y de manera especial en la
piscina, asi como masajes y/o ayudas con férulas. El tratamiento farmacolégico incluye
fundamentalmente el baclofeno, las benzodiazepinas y la tizanidina, presentando como
efectos secundarios mas importantes la sedacion y el aumento de la debilidad muscular.
Otras medidas son la bomba de infusion intratecal de baclofeno para pacientes rebeldes
al tratamiento oral o la toxina botulinica, que ofrece un abordaje mas regional (Terré-
Boliart y Orient-Lopez, 2007). Un estudio reciente, recoge que la espasticidad y el dolor
en la EM, mejoran reduciendo la frecuencia del espasmo, después de tres meses de
tratmiento con glatiramer acetate (GA) (Meca-Lallana, Hernandez-Clares y Carredn-

Guarnizo, 2005).
Alteraciones sexuales

Se estima que hasta un 60-70% de la poblacion masculina con EM presenta
disfuncion eréctil, siendo éste un problema frecuentemente infravalorado por los
neur6logos que los atienden. Recientemente, la aparicion del sildenafilo ha motivado
estudios con esta poblacion, obteniendo resultados muy satisfactorios, siendo éste un

farmaco comodo y bien tolerado.
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Quedan ahora en un segundo plano técnico otras medidas como la inyeccion de
papaverina intracavernosa o de aparatos de succidon-constriccion, mas dificilmente
manejables para los pacientes con EM y con efectos secundarios mas severos. Por otro
lado, se cree que hasta un 50-60% de mujeres con EM presentan alteraciones sexuales,
sobre todo por pérdida de libido, anorgasmia o dificultades en el coito. Una correcta
lubricacion vaginal puede solventar gran parte de los problemas y se empiezan a realizar

estudios en esta poblacion con sildenafilo (Arbinaga-Ibarzéabal, 2003).
Estreriimiento

Muy comun en pacientes con fases avanzadas de la EM, tiene un origen
multifactorial, como la afectacion medular con enlentecimiento del transito intestinal, la
falta de ejercicio, los farmacos (como anticolinérgicos) y la menor ingesta de liquidos.
Para evitarlo es fundamental insistir en una dieta equilibrada con aporte de fibra,

asegurar la ingesta de liquidos y establecer unos habitos con evacuaciones regulares.

Si estas medidas no son suficientes, pueden utilizarse laxantes suaves (como la
lactulosa) o enemas de modo rutinario. La incontinencia fecal es poco frecuente en la

EM (Ayuso-Peralta y de Andrés, 2002).
Alteraciones urinarias

Las alteraciones urinarias (incontinencia, defectos en el vaciado) son uno de los
sintomas mas comunes en todas las etapas de la EM y su presentacion es variable a lo
largo de la enfermedad en un mismo paciente. Su correcto tratamiento se basa siempre
en un diagnéstico y estudio urodinamico adecuados. La urgencia miccional con
incontinencia (mds o menos frecuente) es uno de los primeros sintomas y mas
habituales. Es necesaria la coordinacion del tratamiento farmacoldgico (anticolinérgicos
y a-bloqueantes) con medidas higiénicas regulares (horario miccional y evitar ingesta de

liquidos por la noche) (Ayuso-Peralta, y de Andrés, 2002).
Crisis paroxisticas

Se trata de fendmenos caracterizados por su corta evolucioén (segundos) y su
frecuencia muy elevada a lo largo del dia (10-100 veces/dia), que pueden tener
presentaciones multiples (disartria paroxistica, ataxia paroxistica, espasmos o0

alteraciones sensitivas paroxisticas). Se cree que son debidos a transmisiones efapticas
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(como si fueran “cortocircuitos”) en axones desprovistos de mielina. La respuesta
espectacular a la carbamacepina a dosis bajas es casi diagndstica. Otros farmacos
anticonvulsionantes como la fenitoina o el acido valproico también son eficaces

(Garcia-Barragan, 2007).
La diplopia o vision doble

Es una patologia relativamente frecuente en los pacientes con EM, y suele ser
secundaria a la alteracion de los musculos del ojo por lesion de los nervios
oculomotores, o por padecer una oftalmoplejia internuclear. El colocar al paciente un
parche ocular es beneficioso para actos como leer, pero si el uso es constante y desde la
fase aguda, impide la compensacion cerebral que permite no ver doble a largo plazo,
por lo que no es bueno el uso prolongado y permanente. En situaciones rebeldes, es de
gran utilidad la utilizacion de prismas ortopticos. Debemos recordar también que estos
pacientes cuando tienen vision doble tienen una grave limitacion para la conduccion de
vehiculos, por lo que no pueden conducir (Carretero-Ares, Bowakim y Acebes-Rey,

2001).
Depresion/ansiedad

La depresion tiene una prevalencia de hasta el 50% en los pacientes con EM,
siendo su causa u origen inciertos. Tanto los antidepresivos triciclicos como los
inhibidores de la recaptacion de la serotonina (fluoxetina, paroxetina) tienen una
eficacia parecida, siendo este ultimo grupo de eleccion por su mejor tolerancia y su

efecto positivo sobre la “fatiga” (Andreu-Catala et al., 2008).
1.8.3. Tratamiento cronico o modificador de la enfermedad

Aunque hoy en dia no existe ningun tratamiento que logre curar la EM, cada vez
hay mas farmacos encaminados a modificar el curso de la enfermedad. El objetivo
principal de estos farmacos es el de reducir la frecuencia y la severidad de los brotes.
Estos tratamientos también disminuirdn la acumulacion de lesiones en el cerebro y en la
médula espinal. Estos medicamentos resultan mas eficaces cuanto antes se empiecen a
tomar, tras el diagnostico definitivo y antes que la enfermedad haya causado dafios

significativos al organismo (Nieto-Guindo, 2014).
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Los farmacos de primera linea son aquellos que se administrardn como
tratamiento de inicio. Son conocidos como firmacos inmunomoduladores, ya que se
encargan de modular la respuesta inmunoldgica, pero habitualmente no la disminuyen.

Tienen una eficacia similar entre ellos.

Entre los efectos secundarios que se deben conocer, estan los sintomas
pseudogripales provocados por los farmacos que contienen interferon beta como
principio activo. Estos sintomas pueden minimizarse con tratamiento previo. Todos los
farmacos de primera linea son auto-inyectados, por lo que pueden potencialmente
causar reacciones en el punto de inyeccion, como endurecimientos, hematomas, dolores

e infecciones, que pueden evitarse con una buena técnica de inyeccion.

Los farmacos de segunda linea se administran cuando, a pesar de haber recibido
otro tratamiento, continiian existiendo brotes o signos de actividad. Son principalmente
farmacos inmunosupresores, es decir, disminuyen las defensas del organismo. Se trata
de farmacos muy eficaces pero que pueden comportar mayores efectos secundarios.
Estos efectos secundarios son especificos, no so6lo de cada farmaco, sino también

pueden variar de una persona a otra (Severine, 2013).

Como noticia de actualidad publicada recientemente en relacion al tratamiento
de la enfermedad, un equipo de cientificos del Hospital Valle de Hebron (Centro de
Esclerosis Multiple de Catalufia) y con el apoyo del laboratorio farmacéutico Roche,
han desarrollado un farmaco que es capaz de retrasar al menos 12 semanas esta
progresion cuando la enfermedad se encuentra en sus etapas mas iniciales. El farmaco,
un anticuerpo monoclonal llamado “ocrelizumab”, ha demostrado por primera vez ser
eficaz en la esclerosis multiple primaria progresiva en la que la evolucion de la
enfermedad es mucho mas lenta pero la discapacidad va ascendiendo continuamente.
Este nuevo farmaco incide sobre las células B, clave en la autoagresion a la mielina en

los tipos de esclerosis multiple progresiva (Montalban, 2015).

La educacion sanitaria a los pacientes, relacionada con el manejo correcto del
tratamiento farmacologico de eleccion, es extremadamente valiosa. El futuro de la EM,
precisa una terapia neuroprotectora que prevenga y cure la enfermedad y las secuelas

(Hernandez-Lahoz et al., 2009).

1.8.4. Otros tratamientos
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La Dieta

Uno de los primeros investigadores que estudid el papel de la alimentacion en el
pronostico de la EM fue el doctor Swank en 1970. Este neur6logo comenz6 a tratar a
sus pacientes con una dieta baja en grasas saturadas, obteniendo excelentes resultados.
Las recomendaciones nutricionales segiin el doctor Swank incluyen ingesta de grasa
saturada inferior a 10 gramos por dia, 40-50 gramos de aceites poli-insaturados, al
menos una cucharada diaria de aceite de higado de bacalao, ingesta normal de proteinas
y consumo de pescado con una frecuencia de 3 o mas veces por semana (Nieto-Guindo,

2014)
La Rehabilitacion (RHB) como tratamiento

La terapia rehabilitadora, es muy necesaria como ayuda para mantener la
funcion muscular y articular y prevenir la atrofia muscular. Los pacientes con EM,
deben ser evaluados con regularidad para reconcer la necesidad de una intervencion

rehabilitadora de forma sistematizada (Khan, Turner-Stokes y Kilpatrick, 2008).

La RHB aplicada a un paciente con esclerosis multiple debe ser un proceso
activo dirigido a optimizar la calidad de vida del enfermo en relacion a su discapacidad.
Es fundamental la implicacion del paciente y/o familiares. También debe tener un
enfoque multidisciplinar, trabajando en equipo neurdlogos, fisioterapeutas, psicélogos,

voluntarios y/o familiares.

Es importante realizar un plan individualizado de rehabilitacion en funcion de la
situacién del enfermo. Este plan tiene dos objetivos fundamentales (Alvarez-Cermeiio et

al., 2005):

1. Facilitar la independencia del enfermo y/o mejorar su adaptacion a la
discapacidad.
2. Prevenir complicaciones (contracturas, dolor, espasmos, flexion/extension).

La proximidad o accesibilidad del lugar donde se realiza la RHB es fundamental

y deberia implicar a Asociaciones y/o Administracion publica.
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Una investigacion realizada en Nazaret College en Rochester (Nueva York)
cuyo proposito era investigar los efectos de un programa de ejercicios fisicos realizados
por personas con EM, durante unas diez semanas, sobre la fatiga y la movilidad de
dichos pacientes. Los resultados de esta investigacion mostraron un aumento
significativo en la movilidad y la velocidad de la marcha, asi como la disminucion del
impacto de la fatiga, después de las diez semanas, experimentando mejoras en la salud

fisica y psicologica (Vore et al., 2011).

Ademas de los tratamientos mencionados para la EM, se recomienda, la terapia
ocupacional, las sesiones de psicoterapia, individuales o en grupo, las clases de
relajacion y una formacion para el buen uso de los medicamentos. Todas estas acciones
tienen como objetivo principal mejorar las condiciones fisicas y mentales del paciente a
través de la reduccion del dolor, el estrés y los sintomas depresivos, asi como aumentar
la confianza de la persona en si misma, fomentar las relaciones sociales y la realizacion
de actividades de la vida diaria (Amy, Judith, LoPresti y Prayor-Patterson, 2012; Nieto-
Guindo, 2014).






CAPITULO 2

CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA Y SU
DESARROLLO EN EL CONTEXTO DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad progresiva e impredecible que
tiene un gran impacto sobre la calidad de vida de los pacientes y sus familiares
(Stenager et al., 1992). S6lo un 20-30% de los pacientes, aquellos con las formas
benignas de EM, permanece estable o con una minima discapacidad a lo largo de la

vida.
2.1. CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

El concepto de calidad de vida (CV), segun Richart, Reig y Cabrero (1999),
aparece en EEUU en los afios 60, impulsado por las Ciencias Sociales, siendo
relacionado en un primer momento con aspectos puramente econdmicos, a los que se
afadieron, tras la disconformidad expresada por algunos socidlogos, otras condiciones

materiales de bienestar como educacion, vivienda, trabajo o salud.

Sin embargo, unas mejores condiciones econdmicas no siempre implican una

mayor satisfaccion individual, por lo que mas alld del cardcter objetivo y externo
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otorgado en un principio al termino, la calidad de vida estd relacionada con la
percepcion que el sujeto tiene de las condiciones donde se desarrolla su existencia asi
como de los recursos que posee para desenvolverse en ellas, adaptdndose en mayor
medida a dichas condiciones. Partiendo de una satisfaccion basica de las necesidades
fundamentales, otros elementos entran en juego a la hora de valorar la calidad de vida:
« . . . . .. . .

por encima de ciertas condiciones materiales minimas de vida, el determinante
fundamental de la satisfaccion individual es el ajuste o coincidencia entre las esperanzas

que se tienen y el grado en que se cumplen” (Richart et al., 1999).

A este cambio en su concepcidn no escapan las politicas sanitarias, siendo “muy
significativo el desplazamiento de su utilizacion desde las ciencias sociales a las
biomédicas” (Sancho y Vega, 2004). El concepto de salud experimenta una
transformacion hacia concepciones mas holisticas que dejan de centrarse inicamente en
aspectos fisicos, y que hacen referencia al bienestar multidimensional y a la capacidad
de funcionamiento Optimo en un entorno dado. En efecto, en 1946 la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) propone un nuevo concepto de salud en el que no solo
cuenta la dimension fisica del ser y la ausencia de enfermedad, sino también la
necesidad de valorar otras dimensiones hasta el momento no contempladas, asi como la
presencia de aspectos positivos que le dan un nuevo enfoque, incluyendo a partir de

entonces nociones de bienestar en todas las dimensiones mencionadas.

Al cambiar la consideracion de la salud y ser definida en términos de bienestar a
alcanzar en distintas areas, ésta queda establecida como concepto multidimensional y se
introducen aspectos subjetivos en su valoracion. Desde este punto de vista, no podemos
hablar de la salud en términos absolutos, sino que cada uno de nosotros, en una
determinada situacion, puede alcanzar un cierto nivel en funcion de la utilizacion que
haga de los recursos externos e internos de afrontamiento de que disponga y de las
condiciones vitales en que se desenvuelva. Asi, la calidad de vida no dependera solo de
la renta econdmica, de las condiciones externas en las que se desarrolla la existencia o
de la salud fisica de que se disfruta, sino que a todo ello habrd que sumarle la
percepcion subjetiva y la capacidad de adaptacion que presenta el sujeto ante estas

circunstancias objetivas.

Durante los afios 80, el término Calidad de Vida se adopté como concepto

sensibilizador que podia ofrecer a los profesionales de distintas disciplinas un lenguaje
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comun y guiar las practicas de los servicios humanos, mas orientados ahora hacia la
persona, su autodeterminacion y el logro de una mayor satisfacciéon con su vida. A lo
largo de los afos 90, las preocupaciones en torno a la conceptualizacion y evaluacion
del concepto tuvieron un mayor caracter metodologico. Superadas estas inquietudes, el
siglo XXI representa el momento en el que el termino Calidad de Vida no solo recogera
las pretensiones y acciones de personas que gozan cada vez de mayores posibilidades de
eleccion y decision y optan por una vida de mayor calidad, sino también las de los
servicios humanos en general, que se veran obligados a adoptar técnicas de mejora de
sus procedimientos, en la medida que existira un grupo de evaluadores que analizaré sus

resultados desde criterios de excelencia como es el de Calidad de Vida.

El Grupo para la Valoraciéon de la Calidad de Vida de la OMS, el WHOQOL
(1995) define la calidad de vida como “la percepcion del individuo sobre su posicion en
la vida dentro del contexto cultural y del sistema de valores en el que vive y con
respecto a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones”. Se trata de un concepto
muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con

los elementos esenciales de su entorno.

De esta definicion deducimos, en primer lugar, la gran cantidad y la variabilidad
de elementos que conforman el concepto, y hacen que este sea considerado como
multidimensional, pero en el que encontramos como base dos tipos de componentes,

segun Millan-Calenti (2011):

1. Los componentes subjetivos, establecidos por la propia percepcion de la persona

y que se encuentran relacionados con la personalidad del individuo

2. Los componentes objetivos, en los que podemos incluir elementos propios del
individuo como los determinantes de salud (las enfermedades padecidas, el estilo
de vida, los accidentes), los determinantes sociales (el apoyo familiar y de
amigos), los factores laborales (grado de satisfaccion en el trabajo y condiciones
laborales) y elementos relacionados con el nivel de desarrollo de la sociedad en

la que vive y se relaciona la persona.

Segun el concepto de Calidad de Vida propuesto por la OMS (1994), vemos que en

efecto, la calidad de vida hace referencia a la vida de cada persona, de la que cada uno
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de nosotros tiene una experiencia que es Unica, intransferible, no homogenizable y esto,
dificulta el hallazgo de unanimidad entre los distintos autores a la hora de encontrar una
definicién consensuada del término. Como seres distintos que somos, poseemos
fortalezas y debilidades, sistemas de valores y creencias, carga genética, aprendizajes,
actitudes y comportamientos propios por los cuales otorgamos un determinado valor a
lo que vivimos y a como lo vivimos. Este caracter personal hace que cada uno la defina
de una manera propia, asociandola con la presencia y/o ausencia de diferentes
indicadores, estando dispuestos a alcanzar compromisos de distinta intensidad en su
consecucion, a pesar de que la aspiracion a disfrutar de una mayor calidad de vida sea

comun.

La calidad de vida es el bienestar, la felicidad, la satisfaccion de la persona que le
permite una capacidad de actuacion o de funcionamiento en un momento dado de la
vida. Es un concepto subjetivo, propio de cada individuo, que esta muy influido por el

entorno en el que vive como, la sociedad, cultura y escalas de valores, entre otras.

El concepto de calidad de vida en términos subjetivos, surge cuando las
necesidades primarias basicas han quedado satisfechas con un minimo de recursos. El
nivel de vida se valora con parametros faciles de medir cuantitativamente, como renta
per céapita, el nivel educativo, las condiciones de vivienda y por aspectos considerados
como categorias separadas y sin traduccion individual como la salud, consumo de
alimentos, seguridad social, tiempo libre, derechos humanos. El concepto de Calidad de

vida aparece pues, cuando est4 establecido un bienestar social.

Podria entenderse que la responsabilidad de vivir con una determinada calidad
de vida reside unicamente en el individuo, mas concretamente en la percepcion que
tiene de sus condiciones de vida, quedando exenta de dicha responsabilidad la sociedad,
dando por sentado que la comunidad a la que pertenece no tiene ninguna obligacion en
este sentido. Desde esta vision reduccionista de la realidad, proporcionar calidad de vida
no es tan dificil ya que convencer a las personas de que lo que les rodea es de calidad es
mucho mas facil, aunque engafioso, que mejorar sus condiciones de vida reales”

(Fernandez-Ballesteros, 2004).

Sin embargo, no podemos afirmar que se trate de una cuestion Unica y

exclusivamente de indole personal, ya que la permanente interaccion individuo-entorno
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implica una influencia directa de las condiciones externas en la calidad de vida de cada

persona, a la que no podemos aislar de su entorno obviando su realidad social.

La persona pertenece a un contexto familiar, comunitario y cultural con el que
establece relaciones cuya influencia es mutua, “aunque existen algunos desacuerdos en
cuanto al peso relativo de las contribuciones del individuo en relaciéon al entorno en la
calidad de vida, no se cuestiona la importancia de mejorar las situaciones ambientales

de los individuos” (Shalock y Verdugo-Alonso, 2004).

Resulta indiscutible que toda mejora que se realice en el contexto, ejerce una
influencia positiva directa en quienes lo habitan u ocupan, por lo que las dimensiones

de la calidad de vida trascienden de lo estrictamente personal.

Segin la OMS, junto a la percepcion del individuo aparecen como moduladores
de la iniciativa personal el contexto cultural y de valores en que esta se circunscribe.
Asi, el hecho de haber nacido en este tiempo y en este espacio implica la posibilidad de
gozar de un determinado nivel de calidad de vida, posibilidad que se haré realidad en
unos casos mientras que en otros se vera superada o se convertira en una quimera que
no acaba de materializarse; todo ello en funcion de un conjunto de circunstancias de

diverso indole, no todas circunscritas al ambito restringido de lo personal.

En general, todos los autores coinciden al afirmar que la calidad de vida no es
unicamente un concepto subjetivo, “si bien el concepto de calidad de vida incluye
necesariamente lo psicoldgico o subjetivo, esta condicion no agota la calidad de vida”
(Fernandez-Ballesteros, 2004). La autora va mas alla de esta afirmacion y realiza una
reflexion interesante alertando del peligro que puede suponer la reduccion del término a
su vertiente subjetiva: “subjetivar el concepto de calidad de vida es un error conceptual
ademas de un riesgo, por cuanto los esfuerzos por mejorar la calidad de vida de los
ciudadanos se podrian reducir a cambiar las percepciones de estos sobre la realidad”

(Fernandez-Ballesteros, 2004).

Las definiciones actuales ponen de manifiesto criterios que afirman que la
calidad de vida se refiere a una evaluacion subjetiva del individuo, con dimensiones
tanto positivas como negativas, y que estd intimamente relacionada con un contexto

cultural, social y ambiental determinado. Distintos autores expertos en calidad de vida
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coinciden en determinar cuales son las dimensiones centrales de CV orientadas a la

personado (Shalock y Verdugo-Alonso, 2004).

Las dimensiones de CV mas frecuentemente citadas son: las relaciones
interpersonales,  inclusion  social, desarrollo  personal, bienestar fisico,
autodeterminaci6bn, bienestar material, bienestar emocional, derechos, ambiente
(casa/residencia/condiciones de vida), familia, ocio y tiempo libre, y
seguridad/proteccion. Estas dimensiones son bastante parecidas a las 10 dimensiones
que (Barton, Bankart y Davis, 2009) indicaron en relacion con la CV orientada a la
familia: apoyo, salud, produccioén, bienestar emocional, ambiente fisico y bienestar
social (orientacion individual) y vida familiar diaria, interacciéon familiar, bienestar

econdmico y papel de 1os padres (orientacion familiar).

La calidad de vida es el objetivo al que deberia tender el estilo de desarrollo de
un pais en el que la prioridad sea la persona. Este concepto alude al bienestar en todas
las facetas  del individuo, atendiendo a la creacion de condiciones para satisfacer sus
necesidades materiales (comida y vivienda), psicologicas (seguridad y afecto), sociales

(trabajo, derechos y responsabilidades) y ecoldgicas (calidad del aire, del agua).

2.1.1. Principios internacionales de calidad de vida de la Organizacion Mundial

de 1a Salud

La OMS (1998) ha identificado seis extensas areas que describen aspectos

fundamentales de la calidad de vida en todas las culturas:

1. Un éarea fisica (la energia, la fatiga)

2. Un area psicolégica (sentimientos positivos)

3. El nivel de independencia (movilidad)

4. Las relaciones sociales (apoyo social practico)

5. El entorno (la accesibilidad a la asistencia sanitaria)

6. Las creencias personales/espirituales (significado de la vida)

Se puede caracterizar cada una de las facetas de la calidad de la vida definidas

por la OMS como una descripciéon de una conducta, un estado, una capacidad o un
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potencial o una percepcion o experiencia subjetivas. Por ejemplo, el dolor es una
percepcion o experiencia subjetiva; se puede definir la fatiga como un estado; se puede
definir la movilidad como una capacidad (para moverse) o como un comportamiento (el
de caminar propiamente). Se ha escrito una definicion de cada una de las facetas de la

calidad de vida abarcadas por su evaluacion segiin la OMS.

Para examinar las formas en que una persona evalta la calidad general de su

vida, su salud y su bienestar, se estudian los siguientes &mbitos:
1. Ambito fisico
Dolor y malestar

En esta faceta se exploran las sensaciones fisicas desagradables experimentadas
por una persona y en qué medida son penosas y constituyen trabas para su vida. Las
preguntas en relacion con esta faceta se refieren a la capacidad de la persona para
controlar el dolor y la facilidad con que se puede lograr el alivio del dolor. Se supone
que cuanto mas facil resulte aliviar el dolor, menor sera el temor que inspira y su efecto
resultante en la calidad de vida. Asimismo, los cambios en los niveles de dolor pueden
ser mas penosos que el propio dolor. Aun cuando una persona no sienta dolor en
realidad, ya sea por haber tomado medicamentos o porque el dolor sea por naturaleza
esporadico (por ejemplo, la migrana), su calidad de vida puede resultar afectada por el
miedo constante al dolor. Se reconoce que las personas reaccionan de diferentes formas
ante el dolor y es probable que las diferencias en tolerancia y aceptacion del dolor

influyan en los efectos de éste en su calidad de vida.

Se incluyen sensaciones fisicas desagradables como rigidez, achaques, dolor de
corta o larga duracion o comezones. Si la persona dice que lo siente, aun cuando no
haya una razéon médica que lo explique, se considera que el dolor estd presente

(Bronnum-Hansen, Koch-Henriksen y Stenager, 2004).
Energia y fatiga

En esta faceta se explora la energia, el entusiasmo y la resistencia que tiene una
persona para realizar las tareas necesarias en la vida cotidiana, ademas de otras
actividades elegidas, como las recreativas. Puede abarcar desde cansancio incapacitante

hasta niveles adecuados de energia y sensacion real de estar vivo. El cansancio puede
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ser consecuencia de varias causas: por ejemplo, enfermedad, problemas como la
depresion o esfuerzos excesivos. Las consecuencias de la fatiga en las relaciones
sociales, la dependencia cada vez mayor de otros a causa de la fatiga cronica y la razon
de cualquier fatiga superan el objetivo de esta formulacién de preguntas, aunque van
implicitas en las preguntas de esta faceta y en las relativas concretamente a las

actividades diarias y a las relaciones interpersonales (Ramirez, 2007).
Sueno y descanso

Esta faceta trata sobre el grado en que el suefio, el descanso y los problemas al
respecto afectan a la calidad de vida de una persona. Algunos de los problemas del
suefio serian los siguientes: dificultad para conciliar el suefio, despertarse durante la
noche, despertarse demasiado temprano por la mafiana sin poder volver a conciliar el

suefio y suefio no reparador.

Esta faceta se centra en si resulta o no perturbado el suefio; puede deberse a
cualquier razon, relacionada con la persona o con el medio. Las preguntas de esta faceta
no tratan sobre aspectos concretos del suefio, como el de despertarse demasiado
temprano por la mafiana o el de que una persona tome o no pastillas para dormir. La
pregunta sobre si una persona depende de sustancias (por ejemplo, somniferos) que la
ayuden a dormir corresponde a otra faceta (Brass, Duquette, Proulx-Therrien y

Auerbach, 2010).
2. Ambito Psicolégico
Sensaciones positivas

En esta faceta se examina hasta qué punto una persona experimenta sensaciones
positivas de satisfaccion, equilibrio, paz, felicidad, esperanza, alegria y disfrute de las
cosas buenas de la vida. Se considera parte importante de esta faceta la opinion y las
ideas de una persona sobre el futuro. En el caso de muchos entrevistados se puede
considerar esta faceta analoga a la calidad de vida. No figuran las sensaciones negativas,
pues corresponden a otra faceta (Molina-Rueda y Pérez de la Cruz, 2009; Mufioz-San

Jose et al., 2015)
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Pensamiento, aprendizaje, memoria y concentracion

En esta faceta se explora la opinion de una persona sobre su pensamiento,
aprendizaje, memoria, concentracion y capacidad para adoptar decisiones. Comprende
también la rapidez y la claridad de pensamiento. En las preguntas se pasa por alto la
cuestion de si una persona esta alerta, consciente o despierta, pese a que se trata de
estados subyacentes al pensamiento, la memoria y la concentracion. Se reconoce que
algunas personas con dificultades cognoscitivas pueden no comprender sus dificultades
y en esos casos puede ser necesario sumar a la evaluacion subjetiva de la persona otras
ajenas. Un problema similar en algunos entrevistados puede ser que se resistan a

reconocer la existencia de problemas en ese ambito (Oreja-Guevara y Lubrini, 2009)
Autoestima

En esta faceta se examinan los sentimientos que abrigan las personas hacia si
mismas. Pueden ser desde sentimientos positivos hasta  sentimientos
extraordinariamente negativos. Se explora la sensacién que tiene una persona de su
valia como tal. También forma parte de esta faceta el aspecto de la autoestima en

relacion con la propia eficacia, la satisfaccion consigo misma y el control.

Es probable que las preguntas traten sobre los sentimientos de la persona hacia si
misma en una diversidad de ambitos: como se llevan con otras personas, su grado de
instruccion, la evaluacion de su capacidad para cambiar o para realizar determinadas
tareas o adoptar determinadas conductas, sus relaciones familiares y su sensacion de
dignidad y auto aceptacion. Para algunas personas la autoestima depende en gran
medida de como funcionan, ya sea en el trabajo o en el hogar, o como las ven y las

tratan los demas (Rivera-Navarro et al., 2008)

En algunas culturas la autoestima depende de la estima dentro de la familia més
que de la estima individual. Se da por sentado que los entrevistados interpretaran las

preguntas de forma vélida y pertinente respecto de su situacion en la vida.

En las preguntas no se hacen referencias particulares a la idea de la persona
sobre su cuerpo y las relaciones sociales, que corresponden a ambitos diferentes. Sin

embargo, las preguntas se referirdn a la sensacion de la propia valia resultante de esos
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ambitos, pero en un nivel mas general. Se reconoce que a algunas personas les puede
resultar dificil hablar de la autoestima, lo que se intenta tener en cuenta en la
formulacion de las preguntas (Fruehwald, Loeffler-Stastka, Eher, Saletu y Baumhackl,

2001)
Concepto que la persona tiene de su cuerpo y su aspecto

En esta faceta se examina el concepto que una persona tiene de su cuerpo. Se
incluye la cuestion de si ve el aspecto de su cuerpo de forma positiva o negativa. Se
centra en la satisfaccion de la persona con su aspecto y su efecto en el concepto que
tiene de si misma, incluida la cuestion de hasta qué punto se pueden corregir defectos
corporales reales o «percibidos», en caso de que existan (por ejemplo, mediante

maquillaje, ropa, protesis, etc.).

Es probable que la forma en que los demas reaccionan ante la apariencia de una
persona afecte en muy gran medida al concepto que ésta tiene de su cuerpo. La
formulacion de las preguntas va encaminada a animar a los entrevistados a decir lo que
en verdad sienten, en lugar de lo que consideren que deben contestar. Ademads, estdn
formuladas de modo que puedan incluir tanto a una persona que se sienta contenta con
su aspecto como a otra que tenga una grave incapacidad fisica (Arbinaga-Ibarzabal,

2003).
Sentimientos negativos

Esta faceta se refiere al grado en que una persona experimenta sentimientos
negativos, incluidos abatimiento, culpa, tristeza, desesperacion, nerviosismo, ansiedad y
falta de placer en la vida. Considera también hasta qué punto resultan angustiosos
cualesquiera sentimientos negativos y sus efectos en el funcionamiento diario de la
persona. La formulacion de las preguntas permite incluir a personas con dificultades

psicoldgicas muy discapacitantes, como depresion grave, o ataques de panico.

Las preguntas no indagan sobre la falta de concentracion ni sobre la relacion
entre el afecto negativo y las relaciones sociales de la persona, que corresponden a otras
facetas. Tampoco comprenden evaluacion detallada alguna de la gravedad de los

sentimientos negativos (Pérez-Penaranda, 2008)
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3. Ambito Grado de independencia
Movilidad

En esta faceta se examina la opinion de la persona sobre su capacidad para
trasladarse de un lugar a otro, moverse por su casa, moverse por el lugar de trabajo o

llegar a los servicios de transporte.

Se centra en la capacidad general de la persona para ir a donde quiera sin ayuda
de otros, independientemente de los medios utilizados para ello. Se da por sentado que,
en todos los casos en que una persona depende en gran medida de otra persona para su
movilidad, es probable que su calidad de vida resulte afectada negativamente por ello.
Ademas, en las preguntas se aborda el caso de personas con dificultades de movilidad,
independientemente de si éstas se presentaron de forma repentina o gradual, si bien se

reconoce que es probable que este aspecto influya en gran medida en su calidad de vida.

La discapacidad de una persona no necesariamente afecta a su movilidad. Asi,
por ejemplo, una persona que utilice una silla de ruedas o un andador puede tener una
movilidad satisfactoria en un hogar o lugar de trabajo adecuadamente adaptado.
Tampoco comprende esta faceta los servicios de transporte (por ejemplo, automovil,

autobus), pues corresponden a otra faceta (transporte) (Oreja-Guevara, 2012)
Actividades de la vida diaria

En esta faceta se explora la capacidad de una persona para realizar actividades
habituales de la vida diaria, incluidas, el cuidado de si misma y el cuidado idoneo de su
casa. Se centra en la capacidad de una persona para llevar a cabo actividades que
probablemente necesite realizar diariamente. El grado en que las personas dependan de
otras para que las ayuden en sus actividades diarias probablemente afecte también a su

calidad de vida.

Las preguntas no comprenden aspectos de la vida diaria que corresponden a
otros ambitos, a saber, actividades especificas afectadas por la fatiga, trastornos del
sueno, depresion, ansiedad, movilidad y demés. En esas preguntas se pasa por alto la

cuestion de si la persona tiene un hogar o una familia.
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Dependencia de una medicacion o de tratamientos

En esta faceta se examina la dependencia de una persona de una medicacion o de
medicinas alternativas (tales como acupuntura) para respaldar su bienestar fisico y
psicoldgico. Las medicaciones pueden afectar en algunos casos a la calidad de la vida
de una persona de forma negativa (por ejemplo, efectos secundarios de la
quimioterapia), mientras que en otros pueden mejorarla (por ejemplo, pacientes

cancerosos que tomen analgésicos).

Esta faceta comprende las intervenciones médicas no farmacologicas, pero de
las que de todos modos depende la persona, por ejemplo un marcapasos, un miembro
artificial o un ano artificial. Las preguntas no tratan sobre el tipo de medicacion en

detalle.
Capacidad de trabajo

En esta faceta se examina la utilizaciébn por una persona de su energia para

trabajar. Se define el «trabajo» como cualquier actividad importante en la que participe.

Entre las actividades importantes pueden figurar el trabajo remunerado, el
trabajo no remunerado, el trabajo voluntario para la comunidad, el estudio en
exclusividad, el cuidado de nifos y las obligaciones domésticas. Como las preguntas se
refieren a esos posibles tipos de actividades més importantes, esta faceta se centra en la

capacidad de una persona para trabajar, independientemente del tipo de trabajo.

Las preguntas no versan sobre las impresiones de las personas respecto de la

naturaleza del trabajo que hacen, como tampoco sobre la calidad de su medio de trabajo.
4. Ambito Relaciones sociales
Relaciones personales

En esta faceta se examina hasta qué punto las personas sienten la compaiiia, el
amor y el apoyo que desean de las personas proximas en su vida. También se aborda el

compromiso y la experiencia actual de cuidar y mantener a otras personas.

Esta faceta comprende la capacidad y la oportunidad de amar, ser amado y

mantener relaciones estrechas, tanto afectivas como fisicas. Se incluyen el grado en que
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las personas piensan que pueden compartir momentos de felicidad y de afliccion con sus
seres queridos y la sensacion de amar y ser amado. Se incluyen también los aspectos
fisicos de las relaciones con los seres queridos, tales como abrazarse y tocarse. Sin
embargo, se reconoce que es probable que esta faceta se superponga en gran medida con

la intimidad sexual, que corresponde a la faceta relativa a la actividad sexual.

Las preguntas abordan el grado de satisfaccion que una persona obtiene del
cuidado de otras o si tiene problemas para cargar con el peso que ello entrana. La
posibilidad de que se trate de una experiencia positiva y también negativa va implicita

en la faceta.

En esta faceta se abordan todos los tipos de relaciones amorosas, tales como

amistades intimas, matrimonios y parejas heterosexuales y homosexuales.
Apoyo social

En esta faceta se examina hasta qué punto siente una persona el compromiso, la
aprobacion y la disponibilidad de asistencia practica por parte de su familia y sus
amigos. En las preguntas se explora hasta qué punto la familia y los amigos comparten
responsabilidades y trabajan en comun para resolver los problemas personales y
familiares. Esta faceta se centra en la cuestion de hasta qué punto la persona siente que
tiene el apoyo de su familia y sus amigos, en particular hasta qué punto podria depender

de su apoyo en caso de crisis.

Abarca también la cuestion de hasta qué punto siente la persona que recibe

aprobacion y aliento de su familia y sus amigos.

En esta faceta se incluye el papel potencialmente negativo de la familia y los
amigos en la vida de una persona y la formulacién de las preguntas permite registrar los
efectos negativos de la familia y los amigos, como, por ejemplo, los malos tratos de

palabra o de obra.
Actividad sexual

Esta faceta se refiere al impulso y el deseo sexuales de una persona y al grado en

que la persona puede expresar y gozar su deseo sexual apropiadamente.
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Para muchas personas, la actividad sexual y las relaciones de intimidad con otras
personas estan vinculadas entre si. Sin embargo, las preguntas versan sélo sobre el
apetito, la expresion y la satisfaccion sexuales, mientras que en otras facetas se abordan
otras formas de intimidad. En algunas culturas, la fertilidad es fundamental para esta
faceta y la maternidad es una funcidn extraordinariamente valorada. Esta faceta abarca
ese aspecto de la vida sexual en esas culturas y es probable que asi se interprete en ellas.
Las preguntas no incluyen los juicios de valor relativos a la vida sexual, sino solo la
importancia de la actividad sexual para la calidad de la vida de una persona. Asi, no se
consideran importantes en si mismas la orientacion y las practicas sexuales de la
persona, sino que esta faceta se centra en el deseo, la expresion, la oportunidad y la
satisfaccion sexuales (Delgado-Mendilivar, Cadenas-Diaz, Fernandez-Torrico, Navarro-

Mascarell e Izquierdo, 2005)

Se reconoce que es dificil preguntar por la actividad sexual y es probable que en
algunas culturas las respuestas a esas preguntas sean mas comedidas. Ademas, se prevé
que las personas de diferentes edades y sexos responderan de formas distintas. Algunas
pueden comunicar poco o ningun deseo sexual sin que ello tenga efecto negativo alguno

en la calidad de su vida.
5. Ambito Medio
Seguridad fisica

En esta faceta se examina la sensacion de seguridad de una persona respecto del
dafio fisico. Las amenazas para la seguridad pueden provenir de cualquier fuente, como

otras personas o de la opresion politica.

En vista de ello, es probable que esta faceta se refiera directamente a la
sensacion de libertad de la persona. Por esa razon, las preguntas estan formuladas para
permitir una diversidad de respuestas: desde que una persona tenga oportunidades para
vivir sin restricciones hasta que viva en un Estado o en un barrio opresivo y se sienta
insegura en ¢l. Las preguntas abordan la cuestion de hasta qué punto considera la

persona que hay «recursos» que protegen o podrian proteger su sensacion de seguridad.



CAPITULO 2 63

Es probable que esta faceta tenga particular importancia para ciertos grupos,
tales como victimas de catastrofes, personas sin hogar, personas que ejercen profesiones

peligrosas, familiares de delincuentes y victimas de malos tratos.

Las preguntas no exploran a fondo los sentimientos de quienes podrian padecer
enfermedades mentales graves y tener la sensacion de que su seguridad estd amenazada

por «estar perseguidos por alienigenas», por ejemplo (Carretero-Ares et al., 2001)

Las preguntas se centran en la sensacion de seguridad/inseguridad de una

persona, en la medida en que afecte a la calidad de su vida.
Medio doméstico

En esta faceta se examina el lugar principal en el que vive la persona (y, como
minimo, duerme y guarda la mayoria de sus pertenencias) y la forma en que ello
repercute en su vida. Se evaluaria la calidad del hogar en el sentido de que sea comodo

y brinde a la persona un lugar seguro para residir.

Otros aspectos que van incluidos implicitamente son los siguientes:
hacinamiento, cantidad de espacio disponible, limpieza, oportunidades para estar a
solas, servicios disponibles (tales como electricidad, inodoro, agua corriente) y la

calidad de la construccion del edificio (como, por ejemplo, goteras y humedad).

La calidad del vecindario es importante para la calidad de la vida, por lo que en
las preguntas figuran referencias al respecto. En la formulacion de las preguntas figura
la palabra correspondiente a «hogar», es decir, alli donde la persona vive habitualmente
con su familia. Sin embargo, la formulacion de las preguntas incluye también a personas
que no viven en cierto lugar con su familia, tales como los refugiados o las personas
internadas en instituciones. Por lo general, no seria posible formular preguntas que

permitieran a las personas sin hogar contestar de forma coherente (Ardstegui, 1998)
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Recursos financieros

En esta faceta se explora la opinion de la persona sobre sus recursos econdmicos
(y otros recursos intercambiables) y hasta qué punto satisfacen dichos recursos las
necesidades de un estilo de vida saludable y confortable. Se centra en lo que la persona

puede comprar y en lo que no, en la medida en que ello afecte a la calidad de su vida.

Las preguntas tratan sobre la sensacion de satisfaccion o insatisfaccion de la
persona con las cosas que sus ingresos le permiten obtener y también sobre la sensacion
de dependencia o independencia que le brindan sus recursos financieros (o recursos

intercambiables) y la sensacion de tener suficiente.

En la evaluacion no se tendrd en cuenta el estado de salud de la persona ni si
tiene o no un puesto de trabajo. Se reconoce que es probable que la idea que tenga una
persona de sus recursos financieros como «suficientes», «satisfacen las necesidades»,
etc. varie en gran medida, por lo que la formulacion de las preguntas permite tener en

cuenta esa variacion (Rosselli, Ariza, Acosta y Rueda, 2012).
Salud y atencion social: disponibilidad y calidad

En esta faceta se examina la opinion de la persona sobre la salud y la asistencia
social en su zona de residencia, en el sentido de que no haga falta mucho tiempo para

recibir asistencia, en caso necesario.

Las preguntas tratan sobre como ve la persona la disponibilidad de servicios
sanitarios y sociales y la calidad de la asistencia que recibe o espera recibir, en caso de
que lo necesite. También tratan sobre la ayuda voluntaria en la comunidad
(organizaciones religiosas de beneficencia, ONG) que a veces constituyen el tnico
sistema de asistencia sanitaria disponible en el medio de la persona, y sobre lo facil o
dificil que resulta llegar a los servicios sanitarios y sociales, se centra en la opinidon de
la persona sobre los servicios sanitarios y sociales. Las preguntas no se refieren a
aspectos de la asistencia sanitaria, que tienen poco significado o importancia para la

persona que respondera a la pregunta.
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Oportunidades para obtener nueva informacion y adquirir nuevas aptitudes

En esta faceta se examina la oportunidad y el deseo de una persona de adquirir
nuevas aptitudes y nuevos conocimientos y de sentirse en contacto con lo que sucede.
Puede ser mediante programas educativos oficiales, cursos para adultos o actividades

recreativas, ya sea en grupos o a solas (por ejemplo, la lectura).

Esta faceta comprende el contacto y la recepcion de noticias sobre lo que sucede,
que para algunas personas son amplios (las «noticias del mundo»), y para otras mas
limitadas (chismorreo de aldea). No obstante, para muchas personas es importante la
sensacion de estar en contacto con lo que sucede a su alrededor, razén por la cual figura

en las preguntas.

Se centra en las posibilidades de una persona para satisfacer una necesidad de
informacion y conocimientos, ya se trate de conocimientos en sentido educativo o de
noticias locales, nacionales e internacionales que sean de algiin modo pertinentes para la

calidad de su vida.

La formulacion de las preguntas permite captar estos diferentes aspectos de la
obtencion de una diversidad de informaciones y aptitudes: desde las noticias del mundo
y el cotilleo local hasta los programas educativos oficiales y la formacion profesional.
Se da por sentado que los encuestados daran respuestas coherentes y pertinentes para su

situacion en la vida.
Participacion en actividades recreativas y de ocio y oportunidades al respecto

En esta faceta se explora la capacidad de una persona para participar en
actividades de ocio, pasatiempos y relajacion y las oportunidades que se le brindan al
respecto. En las preguntas figuran todas las formas de pasatiempos, relajacion y
esparcimiento: ver a amigos, practicar deportes, leer, ver la television o pasar tiempo

con la familia o sin hacer nada.

Las preguntas se centran en tres aspectos: la capacidad de la persona para
dedicarse a actividades de esparcimiento y relajacion y disfrutarlas y las oportunidades

que se le brindan al respecto.
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Medio fisico (contaminacion/ruido/trafico/clima)

En esta faceta se examina la opinion de la persona sobre su medio, incluidos el
ruido, la contaminacion, el clima y la estética general del medio, y la cuestion de si todo
ello sirve para mejorar su calidad de vida o la afecta negativamente. En algunas culturas
algunos aspectos del medio, como el caracter fundamental de la disponibilidad de agua
o la contaminacion del aire, pueden tener una influencia muy particular en la calidad de
la vida. En esta faceta no figuran el medio doméstico ni el transporte, que corresponden

a otras facetas.
Transporte

En esta faceta se examina la opinion de la persona sobre la disponibilidad o la

facilidad para encontrar y utilizar servicios de transporte a fin de ir de un lado para otro.

Las preguntas comprenden cualquier modo de transporte a disposicion de la
persona (bicicleta, automdvil, autobus...). Esta faceta se centra en cdmo permite la
disponibilidad de transporte realizar las tareas necesarias de la vida diaria y la libertad

para realizar actividades elegidas.

Las preguntas no tratan sobre el tipo de transporte ni sobre los medios utilizados
para moverse por la casa propia. Por lo demads, no se incluye la movilidad personal,

porque corresponde a otra faceta (Movilidad).
6. Espiritualidad/religion/creencias personales

En esta faceta se examinan las creencias de la persona y como afectan a la
calidad de su vida. Puede ser que la ayuden a afrontar las dificultades de su vida,
estructuren su experiencia, infundan significado a las cuestiones espirituales y

personales y, mas en general, brinden a la persona una sensacion de bienestar.

Esta faceta comprende tanto a personas con creencias religiosas diferentes (por
ejemplo, budistas, cristianos, hindiies, musulmanes) como a personas con creencias
personales y espirituales que no vivan con arreglo a una orientacion religiosa

determinada.
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Para muchas personas, la religion, las creencias personales y la espiritualidad
son una fuente de consuelo, bienestar, seguridad, sentido, sensacion de arraigo,
finalidad y fuerza. En cambio, algunas personas tienen la sensacion de que la religion
tiene una influencia negativa en su vida. La formulacion de las preguntas permite que
salga a relucir ese aspecto de esta faceta (Whetsell, Frederickson, Aguilera y Maya,

2005).
2.1.2 Factores que influyen en la calidad de vida

Tras dejar establecido el caracter multidimensional de la calidad de vida, es
facil afirmar que los factores que influyen en la misma son muchos y de diversa
indole. Si bien su condicion subjetiva lleva a cada persona a enfatizar alguno de sus
componentes, no es posible pensar en un unico responsable de la misma. Fernandez-
Ballesteros sefiala como ingredientes esenciales de la calidad de vida “la salud y
autonomia personal, el dinero (tener una buena renta) y el amor (mantener buenas

relaciones con la familia y los amigos) (Fernandez-Ballesteros, 2004).

Probablemente de todos estos factores que forman parte de la calidad de vida,
los que mas van a influir en el grado de satisfaccion de la persona pueden ser los
referidos a los aspectos de la salud, relacionando la calidad de vida con la salud

(Millan-Calenti, 2011).

La salud es uno de los factores determinantes de la calidad de wvida,
encontrandose como quejas con mayor impacto en la vida diaria aquellas que tienen
que ver con el funcionamiento mental-cognitivo, la movilidad, el equilibrio y la

estabilidad, la vision, el oido y la incontinencia (Walter y Lyndon, 2007).

En cuanto a los recursos econdmicos, ingresos y patrimonio, si bien su
contribucion al bienestar y a la calidad de vida es fundamental es necesario hacer una
puntualizacion: Hay autores que ponen de manifiesto que hay gente con pocos
recursos y con un alto grado de satisfaccion, bienestar y sensacion de calidad de vida,
al igual que gente muy rica que tiene un grado de satisfaccion, bienestar y calidad de

vida muy bajo (Lehr, 1994).

Las relaciones personales constituyen uno de los pilares de la calidad de vida,

distinguiendo entre relaciones familiares y de amistad. Ahora bien las relaciones
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pueden convertirse en un factor negativo si suponen para las personas un exceso de

demandas, falta de autonomia o fuente de conflictos.

Ademas de los ingredientes apuntados por Fernandez-Ballesteros como
fundamentales en la adquisicion de la calidad de vida, no podemos obviar la

importancia del contexto en la misma.

Considerando la cantidad y variabilidad de factores que influyen en la calidad
de vida, su valoracion y medida es muy compleja y esto hace que no exista

unanimidad en cuanto a la forma mas indicada de hacerlo.
2.2. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

La aplicacion del concepto de calidad de vida al &mbito de la salud conduce al
término de “calidad de vida relacionada con la salud” (CVRS), englobando de forma
mas especifica los dominios fisicos, emocionales y sociales de la salud (Testa et al.,
1996). Estos dominios pueden medirse de forma objetiva, mediante la evaluacion
funcional del estado de salud, y de forma subjetiva, analizando las percepciones,

creencias o expectativas individuales (Testa et al., 1996).

Los avances cientificos y tecnologicos alcanzados en el campo de la salud en la
actualidad, han revolucionado notablemente la practica de los profesionales de la salud.
A pesar de los beneficios generados, algunos argumentan que la medicina de alta
tecnologia deshumaniza a los pacientes, y si bien permite prolongar la vida, por otro
lado crea estados de salud a veces peores que la muerte: estamos afrontando, por tanto,
un conflicto entre cantidad y calidad de vida, lo que provoca dilemas éticos de dificil

solucion.

Hasta hace poco tiempo, el estado de salud de una poblacion y los beneficios del
cuidado de la salud se estimaba casi exclusivamente en términos de mortalidad y
morbilidad. El interés de investigar sobre la calidad de vida se inicid en los afios
sesenta, y es a mitad de los setenta cuando los investigadores, ante la demanda de una
vision mas holistica de los problemas de salud, comenzaron a preocuparse por medir el

impacto de la salud en el bienestar general.

En cierta manera, el interés en la evaluacion de la calidad de vida ha surgido por

la relevancia de las enfermedades cronicas, la imposibilidad de encontrar una asociacion
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inmediata entre morbilidad objetiva y condicion de salud, la necesidad de tomar
decisiones presupuestarias adecuadas y justificadas en la distribucion de recursos
sanitarios limitados, y el reconocimiento social cada vez mayor de los derechos del
enfermo. Otros aspectos que han tenido un efecto similar son los cambios de rol y
responsabilidad de figuras clave en la toma de decisiones sobre el cuidado de la salud y
los movimientos de consumidores que dan a los pacientes una voz en decisiones

respecto a su cuidado.

La calidad de vida en una persona enferma, es el resultado de la interaccion del
tipo de enfermedad y su evolucion, la personalidad del paciente, el grado de cambio que
inevitablemente se produce en su vida, el soporte social recibido y percibido y la etapa

de la vida en que se produce la enfermedad (Schwartzmann, 2003).

Segun este concepto, la calidad de vida es un proceso dinamico y cambiante que

incluye interacciones continuas entre el paciente y su medio ambiente.

Los procesos de adaptacion a las situaciones nuevas que van apareciendo segin
va evolucionando la enfermedad provocan cambios en las valoraciones de los
problemas asi como en los patrones interpersonales en relacion a los cuales se realiza la
evaluacion. Esta situacion nos recuerda a lo que nos narra Lewis Carroll en su famoso
libro Alicia en el pais de las maravillas: "Sabia quién era cuando me levanté en la

mafana, pero desde entonces he cambiado muchas veces" (Schwartzmann, 2003).

Desde el punto de vista clinico es entonces posible intentar probar la relacion
entre el proceso de adaptacion a la enfermedad, estudiando los mecanismos de
afrontamiento, asi como los patrones en relacion a los cuales la persona se compara y
los valores y expectativas en relacion a sus logros personales, modificados o no por el
proceso de adaptacion. La calidad de vida resultante dependeria de la medida en que los
mecanismos de afrontamiento y la adecuacion de las expectativas permitiera que la
diferencia entre expectativas y percepcion de la situaciéon actual fuese lo mas
proporcionada posible. En este mismo sentido actuaria el apoyo social percibido,
mientras que la acumulacion de sucesos vitales que producen estrés, ademds de la
propia enfermedad, incidirian negativamente (pobreza, desempleo, duelos, etc.)

(Schwartzmann, 2003).
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Los profesionales de la salud son cada vez mas conscientes de que mejorar la
calidad de vida es una de las principales metas del cuidado de la salud y de las nuevas
tecnologias. Un estudio reciente recoge como objetivo general, evaluar la CV y la
satisfaccion de los pacientes con EM al inicio de la enfermedad, mediante una consulta
especializada de enfermeria. Una de las conclusiones a las que se ha llegado en este
estudio refiere que una consulta de enfermeria especializada implementada en el
momento del diagnostico reciente se asocia a un incremento de la calidad de vida de los

pacientes con EM (Robles-Sanchez, 2014).

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud es un concepto importante en la
investigacion actual, con la cual se intentan aunar los conceptos de Salud y Calidad de
Vida. La buena salud es un indicador universal de calidad de vida pero tener una buena

vida en general es muy probable que resulte también en personas mas saludables.
2.2.1. Dimensiones de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Los aspectos relevantes con respecto a la CVRS pueden variar de unos estudios
a otros, pero segun el WHOQOL GROUP, en los cuestionarios de CVRS los items se
agrupan por lo general en las siguientes dimensiones: (WHOQOL Group, 1995)

1. Funcionamiento fisico: grado en que la salud limita las actividades fisicas
como el cuidado personal, andar, subir escaleras, cargar peso y los esfuerzos moderados

€ intensos.

2. Funcionamiento emocional: grado en que el sufrimiento psicoldgico, la falta

de bienestar emocional, la ansiedad y la depresion interfieren en las actividades diarias.

3. Funcionamiento social: grado en que los problemas de salud fisica o

emocional interfieren en la vida social habitual, con la familia, amigos y vecinos.

4. Rol funcional: grado en que la salud interfiere en el trabajo y otras actividades

diarias, incluyendo el rendimiento y el tipo de actividades comunitarias.

5. Funcionamiento cognitivo: grado en que los problemas cognitivos interfieren

en el trabajo o en las actividades diarias.

6. Percepcion de salud general y de bienestar: valoracién personal de la salud

que incluye salud actual, perspectivas y resistencia a enfermar.
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7. Sintomas (especificos de cada enfermedad).

Dado que a veces es utopico intentar evaluar todos estos conceptos
simultaneamente, en muchas ocasiones los instrumentos de medida de la CVRS solo
incluyen items para las dimensiones funcionamiento fisico, social y emocional. Pero no
hay que confundir un instrumento o cuestionario de medida de la CVRS con una simple
escala de severidad de los sintomas de una enfermedad o con una lista de sintomas; ni
con una escala diagnostica, o una escala de incapacidad, ansiedad, depresion, fatiga,

dolor, etc.

2.3. LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD EN EL
CONTEXTO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los pacientes con EM
debe ser valorada desde un enfoque multidimensional y holistico ya que afecta a todas
las esferas de la vida de la persona. Los pacientes con EM sufren multitud de problemas
que afectan a su salud fisica y psicolégica. Sufren limitaciones en la capacidad
funcional, problemas o incapacidad en la vida laboral y alteraciones en las relaciones

sociales.

Debido a las particulares caracteristicas de la enfermedad y al impacto tan
importante que provoca en la vida de la persona afectada, es complejo establecer la
relaciéon entre Calidad de Vida y Esclerosis Multiple y mds atn llevar a cabo su
evaluacion, ya que en el curso de la enfermedad intervienen muchos y muy diversos

factores dificiles de controlar.

Una de las caracteristicas de la enfermedad es la afectacion de distintas areas del
SNC a lo largo del tiempo, con un curso en brotes o en forma progresiva, afectando de

forma negativa en la CVRS del paciente por varias razones:

Primera, la EM es una enfermedad con multiples manifestaciones clinicas:
deficiencias motoras (paresias y trastornos de la coordinacion) y sensoriales,
alteraciones en la marcha, disfuncion de esfinteres, alteraciones sexuales, problemas de
la vision, dolor, alteracion de funciones mentales (deterioro cognitivo, depresion y

ansiedad) y fatiga.
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Segunda, la enfermedad afecta fundamentalmente a los adultos jovenes,
iniciandose entre los 20-40 afios, en periodos cruciales de su vida, tales como el inicio
de su vida profesional o la formacién de una familia. El diagnostico de la enfermedad,
por consiguiente, hara que los pacientes se replanteen muchas de sus expectativas de

vida.

Tercera, la EM es una enfermedad de pronoéstico incierto. Es decir, algunos
pacientes pueden tener formas benignas, en la que apenas haya brotes, mientras otros
sufriran formas progresivas, bien desde el principio (forma primaria progresiva) o tras

un periodo de brotes (formas secundarias progresivas).

Las limitaciones que produce la EM traen consigo una discapacidad progresiva,
término genérico que segun La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), “abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y
restricciones a la participacion social. Se entiende por discapacidad la interaccion entre
las personas que padecen una enfermedad y los factores personales y ambientales”.
Afectando asi a su autonomia, “la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia
iniciativa, decisiones personales acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y
preferencias propias, asi como desarrollar las actividades basicas de la vida diaria”,
creando una dependencia en la persona importante que afectara a su autonomia (OMS,

2001).

En el capitulo anterior han quedado reflejadas todas las alteraciones a nivel de
estructura y de funcionamiento del organismo provocadas por la enfemedad y como
estas son capaces de ir afectando la vida de las personas que la padecen a todos los

nivels de su vida, llegando a convertirse en personas dependientes.

Todos estos cambios conducen al deterioro de su calidad de vida relacionada con
su estado de salud, aumentado con la discapacidad que de forma impredecible se va

instaurando en le persona.

Muchos pacientes manifiestan sentimientos de desesperanza e incertidumbre,
sobre todo si no participan activamente en la toma de decisiones sobre su atencion,
ademas esto puede producir un gran impacto en las familias debido al aumento de
responsabilidad con respecto al paciente, otros problemas como el aislamiento social,

problemas de empleo y dificultades financieras forman parte de sus preocupaciones. Su
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evolucion dentro de la enfermedad va a depender en gran medida de la calidad de

atencion que reciba y en su participacion activa en la misma.

El estudio de la Calidad de vida en la EM, nos permite valorar el efecto del
tratamiento y el impacto global de la enfermedad en los pacientes (Delgado-Mendilivar
et al., 2005). A través de su valoracién podemos conocer la perecepcion que el paciente
tiene sobre las consecuencias de la enfermedad en la calidad de su vida y hacerlo parte

activa de su evolucion y de de los tratamientos.

Por lo tanto, el objetivo fundamental en el tratamiento de las personas con EM,
debe ir orientado a conseguir una calidad de vida 6ptima, siendo necesario conocer al
paciente desde una perspectiva integral, para individualizar los cuidados y adaptarlos a

sus caracteristicas personales

La mayor parte de pacientes con EM viviran mas de la mitad de sus vidas con la
enfermedad y muchos de ellos recibiran algun tipo de terapia, ya sea sintomatica o
especifica. El tratamiento especifico ha demostrado que puede disminuir el nimero de
brotes y su gravedad, asi como retrasar la progresion clinica de la enfermedad. Por otro
lado, se ha demostrado que también puede llegar a mejorar algunas alteraciones
cognitivas propias de la enfermedad, por lo que podemos afirmar la importancia que

tiene el tratamiento en la calidad de vida de la persona que padece la enfermedad.

A pesar de que los farmacos han demostrado ser ttiles en diversos aspectos de la
EM, pueden dar lugar a efectos secundarios en cualquier momento evolutivo de la
misma, afectando asi la CVRS del paciente, por ejemplo, con los interferones, la
presentacion de cuadros seudogripales, depresion, astenia, alteraciones dermatoldgicas
en el sitio de puncion, aumento de la espasticidad o alteraciones de las enzimas
hepaticas pueden comprometer la calidad de vida y el cumplimiento del tratamiento.
Algunos de los tratamientos empleados en la EM requieren ser administrados por via
subcutanea, intramuscular o endovenosa, estas formas de administracion, ademas de ser
molestas para el paciente, pueden condicionar restricciones sociales, laborales o de ocio,
es mas, la administracion por estas vias o la utilizacion de dispositivos de conservacion
(neveras portatiles) de forma continuada recuerda al paciente la «presencia» de la

enfermedad durante los periodos asintomaticos.
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Asimismo, otros tratamientos que aparentemente no tendrian efectos negativos
sobre la CVRS podrian llegar a causarlos, por ejemplo, la rehabilitacion o el ejercicio
fisico, en teoria, llevan implicito una mejora de la CVRS, pero en la practica pueden
significar para el paciente, cuando este debe desplazarse, una serie de complicaciones
que pueden contrarrestar y contraindicar dichos tratamientos. Desde este punto de vista
y, a igualdad de eficacia, se podria argumentar que los tratamientos con menos efectos
secundarios, con menor necesidad de circunstancias especiales y ciclos de aplicacion
mas distanciados en el tiempo, proporcionaran mejor CVRS que los que no posean estas

caracteristicas.

2.3.1 Factores que afectan a la calidad de vida relacionada con la salud de la

persona con Esclerosis Miultiple
2.3.1.1. Factores fisicos

Los principales factores fisicos que repercuten en la calidad de vida de los
pacientes con EM son aquellos que provocan una discapacidad funcional (alteraciones
motoras o sensitivas), la fatiga, el dolor y los problemas sexuales o urinarios

(Hernéndez, 2000)
Discapacidad funcional

La discapacidad funcional afecta a la CVRS de los pacientes con EM. Dicha
discapacidad no se limita Ginicamente a las deficiencias, sino que se encuentra también
condicionada por los grados de limitacion funcional y restricciones en el contexto

personal de salud (Hincapié-Zapata, Suarez-Escudero, Pineda-Tamayo y Anaya, 2009).

La discapacidad esta relacionada significativamente con la movilidad, la
sintomatologia y el bienestar emocional (FAMS). Un estudio llevado a cabo en 166
pacientes con un tiempo de evolucion variable (inferior a 5 afios y superior a 15) mostrod
que la alteracion de la marcha y la funcion visual se consideran dos dominios
prioritarios que repercuten en el estado funcional (Heesen et al., 2008). En estadios
tempranos las dimensiones mas afectadas son el dolor corporal y la vitalidad (Delgado-

Mendilivar et al., 2005).

No obstante, el déficit funcional objetivo no siempre se corresponde con la

percepcion subjetiva de los pacientes (Heesen, et al., 2008).
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Fatiga

La fatiga es otra de las consecuencias de la EM que se manifiesta con una
elevada prevalencia. Segln los estudios realizados por Basak, Kok y Guvenc (2013) y
Flensner, Landtblom, S6derhamn y Ek (2013) y la fatiga es la manifestacion mas

prevalente con un 80%.

Otros estudios realizados han mostrado que la fatiga asociada a la EM, afecta
notablemente a las funciones sociales y laborales de los pacientes (Monks, 1989),
llegando incluso a ser la mayor causa de desempleo (Smith y Arnett, 2005). Asimismo,
también se ha demostrado que la fatiga repercute significativamente tanto en los
aspectos fisicos como mentales de la CV y que su influencia es independiente al grado

de discapacidad del paciente (Merkelbach, Sittinger y Koenig, 2002).
Dolor

El dolor es un sintoma frecuente de la EM que afecta al 29-86% de los y
presenta un impacto negativo en las actividades de la vida diaria y en la CVRS
(Bermejo, Oreja-Guevara, y Diez-Tejedor, 2010). Sus principales repercusiones
consisten en la reduccion de la vitalidad, el empeoramiento de la funcidn fisica y el

deterioro de la salud mental (Grasso et al., 2008).
Problemas sexuales y de eliminacion

Otros factores que afectan a la CVRS de los pacientes con EM son los
problemas sexuales y los de eliminacion. Un estudio realizado en Noruega mostrd que
el 53% de los pacientes tenia problemas sexuales, y el 44%, disfuncion vesical
(Nortvedt et al., 2001). Estos porcentajes se incrementaron hasta el 86 y 81%, con la
evolucion de la discapacidad. Los pacientes con alteraciones sexuales presentaron una
reduccion significativa de la calidad de vida, independientemente del estado de
discapacidad. Ademads, la disfuncion sexual se relaciona con una menor vitalidad,
presencia de dolor corporal, alteracion de la funcion social y empeoramiento de la
actividad mental. Estudios posteriores confirmaron el impacto de las alteraciones
vesicales y sexuales en la calidad de vida de los pacientes (MSQoL) (Nortvedt, 2003).
El 79% de los varones y el 49% de las mujeres presentaron disfuncion vesical

moderada o grave. En cuanto a la satisfaccion sexual se observaron diferencias
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significativas en funcion del sexo. El 50% de los varones y el 15% de las mujeres
manifestaron estar insatisfechos con su vida sexual, siendo los principales problemas el
hecho de alcanzar y mantener la ereccion en el caso de los hombres, y alcanzar el

orgasmo Yy la falta de interés sexual en el caso de las mujeres.
2.3.1.2. Factores psicologicos

En el marco de la dimension emocional o psicologica de la CVRS de la persona
con EM, encontramos factores tales como la ansiedad, la depresion, la perdida de
funciones cognitivas y la actitud frete a la enfermedad, que van a influir de forma

importante en su CVRS (Hernandez, 2000).
Ansiedad

La ansiedad es otro de los factores que va a repercutir negativamente en la
CVRS del paciente (Fruehwal et al., 2001). La informacion disponible sugiere que la
ansiedad podria considerarse como un factor intermedio en el efecto de la discapacidad

en la salud mental general (Janssens et al., 2003).
Depresion

La depresion y la fatiga han sido identificadas como los principales factores
determinantes del deterioro en la calidad de vida de los pacientes con EM,
independiente del grado de discapacidad fisica (Amato, et al., 2001; Ziemssen, 2009).
Los pacientes con EM que estaban deprimidos obtuvieron peores puntuaciones en los
conceptos de energia, salud mental, funcion cognitiva, funcién sexual y rol emocional

que aquellos pacientes que no sufrian depresion (Wang, Reimer, Metz y Pattern, 2000).

La depresion muestra uno de los vinculos mas fuertes con puntuaciones bajas en
la CVRS y asi se refleja en diferentes estudios (Minden, Orav y Reich, 1987;

Provinciali, Ceravolo, Bartolini, Logullo y Danni, 1999).

La depresion ha demostrado ser uno de los factores con mayor impacto en la
CVRS (D’Alisa et al.,, 2006). Se ha llegado a considerar como una variable
independiente asociada al empeoramiento de la CVRS en relacion a la percepcion de la
salud y las limitaciones derivadas de la disfuncion fisica (Janardhan y Bakshi, 2002).

Diversos estudios han mostrado la asociacion y secuelas de la EM como fatiga,
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disfuncién fisica, alteraciones cognitivas y dolor (Arnett, Barwick y Beeney, 2008).
Ademas, la depresion, deterioro cognitivo, peor adhesion al tratamiento inmunosupresor
e incluso con la aparicidon de ideas suicidas dada la importancia de las consecuencias de
la depresion y surepercusion en la CVRS de los pacientes, deberia realizarse una
valoracion sistematica del estado depresivo de los pacientes con EM después del

diagnostico y a lo largo de la enfermedad (Ziemssen, 2009).
Trastornos cognitivos

Los trastornos cognitivos afectan al 40-60% de los pacientes con EM
(Brassington y Marsh, 1998). La mayoria de los estudios muestran claramente una
asociacion entre el deterioro cognitivo y la CVRS global. Por ejemplo, la incapacidad
de ejecucion y el deterioro de la memoria estan relacionados con un empeoramiento de

la CVRS, en particular de la dimension fisica y mental (Cutajar et al., 2000).

El deterioro cognitivo no es global, incidiendo principalmente en la velocidad de
procesamiento de la informacion y la memoria episddica y de trabajo (Paes, Alvarenga,
Vasconcelos, Negreiros y Landeira-Fernandez, 2009). Sin embargo, las alteraciones
cognitivas repercuten notoriamente en las actividades de la vida diaria, implicando una
mayor dependencia para el cuidado personal, colaboracion para el desarrollo de las
tareas de hogar, reduccion de la participacion en las actividades sociales e incremento

del desempleo (Amato et al., 2001).

Actitud frente a la enfermedad

Desde el punto de vista de la valoracion de la salud por parte de las personas con
EM, el 48,40% la valora como regular. Unicamente un 5,10% afirma gozar de muy
buen estado de salud. Respecto a la valoracion del grado de satisfaccion de los afectados
con su calidad de vida, la mayoria de las personas (42,90%) considera que es normal y
el 31,90% se siente satisfecho o muy satisfecho con su calidad de vida. Unicamente el
23,50% senala estar insatisfecho o muy insatisfecho, segun datos de la encuesta estatal

realizada por la FELEM (2007).

En relacion con la actitud que la persona tenga frente a su enfermedad, estan las

estrategias de afrontamiento entendidas como los esfuerzos realizados por la persona
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para hacerle frente al impacto que le provoca su enfermedad, mostrando su influencia a

nivel mental y en la valoracion global de su CVRS (Goretti et al., 2009).
2.3.1.3. Factores sociales

La EM provoca una nueva forma de afrontar las relaciones familiares y de
amistad, donde se dan aspectos positivos y negativos. Entre los negativos, se encuentra
la estigmatizacidon que la patologia produce en la red social del paciente y la pérdida de
amistades y relaciones por falta de adaptacion a la nueva situacion. Como aspectos
positivos se alude al importante papel que juega la familia en la amortiguacion de las
consecuencias de la EM y se debe buscar una adaptacién a la nueva situacion por parte

de todos (Rivera-Navarro et al., 2008)

La vida laboral es otro factor importante ya que cambia en la mayoria de los
casos, suponiendo un trauma la ruptura con el trabajo. La mayoria de pacientes sienten
que el desempleo incrementa la dificultad de adaptacion y aumenta la percepcion de
baja autoestima, ya que el trabajo aporta un importante sentido de integracion dentro de

la comunidad (Rivera-Navarro et al., 2008)

No obstante, es importante resaltar que el desempleo incrementa la dificultad de
adaptacion y aumenta la percepcion de la autoestima, y que los pacientes que continuan
con su actividad laboral o académica presentan una mejor calidad de vida (Patti et al.,

2007)
2.3.1.4. Impacto de tratamiento en la calidad de vida

Este es otro factor que puede influir en la CVRS del paciente, ya que altera su
funcionamiento habitual diario, ya sea por los desplazamientos para recibir dichos

tratamientos, como por su modalidad a la hora de recibirlos.

Existen diversos factores como son los sintomas sensoriales, factores
psicologicos y sociales o emocionales, que influyen notoriamente tanto en la evolucion
de la EM como en la eficacia del tratamiento y que deben tenerse en cuenta (Foley y

Brandes, 2009).

2.3.2 Medidas para mejorar la calidad de vida relacionda con la salud de

pacientes con Esclerosis Multiple
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Existen diferentes factores que colaboran en conseguir la mejora de la CVRS de
los pacientes con EM. Entre ellas podemos destacar, el tratamiento farmacologico el

ejercicio fisico y los programas educativos.
Los tratamientos farmacolégicos

Los tratamientos con los que se cuenta hoy dia, ayudan a mejorar la calidad de
vida de los pacientes con EM. Varios estudios han evaluado el efecto del interferén beta
en la CVRS de los pacientes con EM Secundaria Progresiva. En ellos se ha observa que
varias dimensiones de la CVRS mejoraron (Freeman et al., 2001). Otro estudio evalud
el efecto del acetato de glatirimero en pacientes con EM Remitente Recurrente,
concluyendo que en el 40% de los pacientes la CVRS mejord significativamente
(Jongen, Ter Horst y Brands, 2012). En los ensayos clinicos AFFIRM (sobre la
seguridad y eficacia de natalizumab como tratamiento de la EMRR) y SENTINEL
(sobre la seguridad y eficacia de natalizumab como tratamiento combinado con
interferon beta-1* 30 mcg, se confirmd una mejoria en la CVRS de los pacientes
tratados con el natalizumab (Rudick, et al., 2007). Otros estudios han evaluado el efecto
del corticoide metilprednisolona en la CVRS cuando se administra a pacientes que
habian sufrido un brote o recaida. En este estudio no se consiguié una mejoria temprana
estadisticamente significativa en la puntuacion de la escala EDSS, pero si se observo
una tendencia a la mejora en las componentes fisicas y mentales del SF-36 (Bethoux,

Miller y Kinkel, 2001).
El ejercicio fisico, Rehabilitacion fisica y Funcional y Programas de Taichi

Son medidas que ayudan a mejorar la CVRS de los pacientes (Petajan, et al.,
1996). Por lo tanto, estos datos apoyan la sugerencia de que los pacientes deben ser

animados a realizar ejercicio fisico y participar en programas de rehabilitacion.
Programas de Educacion para la salud

Un estudio realizado con pacientes japoneses con EM, muestra que una
informacion clara y completa sobre la enfermedad ayuda a mejorar su CVRS. Estos
datos sugieren que la buena comunicacion con los médicos y enfermeras mejora el
bienestar emocional de los pacientes, ayudando a mantener su calidad de vida. Dado

que muchos pacientes tienen poca informacion sobre la EM, el momento del
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diagnostico es un momento idoneo para que el personal médico asesore activamente a

los pacientes y a los cuidadores (Hiromi et al., 2011).

En Australia, se realizé un estudio experimental para comprobar si un programa
educativo, basado en la evidencia disponible sobre factores de estilo de vida que pueden
afectar al desarrollo de la enfermedad, era util para mejorar la CVRS de los pacientes
con EM. Se trataba de un programa de cinco dias de duracion que hacia hincapié en 5
factores: dieta (baja en grasas saturadas y rica en omega 3), exposicion al sol (15
minutos diarios 3 a 5 dias a la semana), administracion de suplementos de vitamina D
(5000 UI diarios en invierno o si no exposicion al sol), meditacion (30 minutos diarios)
y reduccion del estrés. Se observo una mejoria significativa tanto en la salud fisica
como en la salud mental de los pacientes, la evaluacion se realizd a través del

cuestionario de CVRS especifico MSQOI-54 (Li et al., 2010).
Dieta adecuada

Las modificaciones del estilo de vida, concretamente en aspectos relacionados
con la alimentacion, han supuesto mejoras en la calidad de vida de los pacientes con
EM. Principalmente con dietas bajas en grasas saturadas (Swank y Goodwin, 2003) o
con la suplementacion vitaminica (Smolders et al., 2008). No cabe duda que el estado
nutricional puede empeorar diferentes aspectos relacionados con la enfermedad, como
es el caso de la fatiga (Payne, 2001). Se ha comprobado que la fatiga puede agravarse

por una dieta desequilibrada y con deficiencias en algunos nutrientes (Werbach, 2000).
Cambio de paradigma en el ambito de la discapacidad

El cambio de paradigma que se esta realizando en el ambito de la discapacidad a
nivel general, favorece la CVRS de las personas con EM. Dicho cambio se articula en

torno a tres conceptos altamente significativos (Carrén y Arza, 2013):

- El concepto de salud, en el que se ha cambiado de un modelo centrado en la
enfermedad a un modelo biopsicosocial que contempla aspectos como la
prevencion, el apoyo emocional, la salud publica o las modificaciones

ambientales (OMS, 1978; OMS, 2009; Pineault y Potvin, 2003).

- Los servicios sociales y en general, los derechos sociales, a través de un

avance progresivo en la consideracion de la atencidon a las necesidades
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sociales de la ciudadania como un derecho subjetivo y de los servicios
sociales como un sistema universal, garantista y de calidad (Ley 39/2006, de

14 de diciembre).

- La concepcion y el abordaje de la discapacidad, que asiste a un cambio de
enfoque desde un modelo individualista — asistencial - rehabilitador a un modelo
inclusivo que busca, ademas de fomentar el trabajo individual, incidir sobre las
creencias sociales y eliminar las barreras que impiden la participacion social

plena a las personas con discapacidad (Pérez-Pefiaranda, 2006).

En el contexto de la EM, la demostracion de este cambio de paradigma se ha
reflejado de manera contundente en la creacion de los Principios Internacionales para
promover la calidad de vida de las personas con EM (MSIF, 2002). Dichos principios
toman como referencia el concepto de CV promulgado por la OMS vy los parametros
médicos y asistenciales pasan a constituir un elemento mas dentro de un planteamiento
estratégico dirigido a lograr una mejora significativa en la calidad de vida de las

personas con EM.

Se estructura en torno a 10 principios, cuya sola enumeracion nos pone en la
pista de este cambio de enfoque: independencia y empoderamiento, asistencia médica,
asistencia continua (cuidados de larga duracion), promocion de la salud y prevencion de
la enfermedad, apoyo a miembros de la familia, transporte, empleo y actividades de
voluntariado, pensiones y ayudas econdmicas por discapacidad, educacion, vivienda y
accesibilidad. La accesibilidad a los edificios publicos y la disponibilidad de casas y

apartamentos adaptados es esencial para la independencia de las personas con EM.

Centrado en los Principios para Promover la Calidad de Vida de las Personas
con EM, la Federacion Espaiola para la Lucha contra la EM ha publicado un estudio
titulado: “Esclerosis Multiple en Espafia: realidad, necesidades sociales y calidad de
vida” que recoge una investigacion promovida por dicha Federacion. Este estudio se ha
llevado a cabo a través de una serie de encuestas dirigidas a personas con EM,
Asociaciones y médicos especialistas en neurologia. Sus conclusiones nos permiten
conocer con mas precision las necesidades de quienes tienen esta enfermedad y las
circunstancias y situaciones a las que ellos y sus familias tienen que hacer frente con

caracter cotidiano (FELEM, 2007).
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Esta investigacion se ha realizado en una muestra de 500 personas con EM
asociadas a la Federacion. Su principal finalidad ha sido, el disefio de nuevas acciones
que faciliten una mayor participacion y autonomia de las personas con Esclerosis
Multiple (EM), para prevenir, con ello, el deterioro de su calidad de vida y el riesgo de

discriminacién, y promover una mejor disponibilidad de recursos y sistemas de apoyo.

De los resultados obtenidos en el estudio podemos destacar aquello que mas
preocupa a las personas con EM asi como las quejas de los cuidadores que se describen

a continuacion:
Lo que preocupa a las personas con EM:
- Lapresencia de barreras arquitectonicas en el entorno cercano.
- Larepercusion de la enfermedad en la situacion laboral y académica.
- Las consecuencias que la enfermedad provoca en la estructura familiar.

- La sexualidad y la vitalidad son otros aspectos que inquietan a las personas que

han participado en la investigacion.

- El alto coste de la enfermedad. La investigacion ha reflejado que los costes
directos e indirectos ocasionados por la EM son muy elevados. A pesar de la
dificultad en cuantificar el coste afiadido que implica esta enfermedad dentro del
total del gasto sanitario, se ha estimado que una familia con un enfermo afectado
por EM tiene un gasto anual medio afiadido de 5.152 euros. El célculo se ha
realizado valorando el uso de recursos sanitarios durante un afo, incluyendo
material (sillas, muletas, andadores...), residencias, consumo de medicacion,
gastos en cuidadores, etc., sin tener en cuenta costes indirectos, como, por

ejemplo, los perjuicios econdomicos derivados del cese de la actividad laboral
Las quejas de los cuidadores

Una de las conclusiones del estudio apunta que “Més de una cuarta parte de los
cuidadores principales afirma tener una carga intensa o muy intensa, y el 23,4 % ha
modificado su trabajo para atender a su familiar”. Las principales quejas de los

cuidadores giran en torno a:
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- Carencia de apoyo fisico y emocional.
- Desestructuracion familiar.
- Asistencia sociosanitaria insuficiente para el cuidador.

Los autores de la investigacion insisten en que “la mejor CV de la persona con
EM repercute en una mejor CV de su cuidador”. Una joven griega, afectada por EM,

expresaba ante la Comision de peticiones del Parlamento Europeo:

“Solo quiero seguir siendo yo misma, madre, empleada, amiga. Quiero con
todas mis fuerzas, puedo y tengo la experiencia de toda una vida, lo mismo que antes de
ser diagnosticada. No quiero que lo que soy gire alrededor de la EM. Quiero ser capaz

de convivir con la enfermedad con la ayuda adecuada y simplemente vivir mi vida™.

Por otro lado, existe un Cdodigo de buenas practicas sobre los derechos y calidad
de vida de personas afectadas por Esclerosis Multiple (FELEM, 2011). Este Codigo se
centra en los asuntos basicos relacionados especificamente con los derechos y calidad

de vida de las personas afectadas por EM.

El Codigo se redacta a raiz de la identificacién de las causas principales de
desigualdad y de discriminacion que sufren los ciudadanos de la UE afectados por EM y
lo hace para desarrollar una Resolucion del Parlamento Europeo y establece programas
y algunas iniciativas necesarias para corregir esta situacion. Ha sido aprobado por el
Consejo de Salud Europeo (y el Parlamento), y esta dirigido a todos los interesados en
las vidas de las personas afectadas por EM, incluyendo a los responsables politicos, a la
profesion médica, al sector empresarial, a los voluntarios, a las familias, y por supuesto

a los propios afectados (IMSERSO, 2004)

El Cdédigo es un instrumento politico que esboza brevemente los asuntos de vital
importancia para las personas afectadas por EM. Proporciona un marco de trabajo que

describe en términos generales:

1. La mejor aproximacion en lo que se refiere a los tratamientos, las
terapias y servicios, la investigacion, el empleo, y las atribuciones de las

personas afectadas por EM.
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2. Sefiala los documentos y materiales de referencia béasica que son

refrendados tanto por la comunidad médica como por la de los pacientes.

3. Insta a los gobiernos nacionales y a la Comision Europea a un sistema de
seguimiento independiente que conducira a un método abierto de

coordinacion sobre salud publica.

2.4. LA EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON
LA SALUD EN PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE: MSQOL-54

La Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ha sido considerada como
una medida significativa del impacto de las enfermedades cronicas, brinda la
posibilidad de poder comparar entre distintas patologias y permite valorar los efectos

de los tratamientos (Rudick, Miller, Clough, Gragg y Farmer, 1992).

En un principio la medida de la CVRS, se utilizo como una nocion
sensibilizadora, social y como elemento unificador, en la actualidad se esta utilizando
como marco conceptual que guia las estrategias de mejora de CV y como criterio para
evaluar la eficacia de tales estrategias. Este nuevo papel pone énfasis en la medida

valida de la CV (Verdugo-Alonso y Schalock., 2013)
2.4.1. Evaluacion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud

La evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud ( CVRS) se
considera hoy dia imprescindible, ya que es una medida final de resultado en salud que
se centra mas en la persona que en la enfermedad e incorpora la percepcion del paciente
como una necesidad en la evaluacion de resultados en salud. A pesar de ello, su
utilizacion sigue siendo limitada, probablemente por desconocimiento, sobrecarga
asistencial o falta de conviccion por parte de los profesionales sobre su beneficio en la

atencion y mejoria de los pacientes (Pifiol-Jane y Sanz-Carrillo, 2004)

Por otra parte, la incorporacién de medidas de la CVRS resulta de gran utilidad,
pues sirve de apoyo en la toma de decisiones clinicas y contribuye a mejorar la relacion
médico-paciente al posibilitar al enfermo la participacion en la eleccion de la opcion

mas conveniente.
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La Organizaciéon Mundial de la Salud en 1994 cre6 un grupo multicultural de
expertos en Calidad de Vida (Grupo WHOQOL) que establecié una serie de puntos de
consenso, en relacion a las medidas de calidad de vida relacionada con la salud, que han
sido ampliamente aceptados por diversos grupos de investigadores (WHOQOL Group,

1995). Las medidas de la CVRS deben ser:

1. Subjetivas: Recoger la percepcion subjetiva del impacto de la
enfermedad sobre el paciente, el cual se encuentra influenciado por sus

experiencias, creencias y expectativas.

2. Multidimensionales: Revelar diversos aspectos de la vida del individuo,

en los niveles fisico, emocional, social, interpersonal, etc.
3. Incluir sentimientos positivos y negativos.

4. Registrar la variabilidad en el tiempo: La edad, la etapa vital en la que se
encuentra (infancia, adolescencia, adultez, adulto mayor) y el estadio de
la enfermedad que se padece, marcan diferencias importantes en los

aspectos que se valoran.

Su principal utilidad reside en facilitar la eleccion de la estrategia terapéutica
mas adecuada y documentar y evaluar la CVRS de determinadas poblaciones. En
definitiva, la medicion de la CVRS permite, no so6lo la evaluacion de los resultados en
ensayos clinicos e investigaciones sanitarias, sino también la evaluacion de las
necesidades reales de una poblacion y, por consiguiente, la planificaciéon adecuada de
medidas de intervencion sanitaria y de distribucion de recursos (Lizdn-Tudela, 1998;

Soto-Alvarez, 2003).

2.4.2. Instrumentos para medir la Calidad de Vida Relacionada con Salud

Los instrumentos para medir la CVRS se clasifican en genéricos y especificos. A

su vez, los genéricos, segun su estructura se clasifican en:

1. Medidas de Utilidad o Preferencia: se basan en las preferencias que las
personas asignan a diferentes estados de salud y estdn especialmente
disenadas para realizar estudios de costes y toma de decisiones con

repercusiones econdmicas.
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2. Perfiles de Salud: incluyen dimensiones genéricas por lo que suelen ser
aplicables a pacientes con diferentes estados de salud,
independientemente de la edad y del tipo de patologia, cubren distintos
aspectos fisicos, mentales y sociales, y se pueden utilizar en distintas
enfermedades y efectuar comparaciones de la CVRS global en pacientes

con diferentes patologias

Entre los instrumentos genéricos que mas se utilan podemos destacar, el
Nottingham Health Profile (NHP), el Sickness Impact Profile (SIP) y el SF-36 Health
Survey (SF-36). Los resultados finales de estos instrumentos se muestran en forma de
puntuaciones por dimensidon o de puntuacién total. Las medidas de utilidad ofrecen un
numero Unico, que representa el impacto total sobre la cantidad y la calidad de vida, con

referencia al estado de salud total (1,0) y muerte (0,0).

Los instrumentos genéricos estdn mayormente indicados para la comparacion
entre diversos grupos de enfermedades, asi como en la poblacion general. Se utilizan
también cuando no existen instrumentos especificos, y nos dan una idea inicial de la
CVRS en una enfermedad. Estos instrumentos no exploran aspectos especificos de cada
enfermedad ni son lo suficientemente sensibles a cambios discretos en la evolucion de
la misma. No obstante, para realizar comparaciones entre enfermedades, los
instrumentos genéricos suelen utilizarse junto con los especificos (Guyatt, Veldhuyzen

Van Zanten, Feeny y Patrick, 1989).

Los instrumentos de medicion de la CVRS genéricos no hacen referencia, ni
estan relacionados con ningun tipo de enfermedad concreta. Se pueden aplicar tanto a la
poblacion general como a grupos especificos de pacientes, dado que suelen incluir un

amplio espectro de dimensiones de la CVRS.

Los instrumentos especificos se disefian para determinadas enfermedades o
sintomas, como el dolor. Sus ventajas son que se centran en aspectos especificos de la
enfermedad, reducen el numero de items y dimensiones no relevantes y son mads

sensibles a los cambios que los genéricos.

En relacién a los instrumentos de medicion de la CVRS especificos se centran
en aspectos concretos del estado de salud, e incluyen dimensiones de CVRS de una

determinada patologia, capacidad funcional, o de un determinado grupo de pacientes.
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Normalmente incluyen preguntas sobre el impacto de los sintomas. La base para este
tipo de aproximacion es el potencial incremento de la capacidad del instrumento para
detectar mejoras o deterioros de la CVRS a lo largo del tiempo (sensibilidad al cambio)

al incluir aspectos relacionados con el problema especifico.

En ocasiones se puede usar una mezcla de los dos tipos de instrumentos
descritos previamente o usar varios especificos. La creacion y la validacion de un
instrumento para medir la CVRS es realmente dificil, y deberia mostrar las esferas de
interés de los pacientes, considerar tanto la salud fisica como la mental, y ser corto,
rapido y sencillo. Si se ha realizado en otro pais, antes de aplicarlo, debe adaptarse
transculturalmente. En otras palabras, tras la traduccion, debe comprobarse su validez

en el medio en el que se va a aplicar, de modo que la version adaptada sea equivalente.

Ademas existen otros instrumentos de medida tales como (Guyatt et al., 1989):

Instrumentos genéricos modificados: la modificacion se hace respecto a

una poblacion de interés.

- Instrumentos genéricos con suplementos especificos de enfermedad:
pretenden medir dimensiones adicionales especificas con respecto a una
enfermedad concreta que no estdn contenidas en un instrumento

genérico.

- Instrumentos para aspectos especificos de la CVRS: tratan de explorar
con mayor profundidad algunas dimensiones concretas o especificas de
la calidad de vida. Estos instrumentos deben ser usados en conjuncion

con cuestionarios mas generales.

- Baterias de cuestionarios: son colecciones de medidas especificas que se
puntian independientemente y se transmiten como puntuaciones

individuales.

- Formatos abreviados de cuestionarios mas amplios y validados: estos
formatos aunque reducen el esfuerzo del que los responde son menos

precisos y sensibles
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2.4.3. Evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud en personas

con esclerosis multiple

La importancia de la medicién de la CVRS en las persona con EM, la podemos
centrar en tres elementos importantes, el primero seria que la medida de la CVRS nos
aporta de una forma significativa el impacto que la enfermedad tiene en la persona, la
utilizacion de cuestionarios de calidad de vida relacionada con la salud permiten valorar
el impacto de la esclerosis multiple de una forma mas amplia que otras medidas
frecuentemente utilizadas en la evaluacion de la actividad de la enfermedad, como la
resonancia magnética, las tasas de recaida y las escalas EDSS. Dicha valoracion nos
permite identificar tanto las necesidades del paciente como la existencia de posibles
complicaciones aun no detectadas por los profesionales de la salud. Ademas, podria
considerarse como un factor pronostico del impacto de la enfermedad en las

dimensiones fisicas y psicologicas de la calidad de vida del paciente.

El segundo elemento por lo es importante la evaluacion de la CVRS, es que los
pacientes con esclerosis multiple tienen una peor puntuacion en distintos dominios
relacionados con la calidad de vida que los individuos con otras enfermedades cronicas.
El efecto discapacitante de la esclerosis multiple desencadena un detrimento notable en
la calidad de vida de los pacientes con esta patologia, superior incluso al ocasionado por
otras enfermedades cronicas. Es importante entonces evaluar la CVRS de los pacientes
con EM, partiendo de la base de que sabemos que esta mas afectada, incluso mas que en

otras enfermedades cronicas.

Esto nos lleva al tercer elemento por el que la evaluacion de la CVRS es
importante. Sabiendo el impacto que provoca la enfermedad en la CVRS y que dicho
impacto es mayor que en ninguna otra enfermedad cronica, la valoracion periddica en
pacientes con esclerosis multiple es importante, ya que permitiria identificar posibles

cambios y optimizar el tratamiento (Olascoaga, 2010).

En cuanto a la evolucidon que ha tenido a lo largo del tiempo la puesta en marcha
de la evaluacion de la CVRS en las personas con EM, el primer documento que evalua
la CVRS en pacientes con EM se publico en 1992. En este estudio, la CVRS se midio
en 68 pacientes con EM, 164 pacientes con enfermedad inflamatoria del intestino y 75

pacientes con artritis reumatoide. La CVRS fue menor en el grupo de pacientes con EM.
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A partir de ese afio se producen tres fendmenos: a) el incremento de articulos
relacionados con el tema; b) el desarrollo y la validacion de varios instrumentos
especificos de CVRS para la EM, y ¢) la publicacion de trabajos que incluyen la
valoracion del efecto de un tratamiento (interferon ) sobre la calidad de vida de los

pacientes con EM (Trapp et al., 1998).

Histéricamente, la evaluacion de la CVRS en pacientes con EM ha abarcado
medidas para evaluar el deterioro y la discapacidad, pero no ha abarcado todos los
componentes de la CVRS. En los ultimos 20 afios, si que ha habido una mayor
comprension de la CVRS en la EM que ha facilitado varios avances clinicos. Se han
desarrollado cuestionarios de CVRS genéricos y especificos con el fin de determinar

con mayor precision el impacto global de la EM (Nieto-Guindo, 2014)

Inicialmente, la gran aportacion de los estudios sobre CVRS en pacientes con
EM fue la identificacion de areas de impacto de la enfermedad que no habian sido
consideradas por las escalas clinicas convencionales (Bethoux et al., 2001; Hernandez,
2001). Los estudios de CVRS también han puesto de manifiesto importantes diferencias
de percepciones entre los profesionales de la salud y sus pacientes. La percepcion de
salud o enfermedad asi como de calidad de vida suele ser discrepante entre los
profesionales de la salud y los pacientes e incluso entre estos mismos a pesar de que en
general, hay un acuerdo unanime de que “la calidad de vida” es muy importante. En un
reciente estudio para determinar cual o cuales eran los principales problemas en la
esclerosis multiple (EM) se observo que habia diferencias entre las prioridades de los
médicos y las de sus pacientes. Asi, los médicos referian que el principal problema de
sus pacientes era la limitacion fisica. Por el contrario, los enfermos estaban maés
preocupados por problemas menos tangibles, como su sexualidad, salud mental y

vitalidad.

Otras publicciones, han puesto de manifiesto las dificultades en valorar diversos
aspectos relacionados con la CVRS en pacientes con EM respecto a otras enfermedades
cronicas (Mitchell, Benito-Ledn, Gonzalez y Rivera-Navarro, 2005; Rudick, Miller,
Clough, Gragg y Farmer, 1992). Este detrimento respecto a otras enfermedades cronicas
se debe a la peor valoracion que tienen los pacientes del estado de su salud general, la

funcion fisica, la vitalidad y las relaciones sociales.
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Por todo ello, en los ultimos afios, la evaluacion de la CVRS se esta
introduciendo como una medida de interés en los ensayos clinicos, la practica clinica

diaria y la toma de decisiones por parte de los profesionales de de la salud.

2.4.3.1. Factores a tener en cuenta en la evaluacion de la CVRS de la persona con

esclerosis multiple
Relacion entre variables clinicas y Calidad de Vida Relacionada con la Salud

La relacion entre CVRS y variables clinicas tiene interés con el fin de
identificar, evaluar y considerar especialmente los aspectos observables que mas
influyen en la percepcion de salud para disefar estrategias terapéuticas individualizadas

y de alta eficacia.

Un estudio realizado por Ziemssen (2009), demostr6 que los diferentes
parametros demograficos y clinicos, tuvieron una gran influencia en el deterioro de la
CVRS en la muestra de pacientes con EM, concretamente las puntuaciones mas bajas
de CVRS se registraron en los dominios de las limitaciones del rol por problemas
fisicos y limitaciones del rol por problemas emocionales. Este mismo autor en 2014,
sugiere que las caracteristicas demograficas y clinicas basales podrian ser aplicadas
como marcadores prondsticos de la CVRS (medida por MSQoL-54) de los pacientes

con diagnostico de EM.
Estadio de la enfermedad y medidas de Calidad de Vida Relacionada con Salud

La clasificacion de la enfermedad en estadios se realiza en la practica clinica
mediante escalas especificas, fundamentalmente la EDSS, la cual mide el grado de
discapacidad. Brunet et al. (2007), encontraron que a mayores puntuaciones en la
EDSS peores puntuaciones en la dimension de rendimiento fisico. Sin embargo, otro
estudio demostrd que la EM afecta llamativamente la CVRS, sobre todo en aquellos que
presentan puntuaciones bajas en la EDSS o cuando el deterioro de la movilidad no era
un sintoma principal. En este sentido, otros autores han encontrado resultados similares:
los pacientes con puntuaciones bajas en la EDSS muestran peor situacion en varias

dimensiones de los instrumentos de CVRS.
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De estos estudios se deduce la importancia de factores emocionales y del
impacto del diagndstico en areas de interés de los pacientes, a pesar de mantener una
situacion funcional aceptable. Por el contrario, a medida que la enfermedad progresa,
factores como la adaptacion, la repercusion sobre el estado mental u otros, pueden jugar

un papel determinante.

El abordaje sobre la relaciéon que existe entre el grado de discapacidad y la
CVRS es el objetivo que se plantea un estudio en el que participaron 3157 personas con
EM en Alemania. La evaluacion de la CVRS se realiz6 con el cuestionario en version
alemana del "Multiple Sclerosis Calidad de Vida (MSQOL) -54" y la evaluacién de la
condicion de discapacidad con el cuestionario EDSS. Los resultados de este trabajo

indican una relacion no lineal entre el estado de la discapacidad y la CVRS en la EM.

Trastornos neuropsicologicos y medidas de Calidad de Vida Relacionada con

Salud

Los trastornos neuropsicoldgicos (deterioro cognitivo y depresion) en los
pacientes con EM son muy prevalentes y pueden afectar la CVRS de los pacientes. Asi,
(Rao, 1996) demostré que los pacientes con EM y deterioro cognitivo tienen mas
posibilidades de estar en paro y de sufrir restricciones en las actividades sociales y del
hogar que otros sujetos con grados analogos de deterioro fisico. Los pacientes con EM y
deterioro de la memoria autobiografica referian mejor CVRS que aquellos sin este
déficit y, a su vez, tenian menos depresion. Es posible que los pacientes con estos
déficit no logren recordar los acontecimientos previos de su vida y, por consiguiente,
sean incapaces de realizar juicios comparativos sobre su vida actual. Por el contrario, en
un reciente estudio se observa que la calidad de vida de los pacientes con EM es menor

si existe un peor rendimiento cognitivo.

En cuanto a la depresion y la CVRS, los pacientes con EM puntian peor en las
dimensiones de energia, salud mental, funciéon cognitiva, calidad de vida general,
funcién sexual y emocional que los pacientes con EM no deprimidos. Por otro lado, en
el estudio de Amato et al. (2001), utilizaron el MSQOL-54 y la escala de depresion de
Hamilton, encontrando una fuerte correlacion inversa entre las dimensiones fisica y
mental, y los sintomas depresivos. El papel de la depresion como determinante de la

CVRS es, por tanto, ampliamente reconocido
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Influencia del tratamiento en la CVRS de los pacientes con esclerosis multiple

A pesar del interés general se dispone solamente de unos pocos estudios en los
que se haya analizado la influencia del tratamiento de fondo, en concreto los
interferones, en la CVRS de los pacientes con EM. Los analisis de CVRS para la EM,
al igual que la eficacia de un tratamiento, deberian realizarse, al menos, a medio plazo
(2 o 3 afios). Periodos mas cortos son insuficientes para valorar pequefios cambios que,
a largo plazo, pueden ser significativos. Un estudio reciente llevado a cabo en pacientes
con EM recidivante (RMS) sometidos a tratamiento con Interferon beta la, cuyo
objetivo era comparar los cambios en las dimensiones de salud fisica y mental de la
CVRS con los cambios en la escala ampliada de discapacidad y su relacién con la
aparicion de recaidas en la enfermedad, la muestra fue de 334 pacientes y el estudio se
desarroll6 en 2 afios. Cada 6 meses los pacientes visitaban la consulta y completaban el
cuestionario de CVRS (MSQOL54), se les evaluaba el estado de discapacidad con el
EDSS vy la aparicion de recaidas. En este estudio se llegd a la conclusion de que la
evaluacion de la CVRS en especial la relacionada con la salud mental, puede
proporcionar informacion sobre el estado de salud en general, de la gravedad y la
actividad de la enfermedad de los pacientes con EM, que no serian reconocidas

utilizando medidas tradicionales de evaluacion clinica (Vickrey et al., 1994).

La evaluacion de la CVRS con los instrumentos de medida especificos para la
EM (MSQOL-54) y el EDSS, se asociaron significativamente, pudiendo proporcionar
informacion sobre el estado de salud general del paciente, de la gravedad y de la
actividad de la enfermedad, que no serian reconocidas utilizando medidas clinicas

tradicionales, por lo que deberia incluirse su utilizacion en los ensayos clinicos.

En cuanto al tratamiento de los brotes con bolos de metilprednisolona, un
estudio en los que se utilizaron distintos cuestionarios, los autores en los resultados de
dicho estudio sugieren que la mejoria de la discapacidad y de los problemas fisicos
ocurre de forma temprana, mientras que la percepcion subjetiva del paciente es mas

tardia.

La EM es una enfermedad que disminuye la calidad de vida de los que la
padecen. Hasta hace relativamente poco, la evaluacion de la progresion de la

enfermedad y de la eficacia de los distintos tratamientos se basaba en la aplicacion de
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medidas clinicas en las que no se consideraban aspectos del interés de los pacientes. En
los ultimos afios se ha experimentado un gran avance en el estudio de la CVRS de los
pacientes con EM. De hecho, existe una experiencia notable en la aplicacion de algunas
medidas genéricas y especificas para determinar las alteraciones que la EM causa en los

pacientes que la padecen y analizar asociaciones con variables clinicas.

Las caracteristicas de la enfermedad reunen todos los requisitos para que la
CVRS se considere importante desde todos los puntos de vista. No obstante, queda
todavia por concluir el proceso de su introduccién en los ensayos clinicos (como

variable de interés habitual) y en la actividad clinica diaria.

El interés en la CVRS en la EM continuard aumentando y su evaluacion se

convertira en un patron de referencia para los proximos ensayos clinicos.

Los aspectos emocionales y socioeconémicos resultan habitualmente obviados
en la evaluacion médica. El desarrollo de nuevos y més sensibles instrumentos para la
evaluacion de investigaciones en el campo de la EM ha sido impulsado por la aparicion
de nuevas terapias para la enfermedad. La utilizacién de instrumentos de CVRS
especificos tiene, por consiguiente, justificaciéon e interés para llenar este vacio.

(Fernandez et al., 2011Db).

2.4.3.2. Escalas utilizadas para medir la calidad de vida relacionada con la salud en la

esclerosis multiple

Los principales instrumentos utilizados en la valoracion del impacto que tiene la
EM en la CV del paciente y que en la actualidad se aplican en la practica clinica, son
las escalas como la Escala de discapacidad de Kurtzke o Escala Expandida del Estado
de Discapacidad de Kurtzke (EDSS) (Kurtzke, 1983) y la Multiple Sclerosis Functional
Composite (MSFC) (Cutter et al., 1999).

La Escala de Discapacidad de Kurtzke o Escala Expandida del estado de
Discapacidad (EDSS) es una herramienta facil de aplicar que permite determinar el
grado de discapacidad de los pacientes. No obstante, las principales desventajas son:
deficiente fiabilidad entre observadores, limitada sensibilidad al cambio, naturaleza
métrica no lineal, excesiva dependencia de la deambulacion, inadecuada cuantificacion

de la funcion mental y visual, y ausencia de valoracion del dolor, la vitalidad/fatiga o el
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nivel de bienestar. La MSFC permite la valoracion de la deambulacion y de los
miembros superiores y la realizacion de un test cognitivo. Sin embargo, su aplicacion
debe realizarse por personal experto y se excluyen factores incapacitantes de tal

relevancia como la fatiga y la espasticidad.

Ninguna de estas dos escalas incluye la valoracion de la CVRS, por lo que se
han desarrollado diversos cuestionarios de valoracion, tanto genéricos como especificos
de la EM. Entre los cuestionarios de CVRS validados en espafiol cabe destacar el
cuestionario genérico Medical Outcomes Study 36-item Short Form (SF-36) (Ware,
2000) y el cuestionario especifico de EM Multiple Sclerosis Quality of Life 54
(MSQoL-54) (Vickrey, Hays, Harooni, Myers y Ellison, 1995) (Aymerich et al., 2006).
El cuestionario SF-36 es uno de los mas ampliamente utilizados, se realiza en un
tiempo estimado de 5-20 minutos y puede autoadministrarse. Se basa en el analisis de
36 items sobre la funcién fisica, el dolor corporal, la salud general, la vitalidad, la
funcion social, el estado emocional y la salud mental. Sin embargo, no considera otros
aspectos relevantes para los pacientes con EM como los problemas de suefio, las
alteraciones sexuales o los trastornos cognitivos (Olascoaga, 2010). El cuestionario
MSQoL-54, al ser el instrumento utilizado en nuestro estudio, lo desarrollamos en

profundidad mas adelante.

Otros cuestionarios especificos que valoran la CVRS en pacientes con EM son

los siguientes:
Disability & Impact Profile

El Disability & Impact Profile (DIP) es un instrumento que consta de tres items
relativos al dolor, deformidades visibles y preocupacion por el deterioro, y 36 items
divididos en cinco escalas: movilidad, autocuidado, comunicacion, actividades sociales
y estado psicoldgico. Los resultados finales de su validacion fueron satisfactorios.

(Lankhorst, 1996).

Functional Assessment of Multiple Sclerosis

El Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS) consta de 44 preguntas

divididas en seis subescalas: movilidad, sintomas, bienestar emocional (depresion),
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satisfaccion general, pensamiento/fatiga y bienestar sociofamiliar. Nuestro grupo
demostr6 que si se afladen ocho de los items que, en la version original fueron
excluidos, aumenta la consistencia interna del instrumento. Se ha utilizado en pacientes
espanoles y es el que cubre la mayor parte de areas afectas en la esclerosis multiple, no
solo la problematica fisica, sino también la mental y la sociofamiliar (Thompson y

Hobart, 1998).
Hamburg Quality of Life Questionnaire in Multiple Sclerosis

Gold et al.validaron en el afio 2001 el Hamburg Quality of Life Questionnaire in
Multiple Sclerosis (HAQUAMS, en aleman). La fiabilidad de este instrumento es
elevada y satisfice los estandares psicométricos. Sin embargo, no existen todavia datos

sobre su sensibilidad al cambio (Gold et al., 2001).
Leeds Multiple Sclerosis Quality of Life

En el afio 2001 se valido el Leeds Multiple Sclerosis Quality of Life (MSQLI),

un instrumento corto de ocho items. Su fiabilidad es muy elevada.
Multiple Sclerosis Impact Scale

La Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29) fue validada en 2001 por el
equipo de Hobart. Es relativamente corta y consta de 29 items que analizan el impacto
fisico (20 items) y psicologico (9 items). Los resultados sobre validez, consistencia
interna y fiabilidad test-retest fueron adecuados (Hobart, Lamping, Fitzpatrick y Riazi,
2001).

Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory

El Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory (MSQLI) se valido en 1999. Esta
formado por una medida genérica, el SF-36, y nueve items propios de la esclerosis
multiple (fatiga, dolor, incontinencia vesical y fecal, estado emocional, funcién

cognitiva percibida, funcion visual, satisfaccion sexual y relaciones sociales).
RAYS

La escala RAYS fue validada en 2000 por Rotstein, consta de tres subescalas

(fisica, psicologica y sociofamiliar), cada una de las cuales esta compuesta por 15 items
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puntuados desde 1 (el mejor) hasta 4 (el peor). La escala ha demostrado una alta

consistencia interna y capacidad discriminativa (Rotstein, Barak, Noy y Achiron, 2000).

Destacar en relacion a los instrumentos para valorar la CVRS de las persona con
EM, la importancia de utilizar instrumentos especificos de medida, ya que estos
contemplan las 4reas con mads interés para los pacientes con EM y ademdas pueden

asociarse con otros instrumentos para completar la evaluacion.

Cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud, especifico para esclerosis

multiple: MSQOL-54.

El Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) es un instrumento de
medida de la CVRS especifico para EM, valido, fiable y bien aceptado por los

pacientes.
Descripcion del cuestionario

El cuestionario de calidad de vida especifico para esclerosis multiple, MSQOL-
54 es la validacion en lengua espafiola realizada por Aymerich et al. (2006) del Multiple
Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) (Vickrey et al., 1995).

El instrumento tiene como nucleo el cuestionario genérico SF-36, més 18 items
especificos de EM, creado a partir de la revision de la literatura y la aportacion de
especialistas en EM. El cuestionario se ha adaptado segun la version 2 del cuestionario

de salud SF-36 (Ware, 2000).
Concepto medido

El Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) es un cuestionario de
calidad de vida relacionada con la salud especifico para EM. Se utiliza tanto en la

practica clinica como en estudios de investigacion.

Administracion

Se trata de un cuestionario autoadministrado, aunque también puede ser

cumplimentado en entrevista. Su duracion es, aproximadamente, de 15 a 20 minutos.
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Dimensiones e items

El instrumento tiene como nucleo el cuestionario genérico de salud Short From
(SF-36), para permitir la comparacion de la CVRS de los pacientes con EM a los de
otras poblaciones de pacientes y para la poblacion en general. Para mejorar las
comparaciones dentro de los grupos de pacientes con EM, se complementaron con 18
items especificos de EM, creados a partir de la revision de la literatura y la aportacion
de especialistas en EM. Fue elaborado en Estados Unidos por la Dra. Barbara Vickrey
(1995) de la Universidad de California en los Angeles. Ha sido traducido, adaptado y
validado a distintos idiomas y culturas del pais donde se va a emplear o se ha empleado,
hemos encontrado cuestionarios traducidos y validados en arabe (El Alaoui-Taoussi, Ait
Ben Haddou, Benomar, Abouqal y Yahyaoui, 2012) en serbio (Pekmezovic,
Tepavcevic, Kostic y Drulovic, 2007) turco, aleman, italiano, etc. La adaptacion y
validacion al espafiol del cuestionario especifico de EM, ha sido realizada por Aymerich

y colaboradores en 2006.

Consta en total de 54 items, 52 distribuidos en 12 dimensiones, mas dos items
individuales que miden cambios en el estado de salud (comparacion de la salud actual
con la de hace 1 afio) y satisfaccion con la funcion sexual. Las 12 dimensiones que
constituyen el instrumento son: salud fisica, limitaciones de rol por problemas fisicos,
limitaciones por problemas emocionales, dolor, bienestar emocional, energia,
percepcion de la salud, funcidn social, funcidén cognitiva, preocupacion por la salud,

funcion sexual, y calidad de vida en general.

De los 54 items, 36 corresponden al cuestionario genérico SF-36, adaptado al
espanol, siguiendo la metodologia de los estandares internacionales de adaptacion
transcultural. Se han adaptado los 18 items restantes, especificos para EM: en relacion
con la funcion social, el dolor y la energia/fatiga (3 items), la preocupacion por la salud
(4 items), la calidad de vida en general (2 items), la funcion sexual (4 items) y la
satisfaccion con la funcion sexual (1 item) y, finalmente, 4 items que complementan la
funcion cognitiva del SF-36 (Aymerich el al., 2006). Las opciones de respuesta forman
escalas de tipo Likert que evalian intensidad o frecuencia, y las preguntas se refieren a

las 4 ultimas semanas.
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Segun Aymerich et al. (2006), el proceso seguido, maximiza la equivalencia
conceptual con el MSQOL-54 original y muestra que la version espafiola es

comprensible y su administracion factible en los pacientes con EM.
Calculo de puntuaciones

La puntuacion total de cada una de las dimensiones tiene un recorrido de 0 a
100, donde un valor mas elevado indica mejor calidad de vida relacionada con la salud.
Se obtienen dos subtotales, mediante las puntuaciones de cada dimension,
correspondientes a dos escalas: salud mental y salud fisica. El calculo de los subtotales

se obtiene ponderando las dimensiones correspondientes.

La estimacion de la fiabilidad de consistencia interna para las 12 escalas multi-
item, variaron 0,75 a 0,96 en una muestra de 179 pacientes con EM. Los coeficientes de
correlacion intraclase-test retest oscilaron desde 0,66 hasta 0,96. El analisis factorial
exploratorio confirmo dos dimensiones subyacentes de la salud fisica y la salud mental.
La validez de constructo fue apoyada por las asociaciones significativas entre MSQOL-
54 escalas y grado de severidad de los sintomas de la EM en el afio anterior, el nivel de
la deambulacion, limitaciones de empleo debido a la salud, ingreso en el hospital en el

afo anterior y los sintomas depresivos (Aymerich et al., 2006).

Las ventajas que presenta el MSQOL-54 en relacion con otros cuestionarios son
fundamentalmente las siguientes: a) su mencionada factibilidad y corta duracién de
administracion que pueden evitar una posible tasa de respuesta baja, y b) la posibilidad
de comparacion con otras enfermedades, asi como con la poblacién general, por el
hecho de contener como nucleo genérico el SF-36. En cuanto a la factibilidad, difiere
del cuestionario Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory (MSQLI) que contiene 137
items, y en cuanto a la comparabilidad difiere de otros instrumentos como el RAYS,
Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29), la Disability and Impact Profile (DIP), el
Hamburg Quality of Life Questionnaire in Multiple Sclerosis (HAQUAMS), el Leeds
Multiple Sclerosis Quality of Life (LMSQoL) o el Functional Assessment of Multiple
Sclerosis (FAMS). De este tltimo instrumento existe la inica adaptacion espafiola hasta

el momento de un instrumento especifico de EM (Aymerich et al., 2006).

A modo de resumen sobre la evaluacion de la calidad de vida relacionada con la

salud de las personas con esclerosis multiple, podemos decir que la esclerosis multiple
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disminuye claramente la calidad de vida. Hasta hace relativamente pocos afios, la
tendencia era evaluar la progresion de la enfermedad y la eficacia de los distintos
tratamientos mediante medidas en las que no se consideraban aspectos de interés para
los pacientes. Ultimamente ha habido un importante avance en todo lo referente a la
CVRS de los pacientes con esclerosis multiple y, en especial, en la creacion y
validacion de muchas escalas especificas. Pero queda pendiente algo que realmente
beneficiaria a las personas con EM: la inclusion de las escalas de CVRS en los ensayos
clinicos (como variable de interés habitual) y en la actividad clinica diaria. Es
importante que esto se vaya produciendo paulatinamente y que en los proximos afios

sea una practica comun (Benito-Leon y Martinez-Martin, 2003).






CAPITULO 3

LA FIGURA DEL CUIDADOR INFORMAL Y
LA PERSONA CON ESCLEROSIS MULTIPLE

En este capitulo desarrollamos los conceptos de cuidador informal en el marco
de la persona con esclerosis multiple (En adelante EM). Dentro de este punto
analizaremos los conceptos de Discapacidad y Dependencia por considerarlos basicos
para el enfoque del estudio y porque es el marco en el que se encuentra la figura del
cuidador, asi como los determinantes sociodemograficos tanto de la persona con EM
como de la persona que lo cuida, que nos acercan a la realidad del problema.
Analizaremos el concepto de cuidado informal y dentro de este el concepto de cuidador
informal. Revisaremos las repercusiones que tiene el cuidado en su salud y la manera
de medir dichas repercusiones y a continuacion estableceremos las caracteristicas de la
persona que cuida al paciente con EM. Por altimo abordaremos la relacion que se
establece entre la calidad de vida (CV) del paciente con EM y la salud de la persona que
lo cuida, para ello hemos analizado los factores que determinan tanto la CV como la
Salud de uno y de otro respectivamente, a fin de establecer la relacion que existe entre

ellos.
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3.1. EL CUIDADOR INFORMAL EN ELL MARCO DE LA DISCAPACIDAD Y
LA DEPENDENCIA

3.1.1 Consideraciones basicas sobre el concepto de Discapacidad y Dependencia

La Organizacion Mundial de la Salud, en su 54 Asamblea Mundial de Salud
(2001) aprobd la nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (en adelante CIF), en la que la discapacidad qued6 definida
como el “resultado de una compleja relacion entre la condicion de salud de una persona
y sus factores personales y los factores externos que representan las circunstancias en
las que vive esa persona” (p.18). Segin dicha definiciéon la discapacidad es la
interaccion multidireccional entre la persona y el contexto socio ambiental en el que se

desenvuelve.

La discapacidad, en esta nueva Clasificacién es un término “paraguas” donde
quedan englobados, los déficits, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion social. Nos referimos a las tres perspectivas de la persona: corporal,
individual y social. Dicha Clasificacion, propone el siguiente esquema conceptual para
interpretar las consecuencias de la condicion o estado de salud de la persona (OMS,

2001):

- Déficit en el funcionamiento y/o estructura: es la pérdida o anormalidad de una
parte del cuerpo o de una funcioén fisiolégica o mental (sustituye al término
«deficiencia», tal y como se venia utilizando por la anterior Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, CIDDM) (OMS,
1980).

- Limitacion en la actividad: Son las dificultades que un individuo puede tener en
la ejecucion de las actividades (substituye el término «discapacidady, tal y como

se venia utilizando en la CIDDM).

- Restriccion en la participacion: Son los problemas que un individuo puede
experimentar en su implicacion en situaciones vitales (substituye el término

«minusvaliay, tal y como se venia utilizando en la CIDDM).
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- Factores contextuales: Constituyen el trasfondo de la vida de un individuo y de
su estilo de vida, distinguiéndose dos tipos: Factores personales y Factores
ambientales que a su vez pueden actuar como facilitadores o como

barreras/obstaculo.

En su estructura, esta clasificacion (CIF), agrupa por un lado el funcionamiento
y la discapacidad y por otro lado, los factores contextuales, con lo que se remarca que la
discapacidad es la consecuencia de la interrelacion que se establece entre la situacion de
salud de la persona con el entorno que le rodea. Segiin Rogers (1980), la salud es la

consecuencia de la armonia entre la persona y su entorno.

La OMS con esta nueva Clasificacion ha pasado de un concepto de discapacidad
mas centrado en los aspectos psicobioldgicos de la persona a un concepto en el que se
considera de una forma primordial el contexto en el que se desenvuelve la persona,

adoptando de esta manera un modelo biopsicosocial (Querejeta-Gonzalez, 2004)

La dependencia es un atributo inseparable de la discapacidad en cuanto que seria
su consecuencia funcional, no obstante, puede existir discapacidad sin que aparezca
dependencia. El grado de discapacidad y la necesidad de ayuda es lo que convierte a

una persona en dependiente de otras (Querejeta-Gonzalez, 2004).

El Consejo de Europa (Comité de Ministros del Consejo de Europa, 1998)
define la dependencia como “un estado en el que la persona, debido a una perdida
fisica, psiquica o en su autonomia intelectual, necesita asistencia o ayuda significativa

para manejarse en las actividades de la vida diaria” (p.1).

Esta definicion plantea la coexistencia de tres factores para que se pueda hablar
de una situacion de dependencia: en primer lugar, la existencia de una limitacion fisica,
psiquica o intelectual, que merma determinadas capacidades de la persona; en segundo
lugar, la incapacidad de la persona para realizar por si misma las actividades de la vida

diaria y en tercer lugar, la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero

(IMSERSO, 2005).

Por otro lado, la CIF establece el concepto de dependencia como la situacidon en
la que la persona con discapacidad, precisa de ayuda, técnica o personal, para la

realizacién (o mejorar el rendimiento funcional) de una determinada actividad (OMS,
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2001). Las actividades de la vida de un individuo, a las que se refiere esta Clasificacion

(CIF) son las siguientes:
1. Aprendizaje y aplicacion del conocimiento.
2. Tareas y demandas generales.
3. Comunicacion.
4. Movilidad.
5. Autocuidado.
6. Vida domestica.
7. Interacciones y relaciones personales.
8. Areas principales de la vida. (Educacion, Trabajo, Economia)
9. Vida comunitaria, social y civica.

Segun Querejeta-Gonzalez (2004), la dependencia, al igual que la discapacidad,
es un hecho universal que afecta en mayor o menor medida a todos los individuos en
ciertos momentos de su vida, normalmente la dependencia es asociada a las personas
mayores sin tener en cuenta que puede aparecer en cualquier edad a causa de un

accidente, de una enfermedad aguda o como consecuencia de una enfermedad crénica.

Segun este mismo autor (Querejeta-Gonzalez, 2004), es importante tener en
cuenta que la dependencia no es un hecho fijo sino variable, que dependera de varios
factores, entre ellos la situacion de salud transitoria, y de forma significativa el contexto
real que la persona tenga en ese momento, tanto a nivel personal (educacion, edad, sexo,
estado civil, tipo de ingresos econdmicos, etc.), como a nivel ambiental (factores
geograficos, vivienda, ayudas técnicas, servicios, etc.), pudiendo mejorar o empeorar

segun las circunstancias.
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3.1.2. Determinantes demograficos de la dependencia en Espaiia
3.1.2.1 Caracteristicas de la poblacion dependiente

Los cambios demograficos experimentados en las ultimas décadas en las
sociedades occidentales en general y de forma especifica en Espaifia, han traido consigo
profundas transformaciones en la piramide poblacional, entre ellas un proceso de
envejecimiento notable. Uno de los posibles efectos es el aumento de las personas con
discapacidad, ya que la edad es un factor determinante en la aparicion de este
fenomeno. Ademas, el aumento de la longevidad ha coincidido con importantes
cambios sociales que han llevado a que instituciones sociales y politicas deban ajustar
sus objetivos a la nueva realidad que demanda maés proteccion social y un apoyo a las

personas que se encuentran en situacion de dependencia (INE, 2010).

Segun Yanguas-Lezaun, Leturia-Arrazola, y Leturia-Arrazola (2000), nuestra
sociedad esta asistiendo a un aumento sin precedentes de los fendémenos y situaciones
que tienen que ver con la dependencia, es decir, con el conjunto de personas que
necesitan algin tipo de ayuda para desenvolverse en su vida diaria, o dicho de otra
forma, con la necesidad de ser ayudado o apoyado para ajustarse al medio e

interaccionar con el.

Los factores que contribuyen a hacer de la dependencia un problema social de
primera magnitud, son, las malformaciones congénitas, los accidentes (laborales, de
trafico, domésticos), las nuevas enfermedades invalidantes y el propio concurso de la

edad bajo determinadas circunstancias fisicas y personales (IMSERSO, 2005).

El nimero de personas dependientes ha aumentado debido al envejecimiento de
la poblacion, junto con los numerosos avances en salud; esto hace que aumente la
necesidad de cuidados y supone una mayor exigencia en su prestacion (Armstrong y
Armstrong, 2001). Al aumentar las personas dependientes, aumentan las personas
implicadas en el cuidado, durante més tiempo (en ocasiones décadas) y desempenando

tareas propias de profesionales socio-sanitarios (Schulz y Martire, 2004).

Para atender a las necesidades de las personas con discapacidad y dependencia,
se hace indispensable conocer sus circunstancias: cuantos son, que limitaciones tienen y

con qué severidad, si disponen de ayudas y cuidados. Ademds, es importante
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comprender la realidad social y la calidad de vida de estas personas, como su acceso al
empleo, el apoyo familiar, la discriminacién o las barreras a las que se enfrentan. Como
respuesta a estas demandas de informacion, el INE con apoyo del Ministerio de Sanidad
y Politica Social y el sector de la discapacidad, a través de la Fundacion ONCE, del
Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad, més conocido por sus
siglas, CERMI, y la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual, FEAPS, llevo a cabo, durante 2008, la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (INE, 2008). Dicha

encuesta nos aporta los siguientes datos, en relacion a las personas con discapacidad:

En 2008, 3,85 millones de personas residentes en hogares, afirman tener
discapacidad o limitacion. Esto supone una tasa de 85,5 por mil habitantes. El estudio
de las caracteristicas de la discapacidad se ha centrado en la poblacion de 6 o mas afios,
ya que para los menores el prondstico de evolucion es incierto y solo se analizan las
limitaciones adaptadas a su edad. Para las personas de 6 o mas anos la tasa de

discapacidad se situa en 89,7 por mil habitantes (4.117.300 millones de personas).

Solo 269.400 personas, estarian en Centros de Cuidados y la mayoria, un 93.5%
(3.847.900 personas) residen en sus hogares, lo que supone el 8.5% de la poblacion
total, por lo que la familia sigue siendo la principal proveedora de cuidados. Con este
dato, se pone de manifiesto la importancia del cuidado de caracter informal en nuestro
pais frente al escaso protagonismo que adquiere el cuidado formal como fuente de

ayuda de las personas dependientes (Rogero-Garcia, 2009)

Seglin este estudio, el cuidado informal supone, en la mayoria de los casos, la
unica fuente de ayuda que reciben las personas (en mas del 80% de los casos)

combinandose en muy pocas ocasiones con el cuidado formal (apenas el 11.9%).

A pesar de que intervienen diversos factores, como el estado civil del enfermo y
los recursos socioeconémicos de la familia, queda patente que el cuidado informal
configura el pilar basico de la atenciéon de la atencidon que reciben las personas

dependientes (Ruiz-Robledillo, Anton-Torres, Gonzélez-Bono y Moya-Albiol, 2012).

El 67,2% de estas personas presentan limitaciones para moverse o trasladar
objetos, el 55% tienen problemas relacionados con las tareas domésticas y el 48,4% con

las tareas del cuidado e higiene personal
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La deficiencia més frecuente es la osteoarticular: debido a un problema en
huesos y articulaciones, el 42,0% de las personas tiene discapacidad. La deficiencia que
causa mayor numero de discapacidades por persona es la mental: 11,6 frente a las 8,7 de

media que tienen las personas con discapacidad.

El 59,8% de las personas con discapacidad son mujeres. Las tasas de
discapacidad, por edades, son ligeramente superiores en los varones hasta los 44 afios y
a partir de los 45 afos se invierte la situacion, creciendo esta diferencia a medida que

aumenta la edad.

Segun este informe, la mayor tasa de discapacidad se da en Galicia (112,9 por
mil habitantes), seguida de Extremadura (109,9). La Rioja presenta la tasa mas baja
junto con Canarias (61,6 y 70, o por mil respectivamente). La Region de Murcia, donde
hemos realizado nuestro estudio, presenta una tasa de 98, 0 por mil habitantes (INE,

2010).

Los tipos de discapacidades registrados en personas de 6 y mas afios (tasas por

mil habitantes) son (INE, 2010):
- Movilidad : 42,6 en hombres y 77,5 en mujeres
- Vida doméstica: 29,5 en hombres y 69,2 en mujeres
- Autocuidado: 31,3 en hombres y 55,3 en mujeres
- Audicién: 21,9 en hombres 28,4 en mujeres
- Visién: 17,8 en hombres y 28,4 en mujeres
- Comunicacion: 16,3 en hombres y 18,6 en mujeres

- Aprendizaje y aplicacion de conocimientos y desarrollo de tareas: 12,7

en hombres y 17,1 en mujeres

- Interacciones y relaciones personales: 14,0 en hombres y 15,4 en

mujeres.

La importancia del problema, tanto en su extensiéon como en sus repercusiones,

ha sido reconocida por el Estado Espafiol a través de la Ley 39/2006, de 14 de
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diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en

Situacion de Dependencia.

Esta Ley tiene por objeto regular las condiciones bdasicas que garanticen la
igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo de ciudadania a la promociéon de la
autonomia personal y atencién a las personas en situacion de dependencia, en los
términos establecidos en las leyes, mediante la creacién de un Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia, con la colaboracion y participacion de todas
las Administraciones Publicas y la garantia por la Administracion General del Estado de
un contenido minimo comun de derechos para todos los ciudadanos en cualquier parte

del territorio del Estado espafiol (p. 44144).
3.1.2.2. Caracteristicas de la poblacion cuidadora

Cuidar de un familiar enfermo implica uno de los mayores esfuerzos que puede
llevar a cabo un ser humano (Jacobs, 2008) y dado que se ejerce en el ambito privado,
tiende a hacerse invisible y suele quedar exento de reconocimiento (Manso-Martinez,

Sanchez-Lopez, y Cuéllar-Flores, 2012).

Mis de dos millones de personas con discapacidad reciben cuidados personales
o supervision. Estas tareas son presentadas por personas de su entorno o contratadas
para ese fin. La encuesta de hogares ha investigado las caracteristicas personales del

cuidador principal y los problemas derivados de prestar esta atencion (INE, 2008).

A continuacion se describen las caracteristicas de la poblacion cuidadora
atendiendo al sexo, la edad, el nivel educativo, la situacion laboral, el estado civil, el
tipo de relacion con la persona cuidada y el tiempo que el cuidador dedica al cuidado de

la persona dependiente.
Sexo

Segun la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia, en adelnate EDAD, en el 2008 el perfil del cuidador principal es una
mujer, de entre 45 y 64 afos, que reside en el mismo hogar que la persona a la que

presta cuidados (INE, 2008).
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En los estudios revisados, las mujeres son las proveedoras principales de
cuidados desde la familia a la persona dependiente. La tradicion del cuidado por parte
de la familia, establece, que son las mujeres, fundamentalmente madres e hijas de la
persona cuidada, las que asumen el papel de cuidadoras principales en la mayor parte de
los casos (Crespo-Lopez y Lopez-Martinez, 2008; Garcia-Calvente et al., 2004;
Vaquiro-Rodriguez y Stiepovich-Bertoni, 2010). Representan en el estado espafiol el

84% de las personas que se encargan de prestar cuidados (IMSERSO, 2004).

La responsabilidad de cuidar la asume principalmente la mujer, siendo la
frecuencia y el tiempo dedicado al cuidado mayor que en el hombre, existiendo asi una
sobrecarga de trabajo prolongada en el tiempo (Larrafiaga et al., 2008). La mujer
también realiza en mayor medida tareas de atencion personal e instrumental a la persona
dependiente, y se implican con mas facilidad en actividades de acompafiamiento y
vigilancia, asumiendo los cuidados maés pesados, y que exigen una mayor carga y

dedicacion por parte del cuidador (Garcia-Calvente et al., 2004).

Segun datos de la EDAD (INE, 2008), el porcentaje de mujeres cuidadoras en el
hogar de las personas dependientes es del 72.76% frente a un 27.24% de hombres

cuidadores.

En la Region de Murcia el perfil de la persona cuidadora principal, es el de una
mujer, con una edad media de 52 afios, casada, con estudios primarios o inferiores, que
suele ser hija o conyuge de la persona necesitada de cuidados. Mas de 16.800 mujeres-
hijas atienden a alguno de sus padres o a ambos. Entre los conyuges destaca la mujer
que cuida a su esposo; sin embargo también es cierto que cada vez es mas frecuente el

varon cuidador de elevada edad.

Podemos afirmar entonces que en el reparto de roles de género, de forma global,
sigue estando vigente el modelo basado en la antigua concepcion social asentada en la
division sexual del trabajo, varon sustentador y mujer encargada de las tareas
reproductivas y asistenciales pese a la incorporacion de la mujer al trabajo productivo

(IMSERSO, 2004)

Esto no s6lo sucede en nuestra cultura, sino en otros paises (Eurostat, 2002;
Health Canad4, 2002), donde los datos son similares. Esta claro que son las mujeres las

que sustentan de forma mayoritaria la prestacion de cuidados a las personas
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dependientes, pero es necesario precisar sobre qué perfil de mujeres recae en mayor

medida esta responsabilidad (Manso-Martinez, 2012)
Edad

Los datos, en relacion a la media de edad de las personas cuidadoras, son
variados. En la encuesta del afio 1994 del IMSERSO (IMSERSO, 1995), la edad media
de la persona cuidadora principal era de 52 afios, en la encuesta del 2004 (IMSERSO,
2005), la edad media subi6 hasta los 53 afios, predominando las personas entre 40 y 59
afios (52%). En el afio 2006, la Fundacion Alzheimer Espafia (FAE) y cuatro
asociaciones nacionales de Familiares de Enfermos de Alzheimer en Europa (Alemania,
Francia, Polonia y Escocia), en una realizaron una encuesta sobre 1.181 cuidadores y
encontraron que el grupo de edad mayoritario, fue el de los que tenian entre 45 y 54

(33%) (FAE, 2006).

Otros estudios consultados encontraron medias de edad mas elevadas: 63 afios
de edad media en zona urbana (Pérez-Pefiaranda, 2008) o 67.7 afios para los hombres y
62.2 para las mujeres cuidadoras de pacientes con secuelas tras un Accidente cerebr-
vascular (ACV) (Carretero-Goémez, Rdédenas-Rigla y Garcés-Ferrer, 2006). Por otro
lado, autores como Crespo-Lopez y Lopez-Martinez (2007) encontraron que la edad
media de la persona cuidadora rpimcipal era 58 afos. En la EDAD (INE, 2008)
predominaban las personas de entre 45 y 64 anos. El 49.57% de las mujeres cuidadoras

y el 35.67% de los cuidadores hombres estaban en este tramo de edad.

En relacion a las mujeres cuidadoras, la mayoria de los estudios coinciden en
sefalar medias de edad entre 53 y 59 afos (Alonso, Garrido, Diaz, Casquero y Riera,
2004; Bazo y Dominguez-Alcén, 1996; Escudero et al., 1999; IMSERSO, 2005; Mateo
et al., 2000; Moral-Serrano, Juan-Ortega, Lopez-Matoses y Pellice-Magraner, 2003;
Rivera-Navarro, 2001).

Nivel educativo

Con respecto al nivel educativo, y en relacion a los estudios consultados, entre
las personas cuidadoras, predominan las que no tienen estudios o tienen estudios
primarios. En 1994, el 65,6% de las personas cuidadoras principales mostraba

(IMSERSO, 1995) un nivel de ensefianza muy bajo (sin estudios o primarios). En otros
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estudios se encontraron cifras similares respecto a las personas cuidadoras que no
alcanzaban a tener estudios primarios, 63.71% (Millan-Calenti, Gandoy-Grego,
Cambeiro-Vazquez, Antelo-Martelo y Mayan-Santos, 1998) y 53.3% (Valles-
Fernandez, Gutiérrez-Cillan, Luquin-Jauria, Martin Gil y Lopez de Castro, 1998).

En un estudio realizado por el IMSERSO (2004), el porcentaje de las personas
sin estudios o s6lo primarios era algo menor que en el mencionado por el mismo
organismo en 1995, ya que disminuy6 al 60%, pero continud siendo predominante el
bajo nivel de estudios (IMSERSO, 2005). Este porcentaje es alto si tenemos en cuenta
las personas de la poblacion general que no tienen estudios o s6lo primarios, 18.8% y
25.1% respectivamente. En algunos estudios aparecen cifras mayores, como los
realizados por Carretero-Gomez et al. (2006), donde el 77.2% de la muestra de personas

cuidadoras tenian s6lo estudios primarios.

En el 2008 la Encuesta de Discapacidad, Autonomia y Situaciones de
Dependencia (INE, 2008) encuentra a nivel nacional un 57,42% y 58,41% de mujeres y

hombres respectivamente, que cuidan sin estudios o con estudios primarios.

El Instituto de Estadistica de Andalucia (2009) encuentra que el 60% de las
personas cuidadoras tienen estudios basicos o sin terminar, un 20% estudios secundarios

y un 18% estudios universitarios.

Segun Garcia-Calvente, Del Rio-Lozano y Eguiguren (2007), la reacion entre el
nivel de estudios en el hombre y la probabilidad de que se ocuparse del cuidado de
algin miembro del hogar es directamente proporcional. Segun estos autores, los
hombres con menor nivel de estudios tienen menos probabilidad de ocuparse del
cuidado de algin miembro del hogar. En concreto, estos estudios demostraron que los
hombres que carecian de estudios presentaban la mitad de probabilidades que los que
habian alcanzado estudios universitarios. Sin embargo, las mujeres con estudios
primarios presentaban una probabilidad dos veces superior, de ser cuidadoras, que las

que tenian estudios universitarios.
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Situacion laboral

En el informe del IMSERSO (1995), y en relacion a la situacion laboral de la
persona cuidadora, el 75% no tenian actividad laboral retribuida (eran amas de casa
50%, jubilados/as 15% y parados/as 9.7%) y un 22% de la muestra desarrollaba un
trabajo remunerado que compatibilizaba con la tarea de cuidar (IMSERSO, 1995). En
estudios posteriores, realizados por el mismo organismo, estos procentajes bajan
ligeramente al 74% en las personas cuidadoras que no tienen actividad laboral
retribuida, y disminuyen al 44 % las amas de casa, aumentando al 20% las personas
pensionistas y al 10% las personas; pasando al 26% las personas cuidadoras que

compatibilizaban un trabajo remunerado con la tarea de cuidar (IMSERSO, 2004).

Segun diversos autores (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Gutiérrez-Cuadra
1999; La Parra, 2001), en el grupo de las mujeres cuidadoras predominan las que no
tienen empleo. Crespo-Lopez y Lopez-Martinez (2007) encontraron un 67% de
personas cuidadoras que no trabajaban fuera de casa, de ellas un 37% eran amas de
casa. Por otro lado, Garcia-Calvente et al. (2007), encontraron que la situacion laboral
se asociaba de forma distinta en hombres y mujeres a la probabilidad de ser persona
cuidadora; entre las mujeres el grupo con mayor riesgo de ser cuidadora era el de “amas
de casa”, sin embargo los hombres jubilados y los estudiantes eran los que tenian menor

probabilidad de ser cuidadores respecto a los que tenian un trabajo remunerado.

En un estudio realizado posteriormente en el Pais Vasco, se encuentran
resultados similares entre las personas cuidadoras, donde las mujeres tenian una menor

tasa de empleo que los hombres (Larrafaga et al., 2008)

Mas tarde, el Instituto de Estadistica de Andalucia en 2009 informaba que un
10% de las personas cuidadoras estaban jubiladas o eran pensionistas, si a este grupo se
le sumaban las amas de casa, los estudiantes y la poblacion parada, resultaba que la
mitad de las personas que cuidan estaban fuera del mercado laboral (Manso-Martinez,

2012).

A la vista de los estudios revisados, se concluye que que la responsabilidad de
los cuidados a personas con dependencia recae mayoritariamente sobre mujeres de
mediana edad, sin estudios o con estudios primarios, que no ejercen una profesion, ni

tienen un trabajo fuera del hogar, aunque va creciendo el numero de cuidadoras que
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compatibilizan la doble funciéon de un trabajo remunerado y cuidar de un familiar, por lo
que cada vez mas mujeres asumen una carga suplementaria que muchas veces resulta
excesivamente gravosa (Manso-Martinez, 2012); en relacion a esto, Garcia-Calvente et
al. (2004), resaltan como las desigualdades de género y la clase social aparecen
estrechamente relacionadas, siendo las mujeres de menor clase socioecondmica y
educativa las que tienen menor acceso a recursos y servicios de ayuda, lo que supone un
menor margen de eleccion para decidir como atender a las personas dependientes

familiares.
Estado civil

En relacion al estado civil de la persona cuidadora, en los diferentes estudios

revisados, la mayoria estan casadas.

Segun el IMSERSO (2004), el porcentaje de personas cuidadoras casadas es del
76.2 %. Datos similiares (76%) son los encontrados por Crespo-Lopez y Lopez-
Martinez (2007), siendo superiores los encontrados por Artaso, Goni y Biurran (2002),

donde el porcentaje del 85%.
Tipo de relacion con la persona cuidadora

El tipo de relacion con la persona cuidada también es una caracteristica a tener
en cuenta. Segun Manso-Martinez (2012), cuando uno de los miembros de una pareja
sufre un deterioro de la salud y necesita ayuda para las actividades de la vida diaria, es

el conyuge con mejor salud el que adquiere el papel de cuidador principal.

Marco-Navarro (2004) describe algunos rasgos comunes a esta situacion. Estos

son:

- La nueva situacion que supone cuidar a la pareja puede resultar dificil y

exige una constante adaptacion.

- El hecho de que un miembro de la pareja proporcione ayuda y otro la
reciba, puede provocar tensiones al pasar a tener una relacion menos

reciproca que anteriormente.
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Es més facil aceptar la ayuda del marido o de la esposa que la ayuda de

otros familiares, vecinos o instituciones.

Los maridos cuidadores reciben mas ayuda que las mujeres cuidadoras,

de otros familiares y de las instituciones.

Cuando la persona cuidadora es una hja o un hijo, existe un vinculo natural que

favorece la disposicion al cuidado y muy a menudo representa un fuerte impacto

emocional para los hijos/as darse cuenta que el padre, la madre o ambos, ya no pueden

valerse por si mismos; el papel del hijo/a como alguien que es cuidado es sustituido por

el papel de cuidador y segun Marco-Navarro (2004) los rasgos mas frecuentes

observados en esta situacion son:

A medida que empieza a presentarse la necesidad de proporcionar
cuidados al familiar, va perfilandose un cuidador/a principal, que
normalmente suele responder a las circunstancias de cada familia, sin
necesidad de que haya sido elegido por acuerdo explicito entre los

componentes de la familia.

A menudo, al asumir el cuidado de un familiar, se piensa que va a ser una
situacion temporal y, en muchas ocasiones, acaba siendo una situacion

que dura afios con una creciente demanda de cuidados.

Gran parte de los cuidadores hijos/as no trabaja ni puede pensar en
buscar trabajo. Otros se ven obligados a reducir su jornada laboral. En
los casos mas extremos, tienen que abandonar el trabajo por su situacion
de cuidador/a. Los hijos o hijas cuidadores deben atender también a las

necesidades de su familia (conyuge e hijos/as).

Tiempo que el cuidador dedica al cuidado de la persona dependiente

El tiempo que el cuidador dedica al cuidado de la persona dependiente asi como

el tiempo que lleva cuidandolo, es otra caracteristica a tener en cuenta.

La persona cuidadora principal va asumiendo poco a poco la mayor parte de las

tareas del cuidar, hasta llegar realmente a no hacer casi otra cosa en su vida personal

sino dedicarse 24 horas al dia a esta labor (Rodriguez del Alamo, 2004). Lo mas
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habitual es que los cuidados informales sean asumidos por una sola persona, sin ayuda
(o con poca) de otros miembros de la familia (Aramburu, Izquierdo y Romo, 2001;
Rodriguez, Sancho, Alvaro y Justel, 1995; Mateo et al., 2000) ya que, como plantea
Sancho (2002), rara es la familia en la que sus miembros trabajan “en equipo” para dar

cuidados al enfermo.

Segun Brown y Alligood (2004), las personas cuidadoras hablan abiertamente
de la necesidad de tener tiempo para ellos. Las personas cuidadoras que estdn muy
implicadas en el cuidado de alguna persona, no cuentan con el tiempo suficiente o la

energia para cuidar de si mismos (Hirst, 2004).

En el estudio del IMSERSO (1995), aparece una media de 39 horas por semana
dedicadas a cuidar. Diez afos después, en el estudio realizado por el mismo organismo
(IMSERSO, 2005), la media sube a 70 horas semanales. En ese mismo afio (2005), el
85% de las personas cuidadoras cuidan todos los dias de la semana y el 68% son
personas cuidadoras mafiana, tarde y noche, (62%, en el estudio del IMSERSO del afio
1995). El 57% dedican mas de 5 horas por dia (en el estudio de 1995 eran un 53%) y un
20% entre 3 y 5 horas por dia. Crespo-Lopez y Lopez-Martinez (2007) encuentra que
los cuidadores/as dedican una media de casi 100 horas a la semana para atender a su

familiar.

Fuera de Espafia, en paises como Inglaterra, se contabilizé un millon y medio de
cuidadores que dedicaban una media de 20 horas de cuidado a la semana y un millon

que dedicaban més de 35 horas, casi un trabajo a tiempo completo (James, 1998).

En la Encuesta de la Fundacion Alzheimer Espafia, en la que participaron 5
paises europeos (2006), el 42% de los cuidadores pasan mds de 10 horas diarias
cuidando de la persona dependiente. Segin Bullock (2004), las personas cuidadoras de
personas con demencia, invierten entre un 43% y un 80% de su tiempo en el cuidado del

paciente, dependiendo del estadio del deterioro en que se encuentren.

Estudios realizados por Miller y Cafasso (1992) no encontraron diferencias, ni
en la cantidad total de tareas de cuidado que desempefian hombres y mujeres, ni en las
tareas de cuidado personal del ser querido. Sin embargo, mas tarde, otros estudios
sefialan que las mujeres dedican mas horas a la semana a cuidar del familiar y se ocupan

de mas tareas del cuidado (Pinquart y S6rensen, 2006; Yee y Schuz, 2000).
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La mayoria de las personas cuidadoras suelen compatibilizar su rol de cuidador
con el cuidado de los hijos/as, el cuidado del hogar, la realizacion de otras ocupaciones,
la gestion doméstica, etc., lo que agravaria la falta de tiempo para si mismos/as (Manso-
Martinez, 2012). A esto debemos sumar que el cuidar a una persona dependiente suele
ser prolongado en el tiempo; en los diferentes estudios la media encontrada de tiempo
que se lleva ejerciendo el rol de cuidador es de entre 3.5 y 6 afios (Crespo-Lopez y
Lopez- Martinez, 2007; IMSERSO 2004; Losada, Izal, Montorio, Marquez y Pérez,
2004; Roca et al., 2000; Rubio-Montafiés, et al., 1995). Més de la mitad de las personas
cuidadoras ejercen este rol desde, al menos, hace 3 afios (IMSERSO, 2005).

3.1.3. El cuidado informal
3.1.3.1. La accidn de cuidar

El cuidar, es una actividad indispensable para la supervivencia, desde que la
humanidad existe, el cuidado ha sido relevante constituyendo una funcién primordial
para promover y desarrollar todas aquellas actividades que hacen vivir a las personas y

a los grupos (Ortega -Vargas, 2002).

Para Marie Francoise Colliere (1993), “cuidar es mantener la vida asegurando la

29 ¢

satisfaccion de un conjunto de necesidades” “cuidar representa una serie de actos de
vida que tienen por finalidad y por funcién mantener a los seres vivos para permitirles

reproducirse y perpetuar la vida” (p.7)

Cuidar significa: respirar, comer y beber, eliminar, moverse y mantener la
postura adecuada, dormir y descansar, vestirse y desvestirse, mantener un temperatura
adecuada, estar limpio y proteger la piel, evitar los peligros, actuar segiin sus creencias
y valores, trabajar, ocupar el tiempo libre, aprender, comunicarse, acompafar, facilitar,
transformacion y desarrollo social. A esto le llamamos “cuidados”, que normalmente si
la persona posee los conocimientos adecuados y tiene fuerza y voluntad, todos estos
cuidados los realiza por si misma, realizando su “Autocuidado”, pero cuando por
cualquier motivo la persona no es capaz de realizarlos por si misma, es otra persona la
que le ayuda a realizarlos con el fin de poder mantener la vida y a esto le llamamos

“cuidar” y la persona que los brinda le llamamos cuidador o cuidadora
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El cuidado tiene un poder, el de nutrir, tanto a la persona cuidadora como a la
persona cuidada (Kerouac, Pepin y Ducharme, 1995). Cuidar, afirma Carlos Cristos en
el documental “Las Alas de la vida” “es en definitiva querer a la persona cuidada, quien

cuida, establece una relacion con la persona cuidada que beneficia a los dos”.

Segun Martinez (2006), el ser humano tiene una cualidad natural para cuidar de
otros, aunque estd determinada por diferentes factores como los educativos, los sociales
y los valores personales. Las razones que llevan a cuidar de una persona obedecen a
distintos 6rdenes: vocacidon, normas sociales, creencias, necesidades de tipo econdémico,

cuando son cuidadores formales, o motivacion personal.

De acuerdo con lo anterior, un cuidador es aquella persona encargada de ayudar
a otra en la realizacion de ciertas actividades basicas de la vida diaria, que por causa de
su estado de salud presenta cierta limitacion para cuidarse a si mismo. Esta ayuda

depende del grado de la limitacion (Martinez, 2006).
3.1.3.2. Conceptos basicos sobre el cuidado informal

Tradicionalmente la unica fuente de cuidados que recibia la persona dependiente
provenia de la familia, recayendo todo el peso fundamentalmente en la mujer (De la
Cuesta Benjumea, 2009) esta conceptualizacion del cuidador familiar ha prevalecido en
Espafia, por entender que si el problema habia surgido en el contexto familiar es alli
donde debe ser tratado (Ubeda y Roca, 2008). Partiendo de este hecho, la familia
asume, en la mayoria de los casos, la totalidad de los cuidados de la persona
dependiente con todas sus consecuencias. La familia toma conciencia de la enfermedad
de la persona dependiente y a partir de ese momento se generan toda una serie de
cambios en el seno familiar que se traducen en serias consecuencias en el contexto
familiar y en el cuidador principal (Bodalo-Lozano, 2010). Los cambios sociales y
culturales, los cambios en la estructura de los modelos de familia y el cambio de rol
que desempena la mujer actualmente en la sociedad, ponen de manifiesto una crisis del
modelo tradicional de cuidados en el contexto familiar (Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol,

2012).

Ante esta realidad, la promocion de las leyes, como la Ley 39/2006, de
Promocion de Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de

dependencia, nacen con la intencidon de crear alternativas al cuidado familiar y ha
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disefiado una nueva forma de atencion a la dependencia, a través de la interrelacion del
cuidado formal e informal, con el fin de mejorar el bienestar de la persona dependiente
y la de su cuidador informal. En relacion a esto, en funcidon de la situacion concreta de
cada familia, se establece la complementariedad y suplementariedad de los cuidados
(Rogero-Garcia, 2009). Todo ello para conseguir una mejor situacion para el paciente y

para prevenir posibles problemas en la salud del cuidador.

Segt expresa la misma Ley, el cuidador familiar sigue teniendo un papel
primordial en el proceso del cuidado, ya que uno de los objetivos de la ley es no apartar
a la persona dependiente de su entorno social, permaneciendo, si es posible, en el
domicilio familiar, por lo que uno de los objetivos primordiales es la atencion al
cuidador informal, y que como lo indica la ley, en la mayor parte de los casos seguira

siendo el mayor promovedor de ayuda a la persona con dependencia.

Son numerosos los autores que han definido el concepto de cuidado informal,
intentando clarificar un concepto que atin hoy dia sigue creando dificultades a la hora de
unificar criterios en relacion a su definicién (De la Cuesta Benjumea, 2009). Uno de los
conceptos mas utilizados en la investigacion es el que lo define como la prestacion de
cuidados de salud a personas dependientes por parte de familiares, amigos u otras
personas de la red social inmediata, que no recibe retribucion econémica, por la ayuda

que ofrecen (Wright, 1987).

Este concepto en la actualidad ha quedado obsoleto debido a todos los cambios
producidos en la sociedad con respecto a la dependencia. La ley 39/2006, de 14 de
diciembre, define, en su Articulo 2, el cuidado no profesional como “la atencion
prestada a personas en situacion de dependencia en su domicilio, por personas de la
familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de atencion profesionalizada”. Esta
definicidon es muy genérica y deja muchos aspectos del cuidado y del cuidador principal
sin aportar una informacién precisa sobre el problema. El libro blanco de la
Dependencia (IMSERSO, 2005), aporta una definicion mas completa sobre lo que
significa el cuidado familiar de una persona dependiente, expresandolo como “el que se
presta por parientes, amigos o vecino. Este conjunto difuso de redes suele caracterizarse
por su reducido tamafio, por existir afectividad en la relacion y por realizar el cuidado
no de manera ocasional, sino mediante un compromiso de cierta permanencia o

duracion”. Esta definicion complementa la realizada por la ley ya que establece la
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integracion del cardcter temporal de los cuidados, la implicacion afectiva que se da

entre la persona cuidada y el cuidador asi como la red que proporciona las atenciones.

En la actualidad, sigue siendo la familia la encargada principal de los cuidados,
la que mayores recursos de salud aporta a la dependencia y la que asume la
responsabilidad del mantenimiento y del desarrollo de la persona dependiente que reside
en el hogar (Vaquiro-Rodriguez y Stiepovich-Bertoni, 2010). Aunque se hace referencia
a la familia como cuidadora, no todos sus miembros asumen dicha tarea o por lo menos
con la misma implicacion y responsabilidad, siempre hay algin miembro de esta en el

que recae la mayor responsabilidad (Crespo-Lopez y Lopez-Martinez, 2008).

El cuidador principal se define como aquella persona principal responsable del
cuidado no profesional del paciente. Reside en su gran mayoria en el mismo domicilio
del paciente, debe estar siempre disponible para satisfacer sus demandas y no recibe
retribuciéon econdmica alguna por la funcién que desempena (Feldberg et al., 2011).
Otros autores definen al cuidador principal como “aquel individuo que asume las tareas
del cuidado, con la responsabilidad que ello implica, es percibida por los restantes
miembros de la familia como responsable de la persona dependiente y no es remunerada
economicamente” (Fernandez, Alvarez-Cermefio et al., 2011). A pesar de que hay
definiciones que recogen muchos aspectos relacionados con la figura del cuidador
principal, ninguna se adapta a la situacion actual del estado espafiol tras la entrada en
vigor de la ley de dependencia, ya que en ella se establece una retribucion econdmica al
cuidador principal de la persona dependiente a pesar de seguir siendo un cuidador
informal y familiar, percibiria una gratificacion economica por el hecho de prestar sus

cuidados.

La relacion que el cuidador informal establece con los Servicios de Salud,
encontramos dos formas diferentes, una en la que al cuidador se le considere un recurso
mas en la atencion a la persona dependiente y otra, que se le vea como un cliente
(Mateo et al., 2000). En lo que se refiere al cuidador informal como recurso, se le tiene
en cuenta de forma utilitarista e instrumental, quedando relegado a un segundo plano
todo lo relativo a la situacion de su propia persona y a sus cargas, derechos o
expectativas. En este supuesto lo que interesa a los servicios sanitarios y sociales es
esencialmente establecer una relacion que proteja a la persona dependiente objeto de

cuidado. En cuanto a la consideracion del cuidador/a informal como cliente de los
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servicios formales, las relaciones que el cuidador informal mantiene con los servicios
publicos sanitarios y sociales se referiran a su bienestar, al impacto personal y
profesional que supone para el cuidador/a informal realizar estas funciones. Ademas,
mediante este enfoque, se tiene presente que pueden existir conflictos de intereses entre
las dos personas (dependiente y cuidadora informal), lo mejor para el cuidador/a no

siempre coincide con lo mas adecuado para la persona dependiente (Mateo et al., 2000).
3.1.3.3. El cuidado como fuente de problemas: Efectos sobre la salud del cuidador

El cuidado de una persona dependiente genera una nueva situacion familiar y
personal para la persona que lo realiza, esto supone cambios a nivel personal, familiar,
laboral y social y que pueden provocar repercusiones en su salud fisica y psicolodgica,
algunos autores hablan del “sindrome del cuidador” (Pérez, Abanto y Labarta, 1996)
refiriéndose a una sobrecarga fisica y emocional que lleva consigo el riesgo de convertir
al cuidador/a en paciente y se produzca una rotura familiar, también se puede utilizar
este término para referirse al conjunto de alteraciones médicas, fisicas, psiquicas,
psicosomaticas, laborales, familiares que enfrentan los cuidadores (Mufioz, Espinosa,

Portillo y Benitez, 2002).

Son varios los estudios que afirman que la prestacion de cuidados a una persona
dependiente genera niveles de estrés elevados, llegando incluso a convertirse en
cronicos (Feldberge et al., 2011; Garcia-Calvante et al., 2004), lo que tiene, como se ha

mencionado anterirmente, importantes consecuencias en la propia salud del cuidador.

Segin datos del INE (2010), las personas que prestan cuidados, sienten
dificultades para desempefiar sus tareas, ademds se ven afectados en su salud y vida
personal. La principal dificultad que encuentran los cuidadores, dentro de las tareas de
asistencia personal, es la falta de fuerza fisica para realizarlas. En cuanto a las
consecuencias para su salud, la mayoria de las personas cuidaoras afirma sentirse
cansada y una parte importante ve incluso deteriorada su salud, y en menor medida
afrirman sentirse deprimidos y expresan haber tenido que ponerse en tratamiento para

poder llevar la situacion.

Los primeros estudios que evaluaron a la persona cuidadora, se realizaron en los
afos 80, en ellos se estudid y analizé el impacto o carga del cuidado sobre la persona

cuidadora principal y sobre la relevancia de elaborar instrumentos para medir esa carga
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(Deimling y Bass, 1986; George y Gwyther, 1986; Rabins, Mace y Lucas, 1982). Mas
tarde, a finales de los afios 80 y principios de los 90, comienza a estudiarse el estrés de
la persona cuidadora, su sobrecarga y la incidencia de esta sobre su salud, lo que ha
facilitado que en la actualidad se enfoque la figura de la persona cuidadora no sélo
como un elemento que acompana a la persona dependiente, sino como persona a la que

también hay que prestar una atencion en cuanto cuidados.

A continuacion, se analizan los efecos del cuidado sobre la salud fisica, la salud

mental y el contexto de la persona cuidadora.
Efectos del cuidado en la salud fisica de la persona cuidadora

Segun diversos estudios, las personas cuidadoras pueden tener peor salud fisica
que las no cuidadoras, por ejemplo en lo que se refiere a salud autoinformada, indices
fisiologicos més negativos, un mayor numero de enfermedades cronicas, dolor,
hospitalizaciones, y uso de medicacion (Baumgarten et al., 1992, Donaldson, Tarrier y
Burns, 1998; Grafstrom, Fratiglioni, Sandmand y Winblad, 1992; Glaser y Kiecolt-
Glaser, 1997; King y Brassington, 1997; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1991; Valles-
Fernandez et al., 1998).

Autores como Sanchez-Herrero-Arbide, Séanchez-Lopez y Aparicio-Garcia
(2011) analizaron las diferencias en salud fisica de distintos grupos de mujeres, y
encontraron que el hecho de cuidar parece afectar a la salud (medido a través del

numero de dolencias fisicas).

Respecto a las enfermedades relacionadas con la salud fisica que presentan las
personas cuidadoras con mayor frecuencia, se encuetran, de mayor a menor grado de
incidencia, las siguientes: (1) trastornos osteomusculares y dolores asociados, (2)
patologias cardiovasculares, (3) trastornos gastrointestinales, (4) alteraciones del
sistema inmunologico y (5) problemas respiratorios (Gallant y Connell, 1998). Garcia-
Calvente et al. (1999) encontraron la presencia de, al menos, una enfermedad crénica
entre el 60% de las personas cuidadoras, predominando los dolores de espalda cronicos
(35.1%), reumatismo y artrosis (32.2%), mala circulacion (29.9%), dolor de cabeza
(55%), dolor de espalda (53%) y cansancio, sin causa aparente (37%). Fuentelsaz-
Gallego, Navalpotro-Pascual, y Ruzafa-Martinez, (2007), hallaron cifras mas altas

respecto al cansancio (77%) y algo menores en los dolores de espalda (46%).
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En Espafia, Crespo-Lopez y Lopez-Martinez (2007), encontraron, en su estudio
sobre cuidadores familiares, que el 51.2% de las personas cuidadoras estaban a menudo
cansadas, el 28.7 % creia que las tareas que realiza estaban deteriorando su salud y el

55.6% dijeron tener problemas de salud, concretamente.

A pesar de que las personas cuidadoras se perciban con peor salud, llevan a cabo
menos “conductas de cuidado de la propia salud”, tales como no dormir lo suficiente,
alimentarse de forma inadecuada, realizar escaso ejercicio fisico, abusar del tabaco o

alcohol, incumplir los tratamientos médicos, etc. (Webber, Fox y Burnette, 1994).

En relacion a las diferencias entre la salud fisica de hombres y mujeres que
cuidan, algunos trabajos encontraron, aunque no de manera concluyente, que cuidar
afecta mas a la salud de las mujeres que a la de los hombres (Argimon, Limon,Vila y
Cabezas, 2004). En distintos meta-analisis realizados, las mujeres cuidadoras
presentaron peor salud fisica que los hombres cuidadores. En estos casos, la variabilidad
de estas diferencias era explicada por el sexo (ser mujer o vardén) en un porcentaje
pequeiio, nunca superior al 4% (Miller y Cafasso, 1992; Pinquart y S6rensen, 2006; Yee
y Schulz, 2000). Por otro lado, estudios realizados por Vitaliano, Zhang, y Scanlan
(2003), sugieren que las diferencias encontradas entre la salud fisica de hombres y
mujeres que cuidan, se deben a que las mujeres que cuidan son més conscientes de sus
problemas que los hombres, por lo que la forma de recoger estos datos (auto-informe)
pudiera estar influyendo en los resultados; sin embargo, en otros estudios son las
desigualdades de género en las condiciones que se prestan los cuidados (més horas de
cuidado, mas tareas demandantes, mayor obligacion social de cuidar, menor posibilidad
de eleccion) las que podrian estar condicionando un mayor impacto en la salud de las
mujeres cuidadoras (Navaine-Waliser, Spriggs y Feldman, 2002). Otros estudios
también encontraron mas repercusiones en la salud de las mujeres que en la de los
hombres, siendo estas diferencias estadisticamente significativas (Fuentelsaz-Gallego et

al., 2006).

Estudios donde se compara la salud fisica de las personas que cuidan con la
salud fisica de aquellas que no cuidan, muestran que el riesgo de deterioro de la salud
asociado al cuidado informal, en mujeres cuidadoras, es significativamente mas elevado
que en las no cuidadoras de similares condiciones socioecondmicas. En la mayoria de

los indicadores que se analizaron en estos estudios, (sedentarismo, pocas horas de
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suefio, numero de consultas, mala salud mental, alto consumo de medicamentos) los
efectos del cuidado en mujeres eran ligeramente superiores a los de los hombres

(Larranaga et al., 2008).

Respecto a la autopercepcion de la salud, Garcia-Calvente et al. (1999)
encontraron que, casi la mitad de las 1000 personas cuidadoras entrevistadas opinaban
que cuidar tenia consecuencias negativas sobre su salud en algun grado; el 35%
informaban de percibir que tenian una salud regular (26.7%), mala (7.6%) o muy mala
(0,7%) y cerca del 15% percibian el impacto sobre su salud con una intensidad muy
elevada; este tanto por ciento pasod a 72% en estudios que analizaron separadamente el

grupo de cuidadores de personas con enfermedades neurovegetativas (Mateo et al.,

2000).

La autopercepcion de la salud por parte de hombres y mujeres cuidadores varia
con respecto a la percepcion de la salud de hombres y mujeres no cuidadores. En este
sentido, en el estudio realizado por Garcia-Calvente et al. (2007) donde se analizaron
los datos de la Encuesta Andaluza de Salud de 1999, se observaron diferencias en la
salud auto-percibida por hombres y mujeres cuidadores, respecto a la percepcion sobre
su salud de hombres y mujeres no cuidadores; entre los hombres el riesgo de mala salud
no resultd significativo, en cambio las mujeres cuidadoras presentaron un riesgo

superior de percibir peor su salud respecto de las que no cuidaban.

Vitaliano et al., (2003), realizaron un meta-analisis donde encontraron que las
personas cuidadoras de personas con demencia, tenian un riesgo mayor de padecer
problemas de salud que las personas no cuidadoras. Pinquart y Sorensen (2006),
realizaron otro meta-analisis, apoyando al anterior, donde analizaron ademas las
diferencias de género en personas cuidadoras de mayores de 60 afios, en la salud fisica y
psiquica, estresores primarios y apoyo social, y encontraron que estas personas
cuidadoras tenian peores niveles de bienestar subjetivo y salud fisica que las personas
no cuidadoras, aunque afirmaban que el hecho de ser cuidador explicaba un porcentaje
muy pequeiio (0.8%) de la varianza de la salud fisica. Las diferencias entre personas
cuidadoras y no cuidadoras, encontradas en este ultimo meta-analisis, eran mayores
cuando se analizaban exclusivamente las personas cuidadoras de personas con

demencias y cuanto mayor era el porcentaje de mujeres en las muestras estudiadas.
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En Espana, existen datos que confirman una situacion parecida a la descrita
anteriormente; diversos estudios han demostrado que existen consecuencias negativas
sobre la salud de las personas cuidadoras familiares, aunque estos trabajos no comparan
la salud de las personas cuidadoras con la de las no cuidadoras (Artaso, Martin y
Cabases, 2002; Galvez, Ras, Hospital y Vila, 2003; Garcia-Calvente et al., 1999; Roca
et al., 2000). En los trabajos donde se comparan grupos de personas cuidadoras con
grupos de personas no cuidadoras (Badia, Lara y Roset, 2004; Larrafiaga et al., 2008)
los resultados muestran claramente diferencias en salud, sobre todo en lo referente al
bienestar psicolégico entre personas cuidadoras y no cuidadoras, sin embargo, cuando

se trata de indicadores de salud fisica, esta diferencia no es tan significativa.
Efectos del cuidado en la salud mental de las personas cuidadoras

Todas los estudios consultados que analizan las consecuencias sobre la salud
psiquica de una persona que cuida de un familiar, coinciden que estas personas tienen
peor salud y bienestar psicolégicos que las personas que no cuidan a un familiar con

dependencia (Pinquart y Sorensen, 2003; Vitaliano et al., 2003).

Segun el Libro Blanco de Atencion a las personas en Situacion de Dependencia
en Espana (IMSERSO, 2005), el 11 % de los cuidadores ha tenido que ir o van a la

consulta del psicélogo o psiquiatra.

Garcia-Calvente et al. (1999), en un estudio realizado en la Comunidad
Andaluza, con personas cuidadoras informales, encontrd que el 22% declaraban padecer
algin problema de salud mental, con un predominio claro de trastornos de tipo
emocional (depresion y ansiedad), que afectaban al 21%, casi la mitad (47.5%) se
encontraban nerviosos ‘“algunas veces y muchas veces” y el 23.2% “casi siempre o
siempre”’; respecto a encontrarse “bajo de moral” contestaban que “muchas veces o

alguna vez” el 38.2% y casi siempre o siempre el 11.2%.

Crespo-Lopez y Lopez-Martinez (2007) encontraron que el 61% de las personas
cuidadoras referian haber tenido o tener problemas emocionales (nervios, ansiedad y
estrés). Rodriguez del Alamo (2004) encontrd un porcentaje algo menor, el 54% de los

cuidadores informaban de nerviosismo, angustia, tension, y estrés.
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Segtin diversos estudios, la diferencia que existe entre la salud mental de las
personas cuidadoras y no cuidadoras, es evidente. En este sentido y segin diversos
estudios, las personas que cuidan estan mas estresadas, ansiosas, deprimidas y tienen
peores niveles de bienestar subjetivo y autoeficacia que las personas que no cuidan
(Badia et al., 2004; King y Brassington, 1997; Larrafiaga et al., 2008; Redinbaugh,
MacCallum y Kiecolt-Glaser, 1995; Schulz et al., 1997). En este caso, las diferencias
entre ambos grupos (personas que cuidan y personas que no cuidan), son mayores
cuando se analizan exclusivamente los cuidadores de personas con demencias y cuanto

mayor es el porcentaje de mujeres en las muestras estudiadas.

Diversos estudios analizaron las diferencias entre la salud mental de las mujeres
y la saud mental de los hombres que cuidan, encontrando que las mujeres cuidadoras
presentaban menor bienestar subjetivo que los hombres que cuidaban (Miller y Cafasso,
1992; Pinquart y Sorensen, 2006; Yee y Schulz, 2000). Por otro lado, Garcia-Calvente
et al. (2007) encontraron que el riesgo de declarar mala salud mental se mostraba
significativo en el grupo de mujeres cuidadoras respecto a las no cuidadoras, no siendo
asi entre los grupos de hombres. Larrafiaga et al. (2008) encontraron que el riesgo de
mala salud mental se incrementa en 1.9 veces en las mujeres que cuidaban respecto a las
no cuidadoras, frente a 1.7 veces en hombres; sin embargo cuando analizaban los
efectos en salud, teniendo en cuenta la carga de los cuidados, las diferencias por sexos
disminuian, de modo que, en los hombres con elevada carga de cuidado, el riesgo de
mala salud psiquica aumentaba y el deterioro de la calidad de vida relacionada con la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), era similar o incluso mayor que en las

mujeres con igual responsabilidad.

Todos estos resulados estan en consonacnia con los datos obtenidos en el estudio
del IMSERSO (2005), en el que se muestra como hay mas mujeres cuidadoras (11.3%)
que han acudido a la consulta del psicélogo o psiquiatra y tienen un mayor consumo de

alguin tipo de psicofdrmaco, que hombres cuidadores (9.1%).

En un estudio realizado con cuidadores de mayores con dependencia moderada o
severa, un 38% afirmaban tomar psicofdrmacos (Crespo-Lopez y Lopez-Martinez,
2007) y su consumo se habia iniciado o incrementado a partir de asumir la tarea de
cuidar; estos porcentajes son superiores a los consumidos por la poblacion general

espafiola, que se encuentran en el 12% (De la Cruz, Farifias, Herrera y Gonzalez, 2001).
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Por otro lado, el porcentaje de personas cuidadoras que sufren depresion es muy
variado, moviéndose en un rango del 13.3% al 67 % (Anderson, Linton y Stewart-
Wynne, 1995; Garcia-Tirado y Torio-Durantes, 1996; IMSERSO, 2005; Morales-Payan
et al., 2000; Moral-Serrano et al., 2003; Santiago-Navarro, Lopez-Medero y Lorenzo-
Riera, 2000; Rubio-Montanés et al., 1995).

En el Libro Blanco de Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia
(IMSERSO, 2005), encontramos un 32.1% de cuidadores que se sienten deprimidos.
Crespo-Lopez y Lopez-Martinez (2007) encuentran un 56% de personas cuidadoras con
niveles de depresion, niveles por encima de lo esperado en la poblacion general. De

ellos un 18% tiene niveles moderados o graves de depresion.

Las mujeres cuidadoras presentan mayores niveles de depresion respecto a los
hombres que cuidan (Miller y Cafasso, 1992; Yee y Schulz, 2000; Pinquart y Sorensen,
2006). En este sentido en los estudios del IMSERSO (2005), al preguntar a hombres y
mujeres si se sienten deprimidos, s6lo un 4.1 % de los hombres cuidadores contestd

afirmativamente, frente a un 13.3 % de las mujeres cuidadoras.

Autores como Crespo-Lopez y Lopez- Martinez (2007) encuentran relacion
entre depresion y mayor niimero de horas de cuidado, alta percepcion de carga, baja
autoestima, baja satisfaccion con el apoyo social y uso frecuente de estrategias de
afrontamiento centradas en el alivio de las emociones. Juan-Ortega, Lopez Matoses,
Pellicer-Magraner y Moral-Serrano (2003) encuentran como factores asociados a la
depresion la mayor dependencia funcional de la persona cuidada y su deterioro mental,
el mayor tiempo de cuidados, el mayor indice de esfuerzo y el menor apoyo social. Sin
embargo, algunos estudios encuentran que cuidar de un familiar se asocia con menores

niveles de depresion (Collins y Jones, 1997; Fernandez-Capo y Gual-Garcia, 2005).

Por otro lado, la ansiedad que sufren los cuidadores es uno de los principales
motivos de consulta a los profesionales de la medicina de Atencion Primaria y
constituye un componente central de la problematica emocional experimentada por los

cuidadores (Crespo- Lopez y Lopez-Martinez, 2008).

Segun diversos estudios, y al igual que ocurria en el caso de la depresion, el
porcentaje de ansiedad que sufren las personas que cuidan es muy variado (15%- 70%)

(Russo, Vitalino, Brewer, Katon y Becker, 1995; Rubio-Montaiiés et al., 1995; Garcia-
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Tirado y Torio-Durantes, 1996; Valles-Fernandez et al., 1998; Santiago-Navarro et al.,
2000; Morales-Payan et al., 2000; Crespo-Lopez y Lopez-Martinez, 2007). Los estudios
realizados por Ribas et al., 2000 muestran un elevado porcentaje de ansiedad entre los
cuidadores, llegando en algunos casos al 70%, mientras que otros como los realizados

por Juan-Ortega et al. (2003), encuentran unos porcentajes bastante menores (32%).

Como ocurria en el caso de la depresion, las mujeres cuidadoras presentan
mayores niveles de ansiedad que los hombres cuidadores (Miller y Cafasso, 1992;

Pinquart y Sérensen, 2006; Yee y Schulz, 2000).

En los casos de personas cuidadoras, la ansiedad estd relacionada, entre otros,

con:

- La alta percepcion de carga, baja autoestima y estrategias de
afrontamiento centradas en el alivio de las emociones (Crespo-Lopez y

Lopez-Martinez, 2007.

- La salud fisica (evaluado por las dolencias) (Sanchez-Herrero-Arbide et

al, 2008).

- La incapacidad funcional, el deterioro mental de la persona que cuida, el
tiempo de cuidado, el indice de esfuerzo, el apoyo social y la satisfaccion
con la familia. En este sentido, Juan-Ortega, et al., (2003) encuentran
relacion estadisticamente significativa entre mayor ansiedad y mayor
incapacidad funcional y deterioro mental de la persona cuidada, mas
tiempo de cuidado, mayor indice de esfuerzo, menor apoyo social y

menor satisfaccion con la familia.
Efectos del cuidado en el contexto social de la persona cuidadora

Cuidar puede conllevar amplias repercusiones sociales, puede afectar al trabajo
remunerado, a los gastos, a las relaciones sociales, a las familiares, al tiempo libre, de

ocio o dedicado a uno mismo (Manso-Martinez, 2012).

Segiin Garcia-Calvente, et al., (1999) el 38.5% de las personas que cuidan
afirman que cuidar ha afectado a su trabajo remunerado: impidiendo el acceso al trabajo

remunerado (21.85%), limitando las posibilidades de progresar (18.7%), abandonando
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temporalmente (11%) o definitivamente (13.8%) su trabajo, modificando el horario, o
teniendo que escoger un trabajo compatible con los cuidados. Ademads, y en esta misma
linea, Wright (1983) y White-Means y Thornton(1990) afirman que cuidar supone una

mayor posibilidad de abandonar el mercado laboral.

Segun el Informe del IMSERSO de 2005, un 9.9% de los hombres cuidadores y
un 29.7% de las mujeres cuidadoras no pueden plantearse trabajar fuera de casa; ademas
un 4.1% de los hombres y un 13.2% de las mujeres que cuidan han tenido que dejar de
trabajar; en este mismo estudio encontramos que un 9.3% de los hombres y un 11% de

las mujeres que cuidan tienen problemas para cumplir sus horarios laborales.

Segun el IMSERSO (2005) el 21.7% de los hombres y el 13.8 de las mujeres
que cuidan afirman que tienen problemas econémicos. En esta misma linea, Blackburn,
Read y Hughes (2005) encuentran que la persona cuidadora estd mas expuesta a

dificultades econdmicas y es mds vulnerable al aislamiento y la exclusion social.

La dedicacion de las personas cuidadoras implica una disminucion del tiempo de
ocio, personal y del tiempo dedicado a las relaciones sociales (Harris y Mc Hale, 1989).
Para cuidar mejor al enfermo, el cuidador deja de lado sus propias necesidades
(Ginsberg, Martinez, Mendoza-Ferras y Pabon-Dévila, 2005). En este sentido, un 21%
de personas cuidadoras, declara que ve afectada su vida social (Garcia-Calvente et al.,
1999). Un 64.5% de los hombres que cuidan y un 61.2% de las mujeres declaran que
han tenido que reducir su tiempo de ocio; un 42.6 % de los cuidadores y un 37.1% de

las cuidadoras no pueden irse de vacaciones (IMSERSO, 2005).

Segun Crespo-Lopez y Lopez-Martinez (2008), cuidar constituye con frecuencia
un elemento modificador de las relaciones familiares, en pocas ocasiones toda la familia
colabora en el cuidado y en la mayoria de las ocasiones la persona cuidadora principal
no se ve arropada por el resto de los parientes y su relacion con ellos se ve deteriorada,
dando lugar a conflictos. En relacion a esto, y seglin los datos del estudio realizado por
el IMSERSO (2005) un 20.1% de los hombres cuidadores y un 28.6% de las cuidadoras

dicen tener conflictos con sus parejas.

Respecto a las diferencias en funcion del sexo y la percepcion de apoyo social,
(entendido este como un proceso interactivo, en el cual el individuo obtiene ayuda

emocional, instrumental y econdomica de la red social en la que se encuentra inmerso),
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autores como Cohen, Kessler y Gordon (1993), encuentran que las mujeres tienen una
red de apoyo més amplia y diversa en comparacion con la de los hombres, sin embargo,
otros autores encuentran menor apoyo socio-familiar cuando la cuidadora principal es
una mujer (Gonzélez y Salgado, 1992) . Yee y Schulz (2000) plantean que los varones
son mas susceptibles de recibir ayuda formal e informal, ya que la sociedad parece mas
propensa a ayudar a un cuidador que a una cuidadora, sin embargo Pinquart y Sérensen
(2006), en su meta-analisis, plantean que no existens diferencias entre cuidadores y

cuidadoras en cuanto al apoyo formal e informal que reciben.
3.1.4. Indicadores del estado de salud de la persona cuidadora

3.1.4.1. Salud Fisica

Para analizar la salud fisica de los individuos, se pueden utilizar diferentes
indicadores de salud, que como parametros estadisticos de caracter universal, permiten
conocer el estado de salud de los individuos de una forma objetiva. Entre ellos se
encuentra la esperanza de vida al nacer, la salud autopercibida, la tasa de morbilidad por
enfermedad, por accidente, los estilos de vida, etc. (Saavedra San Roman, 2013). De

todos ellos vamos a analizar los que hemos utilizado para nuestro estudio.
Salud autopercibida

La auto-percepcion del estado de salud es un indicador subjetivo y general que
refleja el estado de salud fisico, las enfermedades padecidas y a la vez, los factores

sociales, econdmicos y del entorno de la persona.

La utilizaciéon de este indicador ha sido validado por numerosos autores
(Benyamini, 2008; Idler y Benyamini, 1997; Robine, Jagger y Egidi, 2000; Rohlfs, et
al., 2000; Simon, De Boer, Joung y Mackenbach, 2005), como el principal indicador del
estado de salud de la personas. Es una medida que no presenta interferencias con las
interpretaciones médicas de los sintomas, estd relacionado con la percepcion del
individuo de su estado fisico y mental y es un indicador que predice la probabilidad de
morir de forma adecuada tanto en hombres como en mujeres, independientemente del
estado objetivo del individuo (Singh-Manoux, Gue Guen, Martikainen, Ferrie, Marmot

y Shipley, 2007).
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Los estudios analizados presentan relaciones entre este indicador y diversas
variables como las diferencias en salud autopercibida segiin sexo, donde se evidencia
que la mujer refiere peor salud autopercibida que el hombre (Borrell y Benach, 2006;
Kondo, Kawachi, Subramanian, Takeda y Yamagata, 2008; Lopez, Findling y
Abramzon, 2006; Singh-Manoux et al., 2007).

El informe de Salud y Género 2005, realizado por el Ministerio de Sanidad de
Espana (2007), informa que en las personas mayores de 16 afos, el estado de salud
percibido es peor en las mujeres que en los hombres en todas las edades y en todas las
clases sociales. La Encuesta Europea de salud en Espana, realizada por el Instituto
Nacional de Estadistica (INE, 2010), concluye que el 75% de los hombres perciben un

buen estado de salud frente al 65% de las mujeres.

Un andlisis multinivel constata que la probabilidad de sentirse bien es un 28%
mayor en los hombres, la explicacion se debe en parte por el aumento de longevidad en
las mujeres, que las hacen padecer un mayor nimero de dolencias y también debido a
que las mujeres suelen ser mas criticas y exigentes a la hora de establecer el umbral de

su bienestar fisico y mental (Martin, Lopez del Amo, Garcia, Moya y Jodar, 2007).

En este contexto, si no existe justificacion bioldgica para que las mujeres a partir
de los 16 afios refieran una peor salud autopercibida que los hombres, es obligado el
estudio de otras variables como las condiciones sociales, politicas, economicas, etc., que
hacen que las mujeres perciban y manifiesten sus dolencias, de forma diferente, y como
esta situacion produce una desigualdad de género en el estado de salud (Saavedra San

Roman, 2013)

Siguiendo esta linea investigadora, Sanchez-Lopez, Aparicio-Garcia y Dresch
(2006) senalan que las mujeres, en general, tienen peor salud que los hombres, pero
estas diferencias llegan a desaparecer si se tienen en cuenta las condiciones de trabajo

de las personas

También se recoge la relacion entre salud percibida y un conjunto de rasgos de
personalidad (Dresch, Sanchez-Lopez y Aparicio-Garcia, 2008). Asi como, las
relaciones entre este indicador y la situacion econdmica, donde se informan que

aumentan las puntuaciones en salud autopercibida a medida que aumenta el nivel



CAPITULO 3 131

econémico (Regidor, Martinez, Astasio, Ortega, Calle y Dominguez, 2006; Rico,
Ramos y Borrell, 2002)

Con respecto a los estilos de vida, comer mal, fumar, no hacer ejercicio y
consumir alcohol y drogas, son algunos de los principales determinantes de la mala
salud de las personas. En esta linea se evidencian las relaciones de salud autopercibida
con los estilos de vida, demostrandose que tener una vida activa, comer frutas y
verduras diariamente, no fumar y un consumo moderado de alcohol, se relaciona con

una mejor salud autopercibida (Conry et al., 2011).

Un mayor nivel educativo se correlaciona con un mayor nivel adquisitivo y una
mejor salud autopercibida de los individuos (Daoud, Soskolne y Manor, 2009).
También se han estudiado las diferencias entre poblacion autdctona e inmigrante,
evidenciando peor salud autopercibida en las poblaciones inmigrantes (Agudelo-Suarez

etal., 2011).

La relacion entre salud autopercibida y salud mental también se ha estudiado,
comprobandose que referir una mala salud autopercibida correlaciona con una peor
salud mental (Conry et al., 2011). Asi como la existencia de malas condiciones de
trabajo, la inestabilidad laboral y el riesgo de jubilacion anticipada se asocian a una peor
salud autopercibida (Pietildinen, Laaksonen, Rahkonen y Lahelma, 2011). Incluso se ha
encontrado un mejor estado de salud en casados, frente a divorciados, viudos y solteros

(Sanchez-Lopez, Dresch y Cardenal-Hernandez, 2005).

Por todo ello, se justifica el uso de este indicador general del estado de salud de
los individuos en esta investigacion, el cual ha sido utilizado en Espafia desde 1987, a

partir de su inclusion en la Encuesta Nacional de Salud.

El Ministerio de Sanidad y Consumo es el organismo responsable de realizar la
Encuesta Nacional de Salud de Espana, siendo esta una operacion estadistica de
periodicidad bienal incluida en el Plan Estadistico Nacional. Se realiza mediante
entrevista personal a una muestra aleatoria del censo de poblacion espafiola y una de las
principales ventajas es que proporciona informacion del estado de salud de los

individuos, utilicen o no los servicios sanitarios (Rodriguez, 2007).
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Numero de enfermedades o problemas de salud

Las patologias, enfermedades o problemas de salud que se dan con mayor
frecuencia en los paises desarrollados, estan estrechamente relacionados con los habitos
de vida. De esta forma, se ha producido un cambio cuantitativo de las enfermedades de
caracter infeccioso (sarampion, tétano, difteria, etc.) a las patologias no transmisibles y
de caracter cronico (diabetes, hipertension, obesidad, alteraciones cardiovasculares,

etc.).

Para poder hacer una interpretacion adecuada de los datos sobre el niimero de
enfermedades en la poblacidn espaiiola, es necesario conocer las diferencias por sexo en
esperanza de vida al nacer, en poblaciones de mayor edad y especialmente la esperanza

de vida en buena salud al nacer y a los 65 afios.

A partir de los datos que aporta la Encuesta Europea de Salud en Espafa (INE,
2010) la esperanza de vida al nacer de los hombres se sitiia en 78 afios frente a los 84.4
de las mujeres, manteniendo el segundo puesto (junto a las mujeres francesas e
italianas) en longevidad después de las mujeres japonesas. La esperanza de vida a los 65
afios en los hombres espanoles se encuentra en 17.7 afos, estando en 21.7 afios para las

mujeres.

Pero el indicador esperanza de vida, no nos informa sobre la calidad de vida de
las personas. Para ello, se debe utilizar el indicador esperanza de vida en buena salud,
que nos proporciona datos sobre n° de afios sin limitaciones funcionales o de
discapacidad. La Esperanza de vida en buena salud al nacer para los hombres espaioles
se encuentra en 63.2 afios y para las mujeres en 62.9 afos. Y a los 65 afios, los hombres
tienen 10.3 afios de esperanza de vida en buena salud en relacion a los 10 afios que
tienen las mujeres, de forma que un nifio que naciera en Espafia viviria el 81.2% de sus
afios en buenas condiciones de salud y una nifa viviria el 74.8% de sus afnos en buena

salud (INE, 2009).

En este contexto se observa que, aunque los hombres viven un menor nimero de
anos que las mujeres, estos los hacen con mejor salud que ellas. Estos datos son

corroborados con los aportados por la ENS sobre los porcentajes de patologias
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padecidas segin sexo en la poblacion espanola, donde se aprecia que todas las
principales enfermedades cronicas diagnosticadas por un médico, son patologias de

predominancia femenina.

Dentro de la multitud de estudios realizados para explicar las diferencias en
morbilidad entre hombres y mujeres, es importante que se evalle si esta situacion se
debe a diferencias bioldgicas (ej., el cancer de mama es una patologia casi en su
totalidad femenina y el cancer de prostata es exclusivamente masculina) o si existe una
vulnerabilidad bioldgica que predispone a un determinado sexo a padecer mas
patologias (p.e: las mujeres son mas vulnerables a los toxicos que los varones, debido al

metabolismo, absorcion y excrecion de toxicos) (Valls-Llovet, 2006).

También se hace necesario valorar si esta morbilidad esta asociada al ciclo vital
(la menarquia, embarazo, parto, puerperio y menopausia, son procesos biologicos
fisiologicos, que en muchos casos son patologicos y precisan medicacion; si es debido a
las diferencias en como las mujeres y los hombres expresan sus problemas de salud (los
modelos de comportamiento de género, evidencian que las mujeres tienen una mayor
capacidad de reconocer y verbalizar molestias y que los hombres no expresan debilidad
hasta que no existe enfermedad evidente) o incluso si en el ejercicio de la medicina, se
infravalora determinados sintomas en la mujer, como la diferente sintomatologia en las
patologias cardiacas entre hombres y mujeres, o la sintomatologia ferropénica presente
en mujeres con valores normales de ferritina sérica, al tenerse en cuenta el valor

normalizado en sangre para los hombres (Valls-Llovet, 2006).

Incluso se ha propuesto como importante, identificar si los esfuerzos
diagnosticos y terapéuticos se realizan de igual forma, en hombres que en mujeres,
(como ya se ha comentado con respecto a las enfermedades cardiovasculares); impedir
que ocurran sesgos de género en la atencion sanitaria (se sobrediagnostique o
infradiagnostique a un sexo con respecto a otro), debido a que lo que se ha estudiado
como patrén de la enfermedad, estd influenciado por los propios sesgos en investigacion
e incluso por los estereotipos que existen dentro del propio personal sanitario

(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008).

3.1.4.2. Salud Mental
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En la actualidad, la salud mental es uno de los indicadores principales de la
calidad de vida de las personas y su entorno. La pérdida de salud mental tiene unas
graves ¢ inmediatas consecuencias, no solo personales, sino también familiares,

sociales, profesionales, laborales y econdmicas.

La OMS define salud mental como “un estado de bienestar en el cual el
individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones
normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer
una contribucion a su comunidad” (OMS, 2007). Esta valoracion de la salud mental en
positivo abarca las entidades de la autoestima, el autocontrol, el optimismo y el sentido

de la coherencia de los individuos.

A pesar de la vision en positivo que utiliza la OMS para definir salud mental, la
Encuesta Nacional de Salud en Espafia (INE, 2008), va a acceder al estado de salud
mental de la poblacion a partir del instrumento GHQ-12 (General Health Questionnaire)
(Golberg y Williams, 1988) que es un cuestionario de deteccion de morbilidad
psiquiatrica, validado en multitud de poblaciones, entre ellas la espanola (Sénchez-
Lopez y Dresch, 2008), y ampliamente utilizado en investigacion, con valores que
oscilan entre los 0 puntos, como el mejor estado de salud mental a los 12 puntos, como

el peor estado de salud mental.

En Espafia, el 21% de la poblacion de 16 afios o mas refiere una mala salud
mental, siendo casi el doble el porcentaje de mujeres que refieren una mala salud mental
(27%) frente al porcentaje de los hombres (15%), en todas las franjas de edad, excepto
en poblacion de 4 a 15 afios. La Encuesta Nacional de Salud, arroja datos muy
reveladores sobre el perfil de personas en riesgo de mala salud mental, y es el de una
mujer espafiola adulta, que aumenta con la edad, divorciada o viuda y de clase social
baja; le siguen los hombres y mujeres jubilados y desocupados; en tercer lugar se
encuentran las mujeres amas de casa; y en ultimo lugar estan las mujeres jovenes y las

mujeres adultas extranjeras (ENS, 2006).

Estos datos confirman los encontrados por el Estudio Europeo de Ia
Epidemiologia de los Trastornos Mentales (Alonso, et al, 2002), que informa que el
23% de las mujeres frente al 16% de los hombres han padecido durante su vida alguna

alteracion en la salud mental (Haro et al., 2006) y los evidenciados en diversos estudios,
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donde la mujer siempre presenta peores niveles de salud mental que el hombre
(Artazcoz, Cortes, Borrell, Escriba-Agiiir y Cascant, 2011; OMS, 2003; Roch4, Pérez,
Rodriguez-Sanz, Borrell y Obiols, 2011).

Si comparamos Espafia con otros paises de su entorno, vemos que junto a Italia,
la mujer espafiola es la que presenta mayor riesgo de presentar una mala salud mental.
Los autores que intentan explicar el porqué de estos resultados, llegan ineludiblemente
al estudio de las variables psicosociales de vulnerabilidad a los que estan expuestas las
mujeres: desigualdades socioecondmicas, socializacion patriarcal que relaciona la mujer
con la pasividad, dependencia y escaso control de sus vidas, procesos que producen
sobrecarga mental como es el cuidado de los hijos y personas dependientes, las dobles y
triples jornadas laborales, la violencia de género, etc., (Alonso, et al., 2004; Landero y

Gonzalez, 2004; Sanchez-Lopez, Lopez-Garcia, Dresch y Corbalan, 2008).

Dentro de la morbilidad psiquiadtrica que afecta a hombres y mujeres, se
encuentran los trastornos mentales comunes, que acogen entidades como las
alteraciones del estado de animo: depresion, ansiedad, distimia y fobias y, que se dan en
el doble de proporcion en las mujeres (19%) que en los hombres (8%) y en contraste,
los trastornos mentales graves, que engloban patologias como la esquizoftrenia, trastorno
bipolar y el trastorno obsesivo-compulsivo, tienen una prevalencia del doble de casos en
hombres que en mujeres (0.8% en mujeres y 2% en hombres) (Alonso et al., 2004;
ENS, 2006). También se han descrito mayores niveles de estrés en mujeres

universitarias que en hombres universitarios (Gonzalez y Landero, 2008).

Tal es la magnitud del problema, que la OMS alerta sobre la depresion como la
principal causa de discapacidad a nivel mundial (OMS, 2011). En la linea de estos
datos, Soler (2008), en su estudio realizado sobre ingresos hospitalarios en Espaia
debido a alteraciones mentales, observa, como primera causa de ingreso, las
esquizofrenias y trastornos psicoticos, siendo estos predominantes en varones (63% de
los ingresados son hombres), la segunda causa son los trastornos del estado de animo,
con predominancia femenina (60% de los ingresados son mujeres) y la tercera causa de
ingreso hospitalario es debida al abuso de sustancias como el alcohol, que tiene una alta

incidencia en hombres (79% de los ingresados son hombres).
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Como punta de iceberg de la morbilidad psiquiatrica se encuentra el suicidio. La
OMS en los datos aportados sobre salud mental en el 2011, alerta que cada 40 segundos
se suicida una persona en el mundo. En Europa la razon de suicidio segun el sexo

presenta una relacion hombre/mujer de 3 1. (OMS, 2011).

En Espaia, la tasa de mortalidad por suicidio ajustada por edad (utilizando como
estandar la poblacion europea), se situd en 6.23 muertes por cada 100.000 habitantes en
el afio 2006, triplicandose en el hombre (10 muertes por 100.000 habitantes) frente a la
mujer (2.76 muertes por 100.000 habitantes). Los factores de riesgo asociados con el
suicidio en poblacién mayor son en primer lugar la presencia de enfermedades cronicas
asociadas y llegar a un estado terminal de dicha enfermedad; en segundo lugar los
trastornos psiquiatricos; en tercer lugar los conflictos o estrés en las relaciones
interpersonales, seguido del aislamiento social, la soledad y el abuso de sustancias. El
suicidio llegara a ser la décima causa mas frecuente de muerte en el mundo en el afio

2020 (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).

Todos los datos aportados hacen reflexionar sobre cémo los factores
relacionados con el género estan determinando que las mujeres presenten el doble de
patologia que el hombre en depresion y alteraciones del estado de d&nimo, y el hombre
presente el triple de patologia relacionado con el consumo de sustancias, especialmente

con el abuso del alcohol (Saavedra San Roman, 2013).

Es decir, la existencia de roles y estereotipos en la sociedad ligados al sexo,
hacen que las enfermedades se distribuyan de forma desigual en las mujeres y en los
hombres, la forma de experimentar la enfermedad y la forma de buscar ayuda es
diferente, y hace que los datos desagregados por sexo, aportados por los estudios tengan
que ser cuidadosamente revisados. Con la informacion obtenida se objetiva la
importancia de la transformacion social y personal en materia de género para obtener un

buen estado de salud mental.
3.1.5. El cuidador informal de la persona con Esclerosis Multiple

Al haber quedado ampliamente descrita la situacién del cuidado informal en
general y de la persona que lo realiza en particular, en este apartado haremos referencia
a aquellos estudios que recogen las peculiaridades del cuidador informal en el contexto

de la persona con esclerosis multiple (EM).
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El debut de la enfermedad, su progresiéon y la naturaleza discapacitante y poco
predictiva, representan los factores principales por los cuales los pacientes con EM
conforme la enfermedad progresa, necesitan de una persona que los cuide por el resto de
sus vidas, al no ser capaces de realizar las actividades de la vida diaria por si mismos.
En este sentido, varios trabajos han demostrado que los cuidadores de los pacientes con
esclerosis multiple presentan una calidad de vida significativamente peor que la
poblacion general (Aymerich et al., 2009; Figved, Myhr, Larsen, Aarsland, 2007; Patti
et al., 2007; Rivera-Navarro et al., 2008), asi como una mayor prevalencia de sintomas

ansioso- depresivos (Aymerich et al., 2009; Figved et al., 2007).

En conjunto, estos trabajos describen la edad avanzada, el sexo femenino (Patti
et al., 2007; Rivera-Navarro et al., 2008) y la comorbilidad (Aymerich et al., 2009;
Rivera-Navarro et al., 2008) como aquellas caracteristicas sociodemograficas de los

cuidadores que mejor predicen su propia calidad de vida.

En relacion a dichas caracteristicas sociodemograficas haremos mencion de
algunos estudios que nos aportan mas datos sobre ellas. Con respecto a la distribucion
por género de cuidadores informales de pacientes con EM, en general dichos cuidados
recaen en la mujer (Rodriguez-Agudelo, Mondragon-Maya, Paz-Rodriguez, Chavez-
Oliveros y Solis-Vivanco, 2010), lo cual coincide con los datos sobre las diferencias de
género en relacion al sexo de la persona cuidadora de la poblacion en general, aunque
nos ha llamado la atencion otros estudios en los que se ha encontrado una proporcién
50/50 entre hombres y mujeres cuidadoras, probablemente debido a que en la muestra
del estudio, el lazo mas frecuente con los pacientes era una relacion conyugal y la
mayoria de pacientes eran mujeres, pero no fue asi, ya que de hecho, el 93% de los
pacientes del sexo masculino fueron atendidos por una mujer, pero no a la inversa, ya

que solo el 72% de las mujeres tenian un cuidador masculino (Aymerich et al., 2009).

Estos resultados coinciden con otro estudio en el sur de Europa (Rivera-Navarro
et al., 2008) sobre el cuidador informal en pacientes con esclerosis multiple: los datos
del estudio de Madrid coinciden con los de un estudio de las familias de los pacientes
con EM en Nueva Zelanda, donde la mayoria de los cuidadores eran hombres, a pesar
de que en este pais el papel del cuidador no era un ser tradicionalmente masculino
(Gregory, Disler y Firth, 1996). Otro estudio realizado en Reino Unido refleja que el

54% son cuidadores masculinos, dada la relacion que se establece con los pacientes de
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conyuges o pareja (Acaster, Perard, Chauhan y Lloyd, 2013).

Incidiendo en la figura del cuidador informal masculino, un estudio realizado en
la Universidad de Missippi, aporta que la mayor carga entre los cuidadores masculinos
se asocio significativamente con mayores horas por semana de prestacion de asistencia
y significativamente mayor restriccion de la capacidad del cuidador para realizar las
actividades diarias , debido a ayudar a la persona con EM. Se encontré una fuerte
asociacion entre la percepcion de la carga y el estado de salud mental del cuidador
masculino. La reduccion de la carga puede mejorar la salud mental de los cuidadores
informales. En dicho trabajo se recoge la importancia de los profesionales de la salud
que tratan a cualquiera de los cuidadores masculinos o las personas con EM de ser
sensibles a los efectos que tiene la prestacion de asistencia en la salud mental de los

cuidadores informales (Buchanan-Robert et al., 2010).

En relacién a esta figura del cuidador masculino, un estudio recoge el papel de
los hombres como cuidadores de personas dependientes el cual ha estado omitido o
relegado a un segundo plano en el cuerpo de la investigacion dedicada al cuidado. La
mujer ha sido la gran protagonista dentro de la provision del cuidado en el ambito
familiar (Pérez-Belda, 2010). Este articulo profundiza en las experiencias de los
hombres de Laponia, en Finlandia, en Austria; y de Alicante, en Espafia, cuando sus
esposas necesitan cuidados de larga duracion debido a la enfermedad de Esclerosis
Multiple. Los resultados de este estudio nos ofrecen la posibilidad de acercarnos a las
experiencias que viven los hombres envueltos en el cuidado de larga duracion,
mostrando la influencia de factores contextuales, tales como los diferentes sistemas de

proteccion social que tienen, asi como de factores de género.

El estudio recoge la falta de informacion en el momento del diagndstico, lo que
resulta de vital importancia para afrontar la situacion y buscar los apoyos necesarios con
el fin de organizar el cuidado que la mujer enferma pueda necesitar. En segundo lugar,
la necesidad de que exista una coordinacion entre los servicios sociales y sanitarios,
primordialmente en Austria y en Espafia, sobre todo la necesidad de un protocolo de
seguimiento de los casos, que puede llegar a tener efectos para asegurar la calidad del
cuidado ofrecido por los hombres, asi como la formacion necesaria para que la
desempefien. Y, por ultimo, la disminuciéon de vida social, bien sea por ser el esposo-

cuidador principal, bien percibiendo una prestacion econdmica por ello como es el caso
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de Finlandia, o bien porque ademds de participar en el cuidado de sus esposas tienen
que trabajar en sus empleos habituales, lo que reduce considerablemente la vida social
de los hombres, sin contar con la disminuciéon de visitas que reciben una vez
diagnosticada la enfermedad. Ademas, la disminucién o ausencia de actividad sexual
con sus parejas, siendo todavia hombres adultos y activos, es otra de las necesidades
con las que tienen que lidiar los esposos. Por lo tanto, el sentimiento de pérdida es
constante en sus vidas. En consecuencia, es importante tener en cuenta que el apoyo
institucional es necesario para poder ofrecer la ayuda requerida a las personas con EM
pero también a sus cuidadores, que son en muchos casos sus maridos, y que a pesar de
ser minoritarios cuando hablamos de cuidados, es importante tener en cuenta que los
recursos ofrecidos no deben ir encaminados a una conciliaciéon de la vida familiar y

laboral de las mujeres, sino a una corresponsabilidad de ambos (Pérez-Belda, 2010).

Un estudio cualitativo recoge la experiencia de un conyuge de 38 anos quien ha
convivido con su mujer, diagnosticada de EM mas de 8 afios. Se realizaron entrevistas
en profundidad que buscaban ahondar en el hecho de “ser cuidador desde una
perspectiva familiar en el diagnéstico de la EM”. De este estudio se concluye que una
vez que se establece el diagndstico, el cuidador se mimetiza con el paciente, de manera
tal que su imagen poco a poco va adoptando una imagen en espejo con la de su familiar,
sin sufrir los sintomas de la enfermedad (Salinas-Pérez, Rogero-Anaya, Vergara-
Carrasco y Ofia-Gonzalez, 2011). En conclusion, el cuidador termina por ser el reflejo

del paciente y por vivir las mismas etapas frente al diagndstico de este.

Siguiendo con esta variable, se ha encontrado que las mujeres tienen una CVRS
mental inferior que los hombres, tanto las mujeres con EM como la cuidadoras, ademas,
la proporcion de casos probables de angustia psicologica entre las mujeres es mayor que

en los hombres (Aymerich et al., 2009).

En relacion a otras variables demograficas del cuidador informal de la persona
con EM, basandonos en estudios recientes, en lo que respecta al nivel educativo, la
mayor parte de los cuidadores (52%) tienen estudios primarios, con respecto a su
situacion laboral, el porcentaje mayor, trabaja para un empleador, la mayoria estan
casados o viven en pareja y la relacion que tienen con el paciente, la mayor parte son

conyuges o pareja (Aymerich et al., 2009).
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Respecto a las repercusiones sobre la salud fisica y/o mental del cuidador de
personas con EM, las caracteristicas clinicas, segun el estudio realizado por Aymerich
et al. (2009), un porcentaje importante de cuidadores sufre algin tipo de enfermedad
cronica (67,8%) ademas segun el GHQ-12, el 27% presentaban trastornos psicologicos

probables.

La gran mayoria de estos estudios subrayan el impacto de proveer cuidado a una
persona diagnosticada con EM, enfatizando los efectos sobre la calidad de vida de estos
cuidadores, en cuanto a la salud fisica, el bienestar psicologico, la vida social, la
situacion financiera y su carrera. Estos estudios han demostrado también que los

cuidadores experimentan bajos niveles de soporte social percibido (Amato et al., 2007).

3.2. RELACION ENTRE LA CALIDAD DE VIDA DE LA PERSONA CON
ESCLEROSIS MULTIPLE Y LA SALUD DE SU CUIDADOR INFORMAL

El comienzo de este apartado podemos hacerlo desde la afirmacion avalada por
diversos estudios de que la persona con EM tiene significativamente menor CVRS que
la poblacion en general y que sus cuidadores también presentan menor CVRS que la
poblaciéon en general, especialmente en su dimension mental (Aymerich et al., 2009;

Benito-Leon y Martinez-Martin, 2003).

Los resultado de estos estudios, confirman que existe una relacion importante
entre la persona con EM y su cuidador, y que esta relacion influye mejorando o
empeorando la CVRS de uno y la Salud del otro, el conocimiento de los factores que
intervienen en esta relaciéon nos brinda la oportunidad de modificar o prevenir sus
consecuencias negativas asi como potenciar aquellos otros factores que de una manera u

otra benefician a los dos.
3.2.1. Caracteristicas sociodemografica y su influencia sobre el proceso del cuidado

Las variables sociodemograficas y las relaciones entre el cuidador y receptor de
cuidados (Pearlin, Mullan, Semple y Skaff, 1990), pueden influir de diferentes maneras
sobre el proceso del cuidado. Dentro de este marco, entre las relaciones que se
establecen, podemos incluir la edad, el sexo, el nivel educativo, la relaciéon con la

persona cuidada y el tiempo dedicado al cuidado
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La edad de la persona: Una menor edad se relaciona con mayores niveles de
sobrecarga (Tarraga y Cejudo, 2001; Vitaliano, Russo, Young, Teri y Maiuro, 1991)
pero un menor deterioro en la calidad de vida, sobre todo en lo que respecta a la salud
(Pérez-Penaranda, 2006). Es importante sefialar que aunque una edad mdas avanzada
puede asociarse con una mayor fragilidad fisica, en el caso de las mujeres cuidadoras,
las jovenes parecen percibir un mayor coste de oportunidad asociado a cuidar,
relacionado, por ejemplo, con dificultades para compatibilizar empleo remunerado y la

asistencia de larga duracion (Garcia-Calvente et al., 2004).

El aumento de la edad en el inicio de la EM, tuvo puntuaciones mas bajas de
CVRS de la persona con EM (Tepavcevic, 2014). La menor edad de la persona con EM

provoca mas sobrecarga en la persona que lo cuida.

El sexo de la persona: Las mujeres cuidadoras muestran mayores niveles de
ansiedad (Anthony-Bergstone, Zarit, y Gatz, 1988), depresion (Lutzky y Knight, 1994)
y una peor salud mental en general (Vermaes, Janssens, Bosman, y Gerris, 2005).
También presentan una presion sanguinea y una tasa cardiaca mas elevada que los
hombres cuidadores cuando se encuentran ante una tarea estresante. Asimismo, las
mujeres cuidadoras presentan casi el doble de sobrecarga subjetiva que los hombres
cuidadores (Awad y Voruganti, 2008) aunque algunos trabajos muestran una ausencia
de relacion entre sexo del cuidador e indicadores de sobrecarga (Hawranik y Strain,

2000).

Una de las explicaciones a estos efectos sobre la salud de la mujer, es que estas
dedican mas horas a cuidar, siendo las personas a las que cuidan mas dependientes,
teniendo por tanto que realizar un mayor nimero de tareas de cuidado personal, por lo
que tienen una sobrecarga con respecto al hombre (Artaso, Goii y Goémez, 2001;
Pinquart y Sorensen, 2006; Yee y Schulz, 2000). También que son menos susceptibles
de recibir apoyo informal, teniendo que asumir el rol de cuidadora principal,
reduciendose asi sus relaciones sociales, entre otras (Yee y Schulz, 2000). También se
ha sefialado que las mujeres que cuidan tienden a utilizar estrategias de afrontamiento
menos eficaces, como las centradas en la emocion o las evitativas (Artaso et al., 2001;

Lutzky y Knight, 1994).

En las ultimas décadas se han desarrollado un amplio numero de investigaciones

centradas en el cuidado desde la perspectiva de las mujeres como cuidadoras. Sin
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embargo, los estudios que se centran en ellas como receptoras de cuidados son escasos,
especialmente de las experiencias vividas en su convivencia con la EM desde el
diagnostico de la enfermedad. Un estudio cualitativo llevado a cabo en la Universidad
de Alicante, recoge el testimonio de mujeres con EM de varios paises (Finlandia,
Austria y Espafia). Con este estudio se pretende facilitar una vision de las experiencias
de las mujeres cuando pasan a ser receptoras de cuidados. El impacto de la enfermedad
provoca en ellas una serie de sentimientos y de reacciones que se van desarrollando a lo
largo del tiempo a modo de proceso, en un principio hay “ miedo al futuro: la silla de

13

ruedas”, posteriormente “ vivir el dia adia”, mas tarde “Sin contacto con la EM vs
Normalidad”, a continuacion “Resignacion ante la gran dependencia”, “Sentimiento de
culpa por cansar a los cuidadores”, “ El dilema de los hijos y la separacion de la pareja”,
“Agradecimiento y miedo al abandono” (Pérez-Belda, 2012). Este estudio nos ha hecho
reflexionar en el gran impacto que provoca la enfermedad en la persona y en la
importancia de investigar no solo en la mujer sino también en el hombre receptor de

cuidados, como influye la actitud del cuidador en la persona cuidada y en el tipo de

afrontamiento que la persona realiza ante su enfermedad.

El nivel Educativo: Un mayor nivel educativo de la persona con EM, es un
pronostico de mejor CVRS en la escala de funcidén cognitiva y en su relaciéon con el

cuidador su influencia es positiva (Tepavcevic, 2014).

La relacion entre las personas paciente-cuidador: En diversos trabajos sobre el
cuidado de personas dependientes, el hecho de ser esposo o esposa de la persona a la
que se cuida se ha relacionado con un mayor riesgo de padecer alteraciones en el estado
de animo o malestar emocional (Schulz y Martire, 2004) con respecto a los hijos.
También se ha asociado con mas problemas de hipertension y cardiovasculares
(Chumbler, Grimm, Cody y Beck, 2003), un mayor consumo de psicofdrmacos y mas
visitas al médico (George y Gwyter, 1986), y la percepcion de tener una peor salud
fisica (George y Gwyter, 1986). Se ha sugerido que los esposos tienden a involucrarse
mas en las tareas de cuidado que los hijos, y pueden tener menores ingresos
econdmicos, mas limitaciones fisicas asociadas a su edad, y una red social reducida
(Toseland, Labrecque, Goebel, y Whitney, 1992) lo que podria ponerles en riesgo de

padecer méas problemas fisicos y psicologicos en el cuidado.
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Sin embargo, otros estudios revelan que no hay diferencias entre esposos e hijos
que cuidan a personas dependientes en los niveles de malestar emocional, ansiedad o
depresion (Anthony-Bergstone et al., 1988; Rubio et al., 1995) o salud fisica (Llacer,
Zunzunegui, Guitierrez-Cuadra, Beland y Zarit, 2002).

El tiempo dedicado al cuidado: La larga duracion del cuidado, la severidad de
los sintomas y el curso inestable de la enfermedad afectan la calidad de vida de sus
cuidadores quien a partir de ese momento se convertiran en pilares esenciales en el

cuidado del enfermo (Miyashita, et al., 2009).

Una revision de 24 estudios sobre las necesidades y experiencias de los
cuidadores de las personas con EM, identifico que los cuidadores emplean una cantidad
de tiempo significativa en la asistencia de personas con EM y se observo que la
prestacion de atencion afecta al bienestar fisico de los cuidadores, el bienestar
psicolégico, la vida social y a la situacion financiera. los tiempos del cuidador se
reducen por el cuidado de su familiar, que el cuidado recae en ¢l, que en muchas
ocasiones se postergan las situaciones relativas a su salud y que en ocasiones asume las
mismas etapas de la enfermedad de su paciente. Este trabajo demuestra que es necesario
desarrollar una escala que permita la evaluacion cuantitativa de la calidad de vida en los
cuidadores de personas, especificamente, de EM. Ademas los autores informaron de la
importancia de desarrollar estrategias y sistemas de apoyo para que los cuidadores
pudieran gestionar las demandas de sus roles (McKeown, Porter-Armstrong y Baxter,

2003).

En esta linea, estos autores (McKeown, Porter-Armstrong y Baxter, 2004), a
través de la realizacion de entrevistas a grupos focales y dentro de sus hallazgos
principales, encontraron que en relacion al tema de las ayudas, ya sean solicitadas o
recibidas, es un aspecto importante para los cuidadores informales, y que los
sentimientos y las experiencias de las personas cuidadoras hacia esas ayudas parecen
cambiar con el tiempo. Las personas cuidadoras pasan por cuatro fases en relacion al
apoyo y fueron identificadas como: rechazar, resistir, busca y aceptar el apoyo. Los
resultados del estudio ponen de manifiesto la complejidad de los problemas que rodean
la decision de un cuidador de buscar y aceptar ayuda. Los hayazgos de este estudio son

utiles para profesionales de la salud que trabajan con personas con EM y de sus



144 TESIS DOCTORAL

cuidadores, para que tengan en cuenta este cambio en el tiempo de actitud de la persona

cuidadora hacia la aceptacion de apoyo.

Es interesante profundizar en las investigaciones sobre las relaciones que se
establecen entre el tipo de dificultades de la persona cuidada (si tiene alteraciones
cognitivas, discapacidades fisicas o sensoriales) y la salud de la persona que lo cuida. Se
ha sefialado que los cuidadores de personas con demencia presentan mayores
dificultades emocionales y altos niveles de sobrecarga en capacidad funcional o que los
que no presentan dificultades en areas cognitivas o problemas de conducta (Hawranik y
Strain, 2000; Vitaliano et al., 1991). Sin embargo, existen datos contradictorios, pues
algunos trabajos sefialan que el deterioro cognitivo de la persona dependiente no se
relaciona con una peor salud en los cuidadores (Artaso et al., 2001; Garre-Olmo et al.,

2003).

Existe una relacion importante entre el deterioro fisico de la persona con EM y
el deterioro de la salud de su cuidador, a mayor deterioro peor salud, por lo que resulta
beneficioso para el cuidador que se retrase la pérdida de funcion de la persona con EM.
Un estudio observacional del impacto en la calidad de vida de cuidadores de personas
con EM, llevado a cabo en Reino Unido, en sus resultados incide en la relacion que
existe entre el deterioro de la CV del cuidador y la pérdida de funcionamiento de la
persona con EM, por tanto, los tratamientos que retrasan la pérdida de funcién pueden
tener un beneficio para los cuidadores, asi como para los pacientes (Acaster et al.,

2013).

En este sentido, en otro estudio se observd que a mayor discapacidad de las
personas con EM, los cuidadores informales presentan una mayor carga emocional. Por
otro lado, los cuidadores describieron como elementos que afectan su condicion, la no
aceptacion de la enfermedad, la percepcion de falta de apoyo por otros miembros de la
familia y una actitud “egoista e intransigente” de los pacientes (Rivera-Navarro et al.,

2008).

De igual manera, Forbes, While y Mathes (2007) realizaron un estudio
prospectivo con una duracion de dos afios que se llevd a cabo en siete centros de
tratamiento en Inglaterra con una muestra de 257 cuidadores de pacientes con EM. Los

resultados mostraron que a mayor severidad de la enfermedad en los pacientes, menor
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era la puntuacion en la escala de salud del cuidador, mayor actividad del cuidador y mas

problemas de salud relacionados con el cuidado.

3.2.2. Caracteristicas sociodemograficas y su relacion con las dimensiones de la
calidad de vida, la salud de la persona con Esclerosis Multiple y la salud de la

persona que lo cuida

Diversos estudios analizan la calidad de vida en todas sus dimensiones a través
de las caracteristicas del paciente y de su cuidador informal, como predictores del

bienestar del paciente con EM y de su cuidador.

Segun el estudio llevado a cabo por Aymerich et al. (2009), los resultados de la
evaluacion de la CVRS de los pacientes con EM, en relacion con las ocho dimensiones
del SF-36, fueron inferiores en todas estas dimensiones en comparacion a la poblacion
en general, incluso en las primeras etapas de la discapacidad fisica. Los resultados de la
evaluacion de la escala de salud fisica y la escala de salud mental, también mostraron
que era inferior a la poblacion en general, tanto los pacientes como sus cuidadores. En
este mismo estudio se recoge que al relacionar la CVRS con el sexo del paciente o del
cuidador, las mujeres tenian una menor CVRS mental que los hombres tanto en la
muestra de los pacientes como en la de los cuidadores, asi como la proporcion de casos
probables de angustia psicologica entre las mujeres fue significativamente mayor que en
los hombres, por otro lado, la CVRS fisica no presentaba ningiin dato significativo en

ninguno de los dos grupos (Aymerich et al., 2009).

De acuerdo con la bibliografia consultada, los factores explicativos mas
importantes de la CVRS en su dimension fisica, en el paciente con EM son: el grado de
discapacidad fisica generada por la enfermedad, la comorbilidad cronica y el
tratamiento que estdn recibiendo, en cuanto a la CVRS en su dimensién mental, los
factores mas importantes son, la ansiedad, la depresion y el tipo de EM padecida (el tipo

de evolucion, primaria progresiva, se relaciona con una mejor CVRS mental).

En la persona cuidadora los factores que mas van a influir en su CVRS son, en la
dimension de salud fisica, la situacion laboral y la condicion de cronicidad de la
enfermedad, en la dimension de salud mental, la ansiedad, la depresion, el tiempo

dedicado al cuidado, y el tipo de relacion con el paciente (Aymerich, et al., 2009). En
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este estudio queda reflejada la situacion general de la CVRS de personas con EM y la

de las personas que lo cuidan.

A continuacién hemos revisado de forma especifica otras dimensiones de la
CVRS que relacionadas con las caracteristicas de las persona con EM y con las de su

cuidador, nos amplian las perspectivas de la realidad de su la relacion.

En relacion al funcionamiento fisico, las caracteristicas clinicas de los pacientes
con EM que presentan un mayor impacto en la calidad de vida de los cuidadores son la
depresion (Figved et al., 2007; Patti et al., 2007), la discapacidad fisica segin la escala
EDSS (Aymerich et al., 2009; Patti et al., 2007; Rivera-Navarro et al., 2008) y las

alteraciones cognitivas y psiquiatricas (Figved et al., 2007).

En un estudio realizado con cuidadores mayores (edad media 61 afios) de
personas con EM, con comorbilidades existentes, se encontr6 en el cuidador, una mala
salud mental asociada con la depresion del paciente y en relacion a la salud fisica del
cuidador, esta se asoci6 negativamente con comorbilidad de enfermedades del corazon,
artritis y diabetes, este trabajo recoge en sus conclusiones que los desafios que enfrentan
a los cuidadores mayores en el cuidado de personas mayores con EM, afectan a su salud
mental y fisica, necesitando apoyos de cuidadores formales (Buhse, Della Ratta,

Galiczewski y Eckardt, 2015).

Una de las dimensiones que afecta a la CVRS de los pacientes con EM y a la
relacion con su cuidador es el funcionamiento cognitivo. Los trastornos cognitivos
afectan al 40-60% de los pacientes con EM (Brassington y Marsh, 1998), las
dificultades para concentrarse, los trastornos de memoria, la capacidad de planificacion
y el lenguaje no fluido son los problemas asociados a la EM que aparecen de manera

mas frecuente (FELEM, 2007).

El deterioro cognitivo no es global, incidiendo principalmente en la velocidad de
procesamiento de la informacion y la memoria episddica y de trabajo (Paes et al., 2009),
aunque habitualmente la afectacion es leve. Sin embargo, las alteraciones cognitivas
repercuten notoriamente en las actividades de la vida diaria, implicando una mayor
dependencia para el cuidado personal, colaboracion para el desarrollo de las tareas del
hogar, reduccion de la participacion en las actividades sociales e incremento del

desempleo (Amato et al., 2001). De hecho, los primeros estudios que mostraron esta
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repercusion ya sugirieron que el deterioro cognitivo podria ser un factor importante en
la determinacion de la calidad de vida del paciente (Rao, Leo, Bernardin y Unverszagt,

1991).

El funcionamiento cognitivo y el dolor, han sido las puntuaciones mas bajas de
la CVRS que se registraron en los dominios de las limitaciones del rol por problemas
fisicos y limitaciones del rol por problemas emocionales, existiendo una significativa
correlacion con la presencia de la discapacidad, estado de la depresion y la fatiga en el

paciente (Tepavcevic, 2014).

Un estudio realizado a través del andlisis de 74 personas con EM y de sus
cuidadores informales, mostr6 en sus resultados, que el enlentecimiento de las funciones
ejecutivas, los cambios neuro-comportamentales y el déficit funcional en los pacientes
con EM estan asociados a una pobre percepcion de la calidad de vida en los cuidadores
en tanto que les resulta dificil y doloroso ver y asumir a su familiar de una manera
distinta, esto es, con compromisos funcionales y neuro-comportamentales. Por otro
lado, un apoyo social adecuado estéa relacionado con niveles positivos de calidad de vida
tanto para pacientes como para cuidadores. Este estudio permite observar que los
estudios no solo deben enfocarse en evaluar al cuidador, sino al entorno familiar en el
cual se encuentra inmerso, dado que estas dinamicas influyen en la calidad de vida tanto

del paciente como del cuidador y la familia (Hanks et al, 1999).

Se ha observado que la angustia del cuidador, es dos veces més frecuente entre
los cuidadores de personas con problema neurologicos que en el resto de cuidadores y
que esta angustia se relaciona con la cantidad de horas dedicadas al cuidado informal y
que en estos casos, la prestacion de servicios formales de atencion domiciliaria

proporciona un efecto protector de la angustia del cuidador.

Otra dimension que va a determinar el afrontamiento de la enfermedad que
realice la persona con EM y a su vez puede repercutir positivamente en la persona del
cuidador, es la dimension de percepcion de salud general y de bienestar. Actitud frente a

la enfermedad.

Segun datos de la encuesta estatal realizada por la FELEM (2007) la valoracién
de la salud por parte de las personas afectadas encuestadas, el 48,40% la valora como

regular. Unicamente un 5,10% afirma gozar de muy buen estado de salud. Respecto a la
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valoracion del grado de satisfaccion de los afectados con su calidad de vida, la mayoria
de las personas con EM encuestadas (42,90%) considera que es normal y el 31,90% se
siente satisfecho o muy satisfecho con su calidad de vida. Unicamente el 23,50% sefiala

estar insatisfecho o muy insatisfecho.

En relacion a las personas cuidadoras, los estudios consultados, informan de
peores niveles de bienestar subjetivo y peor salud autoinformada, tienen mayor riesgo
de padecer problemas de salud y peor salud fisica. Las dolencias que mas se repiten en
las investigaciones revisadas son: enfermedades cronicas, trastornos osteoarticulares,
dolores de espalda cronicos, dolores de cabeza, cansancio, patologia cardiovascular,
gastrointestinal, alteraciones del sistema inmune y problemas respiratorios (George y
Gwyter, 1986; Yee y Schulz, 2000). Un estudio reciente afirma en relacion a la persona
cuidadora que el impacto del cuidado de un paciente con EM afecta negativamente en

su bienestar psicologico. (Aymerich et al 2009)

En relacion a la dimensién del Funcionamiento Social y su relacion con la
CVRS, un estudio cualitativo, cuyo objetivo era analizar la percepcion de un grupo de
personas con EM y cuidadores sobre la enfermedad a través de la narracion de sus
experiencias, llegaron a las siguientes conclusiones: para el paciente con EM, el estigma
social que conlleva padecer la enfermedad, la ausencia de trabajo y la asuncién de la
enfermedad constituian los grandes problemas para el paciente, mientras que el apoyo
de la red familiar, la relacion que se debe establecer con el paciente, ya que percibian
que la sobreproteccion no ayudaba a que el paciente asumiera su enfermedad y por lo
tanto debe de evitarse, por otro lado el impacto de la EM en los nifios y el papel del
trabajo remunerado conformaron las dimensiones principales de la enfermedad en el

cuidador (Rivera Navarro, et al. 2008).
3.2.3. Elementos moduladores del proceso del cuidado

De todo lo expuesto hasta ahora sobre las relaciones que se establecen entre la
persona con EM y su cuidador, hemos podido comprobar, que gran parte de la
investigacion ha girado en torno a las consecuencias negativas para la salud del
cuidador y la CVRS del paciente, en los ultimos afos se esta desarrollando una visioén
mas positiva del proceso del cuidado analizandose las posibles implicaciones positivas

para el cuidador (Ruiz - Robledillo, et al., 2012) y para el paciente, asi la investigacion
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de la CVRS manifiesta la gran preocupacion por ayudar al paciente en su proceso de
enfermedad (Aymerich, 2009). De igual manera existen numerosos estudios enfocados
a buscar la manera de ayudar a la persona cuidadora, a hacerle frente a los efectos
negativos implicitos en el cuidado informal de otra persona para que este agrave lo
menos posible su salud fisica y psicoldgica asi como, su funcionamiento habitual (Ruiz-

Robledillo et al., 2012).

Existen unas variables moduladoras del impacto del cuidado sobre la salud.
Dichas variables van a actuar identificando y sintetizando los factores que permiten
predecir el malestar en las personas cuidadoras (Sanchez-Lopez et al. 2007). Entre las
distintas variables que existen, nos vamos a centrar en dos de ellas: el apoyo social y las

estrategias de afrontamiento.

El apoyo social es una importante fuente de ayuda para los cuidadores a la hora
de hacer frente a las situaciones de cuidado, y tiene distintas dimensiones: instrumental
y emocional (Sanchez-Lopez et al., 2007). El apoyo instrumental, seria el equivalente a
las ayudas para realizar algunas actividades de la vida diaria, el apoyo emocional, iria
mas enfocado a los sentimientos de ayuda que recibe el cuidador de otras personas

(Sanchez-Lopez et al., 2007).

El afrontamiento es otra variable muy importante, representa las respuestas a los
estresores con la finalidad de disminuir sus consecuencias negativas (Pearlin y

Schooler, 1978).

Se han identificado tres tipos de categorias (Lazarus y Folkman, 1986; Pearlin y

Skaff, 1995):

1. Afrontamiento de problemas, que incluyen estrategia de afrontamiento ante

los estresores o de situaciones especificas de cuidado.

2. Afrontamiento de tipo cognitivo, que estd representado por los esfuerzos de
manejo de las diferentes maneras de entender las situaciones de estrés y que es

reelaborado a través de la experiencia del cuidador.

3. Afrontamiento de tipo emocional en el que se incluye el manejo de los

sintomas del estrés.
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Diversos investigadores han demostrado que el afrontamiento de tipo cognitivo
y la resolucion de problemas estd relacionado con un menor distrés; y que el
afrontamiento de tipo emocional estd relacionado con mayores niveles de distrés
(Haley, Levine, Brown y Bartyolucci, 1987; Vitaliano et al., 1991). No obstante, hay
que destacar que la eficacia de las estrategias de afrontamiento depende de la naturaleza
de los estresores, asi como del nivel de estrés del cuidador. En relacidon a estas
estrategias y segun la bibliografia consultada, hay factores que condicionan el uso de
dichas estrategias de afrontamiento, entre los que podemos encontrar las caracteristicas
de la personalidad (Bouchard, Guillemette y Landry-Léger, 2004; McCrae y Costa,
1986; Vollrath y Torgersen, 2002;). Dichas caracteristicas se pueden explicar porque
algunas personas son mas vulnerables a sufrir desajustes psicologicos y utilizar
estrategias desadaptativas. En este contexto y en consonancia con las caracteristicas de
la personalidad, a la hora de afrontar los problemas, nos encontramos con una variable
adjunta a la personalidad que es la resiliencia, la cual puede ser entendida como “la
capacidad o competencia del sujeto para hacer frente a situaciones desfavorables,
concebida como un rasgo de personalidad del individuo, sin que su salud fisica y
psicoldgica se vea gravemente comprometida, ni su funcionamiento habitual alterado”.
Esta variable ha mostrado ser un factor relevante a la hora de modular la respuesta de
estrés del cuidador (Fernandez-Lansac y Crespo, 2011), y se encuentra directamente
relacionada con un tipo de personalidad, calificada de resistente, que seria una forma de
concebir la vida de forma positiva (Maddi, 2008). Segun esto, los cuidadores evaluaran
el estresor derivado del cuidado como positivo o menos negativo, lo que le llevaréd a
emplear estrategias de afrontamiento mas adecuadas, evitando aquellos estilos de
afrontamiento que impiden una correcta adaptacion al cuidado. De esta manera se
produce una correcta adaptacion y sirve de amortiguador de los efectos que el cuidado
tiene sobre la salud del cuidador y a su vez retroalimenta la resiliencia del mismo,

produciéndose una influencia bidireccional (Férnandez-Lansac y Crespo, 2011).

Serian las estrategias de afrontamiento y la capacidad del cuidador de ponerlas
en marcha las que mediarian la relacion entre la personalidad resistente y el resultado
final (Limifiana-Grass, Corbaldn-Berna y Calvo-Llena, 2009; Ruiz-Robledillo et al.,
2012).
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Hasta ahora solo nos hemos referido al cuidador, pero de igual manera, todo lo
dicho, podemos aplicarlo a la persona con EM, pues su CVRS es el resultado de la
interaccion de la enfermedad y su evolucion, de la personalidad del paciente, el grado
del cambio que inevitablemente se produce en su vida, el soporte social recibido y
percibido y la etapa de la vida en la que le viene la enfermedad, segun esto, la CV es un
proceso dindmico y cambiante que incluye interacciones continuas entre el paciente y su

medio ambiente (Schwartzmann et al., 1999).

Recientes estudios han proporcionado datos acerca de los tipos de estrategias de
afrontamiento utilizadas por los pacientes con EM, mostrando una menor confianza en
estrategias dirigidas al problema o en las estrategias de actitud positiva, y una mayor

utilizacion de estrategias de afrontamiento por evitacion (Goretti et al., 2009).

Ademas, otro estudio puso de manifiesto diferencias entre el tipo de EM:
secundaria progresiva (EMSP) y primaria progresiva (EMPP). Los pacientes con EMSP
presentaron peores condiciones en la funcion mental (depresion y ansiedad) y la
mayoria de dominios de la CVRS, tendieron a utilizar més estrategias de afrontamiento
centradas en la situacion emocional que estrategias dirigidas a la resolucion de la causa
del problema. Los pacientes con EMPP presentaron mejores condiciones y utilizaron
preferentemente estrategias de afrontamiento de tipo instrumental dirigidas a la

busqueda de apoyo material para sobrellevar su enfermedad (Montel y Bungener, 2007).

Tanto el apoyo social como las distintas estrategias de afrontamiento asi como
un tipo de personalidad resistente, son factores o elementos facilitadores de una
relacion paciente - cuidador que no dane la salud y favorezca la calidad de vida

relacionada con la salud de ambos.

Segin Aymerich (2009), la investigacion en la CVRS es parte de un movimiento
dirigido hacia la atencidn centrada en el paciente, en el que la perspectiva del mismo se
toma como punto de referencia principal, ya que la CVRS, puede revelar aspectos de la
enfermedad que no se reflejen en los instrumentos clinicos estdndar y pueden medir
aquello que es de gran preocupacidon para el paciente, a pesar del gran esfuerzo de
investigacion dedicado a esta enfermedad, todavia hay preguntas sin resolver y una de
ellas es: ;como podemos ayudar a las personas con EM a adaptarse a su enfermedad y

vivir sus vidas tanto como sea posible?.






CAPITULO 4
METODOLOGIA

4.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

Tras la revision y el analisis de los antecedentes tedricos y empiricos
existentes en relacion a la esclerosis multiple (En adelante, EM), hemos analizado la
enfermedad desde el punto de vista clinico (etiologia, manifestaciones clinicas,
evolucion, etc.), psicoldgico y social, encontrando las grandes repercusiones que
tiene en la vida de las personas que la padecen, asi como en su entorno familiar y

social.

La bibliografia consultada muestra el gran impacto que la EM provoca en la
calidad de vida relacionada con la salud (En adelante, CVRS) de las personas con
dicha enfermedad y muchos estudios coinciden en que afecta negativamente de
forma mas intensa que en cualquier otra enfermedad crénica y con empeoramiento

en al menos un tercio de los pacientes tras el diagnostico (Mitchell et al., 2005).

Estos datos nos han llevado a analizar el concepto de calidad de vida (En
adelante, CV) y de CVRS, para establecer un marco de referencia que nos guiara en

la busqueda de aquellos factores que interviene en el logro de una buena CVRS.

La calidad de vida para una persona enferma, es el resultado de la interaccion

del tipo de enfermedad y su evolucidn, la personalidad del paciente, el grado de
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cambio que inevitablemente se produce en su vida, el soporte social recibido y

percibido y la etapa en la que se produce la enfermedad (Schwartzman, 2003).

Segun este concepto la CVRS es un proceso dindmico con interacciones

continuas entre el paciente y su entorno.

Una de las variables mas importantes que se asocian con la CVRS de la
persona con EM es la discapacidad que provoca la enfermedad a lo largo de su
evolucion. Las limitaciones que se producen traen consigo una discapacidad
progresiva que repercute en la CVRS, incluso desde las fases iniciales de la

enfermedad.

Existen evidencias de que la EM es la primera causa de discapacidad de
origen no traumatico en los adultos jévenes. Una revision de 80 estudios de CVRS
realizados en Canada, Noruega, Espafia y Estados Unidos ha mostrado que el 50% de
los pacientes presentaron problemas en la ejecucion de las tareas de la casa y de su
empleo a 10 afios del inicio de la enfermedad, precisaron un apoyo para caminar tras

15 afos y requirieron silla de ruedas 25 afos después (Olascoaga, 2010).

Algunos autores afirman que a mayor grado de discapacidad, la CVRS es
menor (Brunet et al., 2007), otros autores sin embargo indican una relacion no lineal

entre el estado de la discapacidad y la CVRS en la EM (Twork et al., 2010).

Las distintas modalidades existentes para medir la CVRS, atendiendo a los
principales instrumentos utilizados para su evaluacion en la préctica clinica son: la
Escala EDSS (Expanded Disability Status Scale) de Kurtzke (1983) y la Multiple

Sclerosis Funcional Composite (Cutter et, al. 1999).

La EDSS es una herramienta facil de aplicar que permite determinar el grado
de discapacidad de los pacientes y segiin los estudios revisados es el mas utilizado
para ello. Entre los cuestionarios de CVRS validados en espafiol, cabe destacar el
cuestionario genérico Medical Outcomes Study 36-item Short Form (SF-36) (Ware,
2000) y el cuestionario especifico de EM, Multiple Sclerosis Quality of Life 54
(MSQoL-54) (Aymerich et al., 2006; Vickrey et al. 1995), por ser un instrumento
especifico, validado y adaptado en Espafia, que es el que hemos utilizado en nuestro

estudio.
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La bibliografia revisada muestra que la evaluacion de la CVRS permite
identificar y valorar tanto las necesidades del paciente como la existencia de posibles
complicaciones no detectadas atn por las pruebas clinicas habituales. Ademas,
podria considerarse como un factor predictivo del impacto de la enfermedad en las

dimensiones fisicas y psicologicas (Nortvedt y Riise, 2003).

La mayoria de los estudios revisados coinciden en afirmar que la CVRS
constituye una valoracion compleja debido a su naturaleza multifactorial, donde
convergen datos clinicos, psicoldgicos y sociales, y en la que la percepcion del
paciente cobra especial relevancia. En el caso de la EM, el andlisis de la CVRS es
todavia mas complejo debido a la subjetividad asociada a diversos sintomas
relacionados con la sensacion de bienestar del paciente y cuya cuantificacion es
sumamente dificil (Olascoaga, 2010). El interés por la CVRS sigue aumentado y su

evaluacion se considera fundamental.

En los ultimos afos, diferentes estudios han demostrado el impacto de la EM
en la CVRS, no solo de los pacientes, sino también en sus cuidadores (McKeown et
al,, 2003). En términos generales se estima, segun el Panel de Hogares de la Union
Europea (INE, 2005), que el 5.5% de la poblacion europea encuestada cuida de
forma no remunerada a personas adultas. En Espafia el 6.10% de las mujeres y el 2%

de los varones adultos se dedican al cuidado de otros adultos.

Diversas investigaciones realizadas en nuestro pais sefialan que la familia es
la principal proveedora de cuidados de salud y que el 81% de las personas
dependientes de cualquier grupo de edad es atendido por un familiar (INE, 2002;
IMSERSO, 2004).

Por otra parte, las redes de cuidado giran en torno a una figura central, la
persona cuidadora principal, que se encarga del cuidado, con un grado variable de
implicacion con respecto de otras personas. El cuidado de una persona dependiente
genera una nueva situacion familiar y personal, esto supone cambios a nivel
personal, familiar, laboral y social en la persona que lo realiza y que pueden provocar
repercusiones en su salud fisica y psicoldgica. Algunos autores hablan del “sindrome
del cuidador” (Pérez et al., 1996) refiriéndose a una sobrecarga fisica y emocional
que lleva consigo el riesgo de convertir a la persona cuidadora en paciente, también

se puede utilizar este termino para referirse al conjunto de alteraciones, fisicas,
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psiquicas, psicosomaticas, laborales y problemas familiares que presentan los
cuidadores (Munoz, Espinosa, Portillo y Benitez, 2002). Aunque las investigaciones
en relacion a esta tematica siguen avanzando, es necesario el analisis de variables a
un nivel mas especifico, tanto de la persona dependiente como de la persona que lo
cuida, buscando caracteristicas propias de cada una de ellas. En este sentido se han
descrito diferencias en salud en funcion de la tipologia de sintomas principales del
enfermo, ya sean fisicos, psicologicos o de ambos tipos, lo que repercute
diversamente en los cuidados que son necesarios en cada individuo, ademas de en la
capacidad de control o de manejo de los sintomas por parte del cuidador (Ruiz-

Robledillo y Moya-Albiol, 2012).

Esto nos ha llevado a considerar la importancia de relacionar la calidad de

vida de las personas con EM con la Salud de la personas que los cuidan.

Numerosas publicaciones se han centrado en el analisis de las repercusiones
de la EM en la CVRS de las personas que la padecen. Se ha medido la CVRS de los
pacientes con EM y la de sus cuidadores, analizando las asociaciones mas
importantes entre la CVRS vy diferentes caracteristicas clinicas y sociodemogréficas,
no solo de los pacientes sino también la de sus cuidadores (Aymerich et al., 2009).
En nuestro caso, nos proponemos medir la CVRS de las personas con EM asi como
medir la Salud de la personas cuidadoras, y establecer la relacion que existe entre
ambas exponiendo los datos mas significativos de esa relaciéon de manera que sirvan
como referente para desarrollar intervenciones de prevencion y establecer estrategias
de afrontamiento que sean eficaces en la prevencion y /o mejora de la CVRS de la

personas con EM y en la Salud de la personas cuidadoras.

4.2. OBJETIVOS

El objetivo general de esta investigacion es el estudio de la CVRS de las

personas con EM y su relacion con la Salud de las personas que los cuidan.

Para desarrollar este objetivo general nos hemos planteado los siguientes

objetivos especificos:

1. Analizar la Calidad de vida relacionada con la Salud de las personas con EM,

evaluando la salud fisica total y la Salud Mental total, asi como las distintas
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dimensiones que la conforman, mediante la aplicacién del cuestionario especifico de

CVRS, MSQOL-54.

2. Evaluar la Calidad de vida relacionada con la Salud de las personas con EM

en funcién de las variables sociodemogéficas y caracteristas clinicas.

3. Analizar la salud de las personas cuidadoras informales de personas con EM
en funcidon de las caracteristicas sociodemograficas y de la situacion de cuidado, a

través del cuestionario GHQ-12 y los indicadores de salud.

4. Explorar la relacion entre la CVRS de las personas con EM y la Salud de su
Cuidador, en cada una de las dimensiones que conforman la CVRS de las personas con
EM vy las variables del cuidador: salud mental, Autopercepcion de salud y las

enfermedades.
4.3. HIPOTESIS

Los objetivos primero y segundo de este estudio se han enunciado en base a los
contenidos de los dos primeros capitulos del marco teorico, con el fin de conocer el
impacto que la EM ha provocado en cada una de las dimensiones que conforman la
CVRS asi como qué variables sociodemograficas influyen mas en dicha CVRS del
grupo de pacientes con EM. En el capitulo primero del marco teérico queda reflejada la
situacion de salud que provoca le enfermedad de EM en la persona que la padece,
dadas las multiples deficiencias a nivel de la estructura y del funcionamiento organico,
asi como de las limitaciones que produce en la actividad normal y en la participacion

social del paciente.

En el capitulo segundo del marco tedrico, se recoge que la EM es una
enfermedad progresiva e impredecible que tiene un gran impacto sobre la CVRS de los

pacientes y sus familiares (Stenager et al., 1994).

Muchos estudios coinciden en que afecta negativamente de forma mas intensa
que cualquier otra enfermedad crdonica y con empeoramiento en al menos un tercio de

los pacientes tras el diagndstico (Mitchell, et al 2005).

Ziemssen (2009), recoge en su estudio la gran influencia que los diferentes

parametros demograficos y clinicos, tuvieron en el deterioro de la CVRS de los
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pacientes con EM. Este mismo autor, en un estudio posterior (Ziemssen, 2009), sugiere
que las caracteristicas demograficas y clinicas basales podrian ser aplicadas como
marcadores de pronosticos de la CVRS (medida con MSQOL-54) de los pacientes con
EM.

Para estos dos primeros objetivos, y en base a la bibliografia revisada, hemos

planteado las siguientes hipotesis:
Hipatesis 1

La calidad de vida relacionada con la salud de las personas con esclerosis
multiple, esta afectada a nivel general, siendo la CVRS fisica ligeramente menor que la
mental. Las puntuaciones mas bajas de CVRS fisica, se registran en las limitaciones

fisicas que produce la enfermedad, la funcidn sexual y la fatiga.
Hipotesis 2

Las variables sociodemograficas sexo, edad, nivel, educativo, actividad laboral y
estado civil asi como las caracteristicas clinicas, grado de discapacidad y tiempo de
enfermedad, actban como factores determinantes favoreciendo o disminuyendo la

CVRS de las personas con EM.

Por otro lado, en el capitulo tercero del marco tedérico, se han descrito las
caracteristicas de las personas cuidadoras asi como las repercusiones que tiene el cuidar
de una persona sobre la salud fisica y mental. El planteamiento del tercer objetivo surge
de la necesidad de conocer cual es este perfil y cual es el estado de la salud fisica y

mental de las personas cuidadoras de nuestra muestra.

Para conseguir este objetivo se han analizado las caracteristicas
sociodemograficas y se ha evaluado la salud mental y la salud fisica a través de los
cuestionarios de Autopercepcion de la Salud y numero de enfermedades y el

cuestionario GHQ-12, del grupo de personas cuidadoras.

Con la consecucion de este objetivo nos planteamos la siguiente hipotesis:
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Hipotesis 3

La salud de las personas cuidadoras de pacientes con EM, estd afectada en
general, siendo la salud mental la que presenta mas alteraciones. Pudiendo sufrir alguna

otra enfemedad anadida (comorbilidad).

El cuarto objetivo de este estudio, surge de la revision de los estudios del
capitulo tercero relacionados con las caracteristicas de la persona cuidadora de
pacientes con EM, y las relaciones que se establecen con su salud fisica y mental. La
mayoria de estudios, coinciden en que ciertas variables demograficas como la del sexo
del cuidador influyen en su salud. El mayor porcentaje de mujeres cuidadoras y la peor
salud fisica y emocional de éstas con respecto a sus homologos, hombres cuidadores, es
algo ya constatado en muchos estudios (Cuéllar-Flores et al., 2013); (Pinquart y
Sorensen, 2006). En el cuidado de personas con EM, estudios como el realizado por
Aymerich et al. (2009), muestra como las mujeres cuidadoras de personas con EM
tienen una CVRS mental inferior que los hombres, ademas de tener también mas

probabilidad de sufrir angustia psicologica.

Para conseguir este objetivo analizaremos la relacion de la salud de la persona

cuidadora de personas con EM con las variables sociodemograficas y de cuidado.
Hipatesis 4

Las mujeres cuidadoras de personas con EM presentaran una peor Salud mental

que la de los hombres cuidadores de personas con EM.

En el apartado 3.2 del marco tedrico, se expone la relacion que se establece entre
la CVRS de la persona con EM y la Salud de las personas que lo cuidan, en dicho
apartado nos hemos basado para enunciar el quinto objetivo, en el que nos proponemos
averiguar las consecuencias que provoca la relacion de la persona con EM con la
persona que lo cuida, para ello hemos relacionado cada una de las dimensiones de la

CVRS del paciente con la salud del la persona cuidadora.

El estudio de Acaster et al. ( 2013) muestra una importante relacion entre el
deterioro fisico de la persona con EM vy el deterioro de la salud de su cuidador, a mayor

deterioro fisico de la persona con EM peor salud en su cuidador o cuidadora, por lo que
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la pérdida de funcién de la persona con EM suele ser un factor de riesgo para la salud de

la persona que lo cuidad.

Un estudio observacional del impacto en la calidad de vida de cuidadores de
personas con EM, llevado a cabo en Reino Unido, en sus resultados incide en la relacion
que existe entre el deterioro de la CV del cuidador y la perdida de funcionamiento de la
persona con EM, por tanto, los tratamientos que retrasan la pérdida de funcién pueden
tener un beneficio para los cuidadores, asi como para los pacientes (Acaster et al.,

2013).
Con la consecucion de este objetivo, nos planteamos la siguiente hipotesis:
Hipotesis 5

Existe una relacion significativa entre la CVRS en sus dimensiones de salud
fisica y salud mental de las personas con EM, y la salud fisica y la salud mental de las

personas que los cuidan.

4.4. DISENO

Se ha utilizado un disefio descriptivo y correlacional. El propdsito de la
investigacion es identificar y describir las relaciones hipotéticas planteadas y descritas

en los apartados anteriores.

4.5. VARIABLES DEL ESTUDIO

Las variables que intervienen en el estudio se operativizan a través de los
cuestionarios y pruebas administradas en la fase de recogida de datos, y que se
describiran en apartados posteriores. Las variables las hemos agrupado en dos

apartados:
4.5.1. Variables relacionadas con la persona con EM
Variables dependientes
Calidad de vida relacionada con la salud (MSQOLS54), cuyas dimensiones son:
- Salud fisica.

- Percepcion de la salud.
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Energia/fatiga.
Limitaciones fisicas.
Dolor.

Funcion sexual.

Funcion social.
Preocupacion salud.
Calidad de vida en general.

Bienestar emocional.

Limitaciones por problemas emocionales.

Funcion cognitiva.

Salud fisica total.

Salud mental total.

Variables independientes

Variables sociodemografica

Sexo.

Edad.

Estado civil.
Numero de hijos.
Situacion laboral.

Nivel educativo.

Variables relativas a salud
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- Tiempo que tiene la enfermedad.
- Otras enfermedades.
- Grado de discapacidad (EDDS).
- Tipo de EM.
4.5.2. Variables relacionadas con la persona cuidadora
Variables Dependientes
- Salud mental (GHQ12).
- Autopercepcion de la salud.
- Numero de efermedades.

Variables independientes

Variables sociodemograficas.
- Sexo.
- Edad.
- Estado civil.
- Numero de hijos.
- Nivel educativo.
- Situacion laboral.
Variables de cuidados
- Relacion con el paciente.
- Tiempo como cuidador informal.

- Otras personas a su cuidado.
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4.6. INSTRUMENTOS
Se han utilizado los siguientes instrumentos:

4.6.1 Instrumentos utilizados en la recogida de datos de la persona Cuidadora
Cuestionario sociodemogrdfico (Anexo 3)

Se trata de un cuestionario breve, en el que se registran variables cuantitativas
como la edad y el nimero de hijos, tiempo como cuidador y variables categoricas como
el sexo, estado civil, nivel educativo, situacion laboral , relacion con el paciente, otras

responsabilidades de cuidado (Ver Anexo).

Hemos medido la consistencia interna de esta medida, en nuestra muestra es o

=0,869
General Health Questionnaire (GHQ-12) (Anexo 6):

El elaborado por Goldberg y Williams (1988), es un instrumento auto-
administrado de cribado que tiene por objetivo detectar morbilidad psicolégica y
posibles trastornos psiquiatricos. Ha sido traducido a mas de 11 idiomas (Werneke,
Goldberg, Yalcin y Ustun, 2000) y es el instrumento mas recomendado para ser
utilizado en encuestas de salud (McDoweel, 2006). El GHQ-12, es un instrumento
breve, formado por 12 items que son contestados a través de una escala tipo Likert de
cuatro puntos (0-1-2-3), siendo 6 de ellos sentencias positivas y 6 sentencias negativas.
El instrumento cumple la funcion de cribaje y deteccion de morbilidad psicologica y
posibles trastornos psiquiatricos y cuyo rango de puntuaciones oscila de 0 a 12, de
mejor a peor salud psicologica. Para obtener un indice de salud mental se puede utilizar
la escala Likert de 4 puntos (0-1-2-3), siendo el rango de O a 36 puntos, y
considerandose que puntuaciones por encima de 16 son indicadoras de problemas

psicologicos.

También se puede seguir el criterio dicotomico (0-0-1-1) recomendado por
Goldberg y Williams (1988) y utilizado también en la ENS (2011), en el que las
respuestas 1 y 2 de cada pregunta puntiian 0 y las respuestas 3 y 4 valen 1 punto, segin
este criterio el rango oscilara de 0 a 12 puntos, considerandose que las personas que

tienen mas de 12 puntos estan en riesgo de sufrimiento psicologico. Ha sido validado
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para la poblacion adulta espafiola por Sanchez-Lopez y Dresch (2008). La consistencia
interna de esta medida en la poblacion espafiola es satisfactoria (a0 = 0.76), en nuestra

muestra la consistencia ha sido mayor (o = 0.889).
Indicadores de salud fisica/psicoldgica (Anexo 5)

Hemos utilizado el Cuestionario de estado de salud, con preguntas extraidas de
la Encuesta Nacional de Salud (INE, 2008) sobre el estado de salud. Incluye salud
autopercibida (escala Likert de 5 puntos, de I=muy bueno a 5=muy malo), nimero de
problemas de salud (presencia o ausencia, en la actualidad o en el pasado de 28
dolencias o enfermedades, por ejemplo, cefaleas, hemorroides, anemia, depresion, etc.).

La consistencia interna de esta medida en nuestra muestra es o= 0,869

4.6.2. Instrumento utilizados en la recogida de datos del paciente con Esclerosis

Multiple:
Cuestionario sociodemogrdfico (Anexo 4)

Es un cuestionario breve, en el que se recogen variables cuantitativas como la
edad, el numero de hijos y variables categéricas como el sexo, el nivel educativo,

situacion laboral, estado civil, si tiene alguna otra enfermedad (Ver anexo).

También se recogieron dos varibles, el grado de discapacidad segun la escala
EDDES vy el tipo de EM que padece el paciente. Dichas variables en un principio
estaban incluidas en el cuestionario demografico pero por consejo del neurlogo
responsable de la Unidad a la que pertenecen los pacientes, dichas variables se
recogieron de las historias clinicas de los pacientes que en un principio se encontraban

en el cuestionario.
Cuestionario Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) (Anexo 7)

El Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) es un instrumento de
medida de la CVRS especifico para EM, valido, fiable y bien aceptado por los
pacientes. Se trata de un cuestionario autoadministrado cuya cumplimentacion dura
aproximadamente entre 15 y 20 min. El instrumento tiene como nucleo el cuestionario
genérico de salud Short From (SF-36), para permitir la comparacion de la CVRS de los

pacientes con EM a los de otras poblaciones de pacientes y para la poblacion en general.
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Para mejorar las comparaciones dentro de los grupos de pacientes con EM, se
complementaron con 18 items especificos de EM, creados a partir de la revision de la
literatura y la aportacion de especialistas en EM (Aymerich et al., 2006). Fue elaborado
en Estados Unidos por la Dra. Barbara Vickrey y ha sido adaptado y validado a
numeroso paises (Francia, Italia, Alemania, Servia, Japén o Turquia) con resultados

similares a la version original (Idiman et al., 2006; Solari et al., 1999).

Consta en total de 54 items, 52 distribuidos en 12 dimensiones, mas dos items
individuales que miden cambios en el estado de salud (comparacion de la salud actual
con la de hace 1 afio) y satisfaccion con la funcion sexual. Las 12 dimensiones que
constituyen el instrumento son: salud fisica, limitaciones de rol por problemas fisicos,
limitaciones por problemas emocionales, dolor, bienestar emocional, energia,
percepcion de la salud, funcidn social, funcidén cognitiva, preocupacion por la salud,

funcion sexual, y calidad de vida en general.

De los 54 items, 36 corresponden al cuestionario de salud SF-36 adaptado al
espanol. Se han adaptado los 18 items restantes, especificos para EM, en relacion con la
funcion social, el dolor y la energia/fatiga (3 items); la preocupacion por la salud (4
items); la calidad de vida en general (2 items); la funcién sexual (4 items) y la
satisfaccion con la funcion sexual (1 items); y finalmente, 4 items que complementan la

funcion cognitiva del SF-36.

Las opciones de respuesta forman escalas de tipo Likert que evaltian intensidad

o frecuencia, y las preguntas se refieren a las 4 iltimas semanas.
Calculo de las puntuaciones

La puntuacion total de cada una de las dimensiones tiene un recorrido de 0 a
100, donde un valor mas elevado indica mejor calidad de vida relacionada con la salud.
Se obtienen dos subtotales, mediante las puntuaciones de cada dimension,
correspondientes a dos escalas: Salud Mental y Salud Fisica. El calculo de los subtotales

se obtiene ponderando las dimensiones correspondientes.

Las estimaciones de la fiabilidad de consistencia interna para las 12 escalas
multi-item variaron 0,75 a 0,96 en una muestra de 179 pacientes con esclerosis multiple.

Coeficientes de correlacion intraclase-Test retest oscilaron desde 0,66 hasta 0,96. El
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analisis factorial exploratorio confirmé dos dimensiones subyacentes de la salud fisica y

la salud mental.

La validez de constructo fue apoyada por las asociaciones significativas entre
MSQOL-54 escalas y grado de severidad de los sintomas de la esclerosis multiple en el
afio anterior, el nivel de la deambulacion, limitaciones de empleo debido a la salud,

ingreso en el hospital en el afio anterior, y los sintomas depresivos (Vickrey, 1995)

Ha sido validado para la poblacion adulta espafiola por Aymerich y

colaboradores en 2006. La consistencia interna en nuestra muestra es de o = 0,783

La version espafiola es comprensible y su administracion factible en la poblacion
a la que va dirigido el instrumento. La metodologia seguida para la adaptacion del
MSQOL-54 ha maximizado la equivalencia conceptual con el original. La participacion
de los pacientes, expertos y autores originales en el proceso de adaptacion ha permitido
obtener una version pretest adecuada para su administracion en muestras de pacientes

cualquiera que sea su grado de discapacidad (Aymerich et al. 2006).
4.7. PARTICIPANTES

La muestra del presente estudio estd compuesta por 115 personas, con
diagnostico de Esclerosis multiple de los que, 30 pertenecen a la Asociacion de
Esclerosis Multiple de la Region de Murcia, 85 pacientes pertenecen a la Unidad de
Esclerosis Multiple del Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia
y 79 personas cuidadoras informales, de los pacientes de la misma Unidad de Eclerosis
Multiple mencionada anteriormente. Se han recogido datos de la procedencia, sexo,
edad, estado civil, nivel de estudios, nimero de hijos, y situacion laboral. Estas son las
variables sociodemograficas relativas a las personas con EM y variables relativas a las
caracteristicas de su enfermedad, como son el grado de discapacidad valorado segtn la
escala EDSS, asi como el tipo de discapacidad. También se han analizado variables
sociodemograficas de los cuidadores y de la situaciéon de cuidado asi como variables

relacionadas con las caracteristicas de su salud.

De las 115 personas con EM que participaron en la investigacion 34 son varones
(29,56 %) y 81 (70,44 %) mujeres. En cuanto a la edad, esta variable fue categorizada

estableciendo diversos rangos. En la mujer el porcentaje mayor esta en el rango de 31 a
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40 afos (33.8%) y en el hombre los rangos de edad muestran una distribucion simétrica
siendo los rangos de edad intermedios que abarcan desde los 31 a los 50 afios los de

mayor porcentaje (26.5%), (32.4%), (23.5%).

Con respecto a las personas cuidadoras de las 79 que participaron en la
investigacion, 55 (69,6%) son mujeres y 24 (30,3%) son hombres. En cuanto a la edad,
al igual que la de los pacientes, esta fue categorizada por rangos de edad. En las mujeres
el porcentaje mayor es de 41 a 50 afios (28.9%), en los hombres, la distribucion es
bastante simétrica, siendo los rangos de edad intermedios que abarcan desde los 31 a los

65 afios ( (38.2%) los de mayor porcentaje de personas cuidadoras.
4.8. PROCEDIMIENTO Y RECOGIDA DE DATOS

Los participantes fueron seleccionados utilizando el muestreo por seleccion
intencionada o muestreo de conveniencia: se invitd a participar a las personas con EM y
a las personas que los cuidaban, que cumplian con los criterios de inclusiéon por
mediacion de los miembros de la Asociacion de EM de la Region de Murcia y de los
profesionales de la salud de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Universitario

Virgen de la Arrixaca de Murcia.

Atendiendo a los derechos de informacion sanitaria, intimidad y el respeto a la
autonomia del paciente descritos en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica
reguladora de la Autonomia del Paciente y Derechos y Obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica; todo paciente que ha participado en este estudio
ha recibido informacidon comprensible y adecuada proporcionada por los responsables
del proyecto y han firmado de forma voluntaria un consentimiento informado en el que

aparecen todos los datos necesarios (ver Anexo).
Criterios de inclusion

Se incluy6 en el estudio a aquellos pacientes, de 18 afios o mas, diagnosticados
de Esclerosis Multiple, con cualquier forma de evolucion de la enfermedad, y a las
personas cuidadoras principales que de forma voluntaria accedieron a colaborar en el

estudio.

Criterios de exclusion:
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Pacientes que no tuvieran el diagnodstico de Esclerosis Miltiple.
Pacientes que no quisieran participar voluntariamente en el estudio.

Personas cuidadoras de pacientes diagndticados de EM que no quisieran

participar voluntariamente en el estudio
Cumplimentacion del cuestionario

El primer contacto que se realiz6 con las personas con EM, se hizo a través de la
Asociacion de EM de la Region de Murcia, con la inestimable colaboracion de la

Trabajadora Social de dicha Asociacion.

Se reuni6 en un sobre tamafio folio toda la documentacion que se debia entregar
al paciente, dicha documentacioén constaba de: el cuestionario MSQOL-54, una carta de
presentacion (Anexo 1) para el paciente en la que se agradecia la colaboracion en el
estudio y se hacian una serie de consideraciones sobre: la finalidad del estudio y
algunos consejos para llevar a cabo el cuestionario, entre otros, asi como asegurando la
confidencialidad de los datos de la investigacion. También se les entregdé un documento
con el Consentimiento informado (Anexo 2). La modalidad de administraciéon del

cuestionario fue auto-administrado.

La recogida de los cuestionarios se realizd a través del correo ordinario, para
ello se disefid y se realizo un sobre especifico para este estudio, en colaboracion con la
seccion de correos de la Universidad de Murcia, en dicho sobre, el paciente debia
depositar el cuestionario realizado, con el fin de evitarle cualquier coste y facilitar y
asegurar el envio de los cuestionarios al Departamento de Enfermeria de la Universidad

de Murcia.

El proceso fue muy lento y de los 60 cuestionarios repartidos solo 30
respondieron en la primera fase del estudio. Posteriormente contactamos con la Unidad
de Esclerosis Multiple del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia,
Unidad que recientemente ha sido nombrada Unidad de referencia para esta

enfermedad.

Desde el primer momento tuvimos la colaboracidon incondicional del Director de

la Unidad que nos permiti6 y favorecid la puesta en marcha de la recogida de datos, del



CAPITULO 4 169

mismo modo las dos enfermeras de la Unidad, (fundamentales en el proceso), ya que
ellas fueron quienes colaboraron en el reparto de los cuestionarios a los pacientes

cuando iban a Consulta.

Del mismo modo que en la fase anterior, se reuni6 en un sobre toda la
documentacion para el paciente exactamente igual que la mencionada para la fase
anterior. En esta fase de la recopilacion de datos fue cuando incorporamos al estudio a
las personas cuidadoras informales de los pacientes con EM. para las que se elaboro
otra seric de documentos, como: el cuestionario GHQ-12; el cuestionario de datos
sociodemograficos; el cuestionario de Auto percepcion de la salud y numero de
enfemedades; el documento del Consentimiento Informado; una carta destinada a la
persona cuidadora (Anexo 4) en la que se agradecia la colaboracién en el estudio y se
hacian una serie de consideraciones sobre: la finalidad del estudio y algunos consejos
para llevar a cabo el cuestionario, entre otros, asi como asegurando la confidencialidad
de los datos de la investigacion. La modalidad de administracion del cuestionario fue

auto-administrado de forma paralela.

Se elabor6 un registro adjunto, donde se anotaba el nombre del paciente al que
se le repartia el cuestionario y el resto de la documentaciéon. El motivo de realizar
dicho registro, se debié a que hubo dos variables que se recopilaron més tarde como

fueron, el grado de discapacidad segun la escala de EDSS y el tipo de EM.

En la recogida de la muestra de nuestro estudio, la participacion, tanto de los
pacientes con EM como la de sus cuidadores informales, asi como la colaboracion del
Director y de las enfermeras de la Unidad de Esclerosis Multiple, fueron la clave

fundamental para la realizacion de este estudio.
4.9. ANALISIS ESTADISTICO

Las técnicas de andlisis estadistico realizas en el presente estudio pueden

clasificarse en dos grandes apartados:

- Técnicas de andlisis descriptivo para la descripcion de las variables
implicadas en el estudio: variables demograficas y de calidad de vida de los
pacientes y variables demograficas, de cuidado y de salud de las personas

cuidadoras.
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- Técnicas de andlisis inferencial para el andlisis de la relacion entre las
variables objeto de estudio, concretamente: analisis de la relacion entre
calidad de vida del paciente y variables demograficas, relacion entre la salud
de la persona cuidadora y variables demogréaficas, relacion entre la salud de la
persona cuidadora y variables de cuidado, relacion entre la calidad de vida del

paciente y la salud de la persona cuidadora.
4.9.1. Analisis descriptivo de las variables objeto de estudio

Los indices empleados para la descripcion de las variables objeto de
investigacion se seleccionaron en funciéon de la naturaleza de las variables. Los
estadisticos calculados con variables cualitativas en el analisis descriptivo fueron la
frecuencia, las proporciones (como paso previo a la obtencion del porcentaje) y los

porcentajes.

En cuanto a los estadisticos descriptivos empleados para el anélisis de variables
cuantitativas fueros el rango (conformado por el valor minimo y maximo que tomo la
variable en la muestra), la media (valor de tendencia central que mejor resume los
valores de una variable cuantitativa) y la desviacion tipica (variabilidad de los valores
obtenidos por los participantes en una variable, en concreto, de cuanto se alejan en

promedio los valores de la media).
4.9.2. Analisis de la relacion entre las variables objeto de estudio

El nivel de significacién empleado para considerar una relacion estadisticamente
significativa entre las variables fue a = 0.05, por lo cual cuando la probabilidad
asociada al estadistico de contraste, en las diferentes pruebas, fue inferior a este valor se
consider6 que los resultados fueron estadisticamente significativos y por lo tanto

generalizables a la poblacion de la cual procede la muestra.

Al igual que para el andlisis descriptivo, las pruebas estadisticas inferenciales
utilizadas, se seleccionaron en funcion de la naturaleza cuantitativa o cualitativa de las
variables estudiadas. Para el analisis de la relacion entre una variable categorica

(cualitativa u ordinal) y una variable cuantitativa se realizaron las siguientes pruebas:
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* Prueba T para muestras no relacionadas (7): Cuando se analizo la relacion
entre una variable categorica, que dividio a los participantes en dos grupos, y
una variable cuantitativa, se compararon las medias de ambos grupos valorando
la probabilidad asociada al estadistico de contraste 7. Previamente se llevo a
cabo la comprobacién del supuesto de homogeneidad de varianzas, a través de la
prueba de Levene, en la que si la probabilidad asociada, el estadistico de
contraste, fue superior a 0.05 (no significativa), se consideraron varianzas
homogéneas. La formula para el calculo del estadistico 7 se selecciond en

funcion del resultado de esta prueba.

* ANOVA de un factor (F): En los casos en los que se compararon mas de
dos medias se utiliz6 el ANOVA de un factor. En estos casos se analiz6 la
relacion entre una variable cualitativa que dividié a la muestra en 3 o mas
grupos 'y se compararon las medias de los grupos en una variable cuantitativa.
Si la probabilidad asociada al estadistico F fue menor a 0.05, se consideraron
diferencias significativas entre las medias de los grupos. En el caso de que se
alcanzara la significacion, se llevo a cabo el anélisis post hoc donde las medias
se compararon por pares. Para ello, de acuerdo al resultado de la prueba de
homogeneidad de varianzas, se selecciono el estadistico de contraste de Tukey
para el caso de varianzas homogéneas y la 73 de Dunnet para el caso de

varianzas no homogéneas.

Cuando el objetivo fue el andlisis de la relacion entre dos variables

cuantitativas se llevaron a cabo:

* Correlacion de Pearson (r): informa de si dos variables cuantitativas estan
relacionadas, tomando valores entre -1 y 1. Son tres aspectos los que se

interpretaron:

- Sentido de la relacion: si la correlacion de Pearson fue positiva, significd
que la relacion entre las variables fue directa, es decir que los valores
aumentaban o disminuian a la vez. En cambio, si la correlacion presentd
signo negativo, la relacion entre las variables fue indirecta o inversa; por
lo que cuando los valores de una de las variables aumentaron, los valores

en la otra variable se redujeron.
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- Magnitud de la relacion: es la fuerza de la asociacion entre las variables.
Para su interpretacion se utilizo el criterio de Cohen (1988), por el cual si
la correlacion presentd un valor menor a 0.10 se consideré asociacion
nula entre las variables, entre 0.10 y 0.29 asociacion baja, entre 0.30 y

0.49 asociacion moderada y a partir de 0.50 asociacion alta.

- Significacion estadistica: al igual que para el resto de pruebas
inferenciales, para la correlacion de Pearson también se calculo la
probabilidad asociada al estadistico », como ya se ha comentado, la

relacion fue significativa si p <0.05.
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RESULTADOS

5.1. ANALISIS DESCRIPTIVO

5.1.1. Variables en relacion a los pacientes con esclerosis multiple

5.1.1.1. Variables demograficas

En la Tabla 5.1 se muestran los estadisticos descriptivos para las variables
demograficas en los 115 pacientes con esclerosis multiple, presentando también los
resultados de forma diferenciada para las 81 mujeres y los 34 hombres de la muestra. En
cuanto a la edad, esta variable fue categorizada estableciendo diferentes rangos. Se
observa en la muestra total, un mayor porcentaje de participantes en el rango de 31 a 40
afnos, seguido muy de cerca por el rango de 41 a 50, siendo menores los porcentajes
para el rango de mas joven de 20 a 30 y el de mas edad, 51 a 65 afios. En las mujeres se
observa un porcentaje mayor en el rango de 31 a 40 afios, seguido del rango de 41 a 50
y el de 20 a 30, siendo el rango de edad con menos participantes el de 51 a 65. En los
hombres los rangos de edad muestran una distribucion totalmente simétrica siendo los
rangos de edad intermedios que abarcan desde los 31 a los 50 afios los que concentran el

mayor porcentaje de hombres, que es igual para ambos rangos. Los rangos de los
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extremos, de 20 a 30 afios y de 51 a 65 afios, concentran los porcentajes menores

siendo también iguales para ambos rangos de edad.

Respecto al nivel educativo de la muestra total, se observa que los estudios
primarios fueron cursados por un mayor porcentaje, seguidos de estudios superiores,
formacion profesional, estudios secundarios y formacion no reglada. El porcentaje mas
elevado en el grupo de mujeres presentaba estudios primarios, seguido de estudios
superiores, formacion profesional, estudios secundarios, siendo el porcentaje menor
para la formacion no reglada. La muestra de hombres presenta una distribucion similar
siendo mayor el porcentaje para los estudios primarios, seguido de estudios superiores,
formacion profesional y educacion secundaria, aunque estos tres ultimos no difieren
excesivamente. Ninguno de los hombres de la muestra informé haber recibido

formacion no reglada.

En relacion a la situacion laboral, la mayor parte de la muestra total inform6 de
no estar trabajando. Tanto en mujeres como en hombres, los porcentajes superiores
pertenecen a la categoria no trabaja, mientras que un porcentaje menor de participantes,
ambos sexos, inform6 estar trabajando. En las mujeres, dos de los participantes
informaron de actividad laboral no remunerada, no siendo asi en los hombres, donde no

se incluye ningun participante en esta categoria.

En la variable estado civil, el porcentaje mas elevado es para la categoria casado,
seguido de soltero y por ultimo, el mas reducido es para la categoria separado. Se
muestra que la mayoria de las mujeres informaron estar casados, seguido por el
porcentaje de solteros y por ultimo el porcentaje de separados. Lo mismo ocurri6 en los
hombres, donde el mayor porcentaje se observa para los casados, seguido de solteros y
el menor para los separados. Sin embargo, cabe sefialar que en el caso de los hombres,
las frecuencias de solteros y separados son muy similares, diferenciandose tan solo en

un participante.

Las variables tiempo de enfermedad y grado de discapacidad fueron tomadas
como variables cuantitativas, por lo que en la Tabla 1 se presentan las medias,
desviaciones tipicas y rangos para el total de la muestra y para ambos sexos en dichas
variables. En cuanto al tiempo de enfermedad, vemos que la duracion de la enfermedad
vari6 en los participantes entre 1 y 5 afios. Siendo la media para el total de la muestra

cercana a los 4 afios y presentando poca variabilidad. Las medias en esta variable, son
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similares para mujeres y hombres, estando el tiempo medio cerca de los cuatro anos de
enfermedad. Ademas, en ambos caso la variabilidad es reducida (alrededor de un afo)
por lo que se observa que la mayoria de los participantes se encontraban en torno a la
media. Las medias para el grado de discapacidad, son algo superiores a los 3 puntos,
tanto para el total de la muestra, como para los grupos de mujeres y hombres por
separado, siendo la media superior la presentada por los hombres. La variabilidad es
aproximadamente de 1 punto y medio, para los tres grupos lo que significa que los

participantes se alejaron del valor medio en esta variable, 1.5 puntos.

Tabla 5.1. Estadisticos descriptivos para las variables demograficas de los

pacientes con esclerosis multiple

Variables Mujeres(n= 81) Hombres(n = 34) Total (n = 115)
Edad (aiios)
20-30 19(23.8%) 6(17.6%) 25(21.9%)
31-40 27(33.8%) 11(32.4%) 38(33.3%)
41-50 23(28.8%) 11(32.4%) 34(29.8%)
51-65 11(13.8%) 6(17.6%) 17(14.9%)
Nivel educativo
Estudios Primarios 28(34.6%) 12(35.3%) 40(34.8%)
Estudios Secundarios 12(14.8%) 6(17.6%) 18(15.7%)
Formacion profesional 16(19.8%) 7(20.6%) 23(20.0%)
Estudios Superiores 23(28.4%) 9(26.5%) 32(27.8%)
Formacion no reglada 2(2.5%) 0(0.0%) 2(1.7%)
Situacion laboral
Trabaja 29(36.3%) 15(44.1%) 44(38.6%)
No trabaja 49(61.3%) 19(55.9%) 68(59.6%)
Actividad no remunerada 2(2.5%) 0(0.0%) 2(1.8%)
Estado civil
Soltero/a 27(33.8%) 4(11.8%) 31(27.2%)
Casado/a 48(60.0%) 27(79.4%) 75(65.8%)
Separado/a 5(6.3%) 3(8.8%) 8(7.0%)
Niuimero de hijos
Ninguno 22(25.7%) 8(23.5%) 30(26.3%)
Uno o dos 49(61.2%) 21(61.8%) 70(61.4%)
Tres o mas 9(11.2%) 5(14.7%) 14(12.3%)
Tiempo de enfermedad (afios)" 3.86+1.11(1-5) 3.96+1.19(1-5) 3.89+1.13 (1-5)
Grado de discapacidad * 3.14+£1.48(0-8) 3.38+1.51(0-8) 3.19+1.47 (0-8)

* Media + desviacion tipica (rango)
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5.1.1.2. Calidad de vida

La calidad de vida de los pacientes con esclerosis multiple fue medida a través
del cuestionario Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54). Las Tablas de la 2
a la 8 muestran los estadisticos descriptivos (frecuencias absolutas y porcentajes) para
cada uno de los items del MSQOL-54 agrupados en cada una de las 12 subescalas y

para los items adicionales Satisfaccion con la funcion sexual y Salud actual.

Tabla 5.2. Estadisticos descriptivos para los items de la subescala de Salud Fisica

del MSQOL-54

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n= 114

Me limita Me limita No me
Salud Fisica mucho un poco limita
Esfuerzos intensos, tales como correr 76(67.3%)  21(18.6%) 16(14.2%)
Esfuerzos moderados, como mover una mesa, 41(36.0%)  37(32.5%) 35(30.7%)
Coger o llevar la bolsa de la compra 25(21.9%) 47(41.2%) 42(36.8%)
Subir varios pisos por la escalera 49(43.0%) 42(36.8%) 23(20.2%)
Subir un sélo piso por la escalera 20(17.5%)  33(28.9%) 61(53.5%)
Agacharse o arrodillarse 31(27.2%)  32(28.1%) 50(43.9%)
Caminar un kilometro o mas 48(42.5%) 31(27.4%) 34(30.1%)
Caminar varios centenares de metros 32(23.3%)  32(23.3%) 49(43.4%)
Caminar unos 100 metros 19(16.7%)  29(25.4%) 66(57.9%)
Baiiarse o vestirse por si mismo 15(13.4%)  23(20.5%) 74(66.1%)

En la Tabla 2 se muestran las frecuencias y porcentajes en las diferentes
categorias de respuesta, para cada uno de los items de la escala de Salud Fisica en la
muestra total de pacientes con esclerosis multiple. Como se puede ver, en la categoria
me limita mucho el porcentaje mas elevado fue para la realizacion de “esfuerzos
intensos tales como correr”, mientras que el porcentaje mas bajo fue para el item
“bafarse o vestirse por si mismo ”, que hace referencia a la autonomia personal. En la
categoria me limita un poco el porcentaje mas elevado se observa en el item “coger o
llevar la bolsa de la compra”, siendo el porcentaje mas reducido en esta categoria para
los esfuerzos fisicos intensos. Por ultimo, la accion donde un mayor porcentaje de
participantes marcaron la opcidon no me limita fue de nuevo “bafarse o vestirse por si
mismo”, siendo la accion menos elegida en esta categoria los esfuerzos fisicos intensos,

concordancia con lo observado en las categorias de respuesta anterior.
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Las frecuencias y porcentajes para la subescala “Limitaciones de rol debido a
problemas fisicos” se muestran en la Tabla 3. Como se observa, la escala de respuesta
hace referencia a la frecuencia con la que ocurrieron las afirmaciones descritas en los
items. En este sentido vemos que el item donde el mayor porcentaje de participantes
marcaron siempre fue referente a “;hizo menos de lo que hubiera querido hacer?”,
mientras que los restantes items obtuvieron porcentajes similares de participantes en la
categoria siempre. La situacion en la que un mayor porcentaje de participantes marcaron
la opcion casi siempre fue la dificultad para realizar el trabajo o las actividades
cotidianas, siendo el menor porcentaje para hacer menos de lo que hubiera querido
hacer. Los porcentajes para las opciones algunas veces y solo alguna vez fueron
similares para todos los items de esta subescala, mientras lo que nunca ocurrié a un
mayor porcentaje fue reducir el tiempo dedicado al trabajo y otras actividades. El
porcentaje menor de participantes para la opcidon nunca, se dio en el item, hacer menos

de lo que hubiera querido hacer.

En la subescala “Limitaciones de rol debido a problemas emocionales”, se
observan resultados muy similares a los observados para la subescala anterior (ver
Tabla 3), siendo el hacer menos de lo que hubiera querido, lo que siempre limitd a un
mayor porcentaje de participantes, aunque los porcentajes observados en los dos items
restantes son practicamente iguales. La opcion casi siempre fue marcada por
porcentajes similares de participantes para los items reducir el tiempo al trabajo o las
actividades cotidianas y hacer el trabajo o las actividades cotidianas menos
cuidadosamente, mientras que para el item hacer menos de lo que hubiera querido el
porcentaje que eligio la opcion casi siempre fue menor. En la opcion algunas veces, los
porcentajes se distribuyen de manera muy similar para los tres items de la subescala.
Para la opcion solo alguna vez el mayor porcentaje lo presento el item hizo menos de lo
que hubiera querido hacer, mientras que en la opcidon nunca los porcentajes fueron muy

similares para los tres items.



Tabla 5.3. Estadisticos descriptivos para los items de la subescalas Limitaciones de rol debido a problemas fisicos. Limitaciones de rol

debido a problemas emocionales, Funcion social, Dolor, Energia, Bienestar emocional y Percepcion de la salud del MSQOL-54

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n= 114

Casi Algunas Solo
Limitaciones de rol debido a problemas fisicos Siempre siempre veces  alguna vez Nunca
JTuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas? 33(28.9%) 21(18.4%) 24(21.1%) 13(11.4%) 22(19.3%)
.Hizo menos de lo que hubiera querido hacer? 46(40.3%) 18(15.9%) 20(17.7%) 13(11.5%) 13(14.2%)
;Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas? 35(30.7%) 22(19.5%) 22(19.5%) 13(11.5%) 21(18.6%)
,Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades cotidianas? 35(30.7%) 25(21.9%) 22(19.3%) 12(10.5%) 20(17.5%)
Casi Algunas Solo
Limitaciones de rol debido a problemas emocionales Siempre siempre veces  alguna vez Nunca
JTuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas, por algin 21(18.6%) 12(10.6%) 28(24.8%) 15(13.3%) 37(32.7)
problema emocional?
.Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algiin problema emocional? 24(21.2%) 9(8.0%) 26(23.0%) 21(18.6%) 33(29.2%)
JHizo su trabajo o sus actividades cotidianas menos cuidadosamente que de costumbre 22(19.5%) 12(10.6%) 25(22.1%) 18(15.9%) 36(31.9%)
por algun problema emocional?
Funcion social Nada Un poco Regular Bastante Mucho
JHasta qué punto su Salud Fisica o los problemas emocionales han dificultado sus 32(28.3%) 34(30.1%) 21(18.6%) 23(20.4%) 3(2.7%)
actividades sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?
Durante las tltimas 4 semanas ;con qué frecuencia la Salud Fisica o los problemas 5(4.5%) 14(12.6%) 30(27.0%) 22(19.8%) 40(36.0%)

emocionales le han dificultado sus actividades sociales?
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Durante las 4 ultimas semanas ;hasta qué punto tuvo problemas intestinales o urinarios

han dificultado sus actividades sociales habituales?

Dolor

.Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?

Durante las 4 ultimas semanas ;hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido fuera de casa y tareas domésticas)?

Durante las 4 ultimas semanas ;hasta qué punto el dolor le ha limitado para disfrutar de

la vida?

Energia

Durante las tltimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sinti6 lleno de vitalidad?
Durante las dltimas 4 semanas ;con qué frecuencia tuvo mucha energia?

Durante las ultimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sintié agotado?

Durante las tltimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sintié cansado?

Durante las ultimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sintié descansado al despertarse

por la mafiana?

Bienestar emocional
Durante las tltimas 4 semanas ;con qué frecuencia estuvo muy nervioso?

Durante las tltimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sintio tan bajo de moral que nada

60(54.1%) 17(15.3%) 14(12.6%) 13(11.7%) 7(6.3%)
Nada Un poco Regular Bastante Mucho
26(22.8%) 13(11.4%) 23(20%)  41(36.0%) 11(7.9%)
42(36.8%) 25(%21.9) 21(18.4%)  21(18.4%) 5(4.4%)
51(45.5%) 32(28.6%) 12(10.7%) 15(13.4%) 2(1.8%)
Casi Algunas Solo
Siempre siempre veces  alguna vez Nunca
6(5.4%) 27(24.3%) 33(29.7%)  27(24.3%) 18(16.2%)
4(3.6%) 23(20.7%) 27(24.7%)  28(25.2%) 29(26.1%)
14(12.5%) 23(20.5%) 33(29.5%)  29(25.9%) 13(11.6%)
20(17.9%) 30(26.8%) 32(28.6%)  25(22.3%) 5(4.5%)
17(15.2%) 29(25.9%) 29(25.9%)  23(20.5%) 14(12.5%)
Casi Algunas Solo
Siempre siempre veces  alguna vez Nunca
2(1.8%) 23(20.7%) 24(21.6%)  35(31.5%) 27(24.3%)
4(3.5%) 8(7.1%) 17(15.0%)  29(25.7)% 55(48.7%)
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podia animarle?
Durante las ultimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sintié calmado y tranquilo?
Durante las ultimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sinti6 desanimado y deprimido?

Durante las dltimas 4 semanas ;con qué frecuencia se sintio feliz?

Percepcion de la salud

En general, usted dira que su salud es

Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas
Estoy tan sano como cualquiera
Creo que mi salud va a empeorar

Mi salud es excelente

8(7.1%) 41(36.6%)  22(19.6%)  29(25.9%) 12(10.7%)
4(3.5%) 8(7.1%) 31(27.4%)  34(30.1%) 36(31.9%)
17(15.0%) 36(31.9%)  24(21.2%)  30(26.5%) 6(5.3%)
Excelente ~ Muy buena Buena Regular Mala
3(2.7%) 14(12.4%)  28(33.6%)  45(39.8%) 13(11.5%)
Totalmente Bastante No lo se Bastante Totalmente
cierto cierto falso falso
8(7.0%) 17(14.9%)  20(17.5%)  30(26.3%) 39(34.2%)
11(9.6%) 23(20.2%) 14(12.3%)  36(31.6%) 30(26.3%)
18(15.8%) 17(14.9%) 64(56.1%) 7(6.1%) 8(7.0%)
2(1.8%) 20(17.9%) 15(13.4%)  41(36.6%) 34(30.4%)
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En cuanto a la “Funcidn social”, se puede ver en la Tabla 5.3, que de las tres
afirmaciones que componen la subescala, la presencia de problemas intestinales o
urinarios no limitd nada al porcentaje mas elevado de participantes, mientras que fueron
pocos los que marcaron la opcién no me limita nada en el item referente a la
interferencia de problemas fisicos o emocionales en las actividades sociales. En cambio
la opcion un poco fue marcada por un porcentaje mayor de participantes en el item
referente a actividades sociales con familiares, vecinos u otras personas, siendo
similares los porcentajes en los dos items restantes. La categoria regular fue elegida en
mayor medida para el item interferencia de problemas fisicos o emocionales en las
actividades sociales y menor medida para el item de interferencia de problemas
intestinales o urinarios. En la categoria me dificulta bastante los porcentajes estuvieron
equilibrados entre los tres items siendo el mayor para la afirmacion referente a
actividades sociales con familiares, vecinos u otras personas. Por ultimo la afirmacién
en la que un porcentaje superior de participantes marcaron la opcidon me dificulta mucho

fue interferencia de problemas fisicos o emocionales en las actividades sociales.

La Tabla 5.3 muestra también las frecuencias y porcentajes para los items de la
subescala “Dolor” valorados de acuerdo al grado de dolor o a la interferencia de este en
el trabajo y el disfrute de la vida diaria. De acuerdo a los resultados, el dolor no limité
nada a un mayor porcentaje de los participantes en lo que se refiere al disfrute de la
vida, aunque fue el menor porcentaje de participantes el que informo6 no haber tenido
nada de dolor en las ultimas 4 semanas. En la opcidon de respuesta un poco, el mayor
porcentaje fue para la interferencia con el disfrute de la vida y el menor fue para el item
referente a la presencia de dolor en las 4 ultimas semanas. Asimismo el porcentaje mas
elevado que se observa para la opcion regular es el referente a la presencia de dolor y
fueron un porcentaje menor los que marcaron regular para la interferencia del dolor con
el disfrute la vida. En la opcion de respuesta bastante el porcentaje superior se
encuentra en el item que hace referencia a la presencia de dolor siendo el menor
porcentaje el que afirmo que el dolor dificultaba bastante el disfrute de la vida. La
opcidén mucho fue sefialada por un porcentaje bajo de participantes con respecto al total
y estos se distribuyeron de forma similar en los tres items. A la vista de estos resultados
se observa que aunque los participantes presentaban un grado considerable de dolor,
este no suponia demasiada dificultad para el disfrute de la vida, aunque si en mayor

medida para el trabajo.
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En cuanto a la subescala de “Energia”, también en la Tabla 3, los items fueron
valorados en cuanto a la frecuencia con la que los participantes experimentaron
determinadas sensaciones. La categoria siempre fue la menos elegida por los
participantes, presentando el mayor porcentaje en la cuestion referente a con qué
frecuencia se sinti6 cansado y el menor en la pregunta acerca de la frecuencia con la que
tuvieron mucha energia. La opcion casi siempre fue elegida en mayor medida para el
item con qué frecuencia se sintié cansado, presentandose porcentajes similares para esta
opcidn en el resto de items. La opcion algunas veces agrupd al mayor porcentaje de la
muestra en todos los items, siendo la opcién mas elegida en cuanto a la frecuencia con
la que los participantes se sintieron llenos de vitalidad o agotados, en ambos items los
mismos porcentajes. La distribucion de los porcentajes en la opcidn solo alguna vez fue
practicamente igual en todos los items, mientras que la opcion nunca fue senalada por
un mayor numero de participantes en el item acerca de la frecuencia con la que los
participantes tuvieron mucha energia. La opcion nunca fue la menos elegida en el item

con qué frecuencia se sintié cansado.

La subescala “bienestar emocional” también fue valorada de acuerdo a la
frecuencia con la que los participantes experimentaron determinados estados
emocionales durante las 4 ultimas semanas. El mayor porcentaje de participantes
observado en la categoria siempre fue para el item acerca de la frecuencia con la que los
participantes se sintieron felices, aunque como se puede ver este no fue muy elevado. El
resto de items presentaron porcentajes muy similares para esta opcion de respuesta. Por
otro lado la mayor parte de participantes indico que casi siempre se sentia calmado y
tranquilo, en contraste con el bajo porcentaje que sefalo que casi siempre estuvieron
bajos de moral o desanimados, siendo iguales los porcentajes para ambos items. El item
referente a la frecuencia con la que se sintieron desanimados si obtuvo el mayor
porcentaje para la opcion algunas veces con respecto a la eleccion de esta opcidn en el
resto de los items. Este mismo item mostré también el porcentaje mas elevado de la
opcion de respuesta alguna vez, aunque esta categoria de respuesta mostré porcentajes
muy similares para todos los items. Por Gltimo la opcién nunca fue la mas elegida en la
pregunta que hace referencia a la frecuencia con la que se sintieron tan bajos de moral

que nada les podia animar.

Respecto a la Percepcion de la salud (Tabla 3), en el item acerca de coémo

consideraron su salud los participantes la mayoria calificé su salud como regular,
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mientras que el porcentaje menor fue para la opcion de mala salud. El resto de items de
la subescala fueron valorados segun el nivel de certeza. El mayor porcentaje para la
opcidn totalmente cierto se observa para el item creo que mi salud va a empeorar y el
menor porcentaje que escogio esta opcion fue en el item mi salud es excelente. Para la
opcion bastante cierto el porcentaje mas elevado corresponde al item estoy tan sano
como cualquiera, mientras que el mas bajo se encuentra para las afirmaciones me pongo
enfermo mas facilmente que otras personas y creo que mi salud va a empeorar. El
porcentaje mas elevado de personas que eligieron la opcion no lo sé, fue en el item creo
que mi salud va a empeorar, siendo el menor para la afirmacion, estoy tan sano como
cualquiera. La mayoria de los participantes consideraron bastante falso el item mi salud
es excelente y siendo los menos los participantes que sefialaron como bastante falso el
item creo que mi salud va a empeorar. Los tres items me pongo enfermo mas facilmente
que otros, estoy tan sano como cualquiera y mi salud es excelente presentan los
porcentajes mas elevados en la opcidn fotalmente falso, mientras que esta opcion fue

mucho menos elegida para la afirmacion creo que mi salud va a empeorar.



Tabla 5.4. Estadisticos descriptivos para los items de la subescalas Preocupacion por la salud y Funcion cognitiva del MSQOL-54

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n = 114

Preocupacion por la salud

Durante las 4 ultimas semanas, ;cuantas veces estuvo desanimado por sus
problemas de salud?

Durante las 4 ultimas semanas, ;cuantas veces se sinti6 frustrado por su salud?
Durante las 4 ultimas semanas, ;cuantas veces fue su salud una preocupacion
en su vida?

Durante las 4 dltimas semanas, ;cuantas veces se sintié agobiado por sus

problemas de salud?

Funcion cognitiva

Durante las 4 ultimas semanas, ;cuintas veces le costé concentrarse y pensar?
Durante las 4 ultimas semanas, ;cuantas veces le costo mantener la atencion en
una actividad durante mucho tiempo?

Durante las 4 ultimas semanas, ;cuantas veces tuvo problemas de memoria?
Durante las 4 ultimas semanas, ;cudntas veces notaron otras personas como

familiares o amigos que tiene problemas de memoria o concentracion?

Casi Muchas Algunas  Solo Alguna
Siempre siempre veces veces vez Nunca
3(2.7%) 8(7.1%)  20(17.7%) 32(28.3%) 24(21.2%) 26(21.2%)
6(5.4%) 11(9.8%) 18(16.1%) 25(22.3%) 20(17.9%) 32(28.6%)
16(14.2%) 10(8.8%)  21(18.6%) 27(23.9%) 18(15.9%) 21(18.6%)
10(8.8%)  15(13.3%) 13(11.5%) 22(19.5%) 26(23.0%) 27(23.9%)
Casi Muchas Algunas  Solo Alguna
Siempre siempre veces veces vez Nunca
8(7.1%)  13(11.5%)  20(17.7%) 28(24.8%) 19(16.8%) 25(22.1%)
8(7.1%)  12(10.6%) 18(15.9%) 26(23.0%) 27(23.9%) 22(19.5%)
7(6.2%)  16(14.2%)  25(22.1%) 27(23.9%) 19(16.8%) 19(16.8%)
7(6.2%) 9(8.0%) 15(13.3%) 28(24.8%) 21(18.6%) 33(29.2%)
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En la Tabla 5.4 se muestran las frecuencias y porcentajes para cada una de las
opciones de respuesta de la subescala “Preocupacion por la salud”, los items fueron
valorados de acuerdo a la frecuencia de las afirmaciones en una escala de 1 a 6 puntos.
En este caso se observa que los porcentajes mas elevados de participantes algunas veces
se sintieron desanimados por sus problemas de salud o se preocuparon por sus
problemas de salud. Asimismo los porcentajes mas elevados se dieron en la opcion
nunca para los items me siento frustrado o agobiado por los problemas de salud. Los
porcentajes mas reducidos de participantes fueron los que indicaron que siempre se
sintieron frustrados, desanimados o agobiados por sus problemas de salud. También en
la pregunta en relacidon a la preocupacion por la salud, el porcentaje mas reducido de

participantes sefialo la opcion casi siempre.

Para la subescala “Funcién cognitiva” (Tabla 5.4) valorada en la misma escala
que la anterior. La opcidn de respuesta algunas veces concentro los mayores porcentajes
de participantes en los items ;cuantas veces le costdé concentrarse y pensar? y ;cuantas
veces tuvo problemas de memoria? Mientras que a la pregunta ;cuantas veces le costo
mantener la atencion en una actividad durante mucho tiempo? La mayoria de los
participantes contestaron solo alguna vez y al item ;cudntas veces notaron otras
personas como familiares o amigos que tiene problemas de memoria o concentracion?
un mayor porcentaje de participantes contestd nunca. La opcion de respuesta siempre

fue la menos elegida para los 4 items de la escala.

Tabla 5.5. Estadisticos descriptivos para los items de la subescala Funcion sexual
del MSQOL-54

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n = 114

Funcién sexual Nada Un poco Bastante Mucho
Durante las 4 ultimas semanas, ;hasta qué punto

fue un problema la falta de interés sexual? 50(46.3%) 30(27.8%) 14(13.0%) 14(13.0%)
Durante las 4 ultimas semanas, ;hasta qué punto

fue un problema la dificultad para conseguir o 44(41.1%) 32(29.9%) 13(12.1%) 18(16.8%)
mantener la ereccién/lubricacion vaginal

insuficiente?

Durante las 4 ultimas semanas, ;hasta qué punto

fue un problema la dificultad para tener un 43(38.9%) 31(28.7%) 13(12.0%) 21(19.4%)

orgasmo?
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Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n = 114

Funcioén sexual Nada Un poco Bastante Mucho
.Hasta qué punto fue un problema la capacidad

para satisfacer sexualmente a su pareja? 55(51.9%) 25(23.6%) 11(10.4%) 15(14.2%)

En la Tabla 5.5 se recogen los porcentajes y frecuencias para cada una de las
opciones de respuesta en los items de la subescala “Funcion sexual”, estos fueron
valorados segun el grado en el que determinados problemas relacionados con la funcién
sexual supusieron un problema para los pacientes durante las ultimas 4 semanas. De
acuerdo a los resultados los problemas en la funcion sexual no supusieron gran
dificultad para la mayoria de los pacientes, ya que en todos los items la respuesta nada
obtuvo los mayores porcentajes por lo que se observa que para la mayoria no fue un
problema la falta de interés sexual, conseguir o mantener la ereccién/lubricacion
vaginal, tener un orgasmo o la capacidad para satisfacer sexualmente a su pareja.
Asimismo se observa que los menores porcentajes se dieron para la opcion bastante en

todos los items de la escala.

En la Tabla 5.6 se presentan las frecuencias correspondientes a los items libres
del MSQOL-54. En cuanto a la “Satisfaccion con la funcidon sexual” se observa que la
mayoria de los participantes afirmaron no estar ni satisfechos ni insatisfechos, aunque
este porcentaje es casi idéntico al encontrado para la opcién de respuesta muy
satisfecho. Menores porcentajes manifestaron estar Algo insatisfecho o muy insatisfecho
con la funcion sexual. Estos resultados estan en concordancia con lo observado para los

items de la subescala “Funcidn sexual”.

Al respecto de la “Salud Actual” (Tabla 6) los participantes compararon su salud
actual con la de hace un ano. Los porcentajes muestran que la mayoria consideraba
encontrarse igual que el afo anterior, seguido de algo peor, siendo los porcentajes mas

bajos de participantes los que afirmaban estar mucho mejor o mucho peor.
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Tabla 5.6. Estadisticos descriptivos para los items de Satisfaccion con la funcion

sexual y Salud actual del MSQOL-54

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n = 114

Muy Algo Ni uno ni Algo Muy

Satisfaccion con la funcion sexual satisfecho  satisfecho otro insatisfecho insatisfecho
En general, durante las 4 27(24.8%) 24(22.0%) 28(25.7%) 13(11.9%)  17(15.6%)
ultimas semanas ;hasta qué
punto estuvo satisfecho con su
funcion sexual?

Mucho Algo Mucho
Salud actual mejor mejor Igual Algo peor peor
.Como diria usted que es su 4(3.6%) 18(16.1%) 54(48.2%)  33(29.5%) 3(2.7%)

salud actual, comparada con la

de hace un ano?

En la Tabla 5.7 se muestran los descriptivos para los dos items que componen la
subescala “Calidad de vida en general”. En cuanto al primero, los participantes
valoraron su calidad de vida en una escala de 0 a 10 puntos. Como se observa, las
frecuencias y porcentajes superiores se concentran entre los valores 6 y 8 lo que indica
que los participantes consideran su calidad de vida buena en general. Se observa que los
porcentajes menores se dan en los extremos de la escala de puntuacion, siento muy
pocos los que consideraron su calidad de vida como la peor o la mejor posible. En el
segundo item de esta escala se preguntd a los participantes por la satisfaccion con su
vida. Los resultados mostraron que el porcentaje mas elevado de participantes indicod
que se sentia a veces satisfecho y a veces insatisfecho con su vida, mientras que de
forma similar al item anterior las opciones extremas infeliz y encantado fueron

sefialadas por una minoria de participantes.
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Tabla 5.7. Estadisticos descriptivos para los items de la subescala Calidad de vida

en general del MSQOL-54

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n = 114

Calidad de vida en general

En general ;como valoraria usted su calidad de vida?
0 (1a peor posible)

1

o 0 9 SN Ut A W N

10 (Ia mejor posible)

¢ Cudl de las siguientes opciones describe mejor como se siente
con su vida en general?

Infeliz

En general insatisfecho

A veces satisfecho y a veces insatisfecho

En general satisfecho

Contento

Encantado

Frecuencia

E= N \S I ]

10
29
18
27

Frecuencia
5

12

43

28

19

5

Porcentaje (%)
0.9
1.8
1.8
3.6
8.9
8.9

25.9
16.1
24.1
6.3
1.8

Porcentaje (%)
4.5

10.7

38.4

25.0

17.0

4.5

La Tabla 5.8 presenta los estadisticos descriptivos para las puntuaciones totales

de las subescalas que conforman el MSQOL-54. En cuanto a la escala de Salud Fisica

Total la puntuacion media fue de 53.40 puntos, mostrando una considerable variabilidad

con una desviacion tipica de 21.45, la minima puntuacion obtenida por los participantes

fue 4.97 mientras que la méxima fue 94.73. En cuanto a las subescalas del bloque Salud

Fisica, las puntuaciones obtenidas por los participantes variaron entre los 0 y los 17

puntos. Se observa que las medias variaron entre los 3.49 y 9.27 puntos siendo la media

superior para la subescala de Salud Fisica y la inferior para la subescala de limitaciones

fisicas. Las desviaciones tipicas en las subescalas variaron entre los 2.55 y los 5.60

puntos.
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En cuanto a la escala de Salud mental y subescalas (Tabla 5.8), la media de la
puntuacion total fue de 57.18 con una desviacion tipica de 21.06, la minima puntuacién
obtenida por lo pacientes fue 11.09 y la maxima 90.94. Se observa por lo tanto, que los
descriptivos en Salud mental total fueron similares a los de Salud Fisica total. En cuanto
a las subescalas las puntuaciones variaron entre los 0 y 26.68 puntos. La media mas alta
fue obtenida en “Bienestar emocional” con un valor de 17.28 mientras que la mas baja
fue para “Funcién cognitiva”. La variabilidad mostrada por las subescalas se situ6 entre

los 3.24 y los 11.31 puntos.

Tabla 5.8. Estadisticos descriptivos para las puntuaciones totales y subescalas del

MSQOL-54

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) n= 115

Minimo Maximo Media DT
Salud Fisica Total 4.97 94.73 53.40 21.45
Salud Fisica 0.00 17.00 9.27 5.60
Percepcion de la salud 0.70 15.30 7.50 3.43
Energia/Fatiga 0.00 10.08 571 2.49
Limitaciones Fisicas 0.00 12.00 3.49 5.02
Dolor 0.00 11.00 7.41 2.82
Funcion Sexual 0.00 8.00 5.25 2.55
Funcién Social 0.00 12.00 8.25 2.91
Preocupacion Salud® 0.00 11.00 6.76 3.03
Salud Mental total 11.09 90.94 57.18 21.06
Calidad de vida en general 0.90 18.00 10.83 3.24
Bienestar emocional 4.64 26.68 17.28 4.87
Limitaciones por problemas emocionales 0.00 24.00 11.33 11.31
Funcién cognitiva 0.00 15.00 9.11 3.94

*La subescala Preocupacion Salud también conforma la puntuacion de la escala de
Salud Mental

5.1.2. Variables en relacion a las personas cuidadoras del paciente con esclerosis

multiple
5.1.2.1. Variables demograficas

En la Tabla 5.9 aparecen los estadisticos descriptivos para las variables

demograficas de los 79 cuidadores de los pacientes con esclerosis multiple, presentando
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también los resultados de forma diferenciada para las 55 mujeres y los 24 hombres de la
muestra. En cuanto a la edad, al igual que en el caso de los pacientes, esta fue
categorizada estableciendo diferentes rangos. Se observa en la muestra total un mayor
porcentaje de cuidadores en el rango de 41 a 50 afios, seguido por el rango de 51 a 65, el
de 31 a 40, el de 20 a 30 y el menor porcentaje para el rango de mas edad, de 66 a 75
afos. En las mujeres, la distribucion varia con respecto al grupo total, encontrando el
porcentaje mayor en el rango de 41 a 50 afios, seguido del rango de 20 a 30, el de 51 a
65, el de 31 a 40 siendo el rango de edad con menos cuidadores el de 66 a 75. En los
hombres, los rangos de edad muestran una distribucion bastante simétrica, siendo los
rangos de edad intermedios que abarcan desde los 31 a los 65 afios los que concentran el
mayor porcentaje de cuidadoras. Los rangos de los extremos, de 20 a 30 afios y de 66 a

75 anos, concentran los porcentajes menores siendo iguales para ambos rangos de edad.

Respecto al nivel educativo de la muestra total, se observa que los estudios
primarios fueron cursados por un mayor porcentaje, seguidos de estudios superiores,
formacion profesional, estudios secundarios, que presentan los mismo porcentajes, y
formacion no reglada la que cursaron un menor nimero de cuidadores. El porcentaje
mas elevado en el grupo de mujeres ,presentaba estudios primarios, aunque fue muy
similar al de estudios superiores, que fue seguido por estudios secundarios y formacion
profesional, siendo igual que para la muestra total, el porcentaje menor para la
formacion no reglada. La muestra de hombres presenta una distribucion similar siendo
mayor el porcentaje para los estudios primarios, seguido de estudios superiores, y
formacion profesional que concentraron el mismo nimero de cuidadoras, seguidos en
ultimo lugar, por estudios secundarios. Ninguno de los hombres de la muestra recibid

formacioén no reglada.

En relacion a la situacion laboral, la mayor parte de la muestra total informé
estar trabajando. Tanto en mujeres como en hombres los porcentajes superiores
pertenecen a la categoria trabaja, aunque en los mujeres este es muy similar al de
cuidadores que no trabajan. Contrariamente tan solo una minoria de la muestra de
hombres no trabajaban. En los mujeres dos de los participantes informaron de actividad
laboral no remunerada, no siendo asi en los hombres, donde no se incluye ningin

participante en esta categoria.
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En la variable estado civil, se observa en la muestra total de cuidadores, que el
porcentaje mas elevado es para la categoria casado, seguido de soltero y por tltimo, el
mas reducido es para la categoria separado. Se muestra que la mayoria de las mujeres
informaron estar casados, seguido por el porcentaje de solteras y por ultimo el
porcentaje de separadas. Lo mismo ocurrié en los hombres, donde el mayor porcentaje
se observa para los casados, seguido de solteros, y el menos para los separados. Sin
embargo, es destacable que en el caso de las mujeres, las frecuencias de solteras y

separadas son muy similares.

Tabla 5.9. Estadisticos descriptivos para las variables demograficas de las personas

cuidadoras de los pacientes con esclerosis multiple

Variables Mujeres(n = 55) Hombres(n = 24) Total (n=79)
Edad (aiios)
20-30 12(26.7%) 2(5.9%) 14(17.7%)
31-40 8(17.8%) 9(26.5%) 17(21.5%)
41-50 13(28.9%) 13(38.2%) 26(32.9%)
51-65 10(22.2%) 8(23.5%) 18(22.8%)
66-75 2(4.4%) 2(5.9%) 4(5.1%)
Nivel educativo
Estudios Primarios 15(33.3%) 14(42.4%) 29(37.2%)
Estudios Secundarios 8(17.8%) 5(15.2%) 13(16.7%)
Formacion profesional 6(13.3%) 7(21.2%) 13(16.7%)
Estudios Superiores 14(31.1%) 7(21.2%) 21(26.9%)
Formacion no reglada 2(4.4%) 0(0.0%) 2(2.6%)
Situacion laboral
Trabaja 22(48.9%) 27(79.4%) 49(62.0%)
No trabaja 21(46.7%) 7(20.6%) 28(35.4%)
Actividad no remunerada 2(4.4%) 0(0.0%) 2(2.6%)
Estado civil
Soltero/a 9(20.0%) 6(17.6%) 15(19.0%)
Casado/a 31(68.9%) 27(79.4%) 58(73.4%)
Separado/a 5(11.1%) 1(2.9%) 6(7.6%)
Numero de hijos
Ninguno 13(28.9%) 3(8.8%) 16(20.2%)
Uno o dos 24(53.3%) 25(73.5%) 49(62.0%)

Tres o mas 8(17.7%) 6(17.6%) 14(17.7%)
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5.1.2.2. Variables de cuidado

En la Tabla 5.10 se muestran los estadisticos descriptivos para las variables
relativas al cuidado de los pacientes con esclerosis multiple. En primer lugar, la variable
tiempo como cuidador fue registrada en afios, obteniéndose una media para la muestra
total cercana a los 4 afos, la desviacion tipica indica que las personas cuidadoras se
diferenciaron en promedio aproximadamente 1 afio de la media de tiempo de cuidado de
la muestra. Cifras similares para todos los estadisticos se observan al separar los
resultados segln el sexo, aunque la media de los hombres se situd levemente por encima
de los 4 anos. También se pueden observar los resultados en esta variable, habiendo
sido categorizada en diferentes rangos. Se observa que el mayor numero de cuidadores
informo6 de mas de 8§ afos de cuidado, seguido por 4 a 8 afios, 1 a 2 afios, 2 a 4 afios y
muy pocos informaron de menos de un afio. La distribucion de la variable en las
mujeres es similar encontrando el mayor porcentaje en mas de 8 afios de cuidado,
seguido por 4 a 8 afios y 1 a 2 afios con el mismo porcentaje, después 2 a 4 afios y el
menor porcentaje para la categoria menos de un afio. Finalmente en los hombres
también se observan madas cuidadores con mas de 8 afios de cuidado del paciente,
seguido por 4 a 8 afos y por 1 a 2 afios y 2 a 4 afios con el mismo porcentaje, siendo

solo una en la categoria menos de un afio.

En cuanto a la relacién con el paciente (Tabla 5.10), se observa en la muestra
total que la mayor parte de las personas cuidadoras se encuentran cuidando de su esposa
o esposo, seguido de madre y de otros tipos de relacion. Las menores frecuencias se
observan en las personas cuidadoras de un hijo y un padre. De forma similar la mayoria
de las mujeres se encontraban cuidando de su esposo o madre, siendo menos los que
cuidaban de un hijo y de personas con otro tipo de relacion. Ninguna mujer informo ser
cuidadora de su padre. Respecto a los hombres, la mayoria, con bastante diferencia con
el resto de categorias, cuidaban de su esposa, con menores porcentajes en el cuidado de

otras personas (hijos o padres), y ninguno cuidaba de su madre.

Por ultimo en la Tabla 5.10, se observa que en relacion al nimero de personas
cuidadas la mayoria de las personas cuidadoras se encontraban al cargo de una sola
persona, tanto para la muestra total, como para mujeres y hombres de manera separada
Se encontrod que respecto a las personas cuidadoras con mas de una persona a su cargo,

hay un mayor niimero de mujeres que de hombres.
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Tabla 5.10. Estadisticos descriptivos para las variables relativas al cuidado de los

pacientes con esclerosis multiple

Variables Mugjeres(n = 55) Hombres(n = 24) Total (n =79)
Tiempo como cuidador (aiios)* 3.86+1.32 4.12+1.22 3.97+1.28
Aiios como cuidador
<1 2(4.5%) 1(3.0%) 3(3.9%)
1-2 8(18.2%) 4(12.1%) 12(15.6%)
2-4 5(11.4%) 4(12.1%) 9(11.7%)
4-8 8(18.2%) 5(15.2%) 13(16.9%)
>8 21(47.7%) 19(57.6%) 40(51.9%)
Relacion con el paciente
Padre 0(0.0%) 3(8.8%) 3(3.8%)
Madre 13(28.9%) 0(0.0%) 13(16.5%)
Hijo 4(8.9%) 1(2.9%) 5(6.3%)
Esposo/a 20(36.4%) 24 (43.67%) 24(30.4%)
Otra 8(17.8%) 6(17.6%) 14(17.7%)
Numero de personas cuidadas
Una 37(67.3%) 19(79.2%) 56(70.9%)
Mais de una 18(32.7%) 5(20.8%) 23(29.1%)

* Media + desviacion tipica

5.1.2.3. Salud mental y autopercepcion de la salud fisica

La salud mental del cuidador fue valorada través del General Health
Questionnaire (GHQ-12) conformado por doce items valorados de 0 a 3, teniendo los
valores diferentes opciones de respuesta segiin el item. A continuacion, la Tabla 11
presenta las frecuencias y porcentajes para cada una de las opciones de respuesta. En
cuanto a la pregunta ;ha podido concentrarse bien en lo que hacia? la mayoria de las
personas cuidadoras indicé igual que lo habitual, seguido por un porcentaje bastante
menor que indicé menos de los habitual, siendo los menores porcentajes para las
respuestas extremas mucho menos que lo habitual y mejor que lo habitual. Ante la
pregunta ;Sus preocupaciones le han hecho perder mucho el suefio? Un porcentaje
mayor de cuidadores respondid igual que lo habitual, seguido de un porcentaje similar
que respondieron mds que lo habitual, seguido de porcentajes mucho menores que

indicaron no en absoluto y mucho mas que lo habitual. En el item ;Ha sentido que esta
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desempefiando un papel util en la vida? un mayor niumero de cuidadores indico igual
que lo habitual, seguido por un porcentaje bastante menor que indico mds que lo
habitual, siendo los menores porcentajes para las respuestas menos de los habitual y
mucho menos que lo habitual. En la cuestion ;Se ha sentido capaz de tomar decisiones?
el mayor porcentaje indico sentirse igual que lo habitual, seguido por un porcentaje
bastante menor que indicd mas capaz que lo habitual, siendo similar a los porcentajes
para las respuestas menos de los habitual y mucho menos que lo habitual. En cuanto al
item ;Se ha notado constantemente agobiado y en tension? Las personas cuidadoras
sefalaron en mayor medida que igual que lo habitual, siendo algunos menos los que
respondieron mas que lo habitual, seguido de porcentajes menores que indicaron no en
absoluto y mucho mas que lo habitual. En la cuestion ;ha tenido la sensacion de que no
puede superar sus dificultades? la mayor parte de las personas cuidadoras inform6 que
igual que lo habitual, seguido de un porcentaje mas reducido que respondieron no en
absoluto, seguido de los que indicaron mds que lo habitual y mucho mds que lo
habitual. Al item ;ha sido capaz de disfrutar de sus actividades normales de cada dia?
La mayoria indic6 igual que lo habitual, siendo menos los que informaron que menos y
mucho menos de lo habitual y ninguno indicando no en absoluto. Respecto al item ;ha
sido capaz de hacer frente adecuadamente a sus problemas? fueron mas los que
indicaron igual que lo habitual, seguido de menos de lo habitual, no en absoluto y
mucho menos de lo habitual. En relacién a la pregunta ;se ha sentido poco feliz o
deprimido/a? Las personas cuidadoras informaron en mayor medida que igual que lo
habitual, siendo algunos menos los que informaron que no en absoluto, seguido de
porcentajes menores que indicaron mds que lo habitual y mucho mas que lo habitual.
En la pregunta ;Ha perdido confianza en si mismo/a? las respuestas de las personas
cuidadoras se distribuyeron con mayor porcentaje para no en absoluto, seguido de igual
que lo habitual, mas que lo habitual y por ultimo, mucho mas que lo habitual. A la
cuestion ;Ha pensado que usted es una persona que no vale para nada? la mayoria de
cuidadores contestaron no en absoluto, seguido de igual que lo habitual, mas que lo
habitual y por ultimo ninguno indicod, mucho mas que lo habitual. Finalmente a la
cuestion ;Se siente razonablemente feliz considerando todas las circunstancias? una
amplia mayoria indicod sentirse igual que lo habitual, seguido de menos feliz de lo

habitual, mas feliz de lo habitual y mucho menos feliz de lo habitual.
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Tabla 5.11. Estadisticos descriptivos para los items del General Health
Questionnaire (GHQ-12)
General Health Questionnaire (GHQ-12) n =79

0 1 2 3
.Ha podido concentrarse bien en lo que hacia? 2(2.5%) 56(70.9%) 17(21.5%)  4(5.1%)
Sus preocupaciones le han hecho perder mucho
el suefio? 7(8.9%) 36(45.6%)  30(38.0%)  6(7.6%)
.Ha sentido que esta desempefiando un papel
util en la vida? 15(19.0%) 57(72.2%) 6(7.6%)  1(1.3%)
.Se ha sentido capaz de tomar decisiones? 7(8.9%) 66(83.5%) 5(6.3%) 1(1.3%)
.Se ha notado constantemente agobiado y en
tension? 11(13.9%) 32(40.5%) 27(34.2.5%) 9(11.4%)
.Ha tenido la sensacion de que no puede superar
sus dificultades? 23(29.1%) 34(43.0%) 18(22.8%)  4(5.1%)
,Ha sido capaz de disfrutar de sus actividades
normales de cada dia? 0(0.0%) 58(49.2%) 17(21.5%)  4(5.1%)
.Ha sido capaz de hacer frente adecuadamente a
sus problemas? 2(2.5%) 68(86.1%) 8(10.1%) 1(1.3%)
.Se ha sentido poco feliz o deprimido/a? 23(29.1%) 33(41.8%) 16(20.3%)  7(8.9%)
.Ha perdido confianza en si mismo/a? 36(45.6%) 27(34.2%) 14(17.7%)  2(2.5%)
.Ha pensado que usted es una persona que no
vale para nada? 50(63.3%) 23(29.1%) 6(7.6%)  0(0.0%)
Se siente razonablemente feliz considerando
todas las circunstancias? 8(10.1%) 58(73.4%) 11(13.9%)  2(2.5%)

En cuanto a la puntuacion total en el GHQ-12, los participantes obtuvieron un

minimo de 5 puntos en el cuestionario y un maximo de 30. La media de la muestra total

fue de 12.89 con una desviacion tipica de 5.49.

En la Tabla 5.12 se muestran los estadisticos descriptivos para el cuestionario de

salud del cuidador. En primer lugar las personas cuidadoras respondieron a la cuestién

acerca de como habia sido su salud en el Gltimo afio, casi la mitad de la muestra indico

que su salud habia sido buena, menores porcentajes valoraron su salud como regular y

muy buena, siendo los menores porcentajes los que indicaron que mala o muy mala. En

cuanto a las enfermedades que padecia o habian padecido las personas cuidadoras se
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observa que la dolencia mas frecuente fue el dolor de espalda cronico lumbar, seguido

con un porcentaje similar por el dolor de espalda cervical. Otras enfermedades

relativamente frecuentes fueron depresion, hemorroides y migrafas. Las enfermedades

menos frecuentes fueron el infarto de miocardio, varices en las piernas, bronquitis

crénica, embolia y tumores malignos.

Tabla 12. Estadisticos descriptivos para los items del cuestionario de salud del

cuidador

Cuestionario de salud del cuidador n =78

Autopercepcion de la salud

En los ultimos doce meses. usted diria que su estado de salud ha

sido

Muy Buena
Buena
Regular
Mala

Muy mala

A continuacion presentamos una serie de enfermedades o

problemas de salud ;Padece o ha padecido alguna vez alguna de

ellas?

Tension

Infarto de miocardio

Otras afecciones de corazon
Varices en las piernas

Artrosis. artritis o renmatismo
Dolor de espalda crénico (cervical)
Dolor de espalda crénico (lumbar)
Alergia cronica

Asma

Bronquitis crénica

Diabetes

Ulcera de estomago o duodeno
Incontinencia urinaria

Colesterol alto

Cataratas

Problemas cronicos de piel
Estrefiimiento

Depresion ansiedad u otros trastornos mentales

Frecuencia

12
38
22

13

13
27
28

—

D W W

13

21

Porcentaje (%)

15.4
48.7
28.2
5.1
2.6

16.9
1.3
2.6
1.3

16.9

35.1

36.4

11.7
52
1.3
3.9
3.9
2.6

16.9
2.6
5.1
7.7

26.9
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Cuestionario de salud del cuidador n =78

Embolia 1 1.3
Migraiia o dolor de cabeza frecuente 17 21.8
Hemorroides 18 23.1
Tumores malignos 1 1.3
Osteoporosis 5 6.4
Anemia 8 10.3
Problemas tiroides 4 5.1
Problemas de prostata/Problemas de periodo menopausico 11 14.1
Otras enfermedades cronicas 5 6.4

La media de valoracion de Auto-percepcion de la salud fue de 2.27 con una
desviacion tipica de 0.86, lo que quiere decir que los participantes valoraron en
promedio, su salud como buena. En cuanto al numero total de enfermedades sefialadas
en el cuestionario, las personas cuidadoras sefialaron entre ninguna y diez enfermedades
siendo la media de 3.2 y la desviacion tipica de 0.64. El1 70% de las personas cuidadoras
padecian 3 o menos enfermedades, lo que significa que cerca del 30% informaron

padecer al menos 4 enfermedades.

5.2. ANALISIS DE LA RELACION ENTRE CALIDAD DE VIDA Y
VARIABLES DEMOGRAFICAS

5.2.1. Relacion entre Salud Fisica y variables demograficas

A continuacion, se presenta el analisis de la relacion entre la Salud Fisica de los
pacientes con esclerosis multiple y las variables demograficas. Para ello se compararon
las medias tanto de la puntuacion total de Salud Fisica, como de cada una de las

subescalas que la componen, en las diferentes categorias de las variables demograficas.

La Tabla 5.13 muestra los resultados de las pruebas 7 realizadas para la
comparacion de medias en funcion del sexo. Como se puede observar, el sexo no
resultd significativo ni en Salud Fisica ni en ninguna de las subescalas (p > .05). Como
se puede ver, las medias son similares para mujeres y hombres en todas las medidas de

resultado.
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Tabla 5.13. Resultados de las pruebas 7 para muestras independientes del analisis
de la relacion entre las subescalas Salud Fisica y el sexo de los pacientes con

esclerosis multiple.

Multiple Sclerosis Quality of Mujeres Hombres

Life 54 (MSQOL-54) Media DT Media DT T p
Salud Fisica Total 53.29 21.92 53.65 20.60 .562 575
Salud Fisica 9.47 5.67 8.82 5.48 721 473
Percepcion de Salud 7.65 3.40 7.14 3.53 -038 969
Energia 5.71 2.46 5.73 2.59 -046 963
Limitaciones fisicas 3.48 5.18 3.52 4.69 -1.811 073
Dolor 7.10 2.84 8.14 2.67 -1.244 216
Funcién sexual 5.06 2.62 5.71 2.37 .364 716
Funcién social 8.32 2.88 8.10 3.03 .769 444
Preocupacién salud 6.90 3.08 6.42 2.94 -.081 936

En la Tabla 5.14 aparecen los resultados de las pruebas 7T realizadas para el
andlisis de comparacion de medias entre la Salud Fisica de los pacientes en funcién de
su situacion laboral. Al contrario que en el caso anterior, la situacion laboral si mostro
una relacion significativa con todas las medidas de resultado (p <.05). Como se observa,
en todos los casos las medias de los pacientes que trabajan fueron significativamente
superiores a las de los que no trabajan. La categoria actividad laboral no remunerada fue

excluida del analisis por contener solo dos participantes.

Tabla 5.14. Resultados de las pruebas T para muestras independientes del analisis
de la relacion entre las subescalas Salud Fisica y la situacion laboral de los

pacientes con esclerosis multiple.

Multiple Sclerosis Quality of Trabaja (n = 44) No trabaja (n = 68)

Life 54 (MSQOL-54) Media DT Media DT T p
Salud Fisica Total 66.54 20.31 44.26 17.18 6.23  .000
Salud Fisica 12.86 3.90 6.80 5.30 6.95  .000
Percepcion de Salud 9.16 3.33 6.34 3.02 461 .000
Energia 6.82 221 4.86 2.30 446 000
Limitaciones fisicas 6.40 5.39 1.58 3.68 519 .000
Dolor 8.63 2.18 6.55 2.87 434 000
Funcién sexual 6.02 2.20 4.73 2.67 277 .007

Funcion social 9.26 2.53 7.52 2.96 318 .002
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Multiple Sclerosis Quality of Trabaja (n = 44) No trabaja (n = 68)
Life 54 (MSQOL-54) Media DT Media DT T p
Preocupacién salud 8.11 2.36 5.82 3.041 447 000

La Tabla 5.15 muestra los resultados de las pruebas 7 realizadas para la
comparacion en Salud Fisica de los pacientes en funcion de si tenian o no hijos. En este
caso se encontro una relacion estadisticamente significativa entre la subescala de dolor y
esta variable (p < .05). Como se puede ver la media fue superior para los que
informaron no tener hijos (Media = 8.36) que para aquellos que si los tenian (Media =

7.10).

Tabla 5.15. Resultados de las pruebas 7T para muestras independientes entre las

subescalas Salud Fisica y la descendencia de los pacientes con esclerosis multiple.

Multiple Sclerosis Quality of Tiene hijos No tiene hijos

Life 54 (MSQOL-54) Media DT Media DT T p
Salud Fisica Total 52.39 20.16 56.48 25.10 -89 374
Salud Fisica 8.89 5.52 10.22 5.85 -1.11 268
Percepcion de Salud 7.33 3.22 7.96 4.04 -85 .397
Energia 5.55 2.35 6.22 2.85 -1.25 213
Limitaciones fisicas 3.14 4.92 4.60 5.26 -1.36 175
Dolor 7.10 2.84 8.36 2.60 -2.12 036
Funcién sexual 5.33 2.64 5.08 2.35 45 649
Funcion social 8.27 2.95 8.23 2.90 .07 941
Preocupacion salud 6.69 2.84 6.98 3.61 -40 .691

En la Tabla 5.16 se muestran los resultados del andlisis de la Salud Fisica
dependiendo del rango de edad en el que se encontraran los participantes. Como se
observa en la tabla, esta relacion resultd significativa (p < .05) para varias de las

medidas de resultado.
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Tabla 5.16. Resultados de los ANOVAs realizados para el analisis de la relacion

entre las subescalas Salud Fisica y la edad de los pacientes con esclerosis multiple

Multiple Sclerosis Quality ~ 20-30 afios 31- 40 aiios 41 — 50 afios  51- 65 aiios

of Life 54 (MSQOL-54) (n =25) (n=38) (n=34) (n =17)
Media DT Media DT Media DT Media DT F

Salud Fisica Total 65.11 2220 55.09 21.33 4992 18.04 3790 16.61 6.72*
Salud Fisica 14.09 296 10.11 5.11 745 498 3.65 421 2.26*
Percepcion de Salud 8.70  4.05 7.72  3.03 6.67 3.18 6.55 3.19 2.52
Energia 6.82 1.95 535 2.64 5.51 2.50 5.05 236 5.53
Limitaciones fisicas 6.48 5.32 3.79 5.34 229 431 1.05 299 3.55%
Dolor 8.19 247 774 249 732 3.12 5.53 271  4.74%
Funcion sexual 6.05 1.88 5.35 2.75 554  2.30 328 2.75 1.91%
Funcion social 8.90 233 8.16 3.12 8.50 2.58 6.82 354 .70
Preocupacion salud 7.28 3.41 6.86  2.98 6.56 2.4l 595 3.68 2.26
*p<.05

En primer lugar, la Salud Fisica total presento una relacion significativa con la
edad, los analisis post hoc revelaron que las diferencias en esta variable se dieron entre
el rango mas joven, de 20 a 30 afios (Media = 65.11) con los rangos de mas edad de 41
a 50 (Media =49.2, p = .024) y de 51 a 65 (Media = 37.9, p =.000). Como se observa
el rango mas joven fue el que mostré una media superior en Salud Fisica, aumentando
la diferencia con el resto de grupos en la medida que aumentaba la edad. Las media en
el grupo de 31 a 40 (Media = 55.09) también fue significativamente mas elevada que la

del grupo de 51 a 65 (p =.020).

En segundo lugar, la subescala de Salud Fisica también presentd resultados
significativos en funcion de la edad, los andlisis post hoc revelaron que las diferencias
en esta variable se dieron entre el rango de 20 a 30 afos (Media = 14.09) con los rangos
de 31 a 40 (Media = 10.11, p =.001), de 41 a 50 (Media = 7.45, p = .000) y de 51 a 65
(Media = 3.65, p = .000). Como se observa el rango més joven fue el que mostré una
media superior en Salud Fisica, aumentando la diferencia con el resto de grupos en la
medida que aumentaba la edad. Las medias en los grupos de 31 a 40 y de 41 a 50
también fueron significativamente superiores a la del grupo de 51 a 65 (p =.000 y p =

.041 respectivamente), pero no se diferenciaron entre si.
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En tercer lugar, en la escala de limitaciones fisicas también se obtuvieron
diferencias significativas (p < .05) en funciéon de la edad de los pacientes. Las
comparaciones post hoc mostraron diferencias en esta variable entre el rango de 20 a 30
anos (Media = 6.48) con los rangos de 41 a 50 (Media = 2.29, p = .014) y de 51 a 65
(Media = 1.05, p =.001), siendo el grupo mas joven el que mostr6é una calidad de vida
superior en relacion a las limitaciones fisicas. No se observaron diferencias con el grupo
de 31 a 40 afios. Tampoco se observaron diferencias entre los tres rangos superiores

entre si.

En cuarto lugar, otra de las variables que mostro diferencias significativas (p <
.05) en funcion de la edad fue el grado de dolor. Los resultados de las comparaciones
post hoc arrojaron diferencias en esta variable entre el rango de 51 a 65 afios (Media =
5.53), con el de 41 a 30 afios (Media = 7.74, p =.033) y el de 20 a 30 afios (Media =
8.19, p=.013), el siendo los grupos mas jovenes los que mostraron una calidad de vida
superior en esta variable. Por lo tanto, los resultados en esta muestra indican que a partir
de los 41 afios no se hallaron diferencias significativas en la calidad de vida, en relacion

al grado de dolor.

Por ultimo, en la Funcidon sexual también se hallaron diferencias significativas
segun el grupo de edad (p < .05). En vista de los resultados de las comparaciones post
hoc el grupo de 51 a 65 anos (Media = 3.28) se diferencio significativamente en esta
variable con todos los demas rangos de edad, de 20 a 30 afios (Media = 6.05, p = .003)
de 31 a 40 (Media = 5.35, p = .023), y de 41 a 50 (Media = 5.54, p = .012), que no
difirieron significativamente entre si. Por lo tanto, se observa que la calidad de vida en
relacion con la funcidn sexual se va reduciendo con la edad aunque esta disminucion no

es significativa hasta los 51 afios.

En la Tabla 5.17 se muestran los resultados del andlisis de la Salud Fisica en
funcién del nivel educativo de los participantes. Como se puede ver, los ANOVAs
arrojaron diferencias significativas (p < .05) para varias de las medidas de resultado. Se
excluyo la categoria “formacion no reglada” del analisis por contener solo dos

participantes.
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Tabla 5.17. Resultados de los ANOVAs realizados para el analisis de la relacion
entre las subescalas de Salud Fisica y el nivel educativo de los pacientes con

esclerosis multiple

Multiple Sclerosis Estudios Estudios Formacion Estudios
Quality of Life 54 primarios Secundarios Profesional superiores
(MSQOL-54) (n =40) (n=18) (n=23) (n=32)

Media DT  Media DT  Media DT Media DT F
Salud Fisica 433 18.11 5289 2288 53.18 19.70 6538  20.06 7.31%*
Total
Salud Fisica 7.38 5.10 9.77 5.44 8.76 5.75 11.39 555 3.36*
Percepcion de 6.01 3.43 7.31 3.97 8.54 3.34 8.63 292 4.82%
Salud
Energia 4.57 233 6.10 2.90 5.86 2.01 6.71 230 5.22%
Limitaciones
fisicas 1.57 3.52 2.83 4.65 3.26 5.18 6.28 551  6.15*
Dolor 6.64 2.83 6.79 2.98 7.24 2.86 8.82 2.19 4.33%*
Funcién sexual 4.65 2.67 5.55 2.17 4.78 2.96 6.06 2,15 217
Funcion social 8.05 3.06 7.63 3.11 7.69 3.12 9.25 239 1.86
Preocupacion
salud 5.39 2.79 6.82 3.65 7.03 3.11 8.16 2.19 5.68%
*p<.05

En primer lugar, la Salud Fisica total presentd diferencias significativas en
funcion del nivel educativo. Los analisis post hoc revelaron que las diferencias en esta
variable tan solo se dieron entre los que cursaron estudios primarios (Media = 43.3) con
los que cursaron estudios superiores (Media = 65.38, p = .000), siendo la media en
calidad de vida superior en los que tenian estudios superiores. No se observaron

diferencias en la Salud Fisica total entre los demas niveles educativos.

En segundo lugar, la subescala de Salud Fisica también presento diferencias
significativas segun el nivel educativo. Los andlisis post hoc revelaron que las
diferencias en esta variable se dieron, al igual que en el caso anterior, entre el grupo con
estudios primarios (Media = 7.38) y el de estudios superiores (Media = 11.39, p =.012)
siendo la media en calidad de vida superior en los que tenian estudios superiores. No se

observaron diferencias en la Salud Fisica entre los demas niveles educativos.

En tercer lugar, en la escala de Percepcion de la salud también se hallaron

diferencias significativas (p < .05) segun el nivel educativo de los pacientes. Las
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comparaciones post hoc mostraron diferencias en esta variable entre el grupo con
estudios primarios (Media = 6.01) con los grupos de formacion profesional (Media =
8.54, p = .020) y de estudios superiores (Media = 8.63, p = .006), que no difirieron
entre si. Como se observa, parece ser que en esta muestra un mayor nivel de estudios
supuso una mayor calidad de vida en relacion a la percepcion de la salud. El nivel de

estudios secundarios no mostr6 diferencias con ninguno de los demads niveles

En cuarto lugar, otra de las variables en la que se hall¢ diferencias significativas
(p <.05) segtn el nivel educativo fue la calidad de vida en relacion al grado de energia.
Los resultados de las comparaciones post hoc arrojaron diferencias en esta variable
entre el grupo con estudios primarios (Media = 4.57) y el de estudios superiores (Media
=6.71, p = .001). También en este caso, un mayor nivel de estudios supuso una mayor
calidad de vida en relacion a la energia del paciente. No se observan diferencias

significativas entre el resto de niveles educativos.

En quinto lugar, la subescala de Limitaciones fisicas también presentd
diferencias significativas en funcion del nivel educativo. Los analisis post hoc revelaron
que las diferencias en esta variable se dieron, al igual que en el caso anterior, entre el
grupo con estudios primarios (Media = 1.57) y el de estudios superiores (Media = 6.28,
p = .001) siendo la media en calidad de vida superior en los que tenian estudios
superiores. No se observaron diferencias en limitaciones fisicas entre los demas niveles

educativos.

En sexto lugar, en la escala de Dolor se hallaron diferencias significativas (p <
.05) segtn el nivel educativo de los pacientes. Las comparaciones post hoc también
mostraron diferencias en esta variable entre el grupo con estudios primarios (Media =
6.64) y el grupo de estudios superiores (Media = 8.82, p =.005), mostrando el segundo

una media superior y no observandose diferencias entre los demas grupos.

Por ultimo, en la calidad de vida segiin la Preocupacién por la salud se hallaron
diferencias significativas segun el nivel educativo (p < .05). Como para el resto de
medidas de resultado, las comparaciones post hoc también mostraron diferencias en esta
variable entre el grupo con estudios primarios (Media = 5.39) y el grupo de estudios
superiores (Media = 8.16, p = .000), mostrando el segundo una media superior y no

observandose diferencias entre los demas grupos.
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Los resultados del analisis de la Salud Fisica en relacion al estado civil de los
participantes se muestran en la Tabla 5.18. Como se puede ver, los andlisis arrojaron

diferencias significativas (p <.05) para varias de las medidas de resultado.

Tabla 5.18. Resultados de los ANOVAs realizados para el analisis de la relacion

entre las subescalas de Salud Fisica y el estado civil de los pacientes con esclerosis

multiple

Soltero Casado Separado
Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (n =31) (n=175) n=38)
(MSQOL-54) Media DT Media DT Media pr F
Salud Fisica Total 63.14 2076 5125 21.14 36.68 1122 6.54*
Salud Fisica 12.69 4.89 8.07 5.51 6.90 3.38  9.38*
Percepcion de Salud 8.66 3.25 7.26 3.47 5.20 2.50 3.89%
Energia 6.73 2.27 5.61 2.36 2.94 243  8.58%*
Limitaciones fisicas 522 5.42 3.20 4.91 .00 .00  4.09%
Dolor 8.73 2.02 7.11 2.95 5.42 241 6.35%
Funcién sexual 5.93 1.97 5.04 2.68 4.77 3.18 1.47
Funcién social 8.77 2.61 8.28 3.00 6.12 2.69 2.68
Preocupacién salud 7.54 3.34 6.60 2.93 5.29 2.40 2.06
*p<.05

En primer lugar, la Salud Fisica Total present6 diferencias significativas segin
el estado civil de los pacientes. Los andlisis post hoc revelaron que las diferencias en
esta variable se dieron entre los tres grupos (p < .05), los solteros (Media = 63.14) con
los casados (Media = 51.25, p = .029) y separados (Media = 36.68, p = .000).
Diferenciandose ambos grupos también entre si (p =.023). Como se puede ver la media
de Salud Fisica fue superior en los solteros, seguido de los casados y la menor para los

separados.

En todas las subescalas de Salud Fisica Total (Salud Fisica, Percepcion de la
salud, Limitaciones fisicas y Dolor), se hallaron diferencias significativas en funcion
del estado civil de los pacientes (p < .05). En primer lugar, y para la Salud Fisica, de
acuerdo al analisis post hoc, los solteros (Media = 12.69) difirieron significativamente
de los casados (Media = 8.07, p =.000) y de los separados (Media = 6.90, p = .004), que
no difirieron entre si. Como se puede ver la media de calidad de vida en relacion a esta
variable fue superior en los solteros, seguido de los casados y la menor para los

separados. En segundo lugar, y para la subescala de Percepcion de la salud, segin el
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analisis post hoc, las diferencias se dieron en esta ocasion entre los solteros (Media =
8.60) y los separados (Media = 5.20, p = .029) siendo la media de los primeros superior

a la de los segundos. No se observaron diferencias entre casados y separados.

En tercer lugar, y para las Limitaciones fisicas, segun el analisis post hoc, las
diferencias se dieron al igual que en el caso anterior, entre los solteros (Media = 5.22) y
los separados (Media = 0.00, p = .000) y entre estos ultimos con los casados (Media =
4.91, p = .000). Como se observa la energia fue superior en los solteros, seguido de los
casados, siendo la media mas reducida para los separados. No se observaron diferencias
entre solteros y casados. Y finalmente, para la subescala de Dolor, el analisis post hoc
mostrd que las diferencias se dieron esta vez, entre los solteros (Media = 8.73) y los
demas grupos, casados (Media = 7.11, p = .005) y separados (Media = 5.42, p = .015),
no difiriendo estos dos ultimos entre si. Como se observa la calidad de vida
dependiendo del grado de dolor fue superior en los solteros, seguido de los casados,

siendo la media mas reducida para los separados.

En la Tabla 5.19 se muestran las correlaciones realizadas para el analisis de la
relacion entre las subescalas de Salud Fisica y las variables cuantitativas tiempo de
enfermedad y grado de discapacidad de los pacientes con esclerosis multiple; la
magnitud de las mismas fue analizada de acuerdo a los criterios especificados por
Cohen (1988). Por un lado, la variable tiempo de enfermedad tan solo mostré una
relacion estadisticamente significativa con la subescala de Salud Fisica (r = -.299, p <
.05). Esta relacion fue negativa y de magnitud baja, por lo tanto en la medida en la que
los pacientes presentaban una duracion mayor de la enfermedad su calidad de vida en
relacion a la Salud Fisica fue menor. Por otro lado la variable grado de discapacidad
presento una relacion significativa (p < .05) con todas las medidas de resultado, a
excepcion de la escala de dolor. Todas las correlaciones presentan un sentido negativo
por lo que en la medida en que el grado de discapacidad fue mayor la calidad de vida de
los pacientes se vio reducida en todas sus dimensiones. Las correlaciones variaron entre
-.224 y -.696 siendo estas de magnitud baja y alta respectivamente. Por lo tanto, el
grado de discapacidad se relaciond6 mas fuertemente con la Salud Fisica y maés

débilmente con la Preocupacion por la salud, la Funcion social y la Energia.



Tabla 5.19. Correlaciones de Pearson realizadas para el analisis de la relacion entre las subescalas de Salud Fisica y las variables

cuantitativas tiempo de enfermedad y grado de discapacidad de los pacientes con esclerosis multiple.

Salud Fisica Salud Fisica Percepcion  Energia Limitaciones Dolor Funcién sexual Funcién Preocupacion
total salud fisicas social salud
Tiempo de enfermedad -.088 -299" -.018 -.052 -170  -.011 -.080 .041 .062
(n=112)
Grado de discapacidad -482" -.696 -335" -234° -499°  -124 -309° 225" 224"
(n=385)

*p<.05
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5.2.2. Relacion entre salud mental y variables demograficas

A continuacion, se presenta el analisis de la relacion entre la Salud Mental de los
pacientes con esclerosis multiple y las variables demograficas. Para ello se compararon
las medias tanto de la puntuacion total de Salud Mental, como de cada una de las

subescalas que la componen, en las diferentes categorias de las variables demograficas.

La Tabla 20 muestra los resultados de las pruebas 7 realizadas para el analisis de
la comparacion entre la salud mental de los pacientes en funcion del sexo. Como se
puede observar, no se hallaron diferencias significativas ni en la puntuacion total de
Salud Mental ni en ninguna de las subescalas (p > .05). Como se puede ver las medias

son similares para mujeres y hombres en todas las medidas de resultado.

Tabla 20. Resultados de las pruebas 7" para muestras independientes del analisis de la

relacion entre las subescalas Salud Mental y el sexo de los pacientes con esclerosis

multiple.

Multiple Sclerosis Quality of Mujeres(n=81) Hombres(n = 34)

Life 54 (MSQOL-54) Media DT Media DT T p
Salud Mental Total 56.20 21.24 59.49 20.74 -.76 447
Calidad de vida en general 10.92 3.22 10.62 3.32 45 .653
Bienestar emocional 16.98 491 18.01 4.76 -1.03 .303
Limitaciones por problemas

emocionales 10.56 11.23 13.17 11.46 -1.13 261
Funcién cognitiva 8.94 3.82 9.50 4.24 -.69 488

En la Tabla 21 aparecen los resultados de las pruebas T realizadas para el
analisis de la comparacion de medias en la Salud Mental de los pacientes en funcion de
su situacion laboral. Al contrario que en el caso anterior, la situacion laboral si resultd
significativa para la Salud Mental (p <.05). Como se observa, en todos los casos las
medias de los pacientes que trabajan fueron significativamente superiores a las de los
que no trabajan. La categoria actividad laboral no remunerada fue excluida del analisis

por contener solo dos participantes.
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Tabla 5.21. Resultados de las pruebas 7 para muestras independientes del analisis de la
relacion entre las subescalas Salud Mental y la situacion laboral de los pacientes con

esclerosis multiple.

Multiple Sclerosis Quality of Trabaja (n=44) No trabaja (n = 68)

Life 54 (MSQOL-54) Media DT Media DT T p
Salud Mental Total 68.35 17.62 49.65 19.87 5.07 .000
Calidad de vida en general 12.40 2.66 9.75 3.20 4.55 .000
Bienestar emocional 18.29 4.74 16.37 4.73 2.09 .038
Limitaciones por problemas

emocionales 17.09 10.29 7.76 10.43 4.64  .000
Funcion cognitiva 10.22 3.60 8.34 4.01 2.51 .013

La Tabla 5.22 muestra los resultados de las pruebas 7 realizadas para la Salud
Mental de los pacientes de acuerdo a si tenian o no hijos. En este caso, los resultados no
arrojaron diferencias estadisticamente significativas en ninguna de la medidas de
resultado (p > .05). Por lo tanto, la calidad de vida en relacion a la salud mental no se

relaciona con esta variable.

Tabla 5.22. Resultados de las pruebas 7 para muestras independientes del analisis
de la relacion entre las subescalas Salud Mental y la descendencia de los pacientes

con esclerosis multiple

Multiple Sclerosis Quality of Tiene hijos (n=84) No tiene hijos (n =30)

Life 54 (MSQOL-54) Media DT Media DT T p
Salud Mental Total 56.13 20.39 59.81 23.25 -.81 416
Calidad de vida en general 10.76 3.10 11.00 3.71 -34 731
Bienestar emocional 17.38 4.51 17.09 5.89 28 778
Limitaciones por problemas

emocionales 10.38 11.29 13.60 11.14 -1.34 182
Funcién cognitiva 9.08 3.83 9.22 4.37 -.16 .873

En la Tabla 5.23 se muestran los resultados del analisis de la Salud Mental en
funcion del rango de edad en el que se encontraran los participantes. Como se observa
en la tabla, esta relacion tan solo resulto marginalmente significativa (p = .055) para la
escala de Calidad de Vida en General, existiendo diferencias entre el grupo de 20 a 30

anos (Media = 12.22) y el de 51 a 65 afios (Media = 9.66).
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Tabla 5.23. Resultados de los ANOVAs realizados para el analisis de la relacion

entre las subescalas Salud Mental y la edad de los pacientes con esclerosis multiple

20-30 afios 31- 40 anos 41 — 50 afios 51- 65 aiios

Multiple Sclerosis Quality (n=25) (n=38) n=34) n=17)

of Life 54 (MSQOL-54) Media ~ DT Media DT Media DT Media DI F
Salud Mental Total 62.38 21.67 57.74 22.64 5548 18.85 5136 2120 1.01
Calidad de vida en 1222 329 1071 332 1039 282 9.66 322 2.60a
general

Bienestar emocional 16.47 5.19 17.15 493 1780 457 1726 4.83 .36
Limitaciones por

problemas emocionales 1440 10.83 12.63 11.40 9.41 11.39 847 11.12 148
Funcién cognitiva 10.02  3.52 850 4.52 952 352 838 4.03 1.05

“marginalmente significativo p = .055

En la Tabla 5.24 se muestran los resultados del analisis de la Salud Mental en
funcion del nivel educativo de los participantes. Como se puede ver, los ANOVAs
arrojaron diferencias significativas (p < .05) para varias de las medidas de resultado. Se
excluyo la categoria formacién no reglada del andlisis por contener solo dos

participantes.

Tabla 5.24. Resultados de los ANOVAs realizados para el analisis de la relacion
entre las subescalas de Salud Mental y el nivel educativo de los pacientes con

esclerosis multiple

Estudios Estudios Formacion Estudios
Multiple Sclerosis primarios Secundarios Profesional superiores
Quality of Life 54 (n =40) n=18) (n=23) (n=32)
(MSQOL-54) Media DT Media DT Media DT Media Dr F
Salud Mental Total 50.67 19.49 51.67 2236 54.62 21.62 69.76 16.62 6.42*
Calidad de vida en
general 9.63 335 1081 321 11.07 2.77 11.94 2.92 3.38*
Bienestar emocional 16.58 459 1753 566 16.59 556 18.56 426 1.15
Limitaciones por
problemas 9.60 11.04 7.11 10.22 9.04 11.64 17.50 9.83 5.16*

emocionales
Funcién cognitiva 7.98 3.68 754 442 896 4.04 11.36 3.03 6.21%*
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En primer lugar, para la Salud Mental total, los andlisis post hoc revelaron que
las diferencias en esta variable tan solo se dieron entre los que cursaron estudios
superiores (Media = 69.76) con todos los demas niveles, estudios primarios (Media =
50.67, p = .000), estudios secundarios (Media = 51.67, p = .029) y formacion
profesional (Media = 54.62, p = .012), que no difirieron entre si. En todos los casos la
media de calidad de vida en relacion a la salud mental siendo la media en calidad de

vida superior en los que tenian estudios superiores.

En segundo lugar, para la subescala de Calidad de Vida, los analisis post hoc
revelaron que las diferencias en esta variable se dieron entre el grupo con estudios
primarios (Media = 9.63) y el de estudios superiores (Media = 11.94, p =.011) siendo la
media en calidad de vida superior en los que tenian estudios superiores. No se

observaron diferencias en esta variable entre los demas niveles educativos.

En tercer lugar, para la escala de Limitaciones por Problemas Emocionales, los
analisis post hoc revelaron que las diferencias en esta variable se dieron entre los que
cursaron estudios superiores (Media = 17.50) con todos los demas niveles, estudios
primarios (Media = 9.60, p = .013), estudios secundarios (Media = 7.11, p = .007) y
formacion profesional (Media = 9.04, p = .024), que no difirieron entre si. En todos los

casos la media fue superior en los que tenian estudios superiores.

Por ultimo, para la calidad de vida en la Funciéon Cognitiva, las comparaciones
post hoc también mostraron diferencias en esta variable entre el grupo con estudios
superiores (Media = 11.36) y los grupos de estudios primarios (Media = 7.98, p =.001)
y secundarios (Media = 7.54, p = .004) que no se diferenciaron entre si. Siendo la
media mas elevada para los estudios superiores en ambos casos. La media en el grupo

de formacién profesional no difirid significativamente con ninguno de los grupos.

Los resultados del analisis de la Salud Mental funcion del estado civil de los
participantes se muestran en la Tabla 5.25. Como se puede ver, los analisis arrojaron

diferencias significativas (p <.05) para casi todas las medidas de resultado.
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Tabla 5.25. Resultados de los ANOVAs realizados para el analisis de la relacion

entre las subescalas de Salud Mental y el estado civil de los pacientes con esclerosis

multiple

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 Soltero Casado Separado

(MSQOL-54) (n=31) (n=75) n=238) F
Media DT  Media DT Media DT

Salud Mental Total 64.46 20.28 56.74 20.51 3194 589 8.56*

Calidad de vida en general 1248 3.03 1056 2.93 6.93 325 11.86*

Bienestar emocional 17.40 503 1764 485 1377 3.53 2.32

Limitaciones por problemas emocionales 1496 10.68 10.88 11.36 .00 .00 6.20%*

Funcién cognitiva 10.01  3.83 925 3.88 450 1.60 6.93*

En primer lugar, para la Salud Mental Total, los anélisis post hoc revelaron que
las diferencias en esta variable se dieron entre los separados (Media = 31.94) con los
solteros (Media = 64.46, p = .000) y los casados (Media = 56.74, p = .000), no
difiriendo estos ultimos entre si. Como se puede ver la media de Salud Mental fue

superior en los solteros, seguido de los casados y la menor para los separados.

En segundo lugar, para la subescala de Calidad de Vida, de acuerdo al anélisis
post hoc, las diferencias se dieron entre los tres grupos, los solteros (Media = 12.48) con
los casados (Media = 10.56, p = .009) y separados (Media = 6.93, p = .000), que se
diferenciaron también entre si (p = .004). Como se puede ver la media fue superior en

los solteros, seguido de los casados y la menor para los separados.

En tercer lugar, para la subescala de Limitaciones por Problemas Emocionales,
segun el andlisis post hoc, las diferencias se dieron entre los separados (Media = 0.00)
con los solteros (Media = 14.96, p = .000) y los casados (Media = 10.88, p = .000), no
difiriendo estos ultimos entre si. Como se puede ver la media fue superior en los

solteros, seguido de los casados y la menor para los separados.

Finalmente, para la subescala de Funcion cognitiva, el andlisis post hoc mostro
que las diferencias se dieron nuevamente, entre los separados (Media = 4.50) con los
solteros (Media = 10.01, p = .001) y los casados (Media = 9.25, p =.003), no difiriendo
estos ultimos entre si. Una vez mas, la media fue superior en los solteros, seguido de los

casados y la menor para los separados.
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En la Tabla 5.26 se muestran las correlaciones realizadas para el analisis de la
relacion entre las subescalas de Salud Mental y las variables cuantitativas tiempo de
enfermedad y grado de discapacidad de los pacientes con esclerosis multiple, la
magnitud de las mismas fue analizada de acuerdo a los criterios especificados por
Cohen (1988). Por un lado, la variable tiempo de enfermedad tan solo mostré una
relacion estadisticamente significativa con la subescala de Bienestar Emocional (r =
224, p < .05). Esta relacion fue positiva y de magnitud baja, por lo tanto en la medida
en la que los pacientes presentaban una duracion mayor de la enfermedad su calidad de

vida en relacion al Bienestar Emocional fue mayor.

Por otro lado, la variable grado de discapacidad presentd una relacion
significativa (p < .05) con las medidas de resultado, Salud Mental total (r = -.224),
Calidad de Vida en general (» = -.390) y Limitaciones por Problemas Emocionales (» =
-.252). Todas las correlaciones presentan un sentido negativo por lo que en la medida en
que el grado de discapacidad fue mayor, la calidad de vida de los pacientes se vio
reducida en estas sus dimensiones. Como se puede ver, la magnitud de las correlaciones

vari6 entre baja y moderada.

Tabla 5.26. Correlaciones de Pearson realizadas para el analisis de la relacion
entre las subescalas de Salud Mental y las variables cuantitativas tiempo de

enfermedad y grado de discapacidad de los pacientes con esclerosis multiple.

Salud Calidad de Limitaciones
mental vida en Bienestar por problemas Funcion
total general emocional Emocionales cognitiva
Tiempo de enfermedad g -051 2247 095 032
(n=112)
Grado de discapacidad - _ 54y’ -390° 043 -252° -.100
(n=85)
*p<.05

5.2.3. Relacion entre satisfaccion con la funcion sexual y variables demograficas

Se llevaron a cabo pruebas 7, ANOVAs y correlaciones para el analisis de la
satisfaccion con la funcion sexual y en funcidn de las diferentes variables demogréficas

de los pacientes con esclerosis multiple. Los resultados mostraron que la satisfaccion
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con la funcién sexual variéo de forma significativa en funcién de la situacion laboral
[7(105) = -2.809, p = .006], siendo superior la media en los pacientes que no trabajaban
(Media = 3.02), frente a los que trabajaban (Media = 2.28). También la variable grado
de discapacidad (r = -.248, p<.05) mostrd relacion significativa con el grado de
satisfaccion con la funcidn sexual, siendo esta relacion inversa y de magnitud baja. Lo
que significa que a mayor discapacidad mas se redujo la satisfaccion. Ni el sexo [7(110)
=1.256, p = .212], ni el tener hijos [7(106) = -.161, p = .873], ni el estado civil [F(2) =
1.810, p = .169], ni la edad [F(3) = 4.225, p = .08], ni el nivel educativo [F(3) =.154, p
= .927] mostraron diferencias significativas en la variable satisfaccion con la funcion

sexual.
5.2.4. Relacion entre salud actual y variables demograficas

Los resultados de las pruebas 7, ANOVAs y correlaciones para los analisis del
item de Salud actual con y en funcién las diferentes variables demograficas mostraron
que los resultados variaban en funcion situacion laboral [7(107) = -2.148, p = .034],
siendo superior la media en los pacientes que no trabajaban (Media = 3.26) frente a los
que trabajaban (Media = 2.91). También se hallaron diferencias en funcion del rango de
edad [F(3) = 4.933, p = .003], existiendo diferencias significativas entre el rango de
edad mas joven 20 a 30 afios (Media = 2.58) y el de mas edad, 51 a 65 anos (Media =
3.43). No se hallaron diferencias significativas ni en funcién del sexo [7(110) =-.997, p
=.321], ni en funcién de los hijos [7(109) = -.129, p = .898], ni del estado civil [F(2) =
1.404, p = .250], ni del nivel educativo [F(3) = .760, p = .519]. Tampoco se hallaron
relaciones significativas con el tiempo de enfermedad (p< .05), ni del grado de

discapacidad (p<.05).
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5.3. ANALISIS DE LA RELACION DE LA SALUD DEL CUIDADOR CON
VARIABLES DEMOGRAFICAS Y DE CUIDADO

Se llevaron a cabo pruebas 7, ANOVAs y correlaciones para el analisis de la
relacion entre la salud mental del cuidador medida a través del GHQ-12 y las variables
demogréaficas del cuidador. Los resultados mostraron que el sexo estuvo relacionado
con la salud mental del cuidador [7(77) = 2.714, p = .008], siendo superior la media de
las mujeres (Media = 14.29) a la de los hombres(Media = 11.03). Ni el tener hijos
[T(77) = -.346, p = .731], ni su estado civil [F(2) =.094, p = .911], ni su edad [F(3) =
4.225, p = .08], ni su nivel educativo [F(3) = .913, p = .439] fueron significativas para la

salud del cuidador.

En cuanto a las variables de cuidado, los resultados de los analisis mostraron una
relacion significativa entre el nimero de personas cuidadas y la salud del cuidador
[T(77) = 2.149, p = .035], revelando un nivel de salud significativamente superior la
personas que cuidaban mas de un paciente (Media = 14.91 ) frente a las personas que
solo cuidaban de un paciente (Media = 12.05). Ni el tiempo como cuidador [F(4) =
1.109, p = .359], ni la relacion de parentesco con el paciente [F(4) = .927, p = .468]

fueron variables significativas para la salud del cuidador.

5.4. RELACION ENTRE LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE Y LA
SALUD DEL CUIDADOR

Para el analisis de la relacion entre la calidad de vida del paciente y la salud del
cuidador se calcularon correlaciones de Pearson entre las puntuaciones de cada una de
las dimensiones de la calidad de vida (MSQOL-54) y las variables del cuidador: la salud

mental (GHQ) y Autopercepcion de Salud y nimero de enfermedades.

En la Tabla 5.26 se muestran las correlaciones realizadas para el analisis de la
relacion entre las subescalas de Salud Fisica del paciente y las variables del cuidador: la
salud mental (GHQ) y Autopercepcion de Salud y numero de enfermedades. Los
resultados mostraron relacion significativa entre el niumero de enfermedades del
cuidador y las subescalas de Salud Fisica (r = -.255, p < .05) y de Limitaciones por
Problemas Fisicos del paciente (r = -.325, p < .05). Las correlaciones presentan un

sentido negativo por lo que en la medida que el nimero de enfermedades del cuidador
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fue mayor, la calidad de vida del paciente se vio reducida en estas dimensiones. La

magnitud de la relacion fue baja y moderada respectivamente.

Tabla 5.27. Correlaciones de Pearson realizadas para el analisis de la relacion entre las

subescalas de Salud Fisica y las variables de salud del cuidador

Nimero de

Auto-percepcion de la enfermedades del

GHQ-12 salud del cuidador cuidador

Salud Fisica Total -112 -.186 -.183
Salud Fisica -.072 -.197 -255%
Percepcion de Salud -.140 _162 -119
Energia -178 -.136 -.006
Limitaciones fisicas -.140 -206 -325"
Dolor 052 -.088 052
Funcion sexual -047 _229" -118
Funcion social -131 -109 -.051
Preocupacion salud _126 _024 -.074

*p<.05

En la Tabla 5.28 se muestran los resultados para el analisis de la relacion entre
las subescalas de Salud Mental del paciente y las variables del cuidador: la salud mental
(GHQ) y Autopercepcion de Salud y nimero de enfermedades. Los resultados
mostraron relacion significativa entre la salud del cuidador y la Salud Mental total (» =
-.233, p < .05), el Bienestar Emocional (» = -.272, p < .05) y la Calidad de Vida en
general del paciente (r = -.252, p < .05). Las correlaciones presentan un sentido
negativo por lo que en la medida que la salud del cuidador fue menor la calidad de vida
del paciente se vio reducida en estas dimensiones. La magnitud de la relacion fue baja

para todas las variables.

Tabla 5.28. Correlaciones de Pearson realizadas para el analisis de la relacion

entre las subescalas de Salud Mental y las variables de salud del cuidador

Nimero de
Auto-percepcion de la enfermedades del
Salud del cuidador salud del cuidador cuidador
Salud Mental Total _233" _207 -.106
Calidad de vida en
general -252" -256 -157
Bienestar emocional 272" -190 -.031

Limitaciones por
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Numero de
Auto-percepcion de la enfermedades del
Salud del cuidador salud del cuidador cuidador
problemas 211 _235" -138
emocionales
Funcién cognitiva -021 -017 034
*p<.05

Por ultimo las correlaciones realizadas para comprobar la existencia de relacion
entre la satisfaccion con la funcion sexual y la salud actual del paciente con las variables
del cuidador: la salud mental (GHQ) y Autopercepcion de Salud y numero de
enfermedades, arrojaron resultados significativos para la asociacion entre la satisfaccion
con la funcion sexual del paciente y la autopercepcion de la salud de su cuidador (» =
.265, p <.05) tratandose de una relacion positiva de magnitud moderada lo que significa
que a mayor satisfaccion del paciente mayor fue la puntuacion en autopercepcion de la
salud del cuidador. Las correlaciones entre el resto de variables resultaron no

significativas (p >.05).
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DISCUSION

Nuestra investigacion ha sido planteada con el proposito de estudiar la calidad
de vida relacionada con la salud (En adelante CVRS) de las personas con esclerosis
multiple (En adelante EM) asi como la salud de las personas que los cuidan, buscando

la relacion que existe entre ellas.

De este proposito general se derivan los objetivos especificos, los cuales van
dirigidos en lineas generales a: analizar la CVRS de las personas con EM, evaluando
todas las dimensiones que la conforman; identificar las relaciones mas significativas que
se dan entre dichas dimensiones y las caracteristicas clinicas y sociodemograficas del
paciente con EM; analizar la salud de las personas cuidadoras informales, en funcion de
las variables sociodemograficas y las variables de la situacion de cuidado; y por ultimo
estudiar las posibles relaciones entre la CVRS de la personas con EM vy la salud de la

personas que los cuidan.

Para el logro de estos objetivos hemos llevado a cabo la evaluacion de la CVRS
de una muestra significativa de pacientes con EM y la evaluacion de la salud de una

muestra de las personas cuidadoras de dichos pacientes.
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Tras haber llevado a cabo este estudio, se presenta en los siguientes apartados la
discusion de los resultados obtenidos en relacion a los objetivos propuestos. En cada
uno de ellos se procedera a describir los resultados y dar respuesta a las hipdtesis
planteadas, asi como las coincidencias y discrepancias de nuestros hallazgos con los

estudios realizados con anterioridad.

6.1. LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS
MULTIPLE

El primer objetivo especifico planteado en nuestro estudio, consisti6 en la
obtencion de una estimacion global de la CVRS de la persona con la enfermedad de
EM, para poder posteriormente compararla con las estimaciones encontradas en los
estudios previos. La hipdtesis que nos planteamos para este objetivo ha sido la
confirmacion de que la CVRS de las personas con EM se ve afectada por la enfermedad
por lo que al evaluarla, los resultados indican que esta afectada es menor que la
poblacion general. En este sentido, los datos obtenidos mediante la aplicacion del
cuestionario MSQOL-54, nos informan sobre la Salud fisica total, la Salud mental total,
asi como de cada una de las dimensiones que conforman estas escalas totales, ademas
de los dos items adicionales, satisfaccion con la Funcion Sexual y Salud actual

comparada con la de hace un afio.

Dichos datos nos proporcionan los factores de influencia en la configuracion de

la CVRS de las personas con EM.

En los resultados de nuestro estudio, con respecto a la Salud Fisica, la
enfermedad provoca limitaciones fisicas para la realizacion de esfuerzos intensos,
como correr, subir escaleras, hacer grandes recorridos andando, etc., y menos
limitaciones en la realizacion de aquellas actividades que hacen referencia a su
autonomia como bafarse o vestirse. Un estudio realizado por Heesen et al. (2008)
llevado a cabo en 166 pacientes con un tiempo de evolucion de la enfermedad variable
(inferior a 5 afos y superior a 15) mostrd que la alteracion de la marcha y la funcion
visual se consideran dos dominios prioritarios que repercuten en el estado funcional.
Nuestros resultados se encuentran dentro de los pardmetros que marca este estudio en
cuanto al tiempo de enfermedad (cuatro afios) y coincide con el en cuanto a las

limitaciones fisicas relacionadas con la marcha, realizar grandes recorridos andando,
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etc., aunque no hemos encontrado alteraciones en la funcion visual de los pacientes de
nuestra muestra. Delgado-Mendilivar et al. (2005) recoge en su estudio que en estadios
tempranos (EDSS: 0-3) las dimensiones mas afectadas son el dolor corporal y la
vitalidad, a medida que progresa la enfermedad (EDSS > 6) se afectan mas aquellas
dimensiones del cuestionario SF-36 relacionadas con la funciéon fisica. De nuevo
encontramos similitud con nuestros hallazgos en los que los pacientes se encuentran en
un estadio temprano (EDSS: 3.19) y la presencia de dolor es considerable, provocando
limitaciones para la realizacion de actividades fisicas cotidianas asi como para la
realizaciéon de una actividad laboral normalizada. Sin embargo el dolor no les ha
influido a nivel emocional. Bermejo et al. (2010) considera que el dolor es un sintoma
frecuente de la EM que afecta al 29-86% de los paciente y provoca un impacto
negativo en las actividades de la vida diaria y en la CVRS. En este sentido Grasso et al.
(2008) aporta que las principales repercusiones que tiene el dolor, consisten en la
reduccion de la vitalidad, el empeoramiento de la funcion fisica y el deterioro de la
salud mental. En nuestros resultados el dolor si repercute a nivel fisico provocando
como hemos dicho anteriormente limitaciones, pero el dolor no les ha producido

problemas emocionales, ni les ha impedido disfrutar de la vida.

En cuanto a las limitaciones del rol por problemas fisicos y emocionales, los
participantes en nuestro estudio, coinciden en que casi siempre la dificultad mas
importante la encuentran para realizar una actividad laboral normalizada, asi como la
realizacion de las actividades cotidianas y que siempre hacen menos de lo que hubieran
querido hacer. El dolor tal y como hemos dicho anteriormente es un factor importante
que repercute produciendo limitaciones fisicas. Otro estudio realizados por Smith
(2005) ha mostrado que la fatiga asociada a la EM, afecta notablemente a las funciones
sociales y laborales de los pacientes, llegando incluso a ser la mayor causa de
desempleo. Asimismo, Merkelbach et al. (2002) ha demostrado que la fatiga repercute
significativamente tanto en los aspectos fisicos como mentales de la CV y que su
influencia es independiente al grado de discapacidad del paciente. En nuestro estudio no
hemos podido llegar a confirmar estos resultados, la fatiga esta presente en los
participantes de nuestro estudio pero no les ha producido ninguna limitacién importante

que haya sido provocada por ella.

En relacién a la funcion cognitiva, segtn el estudio realizado por Amato, et al.

(2001), existe un deterioro cognitivo pero este no es global, incidiendo principalmente
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en la velocidad de procesamiento de la informacion y la memoria episoddica y de trabajo.
Sin embargo, las alteraciones cognitivas repercuten notoriamente en las actividades de
la vida diaria, implicando una mayor dependencia para el cuidado personal,
colaboracion para el desarrollo de las tareas de hogar, reduccion de la participacion en
las actividades sociales e incremento del desempleo. Nuestros resultados coinciden con
este estudio en la afectacion de la funcidon cognitiva de las personas de nuestra muestra,

afectandoles a la CVRS Mental.

En relacion a la funcion social, segun nuestro estudio la salud fisica afecta poco
o regular a las relaciones sociales habituales con amigos o familiares, pero si afecta al
desarrollo de una actividad laboral. Este resultado discrepa con el estudio realizado por
Rivera-Navarro et al. (2008) en el que afirma que, las relaciones familiares pueden
verse afectadas a consecuencia de las frecuentes discusiones y conflictos con las
personas encargadas del cuidado de los pacientes. Para los participantes de nuestro
estudio la relacion familiar y con amigos no se ha visto afectada por la enfermedad, no
siendo lo habitual, que es lo que se refleja en otros estudios de hecho es normal que se
produzcan y es probable que el tiempo de enfermedad influya en ello, la media de los
pacientes de nuestra muestra tiene un tiempo de enfermedad no muy largo, esto puede

contribuir a que en ellos este problema no aparezca.

Estos datos nos hacen reflexionar, sobre el impacto econdémico que tiene la
enfermedad en la vida del paciente, en este caso los problemas fisicos repercuten de una
forma significativa en la situacion laboral y por consiguiente en la econémica tanto a
nivel personal como familiar. Un estudio realizado por Coleman, Sidovar, Roberts y
Kohn (2013), analiza el impacto del deterioro de la movilidad del paciente en los costes
indirectos y los relaciona con la calidad de vida del paciente con EM. Segln este
estudio, el incremento de los costes aumentd notablemente en relacion a la etapa
anterior en la que no habia problemas de movilidad. Estos resultados sugieren que los
problemas de movilidad pueden contribuir al aumento de los costes y a la disminucion

de su calidad de vida.

Segun Cores, Vanotti, Burin, Politis, y Villa (2014) el perfil de vulnerabilidad
del paciente con EM, debido a la debilidad fisica y fatiga, el desarrollo progresivo de la
enfermedad y la presencia de dafio cognitivo, entre otros factores, determina la perdida

de trabajo del paciente, segiin el autor la identificacion precoz de estos factores pueden
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permitir tomar medidas preventivas y de compensacion que podrian evitar dicha perdida
del trabajo. Con nuestro estudio podemos corroborar, que el paciente con EM a causa de
sus limitaciones fisicas provocadas por la enfermedad afectan sobretodo al desarrollo de
una actividad laboral normalizada con la consecuencia de un problema econdémico y un

deterioro de la CVRS.

Hemos podido comprobar la incertidumbre que tienen los pacientes con respecto
a su salud. La mayoria de participantes calificd su salud como regular, mientras que el
porcentaje menor la calific6 como mala. En general muestran incertidumbre sobre su
salud, anticipando que ésta pueda empeorar. Esta incertidumbre que tiene el paciente
sobre su salud es una de las caracteristicas de la enfermedad por su evolucion
impredecible y caprichosa y que hemos encontrado constantemente en los estudios

previos.

Los problemas en la funcién sexual no han supuesto gran dificultad para la
mayoria los pacientes de nuestra muestra. En relacién a la satisfaccion sexual la
mayoria de los participantes afirman no estar ni satisfecho ni insatisfecho. A este
respecto, un estudio realizado en Noruega por Nortvedt et al. (2001), mostré que el
53% de los pacientes tenia problemas sexuales, y el 44%, disfuncion vesical. En cuanto
a la satisfaccion sexual se observaron diferencias significativas en funcion del sexo. El
50% de los varones y el 15% de las mujeres manifestaron estar insatisfechos con su vida
sexual. Nuestros resultados no coinciden con este estudio ya que el 46% del total de
participantes afirma que no se ha visto afectada su funcidon sexual y su satisfaccion
sexual estd acorde con esta media obtenida en la funcién sexual, no significandose ni

por buena ni por mala.

Segin estos datos en la escala de Salud Fisica Total la puntuacion media
obtenida en nuestro estudio ha sido de 53.40 puntos sobre 100 puntos, con una
desviacion tipica de 21.45. Este dato nos indica que los participantes de nuestra muestra
tienen una CVRS Fisica aceptable y que lo que mas la afecta son las limitaciones fisicas

que les produce la enfermedad.

En cuanto a la CVRS Mental, la media obtenida de la puntuacion total ha sido de
57.18 puntos sobre 100 puntos, por lo también podemos afirmar que al igual que la
CVRS Fisica los participantes de nuestro estudio su CVRS Mental es aceptable. En

estos resultados podemos observar que los descriptores en Salud Mental total han sido
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similares a los descriptores de Salud Fisica Total, aunque la CVRS Mental es
ligeramente mayor. En cuanto a la dimension que obtiene mejor CVRS Mental es el

Bienestar emocional y el que mas afecta negativamente es la Funcion cognitiva.

Segun los datos de La Encuesta Nacional de Salud 2011/12 en relacién a la
Calidad de vida relacionada con la Salud de la poblacion adulta espafiola (INE, 2013),
la puntuacion media de CVRS para los rangos de edad de 35 a 44 afios la media de
CVRS es de 81.4 sobre 100 puntos y la media para los rangos de 45 a 54 anos es de
77.2 sobre 100 puntos. Hacemos referencia a estos rangos porque son los que coinciden
con los de nuestra muestra. De la misma encuesta recogemos los datos referidos a
“Extranjero” la CVRS para los rangos de edad entre 25 a 64 afios presenta una media
de 82.3 sobre 100 puntos. Si comparamos estos datos con los de nuestra muestra,
podemos comprobar que la CVRS del paciente con EM, esta por debajo de la media de
la poblaciéon general. En la Region de Murcia se ha realizado una encuesta sobre CVRS
a la poblacion general, utilizando el cuestionario en version espaiiola del SF12 y 2. Los
valores medios de CVRS de la poblacion general de la Region, fueron de 48,6 (= 10,6)
para la salud fisica y de 53,6 (+ 10,7) para la salud mental, a pesar de que el
instrumento utilizado en la evaluacion de la CVRS es distinto, la base del cuestionario
MSQOL-54 es SF-36 por lo que parte de los items se pueden comparar con el SF12,
nos llama la atencioén que los valores de esta encuesta en nuestra Region esté por debajo

de la CVRS de los pacientes de EM de nuestra muestra.

Dado que en nuestro estudio hemos evaluado la CVRS de las personas con EM
asi como la Salud de su cuidador, un estudio comparable y que nos ha servido de
referencia por los objetivos planteados, es el realizado por Aymerich et al.(2009). Este
es un estudio multicéntrico transversal en el que participaron nueve hospitales de
Cataluna, el objetivo fue medir la CVRS de los pacientes con EM y la de sus
cuidadores. Las caracteristicas clinicas de los pacientes con EM que participaron en
dicho estudio son: 77% de los pacientes, sufri6 EM remitente-recurrente, con una
discapacidad fisica media, de acuerdo con los criterios EDSS de 2,5. En relacion a los
instrumentos de medida utilizados en dicho estudio, la CVRS, es evaluada con el
cuestionario Short Form Health Survey (SF-36), segiin los datos obtenidos por
Aymerich et al. (2009), la CVRS de los pacientes con EM, de acuerdo con las ocho
dimensiones del SF-36, fueron inferiores en todas las dimensiones en comparacion con

los datos normativos para la poblacion en general.
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En nuestro estudio, los resultados con respecto a las caracteristicas de los
pacientes con EM, presentaron valores aproximados: 75,7% de los pacientes
presentaban una EM remitente-recurrente y una discapacidad fisica media, de acuerdo
con criterios de EDSS de 3.19. Diferimos de este estudio en el cuestionario utilizado
para la obtencion de los datos sobre CVRS, ya que ellos utilizaron un cuestionario
genérico de CVRS SF-36 y nosotros utilizamos un cuestionario especifico de CVRS
para pacientes con EM MSQOL-54. La ventaja que nos aporta el haber utilizado el
cuestionario MSQOL-54 es que la base de dicho cuestionario estd constituida por el
cuestionario SF-36, esto nos permite, poder comparar los datos obtenidos con su

aplicacion con los de otros estudios en los que hayan utilizado el cuestionario SF-36.

Nuestros resultados coinciden con dicho estudio en que la CVRS de las

personas con EM de nuestra muestra es inferior a la CVRS de la poblacion general.

Tadic y Yajic (2013), con su estudio confirma que la discapacidad fisica tuvo un
impacto significativo en la CVRS, con puntuaciones bajas en la mayoria de las escalas y
subescalas del cuestionario MSQOL-54. Sus resultados indicaron que la CVRS esta
influenciada no sélo por la discapacidad en si, sino mas bien por la interaccion de una

serie de factores fisicos, psicologicos y sociales.

6.2. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD EN PERSONAS CON ESCLEROSIS
MULTIPLE

En relacion al segundo objetivo planteado en nuestro estudio en el que nos
propusimos evaluar la CVRS en funciéon de las variables sociodemograficas de las
personas con EM, con la finalidad de dar respuesta a la hipotesis planteada para este

objetivo.

Las variables sociodemograficas de sexo, edad, nivel educativo, estado civil
actuian como factores determinantes aumentando o disminuyendo la CVRS de las

personas con EM.

Los resultados obtenidos en nuestra muestra, los participantes presentan un
perfil de la persona con EM caracterizado por: ser mujer (70,5%), con un rango de edad

de 31 a 40/50 afios (62.60%) con un nivel educativo de estudios primarios o
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secundarios (63%), que no trabaja fuera de casa (61.3%, frente al 1 36.3% que trabaja)
y esta casada (60%).

Las similitudes con otros estudios, de las caracteristicas sociodemograficas de la

persona con EM de nuestra muestra, son abundantes.

En 2005-2006 la Federacion Espafiola para la lucha contra la EM (FELEM,
2007) y el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (2007), realizaron una encuesta a
nivel estatal. Los datos obtenidos en dicha encuesta, establecen que el perfil de la
persona con EM reunia las siguientes caracteristicas: el 68,4% eran mujeres, tenian
entre 30 y 54 afios. El 26% estaban trabajando. En cuanto al nivel de estudios de los
afectados, el 35,40% ha finalizado el bachiller o FPI, y el 23,20% posee titulo
universitario. Respecto al estado civil de las personas afectadas, mas de la mitad estaban
casada (53,80%) y casi el 30% era soltera, un porcentaje muy bajo lo constituyen las
personas divorciadas, separadas, viudas o parejas de hecho. Como podemos observar
existen pequefias diferencias en relacion a la situacion laboral y al nivel educativo

encontrado en nuestra muestra.

Otros estudios realizados en distintas Comunidades Espafolas coincide a nivel
general con estos datos, asi, la Asociacion de EM de Navarra (ADEMMA) realizé en
2006 un estudio en el que se recoge que un 78,8% son mujeres, basicamente entre 40 y
59 afios, el 24,3% estaba trabajando, en este estudio no se recoge ningun dato en
relacion al estado civil, pero en la misma Comunidad, se realiza otro estudio llevado a
cabo por Carrdon y Arza ( 2013) en el que destacamos los datos que no aparecian en el
estudio anterior en la misma Comunidad, asi encontramos que viven basicamente en
pareja y solamente un 8% lo hacen solos, frente al 18% en la poblacion general
espafiola (INE, 2013), en relacion al nivel educativo un 32, 1 % tienen estudios
primarios, un mismo porcentaje, educacion secundaria y un 31%, educacion

universitaria, y trabajan un 30,7 % fuera del hogar.

Segun estos datos, el perfil de la persona con EM parece permanecer bastante
estable. En torno a dos tercios de mujeres con EM, con una media de edad inferior a 50

afos y superior a los 30 afos.

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas que influyen de forma

significativa en la CVRS Fisica de las personas con EM, en nuestros resultados hemos
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encontrado que las diferencias en la CVRS Fisica, cuando se examina por género, las
medias son similares para hombres y mujeres en todas las dimensiones de la salud
fisica por lo que no son estadisticamente significativas, coincidiendo con los resultados

del estudio de Aymerich et al (2009).

La situacion laboral mostré una relacion significativa en todas las medidas de
resultado, los pacientes que trabajan tienen mejor CVRS en la dimension de salud fisica
que los que no trabajan. Destacar, sin embargo, la baja actividad laboral de los pacientes
con EM en todos los estudios revisados, hecho que estd totalmente relacionado con las
limitaciones fisicas que provoca la enfermedad y que repercute en el desarrollo de la
funcion social en cuanto a no poder realizar una actividad laboral normalizada,
provocando graves consecuencias a nivel socioecondémico en el ambito personal y
familiar pudiendo relacionar este hecho con una disminucion de la CVRS. En este
sentido, en nuestro estudio también se encontraron resultados significativos en todas las
escalas de calidad de vida, es decir, que las personas que trabajan obtuvieron resultados
superiores en CVRS. Un estudio realizado por Benito-Leon, Rivera Navarro y Morales
Gonzalez (2003), recoge en sus resultados que el porcentaje de hombres que no ha
modificado su vida laboral es menor al de las mujeres y que el porcentaje de hombres
que ha abandonado su trabajo es del 55%, un 15% superior al de las mujeres que lo

abandona.

La realizacion de una actividad laboral es un factor que influye positivamente
en la CVRS de la persona con EM, el trabajo mencionado nos deja ver el matiz de

género con respecto a la vida laboral, siendo un tema interesante para analizar.

La CVRS Fisica de los pacientes que no tienen hijos es mayor en la dimension
del dolor que la de aquellos que tienen hijos, es decir los pacientes que no tienen hijos

tienen mejor CVRS Fisica en relacion al dolor.

La edad es un factor determinante que afecta de forma positiva en la CVRS
Fisica. Las personas con EM mads jovenes (de 20 a 30 afios) presentan mejor CVRS
Fisica sobre todo a nivel de mejor salud fisica, menos limitaciones fisicas, menos dolor
y mejor funcién sexual. Asimismo, el nivel educativo también fue un determinante
importante de las CVRS del paciente con EM, favoreciendo una mejor salud fisica, una

mejor percepcion de la salud, mayor energia, menores limitaciones fisicas,
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relacionandose también con el dolor. Pudiendo afirmar que un mayor nivel de estudios

estuvo relacionado con mayor CVRS Fisica.

Los solteros obtuvieron también una mayor CVRS Fisica que los casados o los
separados: mayor salud fisica, mejor percepcion de la salud, més energia, menos
limitaciones fisicas, menos dolor y mayor salud fisica total. Segun el estudio realizado
por Alarcon et al. (2004), el impacto de las variables sociodemograficas como: la edad,
género, escolaridad, ocupacion, estado civil, y estrato socioecondémico, sobre la CVRS
tienen un peso importante. Los resultados de este estudio coinciden con nuestros
resultados, aunque en nuestro estudio no hemos recogido informacion sobre la situacion
econdmica, y nos parece que es un factor muy importante a tener en cuenta en la CVRS

del paciente con EM.

El tiempo de la enfermedad, como era de esperar, estuvo relacionado con la
salud fisica como era de esperar, estableciendo una relacion inversa, a mayor duracion

de la enfermedad, la CVRS fue menor.

El grado de discapacidad (EDSS) de los participantes en nuestra muestra
influyo de manera determinante en la CVRS Fisica, a medida que el grado de
discapacidad fue mayor, la CVRS del paciente se vio reducida en todas sus las
dimensiones. El grado de discapacidad (EDSS), afectdé mas a la salud fisica y mas

débilmente a la percepcion de la salud, a la funcion social y a la energia.

La Salud Mental de los pacientes con EM, fue similar, para hombres y mujeres
en todas las dimensiones de la CVRS Mental, observandose una, ligera diferencia en las
mujeres con respecto a los hombres, siendo menor la CVRS Mental de la mujeres, sobre
todo en lo que respecta a la salud mental total, el bienestar emocional, y en las

limitaciones por problemas emocionales.

El estudio realizado por Aymerich et al. (2009), pone de manifiesto en sus
resultados que las mujeres tenian una CVRS Mental inferior que los hombres. Ademas,
la proporcion de casos probables de angustia psicoldgica entre las mujeres fue
significativamente mayor que en los hombres. Nuestros resultados presentan una
proporcion similar en los resultados, en cuanto a la CVRS Mental menor de las mujeres

y con las consecuencias sobre el bienestar emocional a diferencia de los hombres.
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También en relacion a la situacion laboral, las personas que trabajan presentan

una mejor CVRS Mental.

En los participantes de nuestro estudio, los mas jévenes (20 a 30 afios) presentan

mejor CVRS Mental.

El nivel educativo de nuevo es un factor determinante de la CVRS Mental. Las
personas con EM que tienen estudios superiores, tienen mejor CVRS Mental, afectando
positivamente a la salud mental total, a la calidad de vida en general, a la resolucion

problemas emocionales y a la funcién cognitiva.

Las persona solteras de nuestra muestra tienen una mejor CVRS Mental,
seguidos de las personas casadas, la menor CVRS la obtienen las personas separadas.
Esta mejor CVRS Mental de las personas solteras se relaciona con la calidad de vida en

general, menores limitaciones por problemas emocionales, y mejor funcidon cognitiva.

El tiempo de la enfermedad tan solo muestra una relacion estadistica
significativa con el bienestar emocional, a mayor duracion de la enfermedad su CVRS

en relacion al bienestar emocional fue mayor.

En los participantes de nuestro estudio hemos encontrado que el grado de
discapacidad (EDSS) presenta una relacion significativa con la salud mental total, la
calidad de vida en general, y limitaciones por problemas emocionales, a mayor grado de

discapacidad se reduce la CVRS en estas dimensiones.

En relacion al grado de discapacidad (EDSS) hemos encontrado similitudes y
diferencias en relacion a nuestros resultados. Coincidimos con Brunet et al. (2007)En su
estudio, encontraron que a mayores puntuaciones en la EDSS peores puntuaciones en la
dimension de rendimiento fisico. Sin embargo, otro estudio demostré que la EM afecta
llamativamente la CVRS, sobre todo en aquellos que presentan puntuaciones bajas en la
EDSS o cuando el deterioro de la movilidad no era un sintoma principal. En este
sentido, otros autores han encontrado resultados similares: los pacientes con
puntuaciones bajas en la EDSS muestran peor situacion en varias dimensiones de

CVRS.

El abordaje sobre la relacion que existe entre el grado de discapacidad y la

CVRS es el objetivo que se plantea en un estudio en el que participaron 3157 personas
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con EM en Alemania. La evaluacion de la CVRS se realizd con el cuestionario en
version alemana del cuestionario MSQOL -54 y la evaluacion de la condicion de
discapacidad con el cuestionario EDSS. Los resultados de este trabajo indican una

relacion no lineal entre el estado de la discapacidad y la CVRS en la EM.

En nuestros resultados el grado de discapacidad (EDSS) present6 una relacion
significativa con la salud mental total, calidad de vida en general, y limitaciones por
problemas emocionales. Todas las correlaciones presentaron un sentido negativo por lo
que en la medida en que el grado de discapacidad fue mayor, la CVRS de los pacientes
se vio reducida en estas dimensiones, aunque la magnitud de las correlaciones varid

entre baja y moderada.

En cuanto a las similitudes o diferencias con los resultados de otros estudios
previos, todos ellos informan de los efectos significativos que las variables
sociodemograficas tiene sobre la CVRS de las personas con EM, Ziemssen, (2014)
sugiere que las caracteristicas demograficas y clinicas basales podrian ser aplicadas
como marcadores pronosticos de la CVRS (medida por MSQoL-54) de los pacientes

con diagnostico de EM.

En nuestros resultados la satisfaccion sexual, tiene relaciones significativas con
la situacion laboral, siendo la media més alta en los pacientes que no trabajan. También
va a influir en la satisfaccion sexual el grado de discapacidad (EDDS), a mayor

discapacidad la satisfaccion sexual se reduce.

El estudio realizado por Ziemssen (2009), demostré que los diferentes
pardmetros demograficos y clinicos, tuvieron una gran influencia en el deterioro de la
CVRS, concretamente las puntuaciones mas bajas de CVRS se registraron en los
dominios de las limitaciones del rol por problemas fisicos y limitaciones del rol por
problemas emocionales. Estos datos se corroboran con los resultados obtenidos en

nuestro estudio.

Con nuestros resultados, damos respuesta a la segunda hipdtesi planteada ya que
como hemos podido comprobar en los resultados de nuestro estudio, el sexo, solo en la
CVRS Mental, la edad, el estado civil, la situacidon laboral, el nivel educativo, son

caracteristicas sociodemograficas que determinan una mejor o peor CVRS en los
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pacientes con EM. Y las caracteristicas clinicas como el grado de discapacidad (EDSS)

y tiempo de enfermedad influyen en la CVRS de la persona con EM.

6.3. LA SALUD DE LAS PERSONAS CUIDADORAS INFORMALES DEL
PACIENTE CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Nuestro tercer objetivo nos ha llevado a analizar la salud de las personas
cuidadoras informales de de la situaciéon de cuidado, para poder posteriormente
compararla con las estimaciones encontradas en los estudios previos. La hipotesis que
nos planteamos para este objetivo ha sido que las personas cuidadoras informales de
personas con EM presentan peor salud fisica y mental en comparacion con los datos

normativos para la poblacion en general.

Para su consecucion hemos analizado los resultados referentes a las
caracteristicas sociodemograficas, la situacion de cuidado, la salud mental, obtenidos
mediante la aplicacion de los cuestionarios GHQ-12, Autopercepcion de la Salud y
numero de enfermedades, , buscando la respuesta a nuestro planteamiento para conocer

la Salud Fisica y Mental de la persona cuidadora informal de los pacientes con EM.

En los resultados obtenidos en nuestra muestra, en relacion a la persona
cuidadora informal, las caracteristicas sociodemograficas son: mujer (69,62%) con un
rango de edad de 41 a 50 afios (28.9%) seguida del rango de edad 20-30 afios (26.7%),
con respecto al nivel educativo, tiene estudios primarios (33,3%) y en un porcentaje
similar estudios superiores (31.1%) y formacion profesional (13.3%). El porcentaje mas
alto de cuidadoras estan casadas (68.9%) seguidas de las solteras (20.0%) y el menor
separadas, el porcentaje mayor trabaja (48.9%) quedando muy cerca las personas

cuidadoras que no trabajan (46.7%).

El tiempo medio como cuidador es de 4 afios, en las mujeres esta media se situd
por encima de los 4 afios. En cuanto a la relacion que tienen con el paciente, la mayor
parte de las persona cuidadoras se encuentran cuidando a su esposa o esposo, seguida
de la madre. En relacion al nimero de personas a su cargo, la mayoria de las personas
cuidadoras, solo tenia a su cargo una sola persona, con respecto a los cuidadores con

mas de una persona a su cargo, hay un mayor numero de mujeres que

Segin la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
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Dependencia (EDAD) 2008, el perfil de la persona cuidadora principal es una mujer, de
entre 45 y 64 afios, que reside en el mismo hogar que la persona a la que presta
cuidados. 76,3% de las personas cuidadoras identificadas como cuidadoras principales
son mujeres (INE, 2008).Estas caracteristicas son similares a las que que hemos
encontrado en los participantes de nuestra muestra. A diferencia de nuestros resultados
y de los datos estaditicos a nivel general del sexo de las personas cuidadoras, un estudio
recoge el papel de los hombres como cuidadores de personas dependientes el cual ha
estado omitido o relegado a un segundo plano en el cuerpo de la investigacion dedicada
al cuidado. Este articulo profundiza en las experiencias de los hombres de Laponia, en
Finlandia, en Austria; y de Alicante, en Espafia, cuando sus esposas necesitan cuidados
de larga duracion debido a la enfermedad de Esclerosis Multiple. Los resultados de este
estudio nos ofrecen la posibilidad de acercarnos a las experiencias que viven los
hombres envueltos en el cuidado de larga duracion, mostrando la influencia de factores
contextuales, tales como los diferentes sistemas de proteccion social que tienen, asi

como de factores de género (Perez- Belda, 2012).

La tradicion del cuidado por parte de la familia, establece, que son las mujeres,
fundamentalmente madres e hijas de la persona cuidada, las que asumen el papel de
cuidadoras principales en la mayor parte de los casos (Bover-Bover, 2006; Crespo-
Lopez y Lopez-Martinez, 2008; Garcia-Calvente et al., 2004; Vaquiro-Rodriguez y
Stiepovich-Bertoni, 2010). En nuestra muestra total, tal y como hemos dicho
anteriormente, la mayor parte de las personas cuidadoras son los conyuges seguido de
madres y de otro tipo de relacion. Las menores frecuencias se observaron en la relacion

de hijo y padre.

En la misma encuesta (INE, 2008) un 57.42 % y 58.41% de mujeres y hombres
respectivamente, que cuidan no tienen estudios o tienen estudios primarios. En algunas
investigaciones aparecen cifras mayores. Carretero-Gomez et al. (2004) encontraron que
un 77.2% de la muestra de personas cuidadoras tenian s6lo estudios primarios. Las
personas cuidadoras de nuestra muestra presenta unas caracteristicas parecida al los
estudios previos, encontrando el porcentaje mayor en los estudios primarios con un 33%
en mujeres y un 42% en hombres, seguido de estudios supriores (31.1% en mujeres y

21.2% en hombres) y formacion profesional.

En relacion a este tema, varios trabajos describen la edad avanzada, el sexo
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femenino (Benito-Leon et al., 2011; Patti et al., 2007; Rivera-Navarro et al., 2008) y la
comorbilidad (Aymerich et al., 2009; Rivera-Navarro et al., 2008) como aquellas
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores que mejor predicen su propia
calidad de vida. La comorbilidad, también esta presente en las personas cuidadoras de
nuestro estudio, el 70% de las personas cuidadoras padecian tres, o menos
enfermedades, loque significa el 30% padecen al menos cuatro enfermedades, siendo el
dolor de espalda cronico lumbar (36.4%), el dolor de espalda cronico cervical (35.1%),
la depresion ansiedad u otro trastornos mentales, hemorroides y migraias o dolor de

cabeza frecuente, por este orden la de mayor incidencia.

Con respecto a la salud de la persona cuidadora, un estudio cualitativo recoge la
experiencia de un conyuge de 38 afnos quien ha convivido con su mujer, diagnosticada
de EM mas de 8 afios. En las entrevistas realizadas en profundizar se buscaba ahondar
en el hecho de ser cuidador desde una perspectiva familiar en el diagnéstico de la EM.
De este estudio se concluye que una vez que se establece el diagndstico, la persona
cuidadora se mimetiza con el paciente, de manera tal que su imagen poco a poco va
adoptando una imagen en espejo con la de su familiar, sin sufrir los sintomas de la
enfermedad (Ona et al., 2011). El cuidador termina por ser el reflejo del paciente y por
vivir las mismas etapas frente al diagnostico de éste. Esto nos d4 una idea de la vivencia
que tiene la persona cuidadora de la situacion de cuidado y hasta que punto puede

afectarle en su vida en general y en su salud en particular.

El trabajo realizado por Aymerich et al (2009), recoge que la calidad de vida de los
cuidadores (segun el SF-12) es peor que la de la poblacion en general especialmente en
su componente mental. Segiin los GHQ-12, EL 27% de la muestra presentan trastornos

psicoldgicos probables.

Varios trabajos inciden en este tema y han demostrado que los cuidadores de los
pacientes con esclerosis multiple presentan una calidad de vida significativamente peor
que la poblacion general (Aymerich et al., 2009; Figved et al., 2007; Patti et al., 2007,
Rivera-Navarro et al., 2009), asi como una mayor prevalencia de sintomas ansioso-

depresivos (Aymerich et al., 2009; Figved et al., 2007)
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Segu Aymerich (2009) un porcentaje importante de cuidadores sufren algln tipo
de enfermedad crénica (67,8%) ademés segin el GHQ-12, el 27% presentaban

trastornos psicoldgico probables.

Nuestros resultados en cuanto la salud mental de la personas cuidadoras de
nuestra muestra, obtenidos a través del cuestionario GHQ-12, muestran una media
total de 12.89 con una desviacion tipica de 5.49, sobre un maximo de 36 puntos.
Presentando una afectacion leve de la salud mental, o ligeramente inferior a la

poblacion en general.

En cuanto a la salud fisica del cuidador, la media de la valoracion de
Autopercepcion de la salud es de 2.27 con una desviacion tipica de 0.86, lo que

significa que los participantes valoraron en promedio su salud como buena.

Segun los datos de La Encuesta Nacional de Salud 2011/12, la valoracion del
estado de salud percibido en los tltimos doce meses para los rangos de edad de 25 a 64
afios, el porcentaje de mujeres que perciben su salud como muy buena es de 20.5%,
como buena el 54.4%, como regular el 20.1% y como mala el 5.4% y muy mala 1.3%.
En nuestra muestra los porcentajes obtenidos son: 15.4% muy buena, 48,7 buena,
28,2% regular, 5.1%, mala y 2.6% muy mala. Si comparamos estos datos con los de
nuestra muestra podemos deducir que la percepcion de la salud en las personas

cuidadoras de nuestra muestra es menos buena que la de la poblacion en general.

En cuanto a la relacion que se establece entre la salud de la persona cuidadora y sus
caracteristicas sociodemograficas y las caracteristicas de cuidado. Hemos encontrado en
nuestro estudio que el sexo es la variabe que estuvo relacionada con la salud mental de
las personas cuidadora, siendo las mujeres ( GHQ-12 media= 14.29) las que obtuvieron
peor salud mental que los hombres (GHQ media=11.03). En relacién a estos datos
coincidimos con , diversos autores que analizaron las diferencias entre la salud mental
de las mujeres y la salud mental de los hombres que cuidan, encontrando que las
mujeres cuidadoras presentaban menor bienestar subjetivo que los hombres que
cuidaban (Miller y Cafasso, 1992; Pinquart y Sérensen, 2006; Yee y Schulz, 2000). El
estudio de Aymerich (2009), en el que las mujeres tienen una CVRS mental inferior a

la de los hombres, ademads, la proporcion de casos probables de angustia psicoldgica
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entre las mujeres es mayor que en los hombres, se suma a estos estudios corroborando

estos hallazgos.

Ademas estos datos coinciden con los de la poblacion en general. La Encuesta
Nacional de Salud, recoge que en Espafia, el 21% de la poblacion de 16 afios o mas
refiere una mala salud mental, siendo casi el doble el porcentaje de mujeres que refieren
una mala salud mental (27%) frente al porcentaje de los hombres (15%), en todas las

franjas de edad, excepto en poblacion de 4 a 15 afos.

El resto de variables sociodemograficas no influyeron en la salud de las personas
cuidadoras de nuestra muestra. En cuanto a las caracteristicas de cuidado, la unica
variable que establecié una relacion significativa con las salud de las persona
cuidadoras, fue el nimerode personas cuidadas, encontrando un nivel de salud mejor en
las las personas cuidadoras que cuidaban a més de un paciente (media 14.91) frente a la
persona que solo cuidaban de un paciente (media 12.05), ni el tiempo como cuidador, ni

la relacion de parentesco con el paciente fueron variables significativas.

La gran mayoria de los estudios sobre las personas cuidadoras informales,
subrayan el impacto de proveer cuidados a una persona diagnosticada con EM,
enfatizando los efectos sobre la calidad de vida de estos cuidadores, en cuanto a la salud
fisica, la salud mental y psicologico, la vida social, la situacion financiera y su carrera.
Estos estudios han demostrado también que los cuidadores experimentan bajos niveles
de soporte social percibido (Amato et al., 2007). A nivel general coincidimos con todas
estas afirmaciones aunque algunas de ellas no hemos podido comprobarlas en nuestro

estudio.

6.4. LA PERSONA CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y LA PERSONA QUE LO
CUIDA: INFLUENCIAS EN CALIDAD DE VIDA Y SALUD

En nuestro cuarto objetivo nos propusimos analizar la relacion existente entre la
CVRS de la persona con EM y la Salud de su cuidador para ver la influencia que ejercia
la una en la otra y si beneficiaba o por el contrario perjudicaba a la situacion de salud de

ambos.

Para ello relacionamos los resultados obtenidos de las escalas de CVRS Fisica y

Mental asi como los resultados obtenidos de las subescalas que las conforman con los
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datos obtenidos referentes a la Autopercepcion de la Salud, nimero de enfermedades y
Salud mental de la persona cuidadora. Con los resultados obtenidos pretendemos dar
respuesta a la hipdtesis planteada para este objetivo en la que afirmabamos la existencia
de una relacion significativa entre la CVRS en sus dimensiones de salud fisica y salud
mental de la persona con EM, y la salud fisica y la salud mental de la persona que lo

cuida.

Los resultados obtenidos, tras el estudio de las correlaciones, nos indican que la
relacion mas significativa, que ejerce una influencia en la CVRS del paciente con EM,
es el nimero de enfermedades del cuidador, afectando a la salud fisica y a las
limitaciones por problemas fisicos del paciente. También hemos encontrado que existe
una relacion significativa entre la salud mental del paciente y las variables del cuidador,
a este respecto nuestros resultados recogen que la salud mental del cuidador establece
una relacion significativa con la salud mental total, el bienestar emocional y la calidad
de vida en general del paciente. Las correlaciones que presentan tienen un sentido
negativo por lo que a medida que la salud mental del cuidador fue menor la CVRS del

paciente se vio reducida en estas dimensiones.

Estos resultados coinciden con los estudios previos de nuestro Marco tedrico.

Las mujeres cuidadoras muestran mayores niveles de ansiedad (Anthony,
Bergstone et al., 1988), depresion (Lutzky y Knight, 1994) y una peor salud mental en
general (Vermaes et al., 2005). Segun estos datos, y en base a los resultados obtenidos
en nuestro estudio, podemos plantearnos como intervenir en dicha situacién para
prevenir los problemas que afecten a la CVRS y a la salud de ambos. También pueden
explicar la importancia que se establece entre la salud mental de la mujer cuidadora y su

efecto en la CVRS del paciente con EM.

Un estudio realizado por Miyashita et al. (2009), afirmaba que la larga duracion
del cuidado, la severidad de los sintomas y el curso inestable de la enfermedad afectan
la calidad de vida de sus cuidadores quien a partir de ese momento se convertiran en
pilares esenciales en el cuidado del enfermo. En nuestro estudio los resultados obtenidos
mostraban que los cuidadores de nuestra muestra estaban cuidando a la persona con EM
una media de cuatro afios y no mostraron una relacion significativa en la influencia de la

salud de la persona cuidadora.
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Un estudio llevado a cabo por Acaster et al. (2013) en Reino Unido, recoge LA
importancia entre el deterioro fisico de la persona con EM vy el deterioro de la salud de
su cuidador, a mayor deterioro peor salud, por lo que resulta beneficioso para el
cuidador que se retrase la perdida de funcion de la persona con EM, por tanto, los
tratamientos que retrasan la pérdida de funcion pueden tener un beneficio para los

cuidadores, asi como para los pacientes.

En este sentido, en otro estudio se observd que a mayor discapacidad de las

personas con EM, los cuidadores informales presentan una mayor carga emocional.

De igual manera, Forbes et al. (2007) realizaron un estudio prospectivo con una
duracion de dos afios que se llevo a cabo en siete centros de tratamiento en Inglaterra
con una muestra de 257 cuidadores de pacientes con EM. Los resultados mostraron que
a mayor severidad de la enfermedad en los pacientes, menor era la puntuacién en la
escala de salud del cuidador, mayor actividad del cuidador y mas problemas de salud
relacionados con el cuidado. Los resultados obtenidos en nuestro estudio coincides con
los estudios realizados hasta ahora, corroborando la influencia que existe tan importante
entre la relacion del paciente con EM y la de su cuidador informal pudiendo determinar

una mejor o pero CVRS del paciente y una mejor o peor Salud en su cuidador.






CAPITULO 7
CONCLUSIONES

El proposito central de este trabajo ha sido estudiar la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) de las personas con esclerosis multiple (EM) y la salud
de la personas que los cuidan de forma informal, explorando la relacion que se establece
entre ellas como sistema interdependiente, con el fin de identificar aquellos factores que
sirvan como referente para desarrollar intervenciones de prevencion y establecer
estrategias de afrontamiento que sean eficaces en la prevencion y /o mejora de la CVRS
de la persona con EM y en la salud de la persona cuidadora, y en la optimizacion de la

relacion entre ambos.
De los resultados obtenidos en nuestro estudio podemos concluir que:

1. La CVRS en las personas con EM es menor que la de la poblacioén general.

2. Las caracteristicas clinicas y sociodemograficas que mas influyen en la
CVRS Fisica de las personas con EM son: La edad, el nivel educativo, el estado
civil, el tener o no tener hijos, la situacion laboral, el tiempo de enfermedad y el

grado de discapacidad (EDSS).
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3. Las caracteristicas clinicas y sociodemograficas que mas influyen en la
CVRS Mental de las personas con EM: El sexo, la edad, la situacion laboral, el
nivel educativo, el estado civil, el tiempo de enfermedad y el grado de

discapacidad.

4. El factor sociodemograficas que menos influyen en la CVRS Mental de las

personas con EM de nuestro estudio es : el tener o no tener hijos

5. Las caracteristicas sociodemograficas que presentan las personas cuidadoras
de nuestra muestra, son similares a las que tiene la poblacion general de
personas cuidadoras informales y a las de las personas cuidadoras de pacientes

con EM.

6. En términos generales y segun los resultados de nuestra muestra, las personas
cuidadoras informales de los pacientes de EM, tiene un nivel de salud menor

que la poblacion cuidadora general.

7. Existe una relacion directa entre la salud de la persona cuidadora y la CVRS
de la persona con EM, encontrandose que mayor nimero de enfermedades y
menor salud mental en las personas cuidadoras esta relacionado con una menor

CVRS Fisica y Mental en sus familiares con EM.

Limitaciones y perspectivas de futuro

Durante el desarrollo de esta investigacion hemos tenido las siguientes

limitaciones:

1. La seleccion de los participantes de este estudio se realizé en dos fases, la
primera fue a través de la Asociacion murciana de Esclerosis Multiple
(AMDEM), en la que de forma voluntaria participaron treinta pacientes
diagnosticado de esclerosis multiple y que asistian periodicamente al servicio de
rehabilitacion de la Asociacion. En esta primera fase no estaba previsto la

participacion en el estudio de las personas cuidadoras informales de estos
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pacientes. En una segunda fase la seleccion de los participantes se realizo a
través de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Universitario Virgen de
la Arrixaca de Murcia (Unidad de referencia de la Comunidad Auténoma de la
Region de Murcia de Esclerosis Multiple). Los participantes fueron personas con
diagnodstico de EM vy las personas cuidadoras informales de estos, que de forma
voluntaria participaron en el estudio. Esta es la razén por la que el numero de
cuidadores es menor que el de las personas con EM y aunque la muestra de
personas cuidadoras es significativa, podria haber sido igual al nimero de
pacientes con EM. A este hecho lo hemos considerado como una limitacion de

nuestro estudio.

2. En relacion a la seleccion de los participantes en el estudio, los criterios de
inclusion fueron muy generales, sin especificar caracteristicas concretas tanto
para los pacientes con EM como para las personas cuidadoras, esto ha

repercutido en los resultados, siendo estos muy generales.

3. La utilizacion de un unico instrumento para medir la CVRS de las personas
con EM, como ha sido el cuestionario MSQOL-54, nos ha aportado un
evaluacion global de dicha CVRS, pero tal y como hemos visto en la mayoria de
estudios relacionados con el tema, cuando se quieren obtener datos sobre alguna
dimension especifica de la CVRS, hay que utilizar ademas otros instrumentos

especificos que aporten datos significativos sobre el tema.

4. La mayoria de los estudios relacionados con las personas cuidadoras de
pacientes con EM, han medido la CVRS con un instrumento genérico ( SF-36;
SF-12) ademas de otros instrumentos especificos complementarios. En nuestro
estudio hemos utilizado instrumentos para medir la salud fisica y mental de la
persona cuidadora, obteniendo resultados relacionados con dicha salud. Este
hecho nos ha llevado a que en muchas ocasiones nos ha sido dificil contrastar
nuestros resultados con los de otros estudios, considerando que la utilizaciéon de
distintos instrumentos con caracteristicas diferentes para medir lo mismo, han
limitado los resultados de nuestro estudio. Creemos que la utilizacion de un
instrumento especifico para medir la CVRS de las personas cuidadoras, ayudaria

a unificar los criterio en relacion a la valoracion de la CVRS y aumentaria el
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conocimiento sobre las repercusiones que tiene cuidar de una persona con EM,
facilitando la creacién de estrategias de prevencion y tratamiento de los
problemas que provoca, contribuyendo a que las personas cuidadoras obtenga

una mejor CVRS.

Futuras lineas de investigacion

A partir de los resultados hallados en la investigacion, se plantea la posibilidad

de futuras lineas de investigacion en relacion a nuestro tema de estudio. Estas son:

1. Desarrollar programas de intervencion para personas con esclerosis multiple
y para las personas cuidadoras informales de forma conjunta con la finalidad de

aumentar y mantener la calidad y prevenir problemas de salud.

2. Profundizar en las necesidades de las personas cuidadoras informales de los
pacientes con EM, con el objetivo de proponer modelos de intervencion, en los
que se contemplen las necesidades planteadas en relacion a los cuidados del
paciente con EM asi como a las estrategias adecuadas de afrontamiento para
evitar las consecuencias negativas que el cuidado provoca en la persona

cuidadora.

3. Profundizar sobre la valoracion de género y la EM, ya que las diferencias
encontradas, pueden ser el elemento orientativo de la posible existencia entre
hombres y mujeres de maneras especificas de actuar y expresar sus sentimientos,
emociones y hacer frente a la enfermedad y al diagndstico de EM. Se podrian
desarrollar estudios desde las perspectivas de género que abarquen muchas mas
consideraciones y caracteristicas especificas, incluso més alld de los aspectos de
valoracion de los sentimientos y el proceso de afrontamiento de la enfermedad

entre hombres y mujeres.
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ANEXOS

Anexo 1
Estimada/o Sra. /Sr.:

Ante todo y en primer lugar queremos agradecerle la disponibilidad y la amabilidad que
tiene por dedicar unos minutos de su tiempo a contestar a unas preguntas relacionadas
con su situacion personal y la afectacion que ha provocado en su vida el padecer una
Esclerosis Multiple.

Antes de responder a dichas preguntas queremos hacerle algunas consideraciones sobre
las mismas.

Este cuestionario, esta dentro de un estudio que se estd llevando a cabo en la
Universidad de Murcia por profesores de la Facultad de Enfermeria y dirigido por
profesores de la Facultad de Psicologia, ambos Centros de dicha Universidad.

Su finalidad es valorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple y la de
sus Cuidadores y trabajar en posteriores estudios por mejorarla.

Todos los datos que en ella se recogen tienen cardcter anonimo y seran utilizados en pro
de la mejora de la calidad de vida de las personas con Esclerosis Miltiple.

Para terminar, le voy hacer un ruego y es que responda a todas las preguntas del
cuestionario, procurando, no dejarse ninguna en blanco, pues esto nos dificultaria
nuestra labor de estudio.

De nuevo muchisimas gracias por su valiosa colaboraciéon y le mantendremos
informada/o a través de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Virgen de la
Arrixaca de Murcia, de los resultados obtenidos.

Quedando a su entera disposicion

M? Dolores Martinez-Espejo Sanchez

Profesora de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Murcia.
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Anexo 2
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estudio: “VALORACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON
ESCLEROSIS MULTIPLE MEDIANTE LA APLICACION DEL CUESTIONARIO
MSQOL-54 Y VALORACION DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS
CUIDARORES PRINCIPALES DE ESTOS. UN ESTUDIO EN LA REGION DE
MURCIA”

Los investigadores se comprometen a asegurar la intimidad y confidencialidad de los
datos de carécter personal de los sujetos incluidos en el estudio, de conformidad a la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal; el Real Decreto 1720/2007, de diciembre, por el que se aprueba el
Reglamento de desarrollo de la misma, asi como la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica y documentos contenidos en el archivo.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se
recoja sera confidencial y no se usard para ningun otro propoésito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas al cuestionario seran codificadas usando un namero de
identificacion y por lo tanto seran anonimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede preguntar a cualquiera de los
investigadores responsables y en cualquier momento durante su participacion en él.

Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo
perjudique en ninguna forma.

Yo... (Nombre y Apellidos)

1. He leido la hoja de informacion que se me ha entregado
2. He podido hacer preguntas sobre el estudio
3. He recibido suficiente informacion sobre el estudio

En consecuencia:

e Comprendo que mi participacion es voluntaria.
e Comprendo que puedo retirarme del estudio:

Cuando quiera
Sin tener que dar explicaciones

Sin que esto repercuta en nada

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio

Fecha Firma del participante
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Anexo 3

CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON ESCLEROSIS
MULTIPLE

DATOS PERSONALES

(Marque con un circulo el niimero correspondiente a su respuesta)

SEXO

1.  Mujer

2. Hombre
EDAD

1. 20-30

2 31-40

3 41-50

4.  51-65

5 66-75
NIVEL EDUCATIVO

1.  Estudios primarios

2 Estudios secundarios
3. Formacién Profesional
4 Estudios superiores

5. Formacion no reglada

SITUACION LABORAL

1. Trabaja
2. No trabaja
3. Actividad laboral no remunerada

ESTADO CIVIL
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1. Soltero/a

2. Casado/a

3. Viuda/o

4.  Separado
JTIENE HIJOS?

1. Si

2. No

NUMERO DE HIJOS

l.
2.
DURACION DEL TIEMPO QUE TIENE LA ENFERMEDAD

1.

2
3
4.
5

Uno o dos

Tres o mas

Menos de 1 afio
1 a2 afos
2 a4 afos
4 a § afios

mas de 8 afios

TIENE ALGUNA OTRA ENFERMEDAD

Si
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Anexo 4
Estimada/o Sra. /Sr.:

Ante todo y en primer lugar queremos agradecerle la disponibilidad y la amabilidad que
tiene por dedicar unos minutos de su tiempo a contestar a unas preguntas relacionadas
con su situacion personal y la afectacion que ha provocado en su vida el ser el cuidador
principal o persona mas cercana de una persona que padece una Esclerosis Multiple.

Antes de responder a dichas preguntas queremos hacerle algunas consideraciones sobre
las mismas.

Este cuestionario, esta dentro de un estudio que se estd llevando a cabo en la
Universidad de Murcia por profesores de la Facultad de Enfermeria y dirigido por
profesores de la Facultad de Psicologia, ambos Centros de dicha Universidad.

Su finalidad es valorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple y la de
sus Cuidadores y trabajar en posteriores estudios por mejorarla.

Todos los datos que en ella se recogen tienen caracter andonimo y seran utilizados en
pro de la mejora de la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple.

Para terminar, le voy hacer un ruego y es que responda a todas las preguntas del
cuestionario, procurando, no dejarse ninguna en blanco, pues esto nos dificultaria
nuestra labor de estudio.

De nuevo muchisimas gracias por su valiosa colaboraciéon y le mantendremos
informada/o a través de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Virgen de la
Arrixaca de Murcia, de los resultados obtenidos.

Quedando a su entera disposicion

M? Dolores Martinez-Espejo Sanchez

Profesora de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Murcia.
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Anexo 5

| SALUD

En los ultimos doce meses, usted diria que su estado de salud ha sido :

Muy busno |:| 1
Buzno D 2
Regular I:l 3
Malo L4
Muy rmalo D E

A continuacion presentamos una serie de enfermedades o problemas de salud,
:padece o ha padecido alguna vez alguna de ellas?

si NO

1. Tareiin alta D1 DE
2. Infarta da miocardio Ll e
3. Otraz erfarmadades dol corazén D 1 D ]
4. Varizas an lag piarmas I:l 1 I:l B
E. Artrosis, artritis o reumnatismo D 1 D ]
6. Dolorde aspalda erdnico (eendcall D1 I:l B
7. Dolor de aspalda erénico (lumbar) D1 D B
8. Alargia crinica I:l 1 I:l B
8. Aama D1 D ]
10, Bromquitis crinica D 1 D B
1. Diabtes Chh e
12, Ulcera da astémaga o ducdana I:l 1 I:l B
13, Incortirancia urinaria I:l 1 I:l ]
14. Colastarol alto D1 D ]
15, Cataratas D1 D ]
16, Problemas cronicos depil I:l 1 I:l B
17. Estraiiimints crénico Ll e
18, Daprasitn ansiedad u otros trastornos mantales D1 I:l B
19. Embalia D1 D ]
20, Migrana o dolor da cabaza frecusnts D 1 D B
21, Hamorroidas D1 I:l ]
22, Tumoras malignos D 1 D B
Z3.0steoparosis D1 D B
2. Anernia D1 D ]
25 Problemas d timides Ll e
26, Problemas de prostata (s6ko hombres) I:l 1 I:l B
27, Problemas dal pariodo maropdusico [2ilo mujerss) — I:l 1 I:l B
iHa padecido alguna otra enfermedad crinica?

. Ll e
R Ll e




GHQ-12

Nos gustaria saber cémo ha estado de salud, en general, durante las Ultimas dos semanas. Por favor, conteste a todas las preguntas indicando la respuesta
gue, a su juicio, mejor puede aplicarse a usted. Recuerde que sélo debe responder sobre los problemas recientes y los que tiene ahora, no sobre los que
tuvo en el pasado. Es importante que intente contestar todas las preguntas.

Ultimamente:

1. jHa podido concentrarse Mejor que lgual que Menos que Mucho menos

bien en lo que hacia? lo habitual I:l 0 lo habitual D 1 lo habitual I:I 2 que lo habitual I:l 3
2. jSus preocupaciones le han Mo, en MNomas que Algo mas que Mucho mas

hecho perder mucho suefo? ahsnluto I:l ] lo habitual I:I 1 lo habitual I:l 2 que lo habitual I:l 3
3. jHa sentido que esta Mas atil que Igual que Menaos atil que Mucho menos il
desempenando un papel Gtil en la vica? 1o habitual |:| 1] | habitual |:| 1 Io habitsal |:| 2 que lo habitual |:| 3
4. i5e ha s=ntido capaz Mas que lgual que Menos que Mucho menos

de tomar decisiones? lo habitual I:l 1] lo habitual I:l 1 lo habitual I:l 2 que lo habiual I:l 3
5. ;82 ha notado constantermente Mo, en Mo masque &lgn mas que MWucho mas

agobiado v en tension? abzoluto I:I 1] la hakitual I:I 1 lo habitual I:I 2 que lo habitual I:I 3
B. jHa tenido la s=nsacian de que Mo, en Momas que Algo mas que Mucho mas

no puede superar sus dificultades?  absoluto |:| ] lo habitual |:| 1 lo habitual |:| 2 que lo habitual |:| 3
7. iHa sido capaz de disfrutar

de sus actividades normales Mas que lgual que Menpos que Mucho menos

de cada dia? lo habitual I:l ] lo habitual I:I 1 lo habitual I:l 2 que lo habitual I:l 3
8. jHa sido capaz de hacer frente Mas capaz de lgual que Menos capar Mucho menos capaz
adecuadamente a sus problemas? lo habitual I:I 0 lo habitual I:I 1 que lo habitual I:I 2 que lo habitual I:I 3
9. i5& ha s=ntido poco feliz Mo, &n Momas que &lgo mas que Muchos mas

o deprimido? absoluto I:l 1] lo habitual I:I 1 lo habitual I:l 2 que lo habitual I:l 3
10. jHa perdido Mo, en MNomas que &lgo mas que Mucho mas

confianza ensimismo? __ ahsoluto I:l 1] lo habitual I:I 1 lo habitual I:l ? que lo habitual I:l 3
11. jHa pensado gue usted es una Mo, en Momas que Algo mas que Mucho mas

persona que no vale para nada? . absoluto I:l 1] |l habitual I:I 1 lo habitual I:l 2 que lo habitual I:l 3
12. ;5= siente razonablerments feliz Mas que laual que Menos que Mucho menos

considerandn todas las cicunstancias? o habitual I:l 0 lo habitual I:I 1 lo habitual I:l ? que lo habitual I:l 3
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