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RESUMEN

Introduccién: La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad desmielinizante, inflamatoria y neurodegenerativa
del sistema nervioso central, de etiologia desconocida y patogenia autoinmune. Se estima que esta enfermedad
afecta a 2,1 millones de personas a nivel mundial. Objetivo: Realizar un analisis descriptivo de la esclerosis
multiple y la manera en que esta afecta la calidad de vida, tanto de quien la presenta, como a su red de apoyo y/o
cuidador principal. Metodologia: Se realiz6 una revision sistematica de tipo descriptivo, en la cual, se ejecutd a
través de diferentes bases de datos. Se incluyeron articulos de investigacion y revision que estuvieran dentro de
los afios 2000-2015, publicados en idioma castellano. Resultados y discusion: Analizando las diversas fuentes
consultadas, se encontraron grandes similitudes en los resultados de dichas investigaciones, entendiendo asi que
la EM es una enfermedad que afecta la calidad de vida de las personas en la misma manera, sin importar el lugar
en el cual esta se desarrolle, teniendo en cuenta que las oportunidades para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas después de un tratamiento, dependera en gran medida del nivel de desarrollo en salud de la region en la que
se presente el fenomeno. Conclusiones: La calidad de vida de las personas que presentan EM se ve afectada de
manera drastica, ya que esta enfermedad puede llegar a ser completamente incapacitante en estadios avanzados,
lo cual afecta no solo a la persona que la presenta sino también, su red de apoyo o cuidadores.Palabras claves: Voz
hipernasal, labio y/o paladar hendido, Teager, TEO, MFCC, Pitch, Jitter, Shimmer, Formantes, Procesamiento
digital de sefiales, electro-medicina.

Palabras clave: Esclerosis multiple, calidad de vida, enfermeria, discapacidad, autoinmune.
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ABSTRACT

Introduction: Multiple sclerosis (MS) is a demyelinating, inflammatory and neurodegenerative disease of the cen-
tral nervous system of unknown etiology and autoimmune pathogenesis. It is estimated that this disease affects 2.1
million people worldwide. Objective: To perform a descriptive analysis of multiple sclerosis and how this affects
the quality of life, both of whom presented, and its support network and / or primary caregiver.

Methodology: A systematic review of descriptive, in which the documentary research was carried out through
different databases was performed. research and review articles that were in the years 2000-2015, published in
Castilian language were included. Results and discussion: Analyzing the various sources, great similarities in the
results of those investigations were found, and understanding that MS is a disease that affects the quality of life of
people in the same way, regardless of the place where this is developed, taking into account the opportunities to
improve the quality of life of people after treatment, will depend largely on the level of health development in the
region in which this phenomenon. Conclusions: The quality of life of people who have MS is affected drastically,
as this disease can be complemented disabling in advanced stages, which affects not only the person who presents
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but also its network support or caregivers.

Keywords: multiple sclerosis, quality of life, nursing, disability, autoimmune.

1. INTRODUCCION

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad des-
mielinizante, inflamatoria y neurodegenerativa del
sistema nervioso central (SNC), de etiologia desco-
nocida y patogenia autoinmune, caracterizada por la
destruccion de la mielina, el fallo en su reparacion y
por un grado variable de lesion axonal. Se estima que
esta enfermedad afecta a 2,1 millones de personas a
nivel mundial (1), afectando principalmente al sexo
femenino en edad reproductiva y de raza blanca entre
edades de 20 a 40 afios aproximadamente, la mayor
prevalencia es en el hemisferio norte, paises desarro-
llados y mas atin en paises como Estados Unidos y
Canada. Presentandose especificamente con mayor
frecuencia en paises del norte de Europa y Nortea-
mérica (2). En Latinoamérica se sefala los siguien-
tes hallazgos: en México, se describié en 1970 una
prevalencia de 1,6 casos por cada 100,000 habitantes,
en Uruguay una prevalencia de 17,6 casos por cada
100,000 habitantes, en Brasil entre 4 a 15 casos por
cadal00.000 habitantes, en Argentina entre 15 a 18
casos por cada 100,000 habitantes(3). En Colombia
la prevalencia de la esclerosis multiple es de 1,48 a
4,98 casos por 100,000 habitantes aproximadamente,
encontrandose la mas elevada en el departamento de
Risaralda con un valor de 4,98 por cada 100,000 ha-
bitantes y la mas baja en Antioquia con 1,48 casos
por cada 100,000 habitantes, coincidiendo con datos
internacionales en los que se ve afectado principal-
mente el sexo femenino con un indice del 72% (2).

La EM afecta la calidad de vida tanto en quien la pre-
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senta como en su red de apoyo o cuidador, entendién-
dose este concepto segun la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) como: “la percepcion del individuo
sobre una situacion en la vida dentro del contexto
cultural y de los valores en la que vive, y en la re-
lacion con sus objetivos, normas e inquietudes” (4).
De igual manera esta esta relacionada con la salud
desde la perspectiva de que es un concepto complejo
enel que se engloba la valoracion de los dominios fi-
sicos, emocionales y sociales del individuo(5); diver-
sos estudios han demostrado que la calidad de vida
en personas con esclerosis multiple se ve afectada
significativamente a nivel personal, familiar, social,
psicoldgico, cognitivo, laboral y econdémico, lo cual
lleva al individuo a un declive de su estatus vital;
asimismo, esta situacion trae consigo implicaciones
econdmicas mostrando asi que a pesar de su baja pre-
valencia en la poblacion, la EM tiene un impacto
econdmico marcado. Para el periodo 2002-2005, la
EM fue el diagndstico que representd el mayor valor
recobrado al Fondo de Solidaridad y Garantias (FOS-
YGA). Fondo para el manejo de recursos del SGSSS
con un monto de cerca de $ 28 mil millones de pesos,
(cerca del 80% de lo que Colombia gastd en vacu-
nas para el Programa Nacional de Inmunizaciones ese
mismo afio); no se conocen estudios del costo de la
EM en Colombia aunque hay publicaciones asociadas
(6). Ademas, requiere un manejo multidisciplinario
aumentando el costo social. [gualmente se debe tener
en cuenta el papel que desarrolla enfermeria en el cui-
dado integral de la persona con EM, siendo de gran
importancia debido a que contribuye al mejoramiento
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de la calidad de vida; por tanto la teoria de autocuida-
do de Dorothea Orem en 1971 explica el concepto de
autocuidado como una contribucion constante del in-
dividuo a su propia existencia: "El autocuidado es una
actividad aprendida por los individuos, orientada ha-
cia un objetivo. Es una conducta que existe en situa-
ciones concretas de la vida, dirigida por las personas
sobre si mismas hacia los demas o hacia el entorno,
para regular los factores que afectan a su propio desa-
rrollo y funcionamiento en beneficio de su vida, salud
o bienestar"(7). teniendo en cuenta que la disciplina
de enfermeria se involucra en el cuidado necesario
para las personas con dicha enfermedad, en ocasiones
sin intencion de dafio se omiten los principios de auto-
nomia, accion que provoca el paternalismo, el cual se
define como la limitacion intencional de la autonomia
de otra persona justificada por una apelacion a la be-
neficencia, el bienestar o necesidades de otros(8), sin
dejar de lado que el manejo de la EM es multidisci-
plinaria y que la enfermeria es una profesion holistica
que siempre mira mas alla de lo que no se puede ver,
entendiéndose la funcion de enfermeria como brindar
servicios y cuidados que buscan mantener la salud,
la vida y el bienestar, segun sus requerimientos y de
acuerdo a sus situaciones personales.

Por ende, en momentos son las fuentes de apoyo o red
de apoyo de las personas que cursan por este proceso
y tal como Dorothea Orem(7) plantea en su teoria y
relacionandolo con el caso de las personas que desa-
rrollan esta enfermedad son seres humanos realistas
frente a sus capacidades de autocuidado y de los obs-
taculos que se le presentan; quien a como consecuen-
cia de su patologia, llegan a perder la capacidad de
llevar a cabo acciones de autocuidado, pero siempre
son conscientes de las mismas, por esto en su salud
hay un deterioro de la integridad fisica, estructural y
funcional; deterioro de la persona, su salud y bienestar
tanto fisico como psicoldgico y emocional, afectando
la calidad de vida de la persona, el entorno juega un
papel importante en las personas con EM porque se
ve alterado principalmente por su limitacion fisica, ya
que el espacio en donde se pueden desenvolver se re-
duce significativamente por las condiciones de los lu-
gares, viéndose afectado también a nivel social por la
desercion laboral ademas; al volverse completamente
dependientes necesitan de un cuidador permanente, lo
cual genera una sobrecarga perjudicando su relacio-
nes sociales, vida laboral, salud fisica y emocional,
entre otros aspectos; dada esta situacion he alli la im-
portancia de implementar y conocer cOmo manejar la
situacion utilizando diversas herramientas que ayuda-

ran a brindar un cuidado sin dejar de lado ningun as-
pecto de la persona, no solo por respeto asi la misma,
sino que esto también afecta a los que se encuentran
a su alrededor; una de las cosas mas comunes que
se puede encontrar en estos casos, es el sindrome de
carga del cuidador, como se ha mencionado anterior-
mente, se afectan varios campos en la persona, entre
esas la familia y quizas muchas veces se enfoca en el
sujeto que cursa por esta patologia, dejando de lado
a quienes tienen que vivirla, su red de apoyo o cui-
dadores principales, que necesitan tanto de un apoyo
para seguir el proceso, como quienes la cursan; por
lo cual se hace necesario ampliar los conocimientos
a la disciplina de enfermeria que brinden pautas de
cuidado evitando asi la pérdida de la autonomia y la
sobrecarga del cuidador.(9) Es por esto que dicha teo-
ria se articula con la investigacion, ya que como se
define anteriormente, la EM es una enfermedad croni-
ca y degenerativa, que con el tiempo, conlleva a una
discapacidad, generando una dependencia parcial, la
cual después se convertira en una dependencia total
de su cuidador.(7).

La EM es actualmente la segunda causa de origen
neuroldgico de limitacion de la actividad en adultos
jovenes después de las lesiones traumaticas (encefa-
licas y espinales); ya que produce deterioro cognitivo
en el 40-70% de todos las personas y afecta de modo
variable las funciones cognitivas tales como la aten-
cion, la velocidad de procesamiento de la informa-
cion, la memoria, la funcion ejecutiva y la percepcion
visual-espacial; se presentan comunmente sintomas
depresivos y de fatiga, lo que contribuye sustancial-
mente al impacto de la enfermedad en su calidad de
vida diaria.(10)

La EM afecta a nivel personal y psicologico, se ex-
perimenta de manera diferente la enfermedad depen-
diendo de su situacion en relacion a las caracteristicas
individuales de cada caso, especialmente al comienzo
de la enfermedad, aumenta el temor a empeorar, ese
sentimiento se visualiza a través de la silla de ruedas
y la falta de independencia o el miedo a la muerte,
posiblemente debido a la falta de informacion en las
primeras etapas. (11)

A nivel familiar social se produce una nueva forma
de afrontar las relaciones familiares y de amistad, en
donde se incluyen aspectos positivos y negativos;
Entre los aspectos negativos, se produce pérdida de
amistades y relaciones por la no comprension de la
adecuacion a la nueva situacion, que genera una mo-
dificacion de actividades y pautas de conducta que se
practicaban antes de la EM. En los aspectos positivos
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se involucra a la familia para amortiguar las consecuencias
de la EM, y se aboga por una adaptacion del individuo a las
nuevas condiciones de vida. (5)

En el ambito laboral y econdmico se presenta trauma
por la ruptura con el trabajo; sin embargo, las conse-
cuencias del cambio en la situacion sociolaboral se
pueden superar si se cuenta con la posibilidad de ac-
ceder a una pension; el desempleo incrementa la difi-
cultad de adaptacion y aumenta la percepcion de baja
autoestima y autonomia. Por lo tanto, el trabajo no
s6lo suministra un soporte econdémico, sino un impor-
tante sentido de integracion dentro de la comunidad.
O]

En cuanto al personal de enfermeria, al involucrarse
en el proceso de enfermedad, no puede olvidar que la
persona discapacitada espera confort y respeto a su
dignidad y principios de autonomia, que en ocasio-
nes sin intencion de dafio se omiten estos principios,
accion que provoca el paternalismo, el cual se defi-
ne como la limitacién intencional de la autonomia de
otra persona justificada por una apelacion a la benefi-
cencia, el bienestar o necesidades de otros; (8) no por
ello se puede privar a la persona de su autonomia, ni
del derecho a que se le trate con justicia y beneficen-
cia. Es de vital importancia que todo el personal que
tiene a su cargo la atencion y cuidado de personas,
profundice en el conocimiento de la Bioética y sus
principios. (12)

Es decir la perspectiva de la enfermedad y la calidad
de vida competen a las personas con EM, familiares y
personales de salud que los atiende. Es por esto que se
establece la siguiente pregunta ;De qué manera afecta
la esclerosis multiple la calidad de vida, de la persona
que la presenta, como a su red de apoyo y/o cuidador
principal?

Por lo tanto se plantea como objetivo general de la
investigacion, realizar un analisis descriptivo de la
esclerosis multiple y la manera en que esta afecta la
calidad de vida, tanto de quien la presenta, como a su
red de apoyo y/o cuidador principal.

2. METODOLOGIA

Se realizo una revision bibliografica la cual tiene como
proposito presentar un analisis de la informacion mas
relevante sobre el tema de estudio; la elaboracion de
¢ésta pasa por tres grandes fases: la recoleccion de in-
formacion, la cual se llevd a cabo a través de diferen-
tes bases de datos (Medline, Scielo, Mediclatina, Me-
dicasuis, ScholarAcademic, PubMed, Scopus, Fuente
Académica Premier, Raco, Ebsco) con Descriptores
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de Ciencias de la Salud (DeCS) como: esclerosis
multiple, calidad de vida, enfermeria, discapacidad,
autoinmune. Se incluyeron articulos de investigacion
y revision de tema que estuvieran dentro del rango
de 2000 a 2015 y publicados en idioma castellano;
se excluyeron articulos que estuvieran fuera del ran-
go de afos de busqueda 2000-2015 y publicados en
idiomas diferentes al castellano; seguido de la lectura
y registro de la informacion mediante la elaboracion
de fichas bibliograficas en donde se contemplo6 el fe-
ndémeno de estudio y finalizando con la redaccion de
un texto escrito.

Este estudio se apego a lo declarado en la Resolucion
8430 de Octubre 4 de 1993 dado que fue una investi-
gacion de bajo riesgo en donde no se empled ningun
tipo de intervencion, asimismo prevaleci6 el respeto a
la dignidad y la proteccion de los derechos y el bien-
estar de los seres humanos; por tltimo contribuy6 al
conocimiento cientifico en enfermeria (13).

3. RESULTADOS

Después de hacer una extensiva revision en las bases
de datos Medline, Scielo, Mediclatina, Medicasuis,
ScholarAcademic, PubMed, Scopus, Fuente Acadé-
mica Premier, Raco, Ebsco (2000 - 2015), se encon-
traron 50 articulos en revistas indexadas, de los cuales
todos cumplieron con los criterios de inclusion a este
estudio.

Analizando las diversas fuentes consultadas, en pri-
mer lugar se encontrd que existen grandes similitu-
des en los resultados de 24 investigaciones ya que, es
una enfermedad que afecta la calidad de vida de las
personas en la misma manera, sin importar el lugar
en el cual esta se desarrolle, teniendo en cuenta que
las oportunidades para mejorar la calidad de vida de
las personas después de un tratamiento, dependera en
gran medida del nivel de desarrollo en salud de la re-
gion en la que se presente el fenomeno.

Teniendo en cuenta que la EM presenta diferentes es-
tadios de desarrollo y progresion, se encontraron dife-
rentes estudios en los cuales:

Un estudio realizado en Cuba, mostrdé que el 80%
de los pacientes con EM presento la forma clinica re-
mision-recaida (EMRR), un 7 % primaria-progresiva
(EMPP) y un 13 % secundaria-progresiva (EMSP),
(1) cifras que coinciden con otro estudio realiza-
do en Donostia- Espafia en el que participaron 114
pacientes (el 83,3%, formas recurrentes remitentes o
RR; el 12,3%, secundariamente progresivas o SP; el
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2,6%, sindromes clinicamente aislados o CIS; el
0,9%, primarias progresivas o PP, y el 0,9%, progre-
sivas con recaidas o PR).8

También se encontré6 que un alto porcentaje de las
personas afectadas por EM tenian un nivel disminui-
do en cuanto a su independencia y empoderamiento
con respecto a las diferentes actividades de su vida
cotidiana. Un estudio realizado en Navarra - Espafia,
demostro que el 43,6% de los encuestados necesito
ayuda de otras personas para realizar alguna de las
actividades basicas de la vida diaria, situacion mas
frecuente entre la poblacion femenina (un 49,5%) que
entre la masculina (el 29,3%), lo cual conlleva a que
requieran una asistencia continua por parte de sus fa-
milias y/o cuidadores, puesto que la gran mayoria (un
85,0%) declara que necesita algin tipo de servicio de
apoyo, especialmente mas reclamado por la poblacion
femenina (un 89,9% frente al 73,2% entre los varo-
nes). Entre quienes necesitan ayuda, las necesidades
vitales mas frecuentes estan relacionadas con los des-
plazamientos fuera del hogar (un 52,5%), con banarse
(un 39,4%), con vestirse (un 29,5%), o con levantarse
/acostarse (un 27,8%) (10), de igual manera, un estu-
dio realizado en Madrid - Espafa, mostr6 que mas de
la mitad de las personas afectadas por EM involucra-
das en dicho estudio requieren la ayuda de terceras
personas en diversas situaciones de la vida cotidiana,
ya sea ésta continuada o en momentos concretos.(16)
Con respecto a la calidad de vida la Universidad de
Murcia, Espafia demostro en una investigacion que la
enfermedad afecta a la vida del sujeto de tal forma
que soélo el 11,8% reconoce no haber sufrido ningin
cambio psicologico importante desde el momento de
conocer el diagnostico de la misma. Asi, por ejemplo,
el 70,6% dice que sus relaciones sexuales han dismi-
nuido, y el 58,8% de los sujetos reconoce un empeo-
ramiento en la calidad de este tipo de contactos,(14)
encontrandose relacion con un estudio realizado en
Noruega, el cual mostrd que el 53% de los pacien-
tes con una puntuacion de la discapacidad en Expan-
ded Disability Status Scale (EDSS) < 4 presentaron
problemas sexuales, lo cual conllevo a una reduc-
cion significativa de la calidad de vida (segun el SF-
36), independientemente del estado de discapacidad
(EDSS). Ademas, la disfuncion sexual se relaciona
con una menor vitalidad, presencia de dolor corporal,
alteracion de la funciéon social y empeoramiento de
la actividad mental. (15) Teniendo en cuenta que la
existencia de un deterioro progresivo de la CVRS a lo
largo de la evolucion de la enfermedad puede llegar a
valorarse como un estado peor que la muerte a partir

de una puntuacion de 8 en la EDSS mostrado en el
estudio realizado en el Reino Unido. (18)

De la misma manera estudios sobre la calidad de vida
relacionados con la salud (CVRS) realizados en Ca-
nada, Noruega, Espafia y Estados Unidos mostraron
que el 70%de los pacientes se encontraban en situa-
cion de desempleo, y en el 50% de los casos debido
a la propia EM. EI 50% de los pacientes presentaron
problemas en la ejecucion de las tareas de la casa y
desempleo a 10 afios del inicio de la enfermedad, pre-
cisaron un apoyo para caminar tras 15 afios y requirie-
ron silla de ruedas 25 afios después. Segun el articulo
Calidad de vida en esclerosis multiple y otras enfer-
medades cronicas autoinmunes y no autoinmunes; los
estudios realizados en Europa han mostrado que la fa-
tiga asociada a la EM perturba notoriamente las fun-
ciones sociales y laborales de los pacientes, llegando
incluso a ser la mayor causa de desempleo(15) datos
que coinciden con un estudio realizado en Colombia,
en donde se encontr6 que la fatiga es un sintoma co-
mun que ocurre hasta en el 97% de los pacientes con
EM, Una tercera parte de los pacientes la consideran
como su sintoma mas incapacitante la cual puede ser
un efecto directo de la EM o un efecto secundario del
tratamiento.19 Asimismo, también se ha demostrado
que la fatiga repercute significativamente en los do-
minios mentales y fisicos de la CVRS segun el SF-
36, y su influencia en esta ltima es independiente de
la puntuacion de la EDSS.(15)

Tabla 1. Factores y componentes que afectan la cali-
dad de vida.
Componente de

calidad de vida Porcentaje
Fatiga 97%
Desempleo 70% - 50%

Problemas en la ejecucion de las

tareas de la casa 50%
Relaciones sexuales 70,6%
Apoyo en actividades diarias: 43,6%
. Desplazamientos fuera del hogar 52,5%
. Banarse 39,4%
. Vestirse 29,5%
. Levantarse /acostarse 27,8%

El diagnostico precoz de la EM ayudan a detectar y
realizar de manera temprana y oportuna un tratamien-
to. El diagndstico preciso permite superar un perio-
do de incertidumbre y prepararse para enfrentar una
enfermedad cronica con significativo impacto en mu-
chos aspectos de la vida.
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Teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto respec-
to a que la EM no solo afecta de forma fisica a la
persona y a su entorno, se encontraron 14 estudios en
donde exponen los diferentes tratamientos farmaco-
logicos y no farmacolégicos; en los farmacologicos
se observa que si bien esta enfermedad no tiene cura,
tiene un manejo para sus sintomas y en los no far-
macologicos se encontrd que existen fisioterapias y
terapias alternativas las cuales ayudan a la persona a
alcanzar y mantener las maximas capacidades fisicas,
psicoldgicas, sociales, vocacionales y una calidad de
vida consistente; esta terapia se enfoca principalmen-
te en aspectos de la propia persona, es decir que la
dimensién emocional de la persona, que comprende
su estado de animo, la manera de afrontar emocional-
mente las circunstancias.

Por ultimo se hallaron cinco estudios en donde resal-
taron en sus resultados la importancia del cuidador y
rol de enfermeria en la EM; como se ha mencionado
ya la persona con EM tiende a necesitar el apoyo y/o
cuidado de una persona, esta generalmente es un fa-
miliar, que trata de satisfacer sus necesidades, llegan-
do al punto de cambio en su vida cotidiana. Para esto
se debe tener en cuenta que en el medio hospitalario
el cuidado que brindan los enfermeros profesionales
debe de tener como base la teoria del autocuidado de
Dorothea Orem para asi evitar que se vulnere la auto-
nomia de la persona.

4. DISCUSION

Relacionando los articulos obtenidos en la revision
sistematica se hallé que la calidad de vida de las per-
sonas que presentan EM se afecta en todas las esferas
y dimensiones humanas.

Se encontrd un estudio sobre el concepto de calidad
de vida, en el cual se esta definiendo claramente en
qué consiste este concepto como “la percepcion del
individuo sobre una situacion en la vida dentro del
contexto cultural y de los valores en la que vive, y en
la relacion con sus objetivos, normas e inquietudes”
(4) mostrando las categorias que hacen parte de la ca-
lidad de vida; tales como:

1-Condiciones de vida, en la cual seguin O'Boyle
(1994) plantea CV como la evaluacion objetiva asu-
me que la salud, ambiente fisico, ingresos, vivienda
y otros indicadores observables y cuantificables son
mediciones validas de CV y son estandares, sin em-
bargo, la vinculacion entre estos criterios objetivos y
la CV percibida seria compleja y dificil de predecir.
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2- Satisfaccion con la vida en esta categoria el foco
de interés es el bienestar subjetivo y dejar de lado las
condiciones externas de vida, supone un individuo ca-
paz de abstraerse, por ejemplo, de su contexto econo-
mico, social, cultural, politico o incluso de su propio
estado de salud, para lograr la satisfaccion personal.
3-Condiciones de vida + Satisfaccion con la vida des-
de esta perspectiva, las condiciones de vida pueden
ser establecidas objetivamente mediante indicadores
biologicos, sociales, materiales, conductuales y psi-
coldgicos, los que sumados a los sentimientos subje-
tivos sobre cada area pueden ser reflejados en el bien-
estar general.

4-Condiciones de vida + Satisfaccion con la Vida *
Valores esta es definida como un estado de bienes-
tar general que comprende descriptores objetivos y
evaluaciones subjetivas de bienestar fisico, material,
social y emocional, junto con el desarrollo personal y
de actividades, todas estas mediadas por los valores
personales.

5-Condiciones de vida + Satisfaccion con la Vida *
Evaluacion percibido por un individuo estaria fuerte-
mente modulado por los procesos cognitivos vincu-
lados a la evaluacion que la persona realiza tanto de
sus condiciones objetivas de vida, como del grado de
satisfaccion con cada una de ellas; es por esto que se
puede observar que el concepto de calidad de vida es
complejo, y que por ende debe ser evaluado no solo
como un item de bienestar sino de forma holistica.
Veinte y cuatro articulos relacionados directamente
con la calidad de vida de las personas con esclerosis
multiple en los cuales se logra evidenciar que la ca-
lidad de vida es un fenomeno global biopsicosocial.
La EM deteriora de manera progresiva diferentes
funciones neurologicas, que repercuten en el sistema
musculo esquelético; esto determina una disminucion
en la calidad de vida, principalmente en las funcio-
nes fisica y social.(16) la EM se caracteriza porque la
persona cruza por diferentes etapas con sentimientos
muy diversos, sin contar con el hecho que el curso
de la enfermedad es diferente en cada persona, suele
aparece un sentimiento comun en todos los casos, es-
pecialmente al comienzo de la enfermedad, el temor a
empeorar; ese sentimiento se visualiza a través de la
silla de ruedas y la falta de independencia o el miedo a
la muerte, posiblemente debido a la falta de informa-
cion en las primeras etapas. frente a este sentimiento
las personas utilizan como estrategia no tener contac-
to con otras personas afectadas ni saber mucho sobre
la enfermedad, intentando pensar que no les esta pa-
sando y mantener la normalidad en sus vidas.(11)
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con respecto a las alteraciones emocionales que se
presentan principalmente son la ansiedad y depresion.
(17) las personas indican una peor calidad de vida re-
lacionada con la salud fuertemente relacionada con
la depresion y ansiedad,(13) estas, ademas del suefio,
se relacionaron con varios componentes de la misma
como: las limitaciones del rol por problemas fisicos y
emocionales, dolor, energia, funcion social, funcion
cognitiva, funcion sexual y cambio en la salud;(1)
Los niveles de depresion son mayores en los pacientes
con alteraciones cognitivas en atencion y velocidad
de procesamiento y en memoria en comparacion con
los pacientes que mantienen preservadas estas funcio-
nes,(18) ademas, se ve reflejado el enlentecimiento
en el procesamiento de la informacion y dificultades
atencionales y el deterioro cognitivo es un fenémeno
frecuente que depende casi exclusivamente del tiem-
po de evolucion, y es mayor en pacientes con formas
progresivas, lo que le otorga valor prondstico por lo
cual estamos obligados a evaluar y tratar el deterioro
cognitivo en la EM(1), sin embargo, hay que tener
en cuenta que este tipo de pacientes puede mejorar
la calidad de vida propia y de su familia, estimulan-
do al enfermo a adoptar estrategias de afrontamiento
adecuadas que disminuyan el estrés y la posibilidad
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estas personas debe ser con gran eficacia y efectividad
y con menos efectos adversos, que evite el abandono
de los tratamientos por parte de las personas con EM
garantizando mejor calidad de vida y desempefio de
sus actividades de la vida cotidiana,(19) por otro lado
estan las fisioterapias y las terapias alternativas, en
primer lugar esta el uso de terapias precoces como la
neurorrehabilitacion en la EM,(20) proceso que ayuda
a la persona a alcanzar y mantener las maximas capa-
cidades fisicas, psicoldgicas, sociales, vocacionales y
una calidad de vida consistente. Es por esto que la
neurorrehabilitacion debe ser considerada en todas las
etapas de la enfermedad;(21) en segundo lugar esta
la psicologia positiva la cual busca la mejora de los
aspectos positivos que posee la persona para poder
hacer frente a su propia vida de la mejor forma posi-
ble, teniendo como meta conseguir una buena calidad
de vida,(22) esta terapia se enfoca principalmente en
aspectos de la propia persona, es decir que la dimen-
sion emocional de la persona, que comprende su esta-
do de animo, la manera de afrontar emocionalmente
las circunstancias que van aconteciendo en su vida,
la repercusion de la presencia o ausencia de vinculos
interpersonales con familiares y amigos, los recursos
psicologicos para gestionar su enfermedad,(23) todos
estos factores influyen en la calidad de vida de la per-

medad, y dando pautas a la familia para que no se
sobreproteja al paciente.(5) Por lo tanto se ha demos-
trado que la calidad de vida muestra una mayor rela-
cion con la adaptacion a la enfermedad que con sus
sintomas,(10) siendo de gran importancia su estudio.
Catorce estudios sobre los diferentes tratamientos
tanto farmacologicos como fisioterapéuticos y de te-
rapias alternativas, en los cuales se muestra formas de
aportar y tratar de potenciar la calidad de vida de la
persona con EM ya que es muy discapacitante; por un
lado se tiene los tratamientos farmacologicos, estos
se enfocan primordialmente en la analgesia, ya que
una de las principales afectaciones de la calidad de
vida es el dolor; entonces en diferentes estudios se
encuentra que los farmaco mas utilizado es el canna-
binoide el cual tiene efectos secundarios son leves,
siendo los mas frecuentes vértigo, xerostomia, som-
nolencia y alteraciones en el equilibrio los cuales no
alteran la calidad de vida del paciente,(19) también
se administran farmacos como la Morfina, Lidocai-
na, Mexiletina, combinacion de lofepramina Vitami-
na B12, L-fenilalanina,(20) pero estos ultimos son
menos usados porque tienen efectos adversos mas
fuertes y son mas costosos para el Estado; en pocas
palabras los tratamientos que se vayan a utilizar en

sona con EM, es por esto, que esta terapia es ideal
para potenciar aspectos psicologicos y asi mejorar la
calidad de vida.

Cinco investigaciones acerca del cuidado que desem-
pefia enfermeria y los cuidadores principales, los cua-
les presentan una estrecha relacion con la teoria del
déficit de autocuidado y la calidad de vida dado que se
halla los roles que desempefian las personas con EM
y el enfermero o cuidador principal; en primer lugar
estan las personas con EM las cuales dependiendo del
grado de la enfermedad pueden presentar limitaciones
en la satisfaccion de sus necesidades de cuidado, pre-
sentando asi un déficit de autocuidado, situando asi
en segundo lugar la accion que desempeiian los enfer-
meros, enfermeras o cuidadores principales, aquellos
son de vital importancia en el curso de la enfermedad
ya que ejercen varios papeles; aqui tenemos el uso de
los sistemas enfermeros utilizados de forma directa
por los profesionales de enfermeria,(24) los cuales en
el medio hospitalario son los que suplen las activida-
des de autocuidado empleando el primer sistema, el
que es el totalmente compensador, el cual consiste en
cumplir con el autocuidado de la persona, compensar
la incapacidad de la persona de comprometerse y de-
sarrollar un autocuidado, da apoyo a la persona y le
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protege, este sistema es muy util para esta enferme-
dad en los estadios mas avanzados porque genera dis-
capacidad, ademas de que necesitan sostén en su parte
psicolégica y emocional pero a la vez surge la pérdida
de la autonomia y esta el parcialmente compensador,
este desarrolla algunas medidas de autocuidado para
la persona siendo este el que desempena parcialmente
su autocuidado; regula la actividad de autocuidado;
acepta el cuidado y ayuda a la enfermera o enfermero,
cuando la persona con EM no se encuentra en un esta-
dio avanzado, y la utilizacion de estos sistemas de for-
ma indirecta es por parte de los cuidadores principa-
les, en donde pueden llegar al sindrome de carga del
cuidador,(25) porque el estado de animo se ve afec-
tado presentado sentimiento de culpa e irritabilidad,
también influyendo en las labores de la vida cotidiana
como incapacidad para trabajar, trastornos de suefio,
fatiga y pérdida del apetito, es por esto que enferme-
ria debe manejar el tltimo sistema con el nombre de
apoyo educativo hacia los cuidadores principales para
que no presenten este sindrome ya que se le pueden
brindar pautas para cuidado de las personas con EM
desde un enfoque en donde beneficie tanto a la perso-
na como a su cuidador y asi regulando el ejercicio y
desarrollo de la actividad de autocuidado; planteados
por Orem en su teoria. Todos los sistemas empleados,
ya sea por parte de enfermeria o cuidadores principa-
les van encaminados a la mejora de la calidad de vida
de la persona.

Cinco estudios sobre la prevalencia de la EM en Co-
lombia y a nivel internacional, determinaron que la
prevalencia de EM en Colombia aumento, y que el
pais podria encontrarse en riesgo intermedio, con
una prevalencia nacional de 7,52 por cada 100.000,
al comparar esta prevalencia con la de otros paises
latinoamericanos, se encuentra que naciones como
Argentina, Brasil, Chile y Cuba reportan mayores
prevalencias que la nuestra, mientras que Peru tiene
una prevalencia similar a Colombia, y tanto Ecuador
como México cuentan con las mas bajas de la region,
teniendo en Colombia mayor prevalencia en Bogo-
ta,(26) ademas se correlacionan ya que estos planean
que la prevalencia aumenta con la latitud, es poco
comun en las zonas tropicales y afecta mas a la raza
blanca y al sexo femenino.(27)

Una investigacion encontrada valora los criterios Mc
Donald 2010, los cuales ayudan a detectar y realizar
de manera temprana y precoz el diagndstico de EM,
este es de gran importancia ya que el diagndstico de la
EM ha sido una verdadera preocupacion para los pa-
cientes y para los médicos, para los primeros, porque

Rev. Invest. Univ. Quindio (Col.), 28(2): 49-56; 2016

Effects of SE Algorithms on the detection of F0O. Garcia. ef al.

el diagndstico preciso permite superar un periodo de
incertidumbre y prepararse para enfrentar una enfer-
medad cronica con significativo impacto en muchos
aspectos de la vida, y para los segundos porque la au-
sencia de una prueba diagnostica especifica suele re-
sultar en un proceso de busqueda de examenes a favor
o en contra de la enfermedad. (28)

Esta ausencia de un test diagnostico especifico, en el
pasado dificulté realizar un diagndstico con certeza,
permitiendo que dicha duda generara errores con so-
brecostos en los sistemas de salud al tratar pacientes
que no padecian la enfermedad. (28) La investigacion
realizada en Cali (2010) sobre los criterios Mc Do-
nald busca concientizar a los profesionales de salud
para la aplicacion correcta de dichos criterios ya que
es una enfermedad catastrofica, por eso se busca una
buena y completa historia clinica, asi como la revi-
sion de las imagenes, esto permitira su identificacion
temprana con el fin de llevar a cabo intervenciones
oportunas que conduzcan a un tratamiento adecuado,
disminuyendo las tasas de recaidas y por ende de dis-
capacidad, lo que llevara a una mejor calidad de vida.
(28)

Teniendo en cuenta lo anterior, se puede concluir que
la calidad de vida de las personas que padecen escle-
rosis multiple se ve afectada de manera dréastica ya
que es una enfermedad que puede llegar a ser com-
plemente discapacitante en estadios avanzados si no
se lleva a cabo un tratamiento oportuno que busque
mejorar la calidad de vida de la persona, lo cual reper-
cute directamente a nivel personal, familiar, emocio-
nal, psicologico, laboral y social, viéndose afectada
no solo la persona que la presenta sino también, su
red de apoyo o cuidadores, debido a la sobrecarga que
estos pueden llegar a presentar, lo cual puede gene-
rar niveles elevados de ansiedad, estrés y depresion
que repercuten significativamente en la salud fisica y
mental de la persona, con el riesgo de producir ais-
lamiento social, falta de tiempo libre tanto personal
como familiar, deterioro de la situacion economica y
laboral, etc.; alterando de esta manera el bienestar in-
tegral de la persona, por tal motivo, es de vital impor-
tancia que desde la disciplina de enfermeria se reali-
cen intervenciones a nivel familiar, buscando mejorar
la calidad devida delapersona con EM y de su red de
apoyo y/o cuidadores, con el fin de disminuir las con-
secuencias negativas en el bienestar tanto a nivel per-
sonal como familiar, dichas intervenciones se pueden
abordar desde el ambito educativo, ya que una ade-
cuada y oportuna educacion a las personas involucra-
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das directamente (persona diagnosticada con EM y
familia/cuidador) puede llegar a generar una mayor
resiliencia, lo cual permitira que el afrontamiento a
las situaciones de estrés generado por el proceso de
enfermedad sea mucho mas facil de llevar, de esta
manera se puede contribuir a que el impacto en la ca-
lidad de vida de las personas con EM y su familia, se
vea significativamente disminuido.

Por otra parte, se pudo evidenciar que no se encuen-
tran suficientes articulos que midan la calidad de vida
de las personas diagnosticadas con esta enfermedad,
ni la de sus familiares, mostrando asi la importancia
de realizar mas investigaciones que contribuyan con
el manejo y atencion de estas personas, reconociendo
la importancia de que al brindar cuidado de manera
multidisciplinaria y holistica, se podrian disminuir
costos al SGSSS, al gobierno y a los mismos fami-
liares y/o cuidadores que son los que directamente

se involucran en el cuidado de la persona yquienes
de igual manera necesitan ser tomados en cuenta y
quese les brinde una atencion integral para evitar con-
secuencias negativas a nivel fisico, emocional, psico-
logico, econdmico,laboral, entre otras; que de una u
otra manera generara mas gastos al estado en general.

Por tal motivo es importante que se generen estrategias
desde las entidades gubernamentales y prestadoras de
salud, las cuales permitan llevar a cabo oportunida-
des para mejorar la calidad de vida de las personas,
ademas de fortalecer el desarrollo de investigaciones
futuras en nuestras region, con el fin de ampliar el pa-
norama de la EM en Colombia ya que se encontraron
pocos estudios y leyes que fundamentan el estado de
esta enfermedad, con el fin de adquirir mayor capaci-
dad de brindar cuidados integrales que se adecuen a
las necesidad es de las personas de la region.
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