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Objetivo: describir los niveles de autocuidado y funcionalidad
de los pacientes con esclerosis multiple y verificar si
las variables sociodemograficas, clinicas y funcionales
interfieren en el autocuidado y/o funcionalidad. Método:
estudio correlacional, transversal, con enfoque cuantitativo
realizado con individuos en seguimiento de un ambulatorio.
Se recogieron datos sociodemograficos y clinicos y fueron
aplicadas la Escala de Evaluacion de laCompetencia para el
Autocuidado, el Indice de Barthel, la Escala de Lawtton y Brody
y el instrumento para investigar la realizacién de Actividades
Avanzadas de la Vida Diaria. Se realizd un analisis descriptivo
e inferencial. Resultados: la mayor parte de los pacientes
fue clasificada como “Realiza autocuidado” (82,14 %); con
moderada dependencia (51,19 %) para las actividades basicas
de la vida diaria, dependencia parcial para las instrumentales
(55,95 %) y mas activos para las avanzadas (85,71 %). Los
pacientes con mayor duracion de la enfermedad presentaron
un mayor numero de incapacidades y, en aquellos con
mejor perfil socioecondmico y educativo, la funcionalidad se
encontraba mejor. Conclusion: la duracién de la enfermedad
estuvo fuertemente correlacionada con un mayor numero
de incapacidades y los mejores perfiles socioecondémico vy
educativo se revelaron factores favorables a la funcionalidad. La
planificacion del cuidado debe tener en cuenta las necesidades
observadas por el equipo multidisciplinario, estimulando el

desarrollo del autocuidado, la funcionalidad y la sociabilidad.

Descriptores: Actividades Cotidianas; Autocuidado; Esclerosis
Mdultiple; Actividades Humanas; Enfermedad Croénica;

Enfermeria.
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Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad
inflamatoria crdénica del sistema nervioso central (SNC),
con caracter autoinmune, desmielinizante, que impide
el funcionamiento normal de la sinapsis. Lo que acarrea
déficits motores y sensitivos que pueden durar dias o
semanas y ser total o parcialmente reversibles. Por tanto,
la evolucién es marcada por brotes, recidivas agudas o
sigue un curso clinico progresivo®-,

La enfermedad acomete a cerca de 2,5 millones
de personas en el mundo, en la franja etaria entre 20 y
45 afios, en su mayoria mujeres, con mayor prevalencia en
los paises de clima temperado®3), En Brasil, aunque adn no
se conoce bien su distribucidn, la Regidn Sudeste presenta
mayor prevalencia, de 15 casos/100.000 habitantes®®).
Se desconoce su etiologia, pero se sugiere que sea un
evento multifactorial, causado por predisposicion genética,
enfermedad autoinmune, factores ambientales, estrés
emocional o psicolégicot®4.

Tipicamente pueden ocurrir numerosas restricciones
para el individuo, iniciadas con fatiga o debilidad
incontrolable, que pueden seguir con paresia o hemiparesia,
espasticidad, alteraciéon de la marcha, incoordinacién de
movimientos y temblores involuntarios. Los sintomas
mas comunes son la pérdida visual monocular debido a la
neuritis optica, vision doble causada por la disfuncion del
tronco cerebral, pérdida sensorial por causa de la mielitis
transversa o ataxia debido a una lesion cerebelar-®,

Otras manifestaciones son la disfuncion cognitiva,
que se caracteriza por dificultades para mantener la
atencion, alteraciones en la fluidez verbal, disminucion
de la capacidad de procesar la informacién y problemas
en la memoria. También pueden ocurrir alteraciones
en el lenguaje (disartria o afasia), sintomas vesicales
(alteraciones en la frecuencia/urgencia), sintomas
intestinales (constipacién mas comuUnmente), asi como
disreflexia autondmica que puede acarrear alteraciones
cardiovasculares, desregulacion térmica o la sensibilidad
al calor”®, Otras condiciones que pueden pasar
desapercibidos por los profesionales de la salud son
ansiedad, estrés, depresion, dolor, alteracién en la calidad
del suefio y disfuncion sexual®-®),

Ante este contexto, es importante discutir la
rehabilitacion de los individuos con EM, por tratarse de
una enfermedad incapacitante, que afecta gradualmente
la capacidad del autocuidado personal y que provoca
declive funcional, evidenciado por medio de la evaluacion
de las actividades de la vida diaria basicas, instrumentales
y avanzadas. Tales actividades, si estdn comprometidas,
pueden impactar no solo en el autocuidado, sino también
en la calidad de vida, en la convivencia social, y contribuir

al aislamiento del individuo®©-19,

La Organizacion Mundial de Salud (OMS) define el
autocuidado como “la capacidad de individuos, familias
y comunidades para promover la salud, prevenir
enfermedades, mantenerlasalud, y lidiar con enfermedades
e incapacidades con o sin el apoyo de un prestador de
cuidados de salud”™. A su vez, la funcionalidad, segun la
Clasificacion Internacional de Funcionalidad, Incapacidad
y Salud (CIF), refleja la interaccidén entre la condicion de
salud y el contexto ambiental y personal del individuo
y depende de la preservacion de la autonomia y de la
independencia, que son aseguradas por la preservacion
de la cognicién, humor, movilidad y comunicacion®?,
Esto pone de manifiesto que la relacion entre estos
constructos es bidireccional: la capacidad funcional afecta
el autocuidado y viceversa.

En este escenario, el enfermero desempeia un papel
fundamental al integrar el equipo multidisciplinario y
asegurar la promocion, proteccién y rehabilitacién de la
salud, con foco en el mantenimiento del autocuidado y
en la funcionalidad de estos pacientes. Sin embargo, es
notable la escasez de publicaciones cientificas, incluso en
el drea de enfermeria, que aborden dicha tematica. Por
tanto, los objetivos de este estudio fueron describir los
niveles de autocuidado y funcionalidad de los pacientes
con esclerosis multiple y verificar si las variables
sociodemogriéficas, clinicas y funcionales interfieren en
el autocuidado o funcionalidad. Consideramos que este
estudio puede aportar subsidios para mejorar la atencion,
la comprensidn de los profesionales sobre la funcionalidad
y el autocuidado, ademas de colaborar para el desarrollo

de servicios de rehabilitacion.

Método

Estudio correlacional, transversal, con enfoque
cuantitativo. La recoleccion de datos tuvo lugar en el
periodo de octubre a diciembre del 2017, mediante el
seguimiento de pacientes con diagndstico de EM, en el
ambulatorio de un hospital terciario, situado en la ciudad de
Campinas, en Sao Paulo (Brasil). Se incluyeron pacientes
con mas de 18 afios de edad, independientemente del
tiempo de diagndstico de la enfermedad, y se excluyeron
los que presentaban otras enfermedades neuroldgicas. El
tamafio de la muestra se calculé con el objetivo de evaluar
la correlacién entre la funcionalidad y el autocuidado por
el coeficiente de correlacion de Pearson. Fue asumido un
poder de prueba de 80 %, un nivel de significancia de 5 %,
una estimacion para el coeficiente de correlacion igual a
0,30, que puede considerarse un coeficiente de grado
medio, y un coeficiente de correlacién igual a 0,00 como
hipdtesis nula?, El calculo resulté en una muestra minima
de 84 pacientes. Para realizar los calculos muestrales, se
empled el software G*Power 3.1.9.2.
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Una estudiante de enfermeria del Ultimo afio de la
carrera recogi6 los datos, para lo cual recibié entrenamiento
de ocho horas, que contempld teoria y practica para la
aplicacion de las escalas, de la investigadora principal,
orientadora del estudio. Los demas investigadores
asistentes contribuyeron con el analisis e interpretacion de
los resultados.

El instrumento de recolecciéon contemplé datos
sociodemograficos (edad, sexo, renta familiar, procedencia,
naturalidad, situacion profesional y civil) y clinicos (tipo
de EM, medicamentos en uso, manifestaciones clinicas)
obtenidos directamente de los pacientes, por medio de
entrevistas. Se aplicaron las escalas traducidas y validadas
para el uso en Brasil: Escala de Evaluacion de la Competencia
para el Autocuidado — Revisada (ASA-R)(41%) Escala de
Lawton y Brody (ELB)(® e Indice de Barthel (IB)1. También
se utilizd el instrumento para investigar la realizacién de
Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD)(®),

Para complementar la evaluacion, se recogié de la
ficha clinica la nota de la Escala de Incapacidad Funcional
Expandida de Kurtzke (EDSS) atribuida por el neurdlogo
durante la consulta del dia. La EDSS es una escala médica
que evalla el nivel de compromiso funcional del individuo
con EM. Esta se divide en ocho sistemas funcionales
(piramidal, cerebelar, tronco cerebral, sensorial, intestino
y vejiga, visual, cerebral y otros) y a partir de esos
indicadores se asigna una nota que varia de 0 (normal)
a 10 (muerte por EM). Los puntajes mas altos reflejan
mayor grado de incapacidad®?,

La ASA-R se basa en el principio del autocuidado de
Orem vy evalla la capacidad del ser humano de ocuparse
de su propio cuidado, en la relacion entre individuo y el
ambiente®®, Se trata de una escala del tipo Likert, con
15 items y cinco opciones de respuesta (totalmente en
desacuerdo, en desacuerdo, no sé, de acuerdo y totalmente
de acuerdo) y presenta tres posibles resultados nombrados
como: «Realiza autocuidado, Desarrolla autocuidado y Le
falta poder para el autocuidado». El intervalo posible para
el total de la medida varia de 15 a 75 pontos, y los valores
mayores reflejan mayor capacidad de autocuidado(4-1520),

La ELB evalla la condicion funcional para actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD) mensuradas
en cuanto al grado de asistencia necesario para cada
actividad, a saber: usar el teléfono, hacer compras,
preparar comida, ejecutar actividades domésticas, usar
medio de transporte, tomar medicamentos y gestionar
las finanzas¥. El puntaje de cada item varia de 1 a 3y,
para interpretacion global, la escala fue convertida en tres
grupos: igual o menor a 7 significa dependencia total; de 7
a 20 corresponde a una dependencia parcial; e igual a 21
expresa independencia®®V,

El IB evalla las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD) y tiene como objetivo evaluar la independencia
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(fisica o verbal) en el cuidado personal, movilidad,
locomocion y eliminaciones fisiolédgicas. Presenta diez
items, y cada uno se puntla segun el desempefio del
paciente para realizar las tareas. El puntaje varia de 0 a
100, un total de 0-20 indica dependencia total; 21-60,
dependencia grave; 61-90, dependencia moderada; 91-99,
dependencia leve; y 100, independencia*’:22),

Para evaluar las AAVD se empleé el mismo
instrumento que en el estudio longitudinal Salud, Bienestar
y Envejecimiento (SABE). Las AAVD comprenden 12
actividades sociales, productivas, fisicas y de ocio que
implican funciones cognitivas superiores, a saber:
(1) contacta con otras personas por medio de cartas,
teléfono o e-mail; (2) visita a amigos y familiares en
sus casas; (3) cuida o asiste a otras personas (incluido
el cuidado personal, transporte, compras para familiares
0 amigos); (4) trabaja como voluntario fuera de casa;
(5) viaja fuera de la ciudad pasando al menos una noche;
(6) participa en algun programa de ejercicios regulares
(por ejemplo, deportes, ejercicios fisicos, caminatas y
grupos de practicas corporales); (7) invita a personas a
ir a su casa para comer o pasarlo bien; (8) sale con otras
personas a lugares publicos como restaurantes o cine;
(9) realiza alguna actividad manual, artesania o actividad
artistica; (10) participa en actividades sociales organizadas
(clubes, grupos comunitarios o religiosos, centros de
convivencia de mayores, bingo); (11) usa la computadora,
incluso internet; (12) conduce vehiculos motorizados(®),

Las preguntas para evaluar las AAVD se respondieron
mediante una escala con cinco opciones de respuesta
(siempre, casi siempre, a veces, casi nunca y nunca). Las
respuestas siempre, casi siempre y a veces se consideraron
como realizacion de la actividad y recibieron el valor 1.
El puntaje total varié de 0 a 12, y se clasificé como «Mas
activos» los que realizaban cinco o mas actividades®®.

Se empled la estadistica descriptiva con verificacion
de frecuencia, medidas de dispersion y tendencia

central. Aplicamos la prueba de Shapiro-Wilk para
verificar la normalidad de los datos numéricos. Para las
comparaciones que implican una variable cualitativa con
dos categorias y una variable cuantitativa aplicamos la
prueba no paramétrica de Mann-Whitney o la prueba t de
Student no pareada, de acuerdo con la distribucion de los
datos. Por otro lado, para las comparaciones que implican
una variable cualitativa con mas de dos categorias y una
variable cuantitativa, se aplicaron la prueba no paramétrica
de Kruskal-Wallis, seguida de la posprueba de Dunn®3-29,
Aplicamos el coeficiente de correlacion de Spearman
para verificar las correlaciones entre las variables
cuantitativas y utilizamos la siguiente clasificacién: 0,1 a
0,29 (correlacion débil), 0,30 a 0,49 (moderada) y mayor o
igual a 0,50 (fuerte)*?. Para estudiar las asociaciones entre

las variables cualitativas, aplicamos la prueba Chi Cuadrado
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de Pearson vy, para los casos en que sus presupuestos no
fueron atendidos, usamos la prueba exacta de Fisher>24,
Para todos los analisis utilizamos los softwares estadisticos
SAS version 9.4 y SPSS version 24.0.

El proyecto fue aprobado por el Comité de Etica
en Investigacion de la Universidad Estatal de Campinas
mediante el dictamen nimero 2.305.539 y se cumplieron
todas las recomendaciones de la Resoluciéon 466/2012
referentes a las investigaciones con seres humanos. El
manuscrito siguié las recomendaciones del guia Revised
Standards for Quality Improvement Reporting Excellence
(SQUIRE 2.0)@).,

Resultados

La mayor parte de los pacientes con EM que recibieron
seguimiento ambulatorial eran de sexo femenino (71,4%),
con edad media de 40,2 afios (DP=11,7), naturales
(88,1%) y provenientes (96,4%) del Estado de Sdo Paulo,
casados (74,8%), con ensefianza secundaria completa
(28,6%) o superior completa (27,4%).
renta familiar media de 3,9 sueldos minimos y vivian con

Presentaban

dos personas en el domicilio. En cuanto a la situacion

profesional, el 70,2 % eran inactivos.
Clinicamente, predomin6 Ila EM remitente-

recurrente (EMRR) (84,5%).

inicio alrededor de los 11,8 afios (DP=8,1), el tiempo

Los sintomas tuvieron

de diagndstico fue de 9,1 anos (DP=6,8) y la nota
media en la EDSS fue de 3,9 puntos (DP=2,3). En
cuanto a las manifestaciones clinicas, destacamos las
piramidales (89,3%), disturbios de funciones mentales/

emocionales (79,8%), alteraciones cerebelares (76,2%),
relato de fatiga (69,0%), disturbios vesicales (48,8%)
y disturbios intestinales (48,8%). Con respecto a los
medicamentos en uso, se relataron principalmente el uso
de Interferon (33,3%) y Natalizumabe (26,2%).

La Tabla 1 presenta los resultados de los puntajes de
la evaluacion del autocuidado y de la funcionalidad.

Con base en la Tabla 1, verificamos que la mayor
parte de los pacientes fueron clasificados como «Realizan
autocuidado» (82,1 %); con moderada dependencia
(51,2 %) para las ABVD; dependencia parcial para las
AIVD (55,9 %); y mas activos para las AAVD (85,7 %).

Al evaluar la influencia de las medidas de funcionalidad
y sociodemogréficas en la medida del autocuidado (ASA-R),
no encontramos correlacién entre las variables (Tabla 2).
Por otro lado, al investigar aisladamente la influencia de
las variables clinicas en el autocuidado de los pacientes,
identificamos que solo la presencia de manifestaciones
piramidales interfirid en esta medida (p= 0,0281).

Con base en el andlisis de las correlaciones entre
las variables numéricas y los puntajes de las escalas de
funcionalidad, se constata que la edad y la nota obtenida
en la EDSS presentaron correlacién negativa con todas
las medidas. Ademas de eso, las variables tiempo de
inicio de los sintomas, tiempo de diagndstico y tiempo de
seguimiento ambulatorial también influenciaron de forma
negativa por lo menos una de estas medidas (Tabla 2).
La nota de la escala de autocuidado no sufrid influencia de

ninguna variable numérica.

Tabla 1 - Caracterizacion de los puntajes de evaluacion del autocuidado y de la funcionalidad de pacientes con

esclerosis multiple. (n=84). Campinas, SP, Brasil, 2017

Variables n (%) Media (DP)* Mediana Variacién
Clasificacion de autocuidado (ASA-R)* 53,8 (3,9) 53,5 45,0 - 65,0
Realizan autocuidado 69 (82,1)
Desarrollan autocuidado 15(17,9)
Clasificacion para IB* 84,0 (18,9) 87,5 5,0-100,0
Independiente 28 (33,3)
Dependencia leve 8(9,5)
Dependencia moderada 43 (51,2)
Dependencia grave 3(3,6)
Dependencia total 2(2,4)
Clasificacion para ELBS 18,4 (3,6) 20,0 8,0-21,0
Independiente 37 (44,0)
Dependencia parcial 47 (55,9)
Clasificacion para AAVDI 6,6 (2,9) 6,5 1,0-12,0
Mas activos 72 (85,7)
Menos activos 12 (14,3)

*DP = Desvio estandar; 'ASA-R = Escala de Evaluacién de la Competencia para el Autocuidado - Revisada; ‘IB = indice de Barthel; SELB = Escala de Lawton

y Brody; !'Actividades Avanzadas de la Vida Diaria
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Tabla 2 - Comparacidn de las variables sociodemograficas
y clinicas con los puntajes de autocuidado y de

funcionalidad. Campinas, SP, Brasil, 2017

Variables ASA-R* 1Bt ELB* AAVDS
Edad

p! -0,0787 -0,4937 -0,3929 -0,4054

p-valor® 0,4770 <0,0001 0,0002 0,0001

n 84 84 84 84
Renta

pl -0,1738 0,0489 0,2226 0,2371

p-valor® 0,1208 0,6646 0,0458 0,0331

n 81 81 81 81
Tiempo de diagnodstico

p! -0,0724 -0,3282 -0,2037 -0,2609

p-valor® 0,5127 0,0023 0,0631 0,0165

n 84 84 84 84
Tiempo de inicio de los sintomas

p! -0,1210 -0,4794 -0,2631 -0,1879

p-valor® 0,2729 <0,0001 0,0156 0,0869

n 84 84 84 84
Tiempo de seguimiento ambulatorial

p! -0,0238 -0,3692 -0,2066 -0,1583

p-valor® 0,8319 0,0006 0,0626 0,1554

n 82 82 82 82
Nota EDSS**

p! -0,0388 -0,7832 -0,5728 -0,5166

p-valor® 0,7262 <0,0001 <0,0001 <0,0001

n 84 84 84 84

*ASA-R = Escala de Evaluacion de la Competencia para el Autocuidado -
Revisada; "IB = indice de Barthel; *ELB = Escala de Lawton y Brody;
SAAVD = Actividades Avanzadas de la Vida Diaria; !lp = Coeficiente de
Correlaciéon de Spearman; Tp-valor = Nivel de significancia; **EDSS = Escala
de Incapacidad Funcional Expandida de Kurtzke

Al verificar las medidas de comparaciéon, con
base en el andlisis de las medidas de funcionalidad
y de autocuidado categorizadas, constatamos
que las personas mas jovenes y que presentaron
menor tiempo de diagndstico o de seguimiento
ambulatorial tuvieron mejor nivel de funcionalidad.
Los pacientes con menores notas en la EDSS eran
mas independientes para las ABVD, AIVD y AAVD y
aquellos con mayor renta fueron mas activos para las
AAVD (Tabla 3).

En la Tabla 4, se observa que, cuanto mayor es
el nivel de escolaridad, mayor es la independencia
respecto a todas las actividades de la vida diaria. Al
aplicar la posprueba de Dunn, se observa que esta
diferencia fue significante al comparar pacientes con
ensefianza primaria y ensefianza superior completa en
cuanto a las tres medidas de funcionalidad. Ademas
de eso, los pacientes con funcionalidad preservada
mantenian una situacién profesional activa. Por otro
lado, aquellos con manifestaciones clinicas de la
enfermedad presentaron mayor dependencia para

todas las actividades.

Tabla 3 - Comparacién de las variables sociodemograficas y clinicas con los grupos identificados por la evaluacién de

funcionalidad. (n=84). Campinas, SP, Brasil, 2017

Variables n Media (DP*) Mediana Variacion p-valor®
1B*

Edad Independiente/Leve 36 33,2(9,8) 31,0 18,0-61,0 < 0,001
Moderado/Grave/Total 48 45,5 (10,2) 46,5 26,0 - 66,0

Diagnéstico Independiente/Leve 36 6,7 (5,5) 5,0 0,0-20,0 0,010
Moderado/Grave/Total 48 10,8 (7,2) 9,5 0,3-26,0

Inicio de los Independiente/Leve 36 7,9 (6,0) 7,0 0,3-20,0 0,001

sintomas Moderado/Grave/Total 48 14,8 (8,3) 16,0 1,0-33,0

Seguimiento Independiente/Leve 35 5,8 (5,3) 4,0 0,0-17,0 0,005

ambulatorial Moderado/Grave/Total 47 10,4 (7,4) 9,0 0,0-26,0

Nota EDSS$ Independiente/Leve 36 2,1 (1,4) 2,0 0,0-6,0 < 0,001
Moderado/Grave/Total 48 54 (1,7) 6,0 2,0-8,0

ELB!

Edad Independiente 37 36,2 (9,2) 34,0 23,0-57,0 0,004
Dependiente Parcial 47 43,4 (12,6) 45,0 18,0 - 66,0

Nota EDSS Independiente 37 2,8 (1,9) 2,0 0,0-6,0 < 0,001
Dependiente Parcial 47 4,9 (2,1) 55 1,0-8,0

AAVD't

Edad Mas activos 72 38,8 (10,9) 37,0 18,0 - 62,0 0,014
Menos activos 12 48,5 (13,0) 48,5 23,0 - 66,0

Renta Mas activos 69 3702,9 (2500,5) 3000,0 700,0 - 12000,0 0,011
Menos activos 12 3658,3 (6770,3) 1550,0 600,0 - 25000,0

Diagnéstico Mas activos 72 8,4 (6,6) 7,0 0,0-26,0 0,018
Menos activos 12 13,2 (6,6) 1,5 1,0-23,0

Nota EDSSS Mas activos 72 3,7 (2,2) 3,2 0,0-8,0 0,020
Menos activos 12 54 (2,1) 6,0 1,56-75

*DP = Desvio estandar; "p-valor = Nivel de significancia; *IB = indice de Barthel; SEDSS = Escala de Incapacidad Funcional Expandida de Kurtzke; /ELB =

Escala de Lawton y Brody; "AAVD = Actividades Avanzadas de la Vida Diaria
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Tabla 4 - Comparacion entre las notas de funcionalidad y las variables sociodemograficas y clinicas de pacientes con

esclerosis multiple. (n=84). Campinas, SP, Brasil, 2017

Variables n Media (DP*) Mediana Variacién p-valort
IB*
Escolaridad
Primaria 21 75,5 (20,8) 80,0 25,0 -100,0 0,016
Secundaria 29 85,7 (14,7) 90,0 45,0 - 100,0
Superior 34 87,9 (19,8) 95,0 5,0-100,0
Situacién profesional
Activo 25 90,8 (16,4) 100,0 45,0 - 100,0 0,003
Inactivo 59 81,2 (19,4) 85,00 5,0 - 100,0
Manifestacion cerebelar
Presente 64 81,1 (19,5) 85,0 5,0 - 100,0 0,001
Ausente 20 93,5 (13,5) 100,0 50,0 - 100,0
Manifestacion vesical/intestinal
Presente 41 75,8 (21,2) 80,0 5,0-100,0 < 0,001
Ausente 43 91,9 (12,4) 100,0 50,0 - 100,0
ELBS
Escolaridad
Primaria 21 16,4 (4,9) 19,0 8,0-21,0 0,045
Secundaria 29 18,9 (2,6) 20,0 12,0-21,0
Superior 34 19,3 (3,1) 21,0 8,0-21,0
Situacién profesional
Activo 25 19,9 (2,3) 21,0 11,0-21,0 0,007
Inactivo 59 17,8 (3,9) 19,0 8,0-21,0
Manifestacion cerebelar
Presente 64 17,8 (3,8) 19,0 8,0-21,0 0,001
Ausente 20 20,2 (2,3) 21,0 11,0-21,0
Manifestacion vesical/intestinal
Presente 41 17,5 (3,9) 19,0 8,0-21,0 0,003
Ausente 43 19,3 (3,1) 21,0 8,0-21,0
AAVD!
Escolaridad
Primaria 21 4,9 (2,9) 5,0 1,0-10,0 0,008
Secundaria 29 6,9 (2,4) 7,0 2,0-10,0
Superior 34 7,5(2,9) 8,0 2,0-12,0
Situacién profesional
Activo 25 8,2(2,5) 9,0 3,0-12,0 0,001
Inactivo 59 5,9(2,8) 6,0 1,0-12,0
Manifestacion cerebelar
Presente 64 6,2 (2,9) 6,0 1,0-12,0 0,020
Ausente 20 7,9 (2,5) 8,5 2,0-11,0
*DP = Desvio estandar; 'p-valor = Nivel de significancia; ‘IB = Indice de Barthel; SELB = Escala de Lawton y Brody; /AAVD = Actividades Avanzadas de
la Vida Diaria
Discusion varioé de 18 afios a 66 afos. Se verificé en la literatura

Los resultados presentaron las implicaciones de
la EM en el autocuidado y en las actividades basicas,
instrumentales y avanzadas de la vida diaria de los
pacientes. Tales evidencias colaboran con estudios previos
que trataron de explorar los cambios en las incapacidades
de acuerdo con la gravedad de la enfermedad®%2®, Las
manifestaciones de la EM son altamente variables y
muchas veces imprevisibles, y su curso evoluciona de
recidivas leves y poco frecuentes, con impacto limitado
en la Capacidad funcional, para rapidamente acumular
incapacidad, pérdida de deambulaciéon independiente y
compromiso cognitivo extenso(??,

En cuanto al perfil de los pacientes, predominé el
sexo femenino, con edad media de 40,2 afos, buena
escolaridad, en consonancia con estudios nacionales(3°-31
e internacionales®”). Cabe resaltar que la edad del grupo

que la mayoria de los pacientes es diagnosticado en el
inicio de la vida adulta, entre los 20 y 40 afios de edad,
la enfermedad es dos veces mas prevalente entre las
mujeres que entre los hombres, y que el mayor nivel de
escolaridad es protector contra el declive de la funcién
cognitiva y sobrecarga de la enfermedad®?33. Lo que
demuestra que la EM causa incapacidad neuroldgica
en jovenes adultos®®?, lo que conduce a serios efectos
adversos en el dia a dia de muchos pacientes, incluyendo
la pérdida de la Capacidad para el trabajo®®.

Sin embargo, es valido afiadir que algunos
estudios han sefialado que las mujeres, las personas
con ensefianza superior y los jévenes con EM presentan
mayor autogestion de la enfermedad®+3°, Este término
se define como un proceso activo de lidiar con la

enfermedad por medio de la adhesién al tratamiento,
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participacion en la toma de decision terapéutica,
blusqueda activa de informacién sobre la enfermedad y
opciones de tratamiento emergentes, mantenimiento de
las relaciones sociales y equilibrio emocional, es decir,
incorpora el automonitoreo y la gestion de sintomas. Por
tanto, la autogestién forma parte del autocuidado para
facilitar la mejor adaptacion a la enfermedad, reducir la
probabilidad de complicaciones secundarias, contribuir
para la calidad de vida, reducir la incapacidad y mejorar
los resultados con el tratamientoG+3%),

Como los esquemas de tratamiento de la EM
pueden ser complejos, pacientes con bajos niveles
dificultad

para entender y cumplir el tratamiento. Esto puede

de alfabetizacion pueden tener mayor
representar un desafio para el cuidado y llevar al
compromiso del autocuidado e implicar en incapacidad
funcional, como se observé.

Para ayudar a caracterizar este publico, se identificd
que la mayoria de los pacientes se encontraba inactiva
y que la renta familiar era de 3,9 sueldos minimos, lo
que hoy equivale a 3.720 reales®. Ademas de eso,
se constatd que los pacientes con mayor renta fueron
mas activos para las AAVD y aquellos con funcionalidad
preservada mantenian su situacion profesional activa.

Un estudio realizado en Suecia, que comparo los
sueldos entre la poblacion general y los pacientes con
EM antes y después del diagndstico de la enfermedad,
constatd que el sueldo bruto era semejante antes, pero
poco después del diagndstico de la enfermedad este
disminuia. Tras once afios de seguimiento, las personas
sin enfermedad tuvieron un aumento de 7.520 euros en
sus sueldos, mientras que los pacientes con EM sufrieron
una pérdida de 9.010 euros, lo que representa mas del
30 % del promedio del sueldo bruto anual en Suecia®®.
Ademas de eso, una vez que los sintomas iniciales de la
EM surgen durante la edad econdémicamente activa de
una persona, esto puede repercutir en la Capacidad de
mantener el trabajo, sin embargo, las tasas de desempleo
y jubilacién por invalidez varian entre los paises®7-39).

La literatura relata que el tratamiento de la EM es
caro, por lo que muchas personas no logran pagarlo, y
asi retrasan o evitan buscar un tratamiento médico®?.
Muchas veces el paciente, por no poder pagar los
gastos de la asistencia médica, no comparece a las
consultas o no realiza los examenes diagnosticos o,
aun, omite sus sintomas en un esfuerzo por reducir
costos®”, Esto puede haber reflejado en la disparidad
entre el tiempo de inicio de los sintomas (11,8 afos) y
el tiempo del diagnodstico (9,1 afios). Cabe resaltar que
el tiempo transcurrido entre el inicio clinico de la EM y
el diagnodstico es el predictor mas importante para la

gravedad de la incapacidad®“®.
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Las manifestaciones clinicas que predominaron
en este estudio fueron las piramidales (paresia y
parestesia), las cerebelares (ataxia y disartria) y las
vesicointestinales. Estas, muchas veces, se originan
tras un brote de la enfermedad y progresan de un
sintoma pasajero hasta una secuela. Sin embargo,
muchos pacientes se sienten desanimados para buscar
la atencidn tradicional, en la cual se tarda en lograr una
cita y, en consecuencia, para obtener un feedback?”.

A esto se suma el hecho de trabajar con individuos
delas generaciones Yy Z, que han nacido en la Era Digital,
en que la comunicacién es practicamente instantanea.
En este escenario, aumenta la blusqueda por clinicas con
precios mas asequibles, urgencias o por la busqueda de
informacion en internet. Tales practicas pueden implicar
retraso en el diagndstico y tratamiento adecuado.
Conviene enfatizar la importancia de la atencion eficaz,
debido a la complejidad de la enfermedad, asi como su
naturaleza crénica®”.

En la literatura se afirma que el proceso de
envejecimiento lleva a la disminucion tréfica cerebral,
lo que contribuye al proceso de neurodegeneracion y
disminuye la remielinizacién. La mielinizacion compacta
de la sustancia blanca cerebral termina a los 40 afios
y empieza a degenerarse en los afios siguientes. Por
tanto, la recuperacidn mas limitada tras los brotes
clinicos de la enfermedad, en los primeros cinco afios,
puede ocasionar la progresion de la EM vy resultar en
secuelas, pérdida del autocuidado y disminucion de
la funcionalidad“?, Ademas de eso, el declive de la
reserva funcional produce el acumulo insidioso de
incapacidad fisica y cognitiva, que caracteriza lo que
tradicionalmente se considera como la fase progresiva
de la enfermedad®.

De esa manera, pacientes con mayores acometidos
clinicos y con mayor tiempo de inicio de los sintomas
o tiempo de diagnéstico fueron los que presentaron
mayores niveles de dependencia. Este resultado se pone
de manifiesto en otro estudio realizado en la ciudad de
Ankara, Turquia, en el que los investigadores confirmaron
que, en los primeros 10 afios de la enfermedad, los
pacientes tienden a ser ligeramente mas dependientes
para realizar las actividades de vida diaria y con mayor
necesidad de autocuidado®”.

Cabe resaltar que, en el estudio aqui realizado,
la mayoria los pacientes con EM se clasificaron como
«Realiza autocuidado» y presentaron dependencia mayor
para realizar las actividades basicas, sobre todo para
controlar los esfinteres, cuando se comparan con las
actividades instrumentales o avanzadas de la vida diaria.
En lo que respecta al autocuidado, solo la presencia de

secuelas piramidales interfirid en esta medida.
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El curso clinico de la esclerosis multiple es dificil
de prever en los diferentes grupos e individuos. Un
estudio que discute los modelos topograficos de la EM,
como un nuevo enfoque para caracterizar el curso clinico
de la enfermedad, relata que la ubicacion de la lesién
define los sintomas clinicos y los sistemas funcionales
afectados, los de la médula espinal producen sintomas
piramidales, sensoriales, intestinales y de la vejiga;
aquellos en el tronco cerebral y en el cerebelo causan
diplopia, vértigo, ataxia y desequilibrio; y aquellos
en los hemisferios producen sefiales cerebrales, mas
notablemente disfuncidn cognitiva. Ante ello, afirmaron
que las lesiones de la médula espinal, en particular, han
mostrado peor prondstico y pérdida de reserva funcional,
lo que limitarad previamente su autocuidado®.

Esto refuerza la idea de que mecanismos
biopsicosociales estén asociados al nivel de incapacidad.
Como la EM es una enfermedad neurodegenerativa,
ocurre la acometida de estructuras neurales que
dificultan, e incluso impiden, la transmision del estimulo
a los demas sistemas y 6rganos del cuerpo, y esto
impacta de forma directa en la cognicién, control de
esfinteres,

habilidades manuales, en la movilidad,

transferencia, y se evidencia en dificultades para
realizar las actividades basicas e instrumentales de la
vida diariat?®4?, Estos factores se deben tener en cuenta
en la investigacion de los diagnodsticos de enfermeria
realizados por enfermeroso43),

Un estudio con el propdsito de implementar
la Sistematizacion de la Asistencia de Enfermeria
para el seguimiento ambulatorial de pacientes
con EM constaté como diagndsticos de enfermeria
mas frecuentes, segin NANDA International, Inc.
(NANDA-I), la movilidad fisica perjudicada (00085),
disturbios en el estandar del suefio (00198), déficits
en el autocuidado, intolerancia a la actividad
(00092), eliminacién urinaria perjudicada (00016),
riesgo de afrontamiento personal ineficaz (00069),
constipaciéon (00011), memoria perjudicada (00131),
disfuncion sexual (00059), control ineficaz del régimen
terapéutico (00080) y dolor agudo (00132)19,

Muchas veces, tras la acometida de enfermedades
desmielinizantes, puedensurgirdisturbios psiquiatricos(®.
Desde esta perspectiva, el mantenimiento de las AAVD
relacionadas con la convivencia social es favorable para
estos pacientes, porque genera beneficios tanto para la
salud fisica como para su salud psicolégica. Ademas de
mejorar la autoestima, disminuir el aislamiento social y
el surgimiento de trastornos depresivos?.

Algunos estudios también sefialaron el efecto
favorable de las AAVD al disminuir los declives cognitivos
y el surgimiento de demencias, y evitar el declive de la

memoria y del lenguaje, funciones ejecutivas, atencién

y funciones cognitivas globales®4®. En virtud de ello,
el enfermero deberd actuar desde el surgimiento de
las primeras manifestaciones clinicas, al proporcionar
soporte emocional al paciente, que posiblemente se
encontrara afligido, debido a las posibles incapacidades
y a las alteraciones que tendran lugar no solo en su
cuerpo, pero también en su estilo de vida®2®, Dicho
soporte podra ofrecerse por medio de la motivacién
para preservar las actividades de autocuidado, asi como
por medio del apoyo y la oferta de alternativas ante las
incapacidades funcionales(039,

La planificacion del cuidado, asi como su
implementacion deben estar en consonancia con las
necesidades observadas, considerando, sobre todo, el
tiempo de manifestacion de la enfermedad, una vez que
sabemos que esta tiene un papel crucial para el declive
funcional. Un buen aliado es la inclusidn familiar en este
plan de cuidados, lo que contribuird positivamente a la
promocidn y rehabilitacion del paciente. Tal factor puede
actuar directamente y aumentar la disposicion para
realizar todas las actividades de la vida diaria, al estimular
la sociabilidad y la funcionalidad de los pacientes“®.

En este escenario, los profesionales de la salud
deben estar siempre atentos a la gestion del cuidado,
ya que la privacion de tales actividades tiene un reflejo
negativo para estos individuos, al actuar como un
posible predictor de aislamiento social y pérdida de
la funcionalidad. De esta forma, la interaccion con la
familia y la sociedad son de fundamental importancia
para contribuir a la promocion y a la rehabilitacion de la
salud del paciente.

Ademas de eso, es imperativa la evaluacion del
equipo multidisciplinario, una vez que son innumeras
demandas clinicas, funcionales y de autocuidado.
En este contexto, es importante que el enfermero
se involucre de forma ampliada en la promocion y
rehabilitacion de la salud de estos pacientes, actuando
no solo en la implementaciéon y sistematizacién del
cuidado, sino también estimulando el desarrollo del
autocuidado, funcionalidad y sociabilidad. De manera
que las miradas hacia el individuo superen el ambito
ambulatorial o la cabecera del lecho, con el desarrollo de
nuevas investigaciones y una mayor y mejor formacién
profesional para estas demandas que acompafnan a los
pacientes con enfermedades crdnico-degenerativas.

Se resaltan algunas limitaciones del presente
estudio al no encontrar personas clasificadas con mayor
necesidad de autocuidado, ademas del disefio del
estudio, que, por ser transversal, no permite establecer
una relacion de causa y efecto. También se deben
considerar otras limitaciones relacionadas con el uso de
datos secundarios, como la posibilidad de relatar errores.
Se resalta, ademas, el reducido nimero de estudios



Oliveira-Kumakura ARS, Bezutti LM, Silva JLG, Gasparino RC.

sobre evaluacién de autocuidado o que investiguen la
funcionalidad de las personas con EM, lo que dificultd
la comparacion de los resultados con otros hallazgos.

Conclusioén

Los resultados del presente estudio pusieron
de manifiesto que los niveles de autocuidado de los
pacientes estudiados estaban preservados y el 82,1% se
clasific6 como «Realiza autocuidado». Estos presentaron
limitacion funcional mas acentuada en las ABVD, si se
comparan con las AIVD, el 55,9 % present6 dependencia
parcial en lo que respecta a las AIVD y el 51,2 %,
dependencia moderada respecto a las ABVD. En lo que
atafle a las AAVD, el 85,7 % se mostré mas activo.
Ademas de eso, la duracion de la enfermedad estuvo
fuertemente correlacionada con un mayor nimero de
incapacidades y los mejores perfiles socioeconémicos
y educativos mostraron ser factores favorables a la
funcionalidad.

Este ha sido uno de los primeros estudios de
Enfermeria que investigd la relacién entre el autocuidado y
la funcionalidad de los pacientes con EM, utilizando escalas
validadas y una evaluacién multidimensional. Se espera
que estos hallazgos estimulen nuevas investigaciones
en el drea de la rehabilitacion en enfermeria, con vistas
a la implementacion de intervenciones dirigidas a las
necesidades reales de los individuos.
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