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RESUMEN

Fundamento: la promocién de salud es una via para alcanzar niveles de salud deseables para
toda la humanidad. La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria desmielinizante
cronica del sistema nervioso central de caracter autoinmune.

Objetivo: determinar la efectividad de una estrategia para el seguimiento multidisciplinario de
pacientes con esclerosis multiple dirigida a incrementar la calidad de vida percibida en ellos.
Métodos: se realizé un estudio cuasiexperimental con un disefio antes-después con un solo
grupo en el Servicio de Neurologia del Hospital Universitario Clinico- Quirurgico "Arnaldo Milian
Castro™ de Santa Clara, en la provincia de Villa Clara, en el periodo comprendido de mayo 2017
a mayo 2019. Se utilizaron métodos tedricos: andlisis-sintesis, induccion-deduccion e histérico-
I6gico; empiricos: la aplicacion individual del cuestionario de la Escala de Calidad de vida
percibida y matematico-estadisticos para el andlisis de los datos encontrados.

Resultados: todos los pacientes modificaron su estado de calidad de vida percibida en los
componentes: escala de satisfaccion sexual, escala visual, control intestinal, impacto del dolor
y estado fisico hacia puntuaciones mejores después de aplicada la estrategia. La mayoria de los
indicadores evaluados por el equipo de trabajo ofrecieron resultados de evaluacion muy
adecuados sobre el proceso interventivo.

Conclusiones: la estrategia de seguimiento para los pacientes con esclerosis multiple posibilitd
una mayor calidad de vida percibida en ellos; es efectiva dado el logro de modificaciones
satisfactorias en la puntuacién de la escala calidad de vida percibida en todos sus
componentes; los indicadores evaluados por el equipo de trabajo ofrecen resultados de
evaluacion muy adecuados.

DeCS: educacion médica, calidad de vida, estrategia, promocién de salud, esclerosis multiple.

ABSTRACT
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Background: health promotion is recognized as a way to achieve desirable levels of health for
all humanity. Multiple sclerosis is a chronic demyelinating inflammatory disease of the central
nervous system of an autoimmune nature.

Objective: to determine the effectiveness of a strategy for the multidisciplinary follow-up to
patients with multiple sclerosis aimed at increasing their quality of life.

Methods: a quasi-experimental study with a before-after design was carried out with a single
group in the Neurology Service of the "Arnaldo Milian Castro" Clinical-Surgical University
Hospital of Santa Clara, in the province of Villa Clara, in the period from May 2017 to May
2019. Theoretical methods were used: analysis-synthesis, induction-deduction and historical-
logical; empirical ones: the individual application of the questionnaire of the Perceived Quality
of Life Scale and mathematical-statistical for the analysis of the data found.

Results: all patients modified their perceived quality of life status in the components: sexual
satisfaction scale, visual scale, bowel control, impact of pain and physical state towards better
scores after applying the strategy. Most of the indicators evaluated by the team work offered
very adequate evaluation results on the interventional process.

Conclusions: the follow-up strategy for patients with multiple sclerosis enabled a higher
perceived quality of life in them; its effectiveness is given by the achievement of satisfactory
modifications in the score of the perceived quality of life scale in all its components; as well as
the indicators evaluated by the team work offer very adequate evaluation results.

MeSH: education, medical, quality of life, strategies, health promotion, multiple sclerosis.
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La promocidén de salud se reconoce como una via para alcanzar niveles de salud deseables para
toda la humanidad. El enfoque de promocién de salud en Cuba sitia al hombre como un ser
activo, transformador, comprometido con su salud individual, familiar y comunitaria. Es uno de
los objetivos fundamentales de la atencidén de salud en la funcibn médica integral, tanto para
cambiar estilos de vida que amenazan el bienestar individual, como para lograr la habilitacién
en salud y la participacién de toda la poblacién en sus acciones.’)’ De esta manera, queda
establecido como una prioridad realizar de forma sistematica un conjunto de actividades de
promocion, que tienen que ver con el bienestar de la poblacién, la conducta de los individuos y

los servicios de salud.®

La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria desmielinizante cronica del sistema
nervioso central (SNC) de caracter autoinmune que ataca la poblacion joven, en su mayoria de
sexo femenino. Su etiologia es desconocida, pero se han propuesto varias teorias en cuanto a
un origen multifactorial que involucra la predisposicion genética y situaciones ambientales. Se
caracteriza por lesiones en la materia blanca y gris del SNC con pérdidas de mielina, axones y
oligodendrocitos. Estas son provocadas por inflamacion causada por linfocitos periféricos

activados que atraviesan la barrera hematoencefalica.®

En cuanto a su distribucibn mundial, poblaciones europeas o0 norteamericanas reportan
prevalencias de esclerosis multiple que superan los 100 casos por 100.000 habitantes. Por cada
varon afectado habia tres mujeres con esclerosis mdltiple.® En Latinoamérica las prevalencias
mas altas son reportadas Argentina, México y en el pais insular de Puerto Rico (40/100,000). El
diagndstico en el Perl presenta una prevalencia de 7,69 x 100 000 habitantes, considerada
como de rango medio bajo segun los ultimos reportes.® En un estudio realizado en la provincia
de Cienfuegos entre 1980 y 1985, la prevalencia de esclerosis multiple encontrada fue de 10
€caso0s/100.000 habitantes. En otro estudio, llevado a cabo en 1997 en esa ciudad, se encontré

una prevalencia de 4,36 casos/100.000 habitantes.®

La gestion estratégica es una pedagogia de evaluacion, en la medida en que introduce la

preocupacion por los resultados, ademas de una conducta pautada en la aplicacion de medios.
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El proceso de evaluacidon estratégica se traduce, por la via de la negociacién, en proyectos de
acciéon que se constituyen en un estimulo al cambio, pues ese proceso suscita una inquietud
natural en relacion a los resultados posibles. La gestién estratégica introduce el discurso de los
costos de oportunidad al tomar en cuenta las necesidades de los otros y el grado de
satisfaccion global obtenido por la organizacion. Las diferenciaciones, representadas por la
profundizacion de capacidades distintivas, son estimuladas en la medida en que se subordinan

a una perspectiva de mayor eficiencia y eficacia globales, considerando el sistema o la red.

Para hablar de calidad de la atencion en salud, primero hay que definirla, pues existe
diversidad de conceptos segun diferentes autores, tales como Carnota Lauzan, Otero,
Marracino, entre otros, pero el mas aceptado es el de Avedis Donabedian, la maxima autoridad
en el campo de la calidad de atencion médica, quien la define como los logros de los mayores
beneficios posibles de la atencién médica con los menores riesgos para los pacientes, segun
estudio de Cohen et al.® También se tiene muy en cuenta la definicion de la Organizacion
Mundial de la salud (OMS), que la concibe como un alto nivel de excelencia profesional,
relacionada con el uso eficiente de los recursos, con el minimo de riesgos para el paciente y un

alto grado de satisfaccion por parte de este (impacto final en la salud).

El analisis de los resultados de la atencién de salud ofrece oportunidades para valorar eficacia,
efectividad y eficiencia de las practicas médicas, tanto en el aspecto de la evaluacién de las
tecnologias como de la evaluacion de los propios proveedores de servicios asistenciales. Sin
embargo, la atencién al usuario es el elemento clave en la actividad de gestién de un centro
hospitalario donde es importante prestar una correcta asistencia en términos cientifico-técnicos
ante la situacién de salud de un paciente para lograr una calidad percibida, entendida como
aquella que estd sustentada en lo que el sujeto capta y procesa. A través de los diferentes
meétodos para consultar la satisfacciéon de los pacientes se pueden obtener resultados acerca de
la imagen global de la organizacién, servicios, generacion del servicio, seguimiento y

fidelizacion.®
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En la provincia de Villa Clara existe un registro de pacientes ingresados en el Hospital
Universitario Clinico-Quirargico “Arnaldo Milidn Castro” en la sala de Neurologia con el
diagndstico de esclerosis multiple. A pesar de que los avances en el certero y precoz
diagndstico, asi como en su tratamiento y manejo en las dos uUltimas décadas han aumentado
la expectativa de vida y disminuido la invalidez en los pacientes, esta sigue constituyendo la
enfermedad neuroldgica, no traumatica, que con mas frecuencia produce incapacidad
permanente en el adulto joven. La calidad de vida compete fundamentalmente a pacientes,
familiares de los enfermos y personal sanitario que los atiende; por ello es necesario un

abordaje integral de esta enfermedad.

La situacion problematica expuesta y la necesidad de la busqueda de alternativas que
contribuyan a perfeccionar el seguimiento de estos pacientes, sitia a los autores de esta
investigacion ante la siguiente interrogante: ¢Como contribuir al incremento de la calidad de
vida percibida de los pacientes con esclerosis multiple para lograr una mayor satisfacciéon con la
atencion meédica recibida en el referido hospital de Villa Clara? Una de las funciones
fundamentales de estos profesionales es la promocién de salud, por lo que se propusieron
como objetivo: determinar la efectividad de una estrategia para el seguimiento
multidisciplinario de pacientes con esclerosis multiple dirigida a incrementar la calidad de vida

percibida en ellos.

METODOS

Se realiz6 un estudio cuasiexperimental con un disefio antes-después con un solo grupo,
durante un periodo de dos afios, de mayo de 2017 a mayo de 2019 con la totalidad de la
poblacién adulta (mayor de 18 afios), con diagndstico de esclerosis multiple atendidos en el
Hospital Universitario Clinico- Quirdrgico "Arnaldo Milian Castro" de Santa Clara, Villa Clara,
para un total de 86 pacientes con esa condicién, en el afio 2017. No se realiz6 técnica
muestral, ya que se trabajé con toda la poblacion de estudio. Se realiz6 una medicidn inicial
(pretest) y una final (postest) para analizar la presencia de la covariacion entre las variables
del estudio en el grupo.
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Se utilizaron como métodos tedricos:

El inductivo-deductivo: permitié6 por la via inductiva, determinar las particularidades y
regularidades del tema objeto de estudio a partir del conocimiento de su situacién actual en
casos particulares y mediante la deduccion, realizar formulaciones que posibilitaron ofrecer

aportes para modificar positivamente dicha realidad.

El analitico-sintético: posibilit6 la sistematizacion del estudio bibliografico, asi como la
interpretacion de los resultados obtenidos con la aplicacién de los métodos empiricos. Esto

permitié profundizar en el estudio de los indicadores investigados y las relaciones entre ellos.

El histérico-légico: se utilizé para conocer cdmo comportd el proceso de seguimiento de los
pacientes con esclerosis mudltiple, sus antecedentes, desarrollo y su influencia para lograr

mejores resultados.

Como método empirico en la evaluacion del nivel de calidad de vida percibido por los pacientes
se utiliz6 la aplicacién individual del cuestionario de la Escala de Calidad de vida percibida.®®
(MSQLI: Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory) por el paciente con esclerosis multiple al

inicio de la intervencion.
Indicadores de efectividad de la estrategia de intervencion

Indicadores de usuario-paciente.

- Porcentaje de pacientes cuyas puntuaciones en escala de calidad de vida muestran
mantenimiento o mejoria en los Ultimos 12 meses sobre el total de pacientes con esclerosis
multiple.

- Porcentaje de pacientes cuyas puntuaciones en el inventario de salud mental muestran
mejoria 0 mantenimiento durante los ultimos 12 meses sobre el total de pacientes con

esclerosis multiple.
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- Porcentaje de pacientes cuyas puntuaciones de déficit cognitivo percibido muestran mejoria
durante los ultimos 12 meses sobre el total de pacientes con esclerosis multiple.
- Porcentaje de pacientes que han recibido tratamiento de rehabilitacion sobre el total de

pacientes con esclerosis multiple.
Indicadores de procesos

- Porcentaje de consultas multidisciplinarias realizadas sobre el total de planificadas en un
afno.
- Porcentaje de pacientes que asistieron a la consulta multidisciplinaria sobre el total de

planificados.

Se utilizaron para todos los indicadores estandares empiricos, la propuesta fue valorada por el

equipo de trabajo multidisciplinario.

Matematico-estadisticos: los resultados fueron resumidos en tablas y figuras para analizar
aquellos valores que posibilitaran ilustrarlos. Se consideraron diferencias significativas los
valores de significacion asintdtica menores que 0.05. En el cuasiexperimento, junto a las
frecuencias absolutas y relativas de los datos se empled la prueba de Wilcoxon. Se utilizé
también el Alfa de Cronbach, esta se trata de un indice de consistencia interna que toma
valores entre O y 1; y que sirve para comprobar si el instrumento que se esta evaluando es

fiable, si hace mediciones estables y consistentes.

En la realizacibn de la investigaciéon se tuvieron en cuenta las siguientes recomendaciones
éticas: a los pacientes que formaron parte del estudio se les solicité el consentimiento
informado para aprobar su participacion; los procederes y normas existentes para la atencién a
los pacientes con esclerosis multiple en las instituciones de salud fueron respetadas en la

realizacion del estudio y los resultados fueron tratados de forma confidencial.
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RESULTADOS Y DISCUSION

La estrategia para el seguimiento multidisciplinario a pacientes con esclerosis multiple aplicada
puede consultarse en la URL:

http://www.revedumecentro.sld.cu/index.php/edumc/article/view/1886/html 692

En la Figura 1 se observa que el 100 % de los pacientes modificaron su estado de calidad de
vida percibida en los componentes escala de satisfaccion sexual, escala visual, control
intestinal, impacto del dolor y estado fisico hacia puntuaciones mejores después de aplicada la
estrategia. Se constata que en el estudio todos los componentes presentaron modificaciones
por encima del 82 % hacia valores positivos en cuanto a mejor estado de calidad de vida

percibida.

Fig. 1. Incrementos porcentuales de los componentes de la escala de calidad de vida percibida
durante el cuasiexperimento con los pacientes con esclerosis multiple. Hospital Universitario
Clinico-Quirurgico “Arnaldo Milian Castro”. Villa Clara. Mayo 2017-mayo 2019.

Fuente: Escala de Calidad de Vida percibida por el paciente.
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Las enfermedades crénicas como la esclerosis multiple presentan una serie de dilemas a la
hora de evaluar adecuadamente las medidas reportadas de evolucién y progresion de la
enfermedad, basicamente como consecuencia de la falta de escalas especificamente disefiadas
para tales efectos. Complementariamente, la rapida evolucibn de las terapias
inmunomuduladores para esta en los Ultimos afios hace de vital importancia un seguimiento
efectivo del curso de los sintomas en una enfermedad que tradicionalmente implicaba un rapido
deterioro de la calidad de vida de los pacientes y la consiguiente elevada carga social y familiar

asociada.°11:12

El desarrollo de escalas de autoevaluacion especificamente disefiadas para valorar el curso de
la esclerosis multiple en pacientes tratados con terapias modificadoras de la enfermedad
permite tutelar el curso efectivo de la enfermedad y las necesidades de control de la
sintomatologia en los nuevos pacientes. Entre estas herramientas de disefio reciente, cabe
destacar el papel que pueden representar los indices a la hora de cuantificar adecuadamente la

sintomatologia, la calidad de vida del paciente y sus limitaciones de actividad.®3*%

En relacion con la observacion previa, la calidad de vida evaluada mediante cuestionarios
también se ve afectada por la tipologia de la enfermedad, siendo claramente peor en pacientes
con EMSP que en pacientes con EMRR. Este hecho depende, en buena medida, de que el curso
avanzado de la esclerosis multiple suele conducir a las tipologias EMSP que, en consecuencia,
estan asociadas a mayor tiempo transcurrido desde el diagnéstico y a un mayor nivel de

discapacidad general.®*®

Tras el analisis de los componentes de la calidad de vida segun la encuesta aplicada el valor de
Alfa de Cronbach fue de 0,761, que ubicado en el intervalo de 0 a 1 lo ubica como alto y donde
el valor de ANOVA dado en el test F= 276,7 con significacibn menor que 0,001 lo hace

adecuadamente diferente en el “después” respecto al “antes”, como expresa la Tabla 1.
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Tabla 1. Andlisis de fiabilidad aplicado a la escala de calidad de vida percibida antes y después
de aplicada la estrategia. Hospital Universitario Clinico-Quirdrgico “Arnaldo Milian Castro”. Villa
Clara. Mayo 2017-mayo 2019.

Alfa de Cronbach N de elementos
0,761 22

ANOVA: F: 276,697, Sig. ,000

Fuente: escala de calidad de vida percibida por el paciente.

En el estudio de validacion de la version espafiola de la Escala de Calidad de Vida Percibida
(MusiQoL) de Fernandez et al.,*” las dimensiones de la MusiQoL demostraron tener una alta
consistencia interna con valores de a de Cronbach que oscilaban de 0,70 a 0,92; muy similares

a los obtenidos en los resultados de esta investigacion.

En un estudio realizado en Colombia se encontré que el 90 % de los pacientes del estudio
tuvieron riesgo leve o moderado de depresién evaluado con el test de Zung. De acuerdo con
Olascoaga, la presencia de factores psicoldgicos afecta de manera negativa la calidad de vida,
por incremento en niveles de fatiga, disfuncién fisica, incremento de dolor, alteraciones
cognitivas y trastornos del suefio, que pueden reflejarse la falta de adherencia al tratamiento y
deterioro de la calidad de vida de las personas con esclerosis mdltiple, que podria

desencadenar un peor pronéstico.®

La diferencia en los puntajes de las dimensiones de la calidad de vida puede deberse a la
diversidad de presentacion de las manifestaciones clinicas en cada paciente y su percepcion en
el impacto en la ella, lo que afecta de manera diferente cada dimension; la combinacion de
escalas genéricas y especificas brindan una mejor informacion sobre los sintomas de la

esclerosis multiple y su impacto en la calidad de vida.®®

En la Tabla 2 se observa que el 83,3 % de los indicadores evaluados por el equipo de trabajo

ofrecen resultados de evaluacion de Muy adecuado en tanto solo un indicador fue referido de
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una evaluacion de Bastante adecuado lo que indica que todos los resultados evaluativos de la

estrategia estan en esas categorias.
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Tabla 2. Comportamiento de los indicadores para evaluar la estrategia. Hospital Universitario

Clinico-Quiruargico “Arnaldo Milian Castro”. Villa Clara. Mayo 2017-mayo 2019.

Indicadores 2017- Total Porcentaje Evaluacion
2018
Porcentaje de pacientes cuyas 84 86 97,7 5

puntuaciones en escala de calidad de
vida muestran mejoria en los dltimos 12
meses sobre el total de pacientes con

esclerosis multiple

Porcentaje de pacientes cuyas 76 86 88,4 4
puntuaciones del inventario de salud

mental muestran mejoria durante el

ultimo afio sobre el total de pacientes

con esclerosis multiple

Porcentaje de pacientes cuyas 79 86 92 5
puntuaciones del cuestionario de déficit

percibido muestran mejoria durante el

ultimo afio sobre el total de pacientes

con esclerosis multiple

Porcentaje de pacientes que han recibido 86 86 100 5
tratamiento de rehabilitacion sobre el

total de pacientes con esclerosis multiple

Porcentaje de consultas 72 72 100 5
multidisciplinarias realizadas sobre el

total de planificadas en dos afios

Porcentaje de pacientes que asistieron a 86 86 100 5
la consulta multidisciplinaria sobre el

total de planificados.

Fuente: base de datos.

La calidad de vida constituye un fendmeno relevante para aumentar la eficacia del abordaje

terapéutico y favorecer la rehabilitacibn en los pacientes afectados. En el presente estudio se
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registra que el seguimiento transdisciplinario se asocio significativamente a un incremento en la
calidad de vida de los pacientes evaluados, por lo que estos investigadores consideran que los
objetivos planteados se satisfacen con un alto grado de responsabilidad, criterios confirmados
también por el equipo de trabajo en sus valoraciones sobre la efectividad de la presente

estrategia de seguimiento.

Existen algunas lineas de investigacion en este sentido. Varios autores han evaluado la calidad
de vida en pacientes con esclerosis multiple y el contexto del seguimiento multidisciplinario.
Otros se centraron en los factores asociados a la calidad de vida especificamente en el contexto

de la neurorrehabilitacion. 1214

Retamal et al.*® comprobaron que la calidad de vida no solo esta relacionada con la disfuncién
motora, sino también con aspectos emocionales, considerando esta Ultima como primordial
para favorecer la percepcion de salud de los individuos. Es probable que las caracteristicas de
la esclerosis por si mismas provoquen este resultado, ya que cultiva cierta incertidumbre en los
sujetos que la padecen por multiples factores: la baja prevalencia, complejidad diagnéstica, el
compromiso organico, multiplicidad de sintomas y caracter impredecible de las recaidas y
remisiones. Es por ello que se considera imprescindible profundizar en la investigacion de estos

aspectos y en el abordaje multidisciplinario.

CONCLUSIONES

La estrategia de seguimiento de los pacientes con esclerosis mdultiple posibilit6 una mayor
calidad de vida percibida; se determiné su efectividad por el logro de modificaciones
satisfactorias en la puntuacion relacionada con los componentes: estado mental y fisico de
salud, impacto de la fatiga, efecto del dolor, satisfaccion sexual, control vesical, control
intestinal, impacto del deterioro visual, déficit cognitivo percibido, salud mental y apoyo social;
en su aplicacion participaron los pacientes y el equipo de trabajo, este ultimo ofrecid criterios
de evaluacion muy adecuados sobre el proceso interventivo, lo cual posibilita establecer las

condiciones necesarias para su extension en otros contextos asistenciales.
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