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CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD DE LAS PERSONAS
CON ESCLEROSIS MULTIPLE EN LA REGION DE MAGALLANES,
CHILE

HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE OF INDIVIDUALS WITH MULTIPLE
SCLEROSIS FROM THE MAGALLANES REGION OF CHILE

RESUMEN

Introduccion: La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad autoinmune, crénica, inflamato-
ria y desmielinizante que afecta al sistema nervioso central (SNC) y la calidad de vida de las
personas afectadas. Este ultimo aspecto tiene especial relevancia por su impacto, ya que afec-
ta a individuos jévenes en etapa productiva. Objetivo: Describir las caracteristicas demogréfi-
cas y calidad de vida relacionada a la salud de personas con diagndstico de EM de la region
de Magallanes y Antartica Chilena. Materiales y métodos: Mediante un estudio descriptivo
de pacientes con diagndstico de EM, se registraron los antecedentes demograficos y se eva-
lué la Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS) con el cuestionario de salud SF-36 v.2.
Resultados: Se evaluaron 40 pacientes entre 21y 65 afos de edad (57,5 % mujeres) con una
evolucion de EM de 7,59 + 7,38 anos. En la SF-36 v.2, los menores puntajes promedios fueron
en las dimensiones Vitalidad (53,75 puntos) y Salud General (61,00 puntos), y los mayores
fueron en las dimensiones Funcién Social (72,50 puntos) y Funcién Fisica (71,63 puntos).
No hubo diferencias en la calidad de vida de las personas segtin el sexo. Conclusién: La EM
deteriora de manera gradual y diversa diferentes funciones neurolégicas; esto determina una
disminucién de la calidad de vida, principalmente en las dimensiones de Vitalidad y Concep-
cion General del estado de salud.

Palabras claves: Esclerosis Mdltiple, Calidad de Vida, Progresion de la Enfermedad.

ABSTRACT

Introduction: Multiple sclerosis (MS) is an autoimmune, chronic, inflammatory and demyeli-
nating disease that affects the central neuro system (CNS) and patients” quality of life. This is
particularly relevant as MS impacts young individuals, during their productive years. Aim: To
describe the demographic characteristics and health-related quality of life of individuals with
MS in the Magallanes and Chilean Antarctic Region. Materials and methods: A descriptive
study of individuals with MS was conducted; demographic information was collected, and
health-related quality of life was assessed with the SF-36 v.2 instrument. Results: A total of
40 patients, between 21 to 65 years of age (57.5% women) were evaluated. They had MS
for an average of 7.59 + 7.38 years. In the SF-36 v.2, the lowest average scores were in the
dimensions of Vitality (53.75 points) and General Health (61.00 points), while the highest
scores were in Social Functioning (72.50 points) and Physical Functioning (71.63 points).
There was no sex-based difference in quality of life. Conclusions: MS produces a gradual and
varied decline of neurological functions, leading to a reduction of quality of life, mainly in the
dimensions of Vitality and General Health perception.

Keywords: Multiple Sclerosis, Quality of Life, Disease Progression
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INTRODUCCION

La Esclerosis Mltiple (EM) es una enfermedad au-
toinmune, crénica, inflamatoria y desmielinizante
que afecta al sistema nervioso central. Incide mas
en adultos jovenes, y constituye una de las princi-
pales causas de invalidez para este grupo etario. Se
expresa con una sintomatologia heterogénea segin
el territorio afectado, de etiologia multivariada y se
presenta en individuos con una alta susceptibilidad
genética involucrando factores ambientales que lle-
van a los linfocitos T y B a ser relevantes ante el
dafo sobre 6rganos o tejidos especificos. Una de
las principales caracteristicas de la EM es la presen-
cia de lesiones desmielinizantes en el sistema ner-
vioso central que son de localizacién perivascular
especialmente en la region periventricular, cuerpo
calloso, tronco encefdlico y médula espinal*®. La
evolucién mds frecuente es recurrente — remitente®
y los sintomas mds comunes se caracterizan por
disfuncién neurolégica” asociados a depresion®,
ansiedad9, astenia, ataxia, afasia, disfuncion sexual,
entre otros'%-12.

La prevalencia de la EM en Chile no es totalmente
clara y la informacién epidemiolégica que existe no
dispone de representacién nacional'3. Algunos re-
portes sefialan una prevalencia de 11,7 por 100.000
habitantes en la ciudad de Santiago'*. Otros de 13,4
por 100.000 [IC95% 10,5-16,3] habitantes en la re-
gion de Magallanes'.Sin embargo, independiente
de la prevalencia, la EM se asocia a un menor bien-
estar y calidad de vida (CV)'®17. La CV ha sido con-
siderada como una medida significativa e importan-
te para el impacto que conlleva el padecimiento de
alguna de las enfermedades crénicas'®19.

La CV se basa en medir en el individuo la concep-
cién propia del estado de salud y bienestar. En otras
palabras, es la destreza de la persona para desempe-
fiar un papel en la sociedad y disfrutar plenamente
de ese rol, sea cual fuera su situacion social?921. La
CV es necesaria para valorar las condiciones pro-
venientes de una enfermedad o tratamiento y tener
presente las consideraciones que la persona hace
respecto de su situacion vital, especialmente en su
bienestar fisico, emocional y social. El estudio de
esta medida brinda la posibilidad de comparar dis-
tintas patologias en base a su sintomatologia y sus
repercusiones. Ademas permite valorar cuantitativa
y cualitativamente los beneficios y efectos que pue-
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den proporcionar los tratamientos'8.

Para medir la CV se requiere métodos de evalua-
cién validos, reproducibles y confiables, que permi-
tan consensuar una evaluacion integral?'-?2. En Chi-
le se utiliza una escala genérica denominada SF-36
v2 (The Short Form-36 Health Survey), desarrollada
a principio de los noventa en Estados Unidos?3, que
valora los estados tanto positivos como negativos de
la salud. Este cuestionario proporciona un perfil del
estado de salud y es aplicable tanto a los pacien-
tes como a la poblacion general. Ha resultado dtil
para evaluar la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) en la poblaciéon general y en subgru-
pos especificos, comparar la carga de muy diversas
enfermedades, detectar los beneficios en la salud
producidos por un amplio rango de tratamientos
diferentes y valorar el estado de salud de pacien-
tes individuales en base de preguntas sobre areas
especificas'®.

El progresivo aumento del conocimiento sobre la
EM en el ambito de la salud y en la poblacion en
general, ha permitido el diagndstico oportuno y que
las modalidades de tratamiento sean cada vez mas
eficaces. Sin embargo, existe un desconocimiento
sobre la condicién de vida de estas personas. Por
ello, esta investigacion busca determinar la CVRS
de los sujetos diagnosticados con EM de la regién
de Magallanes, por considerar este aspecto funda-
mental para la toma de conocimiento en esta drea y,
disponer con informacién actualizada para adoptar
estrategias en el ambito salud y politicas puablicas
que vaya en beneficio de estas personas.

MATERIAL Y METODOS

Participantes

A partir de los registros del Hospital Clinico Maga-
[lanes (HCM) y Corporacién de Rehabilitacion Club
de Leones Cruz del Sur (CRCS), entre septiembre y
diciembre del afio 2016 se obtuvo un universo de
52 pacientes con el diagnéstico de EM, 40 de los
cuales calificaron para la entrevista. Se realizo revi-
sion de antecedentes demograficos y se procedié a
la aplicacion de las escalas de valoracion. Todos los
participantes seleccionados estuvieron dispuestos
a participar de manera voluntaria en el estudio fir-
mando el consentimiento informado. Se excluyé de
la investigacion a todo participante con residencia
fuera de la region de Magallanes, puntaje menor o
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igual a 13 puntos en el Mini-mental State Examina-
tion (MMSE) o no poseer salud compatible.

Disefio de estudio

Enfoque cuantitativo, de corte transversal descripti-
vo y correlacional.

Instrumentos

El instrumento constaba de tres partes. En la primera
se utilizo el test MMSE con la finalidad de detec-
tar la presencia del deterioro cognitivo, evaluando
orientacion, repeticién inmediata, atencién, calcu-
lo, memoria y el lenguaje. En la segunda parte se
utilizé la escala de Barthel, que valora el nivel de
independencia del paciente en la realizacién de
actividades de la vida diaria (AVD). En la tercera y
Gltima parte, se realizé una entrevista personal que
consisti6 en la aplicacion del cuestionario SF-36 v2,
que mide 8 dominios genéricos sobre la salud, cu-
briendo dos areas; el estado funcional y el bienestar
emocional. El estado funcional esta representado
por las siguientes dimensiones: funcion fisica (FF),
funcion social (FS), rol fisico (RF), rol emocional
(RE). El area de bienestar incluye las dimensiones
de salud mental (SM), vitalidad (VT), dolor corporal
(DQ). Finalmente, la evaluacién general de la salud
incluye la dimension de la percepcion de la salud
general (SG) y el cambio de salud en el tiempo. Los
resultados de cada una de las dimensiones, son co-
dificados y transformados en una escala que va des-
de O (el peor estado de la salud) hasta 100 (el mejor
estado de la salud). Si bien el cuestionario no esta
disenado para dar un indice global, permite el cal-
culo de dos puntuaciones resumen: Fisica y Mental.

Este estudio posee una adecuada consistencia in-
terna de los valores obtenidos y analizados en cada
dimensién SF-36, representada en el valor del coefi-
ciente o de Cronbach = 0,897.

Procedimientos

Previa autorizacion, se solicité la informacion de
pacientes con EM diagnosticados y controlados en
el servicio de neurologia HCM y CRCS de la ciudad
de Punta Arenas. Esta informacién fue recopilada y
triangulada e ingresada a una ficha de registro. Iden-
tificados con un nimero de folio, se cre6 una base
de datos con la informacion pertinente. En segundo
lugar, se realizé contacto con los pacientes donde se
les invito cordialmente a participar de forma volun-
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taria en la investigacion. De ser positiva la respuesta
se procedio a aplicar una entrevista personal donde
debieron leer y firmar el consentimiento informa-
do. Se aplicaron las escalas de valoracion y al fina-
lizar se gener6 un espacio para responder dudas y
consultas. El estudio fue aprobado por el Comité de
ética del Centro de Rehabilitaciéon Club de Leones
Cruz de Sur.

Andlisis estadistico

Se realiz6 un estudio descriptivo para obtener resul-
tados de la poblacion con relacién a la EM y la SF-
36 v2. Se calcularon frecuencias y promedios alcan-
zados. La normalidad de las variables se comprobo
con la prueba de normalidad Kolmogorov-Smirnov y
se aplicaron pruebas estadisticas como X?, t-Student
y ANOVA para establecer el valor de significancia.
Se utilizé el coeficiente de correlaciéon de Pearson
(r) para describir la relacion entre las variables.

RESULTADOS

Se registraron un total de 52 pacientes que presenta-
ron el diagndstico de EM; el 42,3% fueron de sexo
masculino y 57,7% femenino.No hubo diferencias
significativas en relacion a esta variable: X2 = 1,23 p
= 0,267. La prevalencia puntual calculada fue 33,2
[1C95% 24,9-43,5] por 100.000 habitantes.

De quienes calificaron (40 sujetos), la mediana de
edad fue de 39,00[IC95% 34,79 — 42,86] afios dis-
tribuidos en 42,5% de sexo masculino y un 57,5%
género femenino. La media de edad del diagndstico
fue de 31,24 afios (13 a 54). El 90% tenia diagnds-
tico de EM remitente recurrente, 5,0% EM primaria
progresiva y 5,0% con EM adin no definida. El tiem-
po de evolucién de la enfermedad fue en promedio
de 7,59 anos [1IC95% 5,23 —9,95] (Tabla I).

Puntuaciones medias en el SF-36 v.2

Del total de sujetos estudiados, las puntuaciones
medias mas altas se obtuvieron en las subescalas
de FS, con 72,50 + 24,22 puntos y FF, con 71,63
+ 31,16 puntos, mientras que los mas bajos corres-
pondieron a VT, con 53,75 + 23,80 puntos, y SG,
con 61,00 + 22,16 puntos (tabla II).

En la tabla Ill se observa la estratificacion de la
CVRS segun las puntuaciones medias obtenida en la
encuesta. En esta, el 37,5% poseia una CVRS cate-
gorizada entre “regular y buena”; el 35,0% “buena
y muy buena”, y el 25,5% restante entre “mala y
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regular”. No obstante, solo uno de los participan-
tes obtuvo menos de 25 puntos que categorizan su
CVRS como “muy mala y mala”. Todos los grupos
mostraron diferencias significativas (p-value < 0,05).

Al realizar un analisis segiin rango cualitativo de
la CVRS, calculado a partir de los resultados totales
(donde el primer quintil “muy bajo” presenta pun-
tuaciones menores a 40,51 y el quintil “muy alto”
puntuaciones mayores a 91,22), se observan los
siguientes resultados: los porcentajes en que cada
escala fue valorada con una CVRS “alta” o “muy

Tabla 1. Informacién demograficos de los sujetos

alta”, las mayores puntuaciones fueron: RF (42,4%),
VT (39,6%) y RE (39,5%). Del mismo modo al con-
siderar en porcentajes en que cada escala fue va-
lorada con una baja calidad (baja o muy baja), las
que alcanzaron menores puntuaciones fueron: SM
(19,8%), FS (19%) y DC (17,5%).

Puntuaciones medias en el SF-36 v.2 segiin sexo

Respecto a la relacién entre el sexo y la CVRS, los
hombres obtuvieron puntuaciones totales mas al-
tas (media: 68,06 + 20,50) que las mujeres (media:

Datos demogrificos del paciente

Proporcion o Media

Ndmero total de encuestados

Sexo
Masculino

Femenino

40

42,5 %
57,5 %

Distribucion Edad

Mediana 39,0 (IC95% 34,79-42,86) ahos
18-29 afios 35,0 %

30-39 afos 15,0 %

40-49 anos 22,5 %

50 -59 afos 22,5%

60-69 ahos 5,0 %

Diagnostico

Media (DS) edad primer diagnostico
Media (DS) Hospitalizaciones por brote de EM
Media (DS) de dias de Hospitalizacion por EM

31,24 (10,44) afos
5,80 (6,43) Hospitalizaciones
7,75 (6,30) dias

Tipo de Esclerosis Miiltiple

EM recurrente remitente 90,0%
EM primaria progresiva 5,0%
EM no definida 5,0%
Tratamiento Farmacoldgico

Interferén B-A1 57,5%
Fingolimod 15,0%
Natalizumab 7,5%
Glatiramer 2,5%
Teriflunomida 2,5%
Ninguno 15,0%

100
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Tabla 2. Puntuacion media y desviacion estandar (DE) de la calidad de vida segun las ocho subescalas esta-
blecidas en el cuestionario de Salud SF-36 v.2

Media DE Sig. punto medio 50
Componente de salud fisica Funciodn fisica 71,63 31,16 0,000
Rol fisico 63,44 33,84 0,016
Dolor corporal 67,63 27,68 0,000
Salud general 61,00 22,16 0,003
Componente de salud mental Vitalidad 53,75 23,80 0,325
Funcidn social 72,50 24,22 0,000
Rol emocional 66,46 32,82 0,003
Salud mental 66,50 23,70 0,000

Tabla 3. Estratificacion de calidad de vida de los participantes segtin su puntacién media obtenida en la
encuesta SF-36 v2

Calidad de Vida relacionada a la Salud

Muy mala y mala Mala y regular Regular y buena Buena y muy buena  Total

(0-25 puntos) (25-50 puntos) (50-75 puntos) (75 a 100 puntos)
Sujetos 1 10 15 14 40
Minimo 14,53 28,33 53,28 77,34 14,53
Maximo 14,53 49,94 74,48 95,94 95,94
Media 14,53 40,98 64,28 87,57 65,36
DE - 08,69 07,47 06,42 21,15
Porcentaje 02,5 25,0 37,5 35,0 100

Tabla 4. Percepcion del estado de salud en el tiempo

n (%)
Mucho mejor ahora que hace un aiio 08 (20,0)
Algo mejor ahora que hace un afio 07 (17,5)
Més o menos igual que hace un afo 20 (50,0)
Algo peor que hace un afio 03 (07,5)
Mucho peor ahora que hace un afio 02 (05,0)
Nimero total 40 (100)
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Figura 1. Puntajes medios de calidad de vida segtin sexo de los sujetos
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63,36 + 21,86). Al analizar las puntuaciones ob-
tenidas en las subescalas en los hombres, las me-
dias mas altas corresponden a DC (media: 74,41 +
18,74) y FS (media: 73,53 + 27,20), mientras que
las mds bajas correspondieron a RF (media: 59,93 +
35,90) y VT (media: 60,66 + 23,88). Las puntuacio-
nes medias mas altas obtenidas por las mujeres se
alcanzaron en FS (media: 71,74 + 22,37) y FF (me-
dia: 70,87 + 29,99). No obstante, no se encontrd
una diferencia estadisticamente significativa entre
las puntuaciones obtenidas segin sexo (t3g = 0,69;
p = 0,49). (Ver figura I)

De la misma forma, se analizé si existian diferen-
cias en las puntuaciones medias alcanzadas en su-
jetos seglin: tipo de EM, tratamiento farmacolégico,
sistema de prevision de salud. Sin embargo, las dife-
rencias no fueron significativas (p > 0,05).

Percepcion de la salud actual comparada con el
ano anterior frente a CVRS actual

El SF-36 indaga, ademds, sobre la percepcion indi-
vidual de la transicién en salud. Este item evalia el
estado de salud actual comparado con el de un afo
atras. La tabla IV muestra las respuestas especificas.
En los sujetos, el 87,5 % determiné que su estado
de salud estaba “igual o mejor” en el momento del
estudio que un ano antes, y el 12,5 % comunicé
que estaba “algo o mucho peor”.

Para finalizar se analiz6 la influencia de una serie
de variables en la CVRS de las personas con diag-
nostico de EM; se encontré una correlacion positiva
entre el puntaje total obtenido en la Escala SF-36
v2., vy la escala MMSE e indice Barthel. Por lo tan-

or

Corporal

bre
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Salud
General

Vitalidad Rol

Emocional

Funcion
Social
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to, los sujetos que presentaban el estado cognitivo y
funcional conservado, presentan mayor CVRS. Adi-
cionalmente se relacion6 la CVRS con las variables
edad (ryo) = -0,44; p = 0,005) y afios de evolucion
de la EM (rup =-0,39; p=0,013); en ambos casos se
evidencio una relacion negativa solo con las subes-
calas FF. En otras palabras, a mayor edad y cantidad
de afos de evolucion de la EM en los sujetos, menor
era el puntaje alcanzado en FF.

DISCUSION Y CONCLUSION

El objetivo del presente estudio fue determinar la
calidad de vida de las personas diagnosticadas con
EM que residen en la regién de Magallanes, por
considerarlo un aspecto importante para la adquisi-
cién de nuevas estrategias en el ambito de la salud
y politicas plblicas. La encuesta SF-36 v2. valora
aspectos funcionales fisicos y sociales, alteraciones
en la ejecucion de papeles fisicos y emocionales, y
como estos repercuten en la salud mental, vitalidad
y dolor corporal de los sujetos.

En nuestra poblacion este es el primer estudio que
valora la calidad de vida de las personas con EM, y
los resultados reflejan en cierta medida el impac-
to que posee la enfermedad sobre el individuo y su
manera de percibir las manifestaciones.

Las subescalas FS y FF fueron donde los partici-
pantes promediaron mayores puntajes. A pesar de
convivir con una enfermedad neurolégica, los en-
trevistados no manifiestan tener necesariamente re-
percusiones en su vida socio-laboral?4. Manifiestan
que las actividades sociales y fisicas no se han visto
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afectadas ni impedidas y son aspectos conservados
en la calidad de vida relacionada a la salud. Una
posible explicacion es que la calidad de vida de los
pacientes con EM depende de la pérdida de capaci-
dades, de su percepcién de la situacién funcional y
de la pérdida de oportunidades sociales relacionada
con la enfermedad o sus tratamientos'?, y nuestra
poblacién esta conformada por adultos jovenes, en
actividad laboral, con pocos afos de evolucién de
la enfermedad y que, en general, ha presentado me-
nos de una hospitalizacién por brote al ano repercu-
tiendo positivamente en estos aspectos.

Por el contrario, las subescalas que alcanzaron las
puntuaciones mas bajas fueron la SG y VT, explica-
do por caracteristicas prevalentes en la poblacién
con EM como la depresion, angustia y fatiga?4. Se
comprueba que la calidad de vida no solo esta re-
lacionada a la disfuncién motora, sino también con
aspectos emocionales, considerando esta Gltima
como primordial para favorecer la percepcién de
salud de los individuos'®. Es probable que las carac-
teristicas de la EM por si misma provoque este resul-
tado, ya que cultiva cierta incertidumbre en los su-
jetos que la padecen, por multiples factores como la
baja prevalencia, complejidad diagnéstica, el com-
promiso organico, multiplicidad de sintomas y ca-
racter impredecible de las recaidas y remisiones®°.
Se destaca la gran repercusion a nivel emocional
que posee la EM en las personas que viven en la
region de Magallanes. Es por ello que consideramos
imprescindible profundizar en la investigacion de
estos aspectos y en el abordaje multidisciplinario.

Es importante aclarar que la situacion funcional
no debe sobrevalorarse como un equivalente de ca-
lidad de vida relacionada con la salud?>. Para es-
tablecer con mayor certeza una disminucién de la
calidad de vida es preciso considerar aspectos no
evaluados en el SF-36 como la presencia de dete-
rioro cognitivo?®, trastornos del sueno, fatiga y de-
presién?’, que son hallazgos frecuentes en la EM.
Al respecto es interesante considerar que no se
recomienda la valoracion MMSE utilizada en este
estudio para la valoracion de los déficits cognitivos
por resultar insensible para la EM?8. El instrumento
de cribado breve mas utilizado es el conocido Brief
Repeatable Battery of Neuropsychological Test in
Multiple Sclerosis (BRBN)??.

No obstante, los datos de este tipo de estudios
descriptivos son fundamentales para un estudio mas
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profundo de la EM y otorgan informacién importan-
te que debe tenerse en cuenta en el manejo clinico
de la enfermedad y en futuras investigaciones.
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