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Resumen

El presente estudio se llevé a cabo con el fin de determinar el Enfoque de la Esclerosis Mltiple
en pacientes de 30 a 45 afios, que asisten a la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis
Mltiple Familiares y Amigos. Para ello, la investigacion se desarrollé bajo un estudio de disefio
no experimental, tipo campo y de nivel descriptivo. Al respecto, la poblacion estuvo conformada
por ochenta (80) pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la Asociacion Nacional de Personas
con esclerosis multiple Familiares y Amigos y la muestra correspondié a la cantidad de ochenta
(80) pacientes, por ende el muestreo fue de tipo intencional selectiva. En cuanto a la técnica
utilizada correspondié a la encuesta y el instrumento fue el cuestionario, el cual estuvo
desarrollado en dos partes, la primera reflejo los datos generales de los pacientes, en la segunda
parte se aplicara las preguntas sobre el Enfoque de la Esclerosis Mdltiple en pacientes de 30 a
45 afos. Ahora bien, se obtuvo como resultado, que esta patologia afecta las funciones diarias
de las personas, si bien es cierto a una con mayor gravedad y a otros con sintomas leves, no
obstante su incidencia considerablemente impide llevar a cabo ciertas actividades que pudieran

ser normal para una persona que no padezca esta enfermedad.

Palabras Claves: Enfoque, Esclerosis Mdltiple, pacientes, prevalencia.



ABSTRACT

The present study was carried out in order to determine the approach of multiple sclerosis in
patients aged 30 to 45 years attending the National Association of People with Multiple Sclerosis
Family and Friends. For this, the research was developed under a non-experimental design
study, field type and descriptive level. In this regard, the population consisted of eighty (80)
patients from 30 to 45 years who attend the National Association of People with multiple sclerosis
Relatives and Friends and the sample corresponded to the number of eighty (80) patients,
therefore the sampling was intentionally selective. Regarding the technique used corresponded to
the survey and the instrument was the questionnaire, which was developed in two parts, the first
reflection of the general data of the patients, in the second part the questions about the multiple
sclerosis approach will be applied in patients from 30 to 45 years. However, it was obtained that
this condition affects the daily functions of people, although it is true to one with greater severity
and others with mild symptoms, although its incidence considerably prevents carrying out certain
activities that could be normal for a person who does not suffer from this disease.

Key Words: Approach, Multiple Sclerosis, patients, prevalence.



INTRODUCCION

La Esclerosis Mdltiple (EM), es la enfermedad neuroldgica crénica con
manifestaciones clinicas que difieren segun sea el criterio del diagnostico
meédico, sin embargo presenta diversos sintomas como las alteraciones en el
area cerebelosa lo cual implica problemas de equilibrio y coordinacion entre
otras, también se ve afectada el area sensitva como el cosquilleo,
entumecimiento conocido como parestesia, sensacion de quemazon, fatiga o

cansancio.

Por su parte, es de inferir que la referida enfermedad, de igual forma
también produce debilidad y con ella alteraciones visuales por lesion en el nervio
optico, que pueden ser vision borrosa, vision doble, neuritis 6ptica, movimientos
oculares rapidos e involuntarios y pérdida total de la visién, entre otras
sintomatologia, no obstante esta variedad de sintoma propicia la alteracién de
funciones mentales superiores (pérdida de las funciones cognitivas), que

repercute considerablemente en la calidad de vida de los pacientes.

Viso de esta forma, la Esclerosis Multiple (EM), se considera la patologia
desmielinizante del SNC mas frecuente y aunque, inicialmente se pensaba que
la aparicién de placas de desmielinizacion afectaban sélo a la sustancia blanca
(tanto a nivel medular como enceféalico), estudios recientes, han puesto de

manifiesto, que también afecta a la sustancia gris (Raine, 2000).

En este sentido, el presente estudio sobre el Enfoque de la Esclerosis
Multiple en Pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la Asociacion Nacional de
Personas con Esclerosis Multiple Familiares y Amigos, es enfatizado con la

objetividad de conocer su repercusion tanto a nivel personal como social. Visto



de esta forma, el estudio permitira la relevancia de la probleméatica mediante la

estructuraciéon de capitulos, que se mencionan a continuacion:

Capitulo I, donde se lleva a cabo el problema de investigacion, el cual
expone la identificacion y planteamiento del problema, justificacion, hipotesis

general, objetivos.

Capitulo I, Marco Tedrico o Referencia de la Investigacion, al respecto se
enuncian una breve resefia historica, la esclerosis multiple, epidemiologia,

patogenia, fisiopatologia.

Capitulo Ill, EI marco metodologico, en el que se expone el tipo de
investigacion, fuentes de investigacion, sistema de variables, poblacion y

muestra, descripcidn del instrumento y procedimiento.

Capitulo IV, Andlisis e Interpretacion de los Resultados, se encuentran los
resultados y el andlisis de cada una de las respuestas dada en la encuesta, con
fines de reconocer la problemética en estudio, asi mismo presentamos los

cuadros y las graficas.

Para culminar se enfocaran las respectivas Conclusiones vy
Recomendaciones; ademas se fortalece el contenido del estudio con referencias

Bibliograficas y Anexos.



CAPITULO |



ASPECTOS GENERALES DE LA INVESTIGACION

1.1. Planteamiento del Problema

La Esclerosis Mdltiple (EM), es una enfermedad neurologica, que
interviene el sistema autoinmune atacando a la mielina que recubre los axones
de las neuronas del Sistema Nervioso Central (SNC). La destruccion de la
mielina, produce un cortejo sintomatico que conlleva a la dificultad motora,

dolor, pérdida de sensibilidad, entre otros aspectos autoinmune.

La prevalencia de la Esclerosis Multiple (EM), a nivel mundial fluctia entre
40 y 70 casos por cada 100.000 habitantes, con una incidencia de 3 a 4 nuevos
casos por 100.000 habitantes al afio (Hernandez, 2012). No obstante, segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS — 2017), se ha visto un incremento en el
namero de pacientes debido que ha aumentado desde un 50 a 80 casos por
cada 100.000 habitantes, y por ello, ha crecido el numero de pacientes que

deben verse sometidos a tratamiento.

En relacion al péarrafo anterior, los medicamentos destinados a dicha
enfermedad, se dispensan en unidades de pacientes externos de un hospital, ya
gue son medicamentos de uso hospitalario. Estos medicamentos son aquellos
cuya prescripcion y administracion se deben hacer bajo la responsabilidad del
servicio de farmacia de un hospital, ya sea por las caracteristicas de los
principios activos que entran en su composicion, por sus indicaciones
especificas, por sus especiales caracteristicas de utilizacion o por necesitar

reajuste continuado de dosis.

Es por esto, que para la mencionada enfermedad es pertinente realizar un

seguimiento de dichos pacientes por parte de del cuerpo clinico (enfermero),
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para ver el progreso del mismo, y asi como evoluciona su adhesion al

tratamiento y la efectividad.

Es de referir, que la Esclerosis Multiple (EM), es una enfermedad cronica y
degenerativa que afecta de forma selectiva al sistema nervioso central (SNC),
como ya anteriormente mencionado. No obstante, esta representa la primera
causa de discapacidad, de origen no traumatico, en adultos jovenes, y
generalmente la edad de inicio de la enfermedad se sitta entre los 20 y 40 afios,
afectando mayormente a mujeres en un 63%, y a hombres en un 37% a nivel
mundial, con mayor prevalencia en Europa y América. Fernandez y otros, (1954)
citado por Pifiero, (2015).

A sabiendas, que la Esclerosis Multiple (EM), es una enfermedad
imprevisible y en ocasiones devastadora, esta al afectar a personas jovenes de
la tercera y cuarta década de su vida, provoca una disminucién en la Calidad de
Vida de los pacientes. Ademas ejerce un impacto sobre la vida, no sélo personal,
sino también a nivel de pareja, familiar, social, laboral, en otros significativos

aspectos en que una persona se ve involucrada.

En muchas ocasiones, las alteraciones de la funcién cognitiva pasan
inadvertidas en la exploracion clinica rutinaria (examen médico de rutina), de
estos pacientes, debido principalmente a la existencia de otra sintomatologia
mucho mas evidente Meader, (1979) citado por Schiffer, (2010). De esta forma,
la sintomatologia fisica y las alteraciones del estado de animo han enmascarado
a las alteraciones de diferentes areas de la funcion cognitiva tales como: la
memoria, atencion, lenguaje, funciones ejecutivas, entre otros. Haciendo de esta
forma invisible la deteccion oportuna de la enfermedad.

Se podria decir que la primera causa de la Esclerosis Multiple (EM) es la
conduccion de los potenciales (onda de descarga eléctrica que viaja a lo largo de

15



la membrana celular) ya que se ha visto afectada en el curso de la enfermedad,
dichos sintomas en relacion con las diferentes areas cerebrales intervinientes en
un proceso cognitivo, se puede ver dificultada o interrumpida, lo que
evidentemente afecta al paciente, en sus procesos cognitivos. De igual forma,
como segundo lugar estaria mas relacionada con la destruccion de las neuronas
como parte del proceso patoldgico, aspecto que también tendria repercusion en
los procesos mentales superiores (deterioro neurovegetativo grave) (Ortiz,
2015).

No bastando con esto, existen otro tipo de lesiones cerebrales
desmielinizantes que son causadas por la Esclerosis Multiple (EM), como lo son
el deterioro de la capacidad para llevar a cabo actividades motora, a pesar de
gue la funcién motora se encuentra intacta, agnosia (fallo en el reconocimiento o
identificacion de objetos, a pesar de que la funcidon sensorial esta intacta) y
alteraciones psicopatoldgicas que evidencia la histeria, éstas dependeran de su

localizacion y extension en la evolucion de la misma.

Visto de esta forma, se podria considerar que existen alteraciones
psiquicas que estdn mas en relacién a lesiones organicas, la cual genera
sintomas de disfuncion psicotica (alucinaciones y delirios), y otras sin relacion
aparentes que se encuentran dentro de las alteraciones cerebrales tales como la
ansiedad y tristeza (Izquierdo, 2017).

1.1.1. Antecedentes Te0ricos
e Enfoque: para Goleman, (2016) de acuerdo a su libro “Desarrollar la
atencion para alcanzar la excelencia” expone, que el enfoque implica

un impacto social, laboral y por tanto econOmico sumamente importante

para el individuo, tanto en su entorno individual como familiar, por ende al
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referir la enfermedad de la Esclerosis Mdltiple, permite reconocer su

relevancia como problema de salud publica (p.42).

Esclerosis Mdltiple: para los autores Whitaker y Mitchell, (2010) en su
libro, sobre la caracteristicas clinicas de la esclerosis multiple,
enuncian que esta es una enfermedad neurolégica, desmielinizante y
adquirida en la que la mielina del Sistema Nerviosos Central (SNC) es el
organo diana de un proceso 0 procesos autoinmunes. Las
manifestaciones clinicas aparecen aproximadamente entre los 20 y los 40

afos con signos y sintomas generales, focales y multifocales (p.31).

Pacientes: Para Henderson, V. (1962) expone en su teoria que el
paciente es la persona de una unidad corporal / fisica y mental, que esta
constituida por componentes bioldgicos, psicologicos, socioldgicos y

espirituales, que requiere asistencia para alcanzar salud e independencia
(p-22).

Prevalencia: al referirnos al concepto de prevalencia, de acuerdo a la
literatura revisada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS — 2016),
estd en una enfermedad es el numero total personas que presentan
sintomas o padecen una enfermedad durante un periodo de tiempo,
dividido por la poblacion con posibilidad de llegar a padecer dicha
enfermedad. La prevalencia, es un concepto estadistico usado en

epidemiologia, sobre todo para planificar la politica sanitaria de un pais.
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1.1.2. Situacion Actual

Al enunciar esta problematica que infiere la enfermedad en cuestion, es de
referir que en Panam@, segun datos provenientes de estudios epidemioldgicos,
la condicion neuroldgica tiene una prevalencia de 8.8/100,000 habitantes.
Extrapolando las cifras a la poblacion real, nos da un estimado de 342 pacientes
con Esclerosis Multiple (EM) en Panamad, afirma Jordana Zalcman, Gerente

médico de enfermedades raras de Sanofi.

En este sentido, al llevar cabo el estudio que lleva por titulo, Enfoque de la
Esclerosis Multiple en pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la Asociacion
Nacional de Personas con Esclerosis Multiple Familiares y Amigos, se enfatiza
debido a la falta de conocimiento que tiene la poblacién sobre la enfermedad y

su impacto a nivel personal y social que tiene aquel que la padece.

Por ende, la carencia de entendimiento es una problemética, pues impide
no tan so6lo reconocer la patologia, sino modelar la condicién de vida del
individuo, para sobrellevar la enfermedad, garantizandole asi una mejor calidad
de vida. Esto es debido, que desde el punto de vista personal se tiende a
reaccionar de forma individual ante la evidencia del diagnostico de una
enfermedad potencialmente cronica, por ende se crean mecanismos de
adaptacion como de desmotivacion, conllevando constantemente al disgustos,

sentimiento de pérdida, conmocidn, desconcierto, negacion, entre otros.

1.1.3. Problema de Investigacion

18



Una vez comprendida la problematica en estudio, surge la siguiente

interrogante:

¢,Cual serd el Enfoque de la Esclerosis Multiple en pacientes de 30 a 45
afios que asisten a la Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple,

Familiares y Amigos?

1.2. Justificacion

Los estudios epidemioldgicos han determinado, que la Esclerosis Mdultiple
(EM), es la enfermedad neurologica crénica mas frecuente en los adultos
jovenes en Europa y América. El presente estudio se justifica al determinar el
enfoque de la Esclerosis Multiple en pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la
Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
debido que actualmente la evolucién y tratamiento de la mencionada
enfermedad toma gran importancia, con fines de mejorar la calidad de vida de

los pacientes.

Esto es debido, que el reconocimiento de las terapias y tratamientos
médicos antiespasticos y relajantes musculares, fisioterapia activa, programas
psicoldgicos para este tipo de paciente, son hechos de interés que requieren su
conocimiento con fines de tratar la enfermedad de forma oportuna, garantizando
asi una mejora condicion fisica y psicolégica en donde infiera tanto a nivel

personal como social.

En este sentido, el estudio toma su importancia al ofrecer a la poblacién la
relevancia que tiene la enfermedad y su media de captacién, enfatizando asi el
inventario Multifasico de Personalidad de Minnesota (MMPI), como herramienta

para evaluar la personalidad, pues este instrumento es de gran utilidad para el
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investigador en el area de la salud mental, debido a que permite verificar y
constatar la presencia de ciertos trastornos psiquiatricos en la personalidad, que
se diferencian del contexto normal y son originados por diferentes factores.

La investigacion tiene un aporte significativo tanto a nivel institucional como
sociocultural, al permitir comprender al sujeto que padece de la enfermedad. Al
evaluar su comodidad dentro de su entorno fisico, como observa su entorno
familiar por el simple hecho de estar enfermo, y por ultimo, evaluar el area
bioldgica del paciente, todo esto brindara informacion significativa para valorar la

forma de tratar al paciente con fines de mejorar su calidad de vida.

Es de resaltar que en Panama existen dos clinicas de atencion de la
Esclerosis Mudltiple, una ubicada en el Hospital Santo Tomas y otra en el
Complejo Hospitalario Arnulfo Arias Madrid; estas a su vez trabajan en conjunto
con la Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y
Amigos (ANPEMUFA), no bastando con ello, existe una atencion de interés por
parte de laboratorios que brindan los diferentes medicamentos para
tratamientos, mediante un equipo multidisciplinario de Médicos(as),

enfermeros(as), psicélogos(as) y fisioterapeutas.

1.3. Hipotesis de la Investigacion

H1. El adecuado enfoque de la Esclerosis Mdultiple en pacientes de 30 a 45

afos, permitira prevenir la enfermedad.

HO. La falta de un adecuado enfoque de la Esclerosis Multiple en pacientes

de 30 a 45 afios, no permitira prevenir la enfermedad.
1.4. Objetivos de la Investigacion

1.4.1. General
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Determinar el enfoque de la Esclerosis Multiple en pacientes de 30 a 45
afnos que asisten a la Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple,
Familiares y Amigos (ANPEMUFA).

1.4.2. Especificos

¢ Identificar el enfoque que tiene la Esclerosis Multiple en pacientes.

e Mencionar los factores que propician la Esclerosis Mdultiple en pacientes.

e Programar estrategias que faciliten una adecuada atencién de la

Esclerosis Mdltiple en pacientes de 30 a 45 afios.
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CAPITULO Il



CAPITULO II: MARCO TEORICO O REFERENCIAL

2.1. Antecedentes

En virtud a la relevancia de que tiene el enfoque de la Esclerosis Mdltiple
en pacientes de 30 a 45 afios en que asisten a la Asociacidon Nacional de
Personas con Esclerosis Mdltiple, Familiares y Amigos. El presente estudio
antepone un conjunto de antecedentes que guardan relacién directa con la
tematica actual, con fines de corroborar su incidencia en un ambito personal y

social del paciente, para ello:

En primer lugar, se cité la investigacion de Borges, Duque, Fernandez-
Villamor, lzquierdo, (2017), titulada Irritabilidad organica en pacientes con
Esclerosis Mdltiple, punto en el cual, se trabajé en 3 pacientes con edades
comprendidas entre 20 y 35 afios de ambos sexos con Esclerosis Multiple, los
cuales mostraron cuadros de irritabilidad, conducta agresiva, y egodisténicos. Se
les practico un electroencefalograma (EEG), resonancia magnética (RM) de
cerebro, el PIEN (Programa Integrado de Exploracién Neuropsicolégica) y el BDI

(Inventario de Depresion de Beck).

Se establecié un diagnéstico diferencial a nivel psicopatologico con el
trastorno explosivo intermitente, el rasgo de personalidad de tipo agresivo
causado por la enfermedad médica, el trastorno antisocial y a nivel neuroldgico
con crisis parciales simples y sindrome de irritabilidad organica. Bajo esta
directriz, la investigacion tuvo como hallazgo en el &mbito neuropsicoldgicos la

presencia de un déficit en la atencion sostenida y en la memoria verbal.

Introzzi, Bendersky, Mias, (2015), llevaron a cabo una investigacion titulada

“Exploracién del Funcionamiento Cognitivo en pacientes con Esclerosis Multiple”.
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Su interés fue el explorar el nivel de funcionamiento y las relaciones existentes
entre un conjunto de variables cognitivas con pacientes que padecen de

Esclerosis Multiple.

Para la evaluacion de la memoria verbal y visual, memoria a corto plazo
verbal, el aprendizaje de palabras y la capacidad de reaccionar selectivamente
frente a estimulos del medio. La muestra estuvo integrada por 8 pacientes en
edades comprendidas entre 20 y 40 afios de ambos sexos con diagnostico
confirmado y 2 pacientes con diagnoéstico de posible Esclerosis Mdultiple de
acuerdo a criterios actuales: parametros clinicos, estudios de liquido
cefalorraquideo, resonancia magnética y potenciales evocados multimodales. Se
emplearon distintos subtests del Test Barcelona.

Test de Stroop, de igual forma se realiz6 un analisis intragrupo del
desempeiio en las distintas pruebas con el objeto de estudiar las relaciones
entre las variables, finalizando con un analisis comparativo entre ambos grupos.
Los resultados obtenidos mediante procedimientos estadisticos, arrojaron la
presencia de diferencias significativas en la memoria a largo plazo y la memoria

de trabajo entre ambos grupos.

Galiano Ramos, (2014), llevé a cabo una investigacion titulada Fatiga y
Esclerosis Mdltiple. La fatiga, es hoy dia el sintoma mas frecuente de la
Esclerosis Multiple. Estos estudios retrospectivos y el control de los casos
indicaron que entre el 75 y el 95% de los sujetos con Esclerosis Multiple
experimentan fatiga, y que para el 50-60% de los mismos la fatiga es el peor de
sus problemas. La fatiga no sélo exacerba el deterioro y la discapacidad en ellos,
sino que también esta intimamente relacionada con la percepcion del control del

individuo sobre la enfermedad y con su salud mental en general. Se ha
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corroborado que la fatiga, es una de las dos causas mas importantes por la cual

los sujetos con esclerosis multiple no pueden trabajar.

Esto requirié el uso de una auto - medicion, con propiedades psicométricas
gue incluyen consistencia interna, fiabilidad y validez, se utiliz6 la Escala
Modificada del Impacto de la Fatiga (EMIF) de la Esclerosis Mdltiple, de igual
forma se usé el Inventario de Calidad de Vida (MSQLI), como el principal
instrumento de medida, debido a este inventario el estudio concluyo que el
impacto percibido por el paciente sobre el funcionamiento fisico, cognitivo y
psicosocial es inestable con repercusiones de comportamientos negativos tanto

a nivel personal como social.

Céceres y Vanott, (2014), llevaron a cabo una investigacion titulada
“‘Relevamiento Cognitivo Nacional en Esclerosis Multiple”. Estuvo realizado por
25 Neuropsicologos y 25 Neurélogos, capacitados para la aplicacién de las
diferentes pruebas. En la poblacién de estudio fueron evaluados 150 pacientes
con EM y un grupo control de 300 personas apareadas en edad, sexo y nivel
educacional. Las investigaciones indicaron que entre el 54 - 65% de personas
con EM manifiestan alguna alteracion de las funciones cognitivas, siendo ésta la

principal causa de desercion laboral, antes del deterioro fisico.

Se administrd la Normalizacion de la Bateria Neuropsicolégica de
Screening en EM del Dr. Stephen Rao, la cual constd de 5 tests. Los
investigadores concluyeron que se obtuvo la validacion de una bateria sensible
para la deteccion de deterioro de las funciones cognitivas en personas con EM,
con el fin de comparar los primeros datos epidemioldégicos cognitivos en

pacientes con EM.
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2.2. Bases Teoricas

2.2.1. Breve Resefia Historica

Aunque probablemente la Esclerosis Mdltiple (EM) haya existido desde
siempre, el primer caso que se describe en la literatura es el de Santa Lidwina
de Schiedam, que vivié en Holanda entre 1380 y 1433. Se creé que esta Santa
fue la primera persona que sufrié la enfermedad, ya que padecié diferentes
sintomas neurolégicos de distinta localizaciébn, que comenzaron en su
adolescencia, con agravamientos y remisiones, y que persistieron hasta su
muerte a los 53 afios (Meader, 1979). Otro caso, ya si bien documentado, fue el
del nieto del rey Jorge lll de Inglaterra, Augustus Frederic D"Este (1794-1848).

En su diario personal, dejé una detallada descripcion de sus sintomas a lo
largo del tiempo, aunque no fue diagnosticado en vida, ya que la enfermedad se
describié 20 afios después. Su caso fue publicado por Douglas Frith (1948).
Otros casos menos documentados son el de Halla para los afios 1300, una
vikinga islandesa, en la que se describe un cuadro de debilidad, dificultades para

caminar y problemas en el lenguaje (Meader, 1979).

De igual forma se registra el caso de Heinrich Heine, el cual fue un poeta
del siglo XIX, en cuyas letras y versos se inspiraron artistas clasicos como
Schubert, Schuman y Mendelsson. Parece ser que este poeta, tuvo una clinica
parecida a la relatada actualmente por los pacientes con Esclerosis Multiple
(EM) ,clinica que se presentaba en forma de recidivas y remisiones hasta que 24
afios después de los primeros sintomas pas6é a ser una forma secundaria

progresiva.
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Los sintomas manifestados por el poeta a lo largo de su evolucion de la
enfermedad fueron: intensas migrafias, parestesias faciales, depresiones
recurrentes, diplopia, distorsiones perceptivas, dolor de ojos, hiperestesias
faciales, paralisis, disartria, espasmos musculares, debilidad, entre otros (Butler
y Bennett, 2013).

Las primeras descripciones fisiopatoldgicas de la Esclerosis Mdltiple (EM),
las realizan Robert Carswell para los afios 1793-1857 y Jean Cruveilher para los
afios 1791-1874. El primero de los autores encontré en una necropsia, lesiones
extrafias en la médula espinal de un paciente. No logré saber cudl era la causa
que las habia originado, pero si dej6 constancia escrita con una descripcion
meticulosa de las lesiones microscépicas (Butler y Bennett, 2013).

A pesar de esta descripcion patologica de las lesiones, Craswell (1838) no
las asoci6 con los sintomas de la enfermedad. Por otro lado, Cruveilher (1841),
describi6é estas lesiones al mismo tiempo que Craswell. Este autor publicé un
atlas en el que reflejé con bastante precision las lesiones anatomopatoldgicas de
la enfermedad, describiéndola como “sclerose en taches e iles” (“esclerosis en
manchas e islas”). En 1849, Friedrich Theodor von Freichs, fue el primero en
observar que las remisiones eran caracteristicas de la enfermedad. También
este autor describid el nistagmo como signo de la Esclerosis Mdltiple (EM), y
realizd una primera aproximacion a los trastornos mentales de la Esclerosis
Multiple (EM) (Butler y Bennett, 2013).

Rokintanski (1867), completa estos estudios, con un analisis detallado de
las lesiones anatomopatoldgicas y concluyé que las placas se debian a una
proliferacion del tejido conjuntivo. La descripcién de la Esclerosis Mdltiple (EM),
como una entidad clinico-patologica, caracterizada por la presencia de lesiones

diseminadas en el espacio y en el tiempo y con fases de agudizacion y de
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remision de los sintomas se la debemos a Jean - Martin Charcot (1825-1893),
(Butler y Bennett, 2013).

Este autor contribuyé notablemente al desarrollo de unos criterios
diagnosticos de la enfermedad, de esta forma, propuso la famosa triada que
lleva su nombre: diplopia (vision doble), ataxia (trastorno en el equilibrio y la
coordinacion) y disartria (dificultad en la articulacion). Seria un alumno de
Charcot, Pierre Marie (1853-1940), el primero en intentar esclarecer cuales
podrian ser las causas de la enfermedad, proponiendo o sugiriendo una teoria
infecciosa como etiologia de la enfermedad. Por otra parte, otro autor Rindfleisch
(1893) descubre el componente inflamatorio de la enfermedad y cémo éste

podria ser causado por un proceso de desmielinizacion.

A pesar de estos importantes hallazgos surgidos hasta esta época, no es
hasta 1900, cuando los autores comienzan a investigar las causas
etiopatogénicas responsables de la enfermedad. En un primer momento cobran
relevancia las teorias infecciosas que se centran en encontrar el germen como
agente causante de la enfermedad. Para los autores Butler y Bennett, (2013),
poco a poco, se publicaron numerosos trabajos, cada uno de los cuales proponia
distintos gérmenes como causantes de la enfermedad, con lo que estas teorias

se abandonaron por la falta de resultados concluyentes y unificadores.

A principios de este siglo XX, James Walter Dawson (1919), demostro la
intima relacion entre las placas de la EM y los pequefios vasos sanguineos
cerebrales. Unos afos después Kabat (1942), observd que en el liquido
cefalorraquideo (LCR) de los pacientes diagnosticados de Esclerosis Mdultiple
existia un aumento de la proporcién de las gammaglobulinas. Con este hallazgo,
la teoria de la alteracion inmunologica como causante de la enfermedad va

tomando forma, ya que es la primera vez que se encuentra en laboratorio un
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dato bioldgico “in vivo” de la etiologia de la Esclerosis Multiple (Butler y Bennett,
2013).

En esta misma linea, Tére Broman de la Universidad de Goteborg Suecia,
para el afio 1947 demostro la alteracion de la barrera hemato-encefalica (BHE)
en el borde de la lesion. El avance tecnoldgico, permitio a varios autores, hacer
descripciones mas detalladas de la enfermedad, descripciones que por otra
parte, hoy en dia son claves para el diagnéstico.

Asi, se observaron alteraciones en los potenciales evocados visuales en
aquellos pacientes con neuritis éptica y se observo que algunas de las lesiones
producidas por la enfermedad y visualizadas en RMN, captaban gadolinio,

mientras que otras no.

La captacion de la lesién de esta sustancia implicaba una ruptura de la
barrera hemato - encefalica, lo que indicaba areas de inflamacion. Este hallazgo
tiene una enorme importancia porque permite diferenciar las lesiones agudas de
las cronicas, es decir, permiten ver qué zonas estan activas en el momento de la
prueba (Butler y Bennett, 2013).

Resumiendo la evolucion histérica del conocimiento de la enfermedad, se

puede decir, que ésta consta de tres etapas:

¢ Una primera fase, caracterizada principalmente por los estudios donde se

realizan las descripciones anatomopatoldgicas de la enfermedad.

¢ Una segunda etapa, caracterizada por las descripciones de la

sintomatologia clinica.
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e Unaterceray ultima, en la que el énfasis recae en la busqueda de teorias
gue aporten datos acerca del origen o etiologia de la enfermedad.

2.2.1.1. Historia natural de la Esclerosis Multiple

La interaccion entre brotes y discapacidad define el curso clinico de la EM.
El 90% de los pacientes presenta de inicio una forma recurrente-remitente (RR),
caracterizada por la presencia de brotes, con 0 sin secuela posterior, pero sin
progresion de la discapacidad en los periodos libres de recurrencias. El 50% de
estos pacientes convierte a una forma secundariamente progresiva (SP) tras 15-
20 afios de evolucion, y esto se define por la presencia de una progresion de la
discapacidad de forma independiente a la presencia o ausencia de brotes. Un
10% de los pacientes presenta desde el inicio una evolucion progresiva de la
enfermedad, intercalando o no brotes (primariamente progresiva (PP) o
progresiva recurrente (PR) respectivamente) (Lublin y Reingold, 2016).

El tiempo medio que trascurre desde el inicio de la EM, hasta la pérdida de
la autonomia para deambular se sitla sobre los 20 afios de evolucién en las
formas RR y sobre los 7 afios en las formas PP (Pittock, 2004). No obstante, una
vez se inicia la progresion, ésta parece que avanza a velocidad semejante en los

dos grupos de pacientes (Confavreux y Vukusic, 2006).

De entre todos los factores que en algun momento se han relacionado de
forma negativa con el prondstico a medio-largo plazo de la EM, parece que una
mayor edad al inicio, la ausencia de recuperacion completa tras un primer brote
y un mayor numero de brotes durante los dos primeros afos de la enfermedad
son los mas claros Riise y otros, (1992). Estudios recientes defienden la

importancia de la edad en el inicio de la progresién de la discapacidad. Asi,
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parece que la edad en la que formas RR se tornan en SP se asemejaria a la

edad de inicio de las formas PP (Confavreux, 2006).

El uso de los tratamientos inmunomoduladores en EM ha hecho que vayan
disminuyendo los estudios de historia natural y hoy dia su interés se centra

basicamente en los pacientes que han sufrido un primer episodio.

Los criterios diagnosticos actuales permiten establecer o aproximar el
diagnostico de EM de forma precoz, tras un unico brote de la enfermedad
(Polman, 2005). Esto ha permitido estudiar por un lado el riesgo de desarrollar

un segundo brote y adicionalmente predecir el grado de discapacidad futura.

Ahora bien, es de resaltar en cuanto a los modificadores de la historia
natural de la Esclerosis Mdltiple, uno de los principales retos es lograr controlar
la discapacidad acumulada con el tiempo. La implicacién de los brotes en ésta
no esta clara. Aunque evidentemente la secuela tras un brote podria participar
del grado de discapacidad, parece que una vez se adquiere un grado moderado
(deambulacion limitada), la velocidad de progresién podria ser independiente de

la presencia de brotes superimpuestos (Confavreux, 2006).

Hasta mitades del 2006 existian cinco tratamientos aprobados por la
Agencia Europea del Medicamento (EMEA), que han demostrado su eficacia en
la EM: El IFN-B1-b (Interferon Beta 1-b), IFN-B 1-a subcutaneo, IFN-B 1-a
intramuscular y acetato de glatiramero (Johnson, 1995), como tratamientos de
primera linea, y la mitoxantrona (Edan, 1997) como farmaco de rescate.

Desde junio del 2006 la EMEA autoriza el uso del natalizumab en

monoterapia, un anticuerpo monoclonal anti VLA-4 en pacientes con EM RR

refractarios a inmumoduladores o con formas agresivas de la enfermedad.
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AuUn se ignora el efecto de estos tratamientos sobre la discapacidad a largo
plazo, pero su utilidad en la fase méas activa de la enfermedad esta refrendada

por numerosos trabajos.

En los proximos afios se conocera la eficacia de una gran cantidad de
moléculas, con mecanismos de accién mas dirigidos, actualmente en ensayo. En
este grupo destacan los anticuerpos monoclonales, que actdan en la sinapsis
inmunoldgica contra moléculas especificas. Aqui, a parte del recientemente
autorizado natalizumab, destacan otros como el anticuerpo anti CD 25,

anticuerpo anti CD52) y anti receptor de la célula T (Killestein, 2002).

Inmunosupresores orales de nueva generacidon como el FTY20 vy otros
enfoques terapéuticos completamente diferentes, como el trasplante de
progenitores hematopoyéticos y la vacunacién con péptidos del receptor de la
célula T se encuentran igualmente en experimentacion (Bourdette, 2005).

Estos farmacos actian en puntos muy dispares, pero con un obijetivo
comun: frenar los mecanismos inflamatorios que conducen parcial o totalmente a
la desmielinizacion y dafio axonal. La neuroproteccion es también un &rea en
investigacion. Aunque los propios inmunomoduladores podrian estar provistos
de esta capacidad, cada vez se proponen moléculas mas especificas
neutralizantes de las sustancias capaces de ocasionar directamente lesion
axonal, como los inhibidores del 6xido nitrico bloqueadores de los canales de
calcio y diversos antioxidantes como las metalotioneinas y las estatinas (Endres,
2006).

Aunque como se ha comentado previamente, la remielinizacion es un hecho que

puede suceder espontaneamente, también se investiga en este campo con la
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intencidn de poder potenciarla. Una de las opciones mas prometedoras se centra
en la posibilidad de reclutar y facilitar la diferenciacion de las células precursoras

de los oligodendrocitos mediante factores de crecimiento (Woodruff, 2004).

Se acerca pues una etapa compleja, donde la critica del investigador no debe

verse amenazada por la necesidad apremiante de encontrar soluciones.

2.2.2. La Esclerosis Multiple

La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad neurolégica, desmielinizante y
adquirida en la que la mielina del sistema nervioso central (SNC), es el 6érgano
diana de un proceso o procesos autoinmunes (Whitaker y Mitchell, 2010). Las
manifestaciones clinicas aparecen aproximadamente entre los 20 y los 40 afios

con signos y sintomas generales, focales y multifocales.

Las principales caracteristicas de la enfermedad son por una parte el perfil
temporal de los sintomas y déficits neuroldgicos que ocurren en mdultiples
episodios y que se denominan brotes, recidivas o0 exacerbaciones, seguidas de
periodos de desaparicion de los sintomas o restauracién de las funciones

perdidas.
Estos periodos se conocen como fase de remisibn de sintomas. La

segunda caracteristica definitoria de la enfermedad es la diseminacion de

lesiones anatomicas en todo el sistema nervioso central (SNC).
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2.2.2.1 Epidemiologia

Los estudios epidemiolégicos han permitido saber que la Esclerosis
Multiple (EM), es la enfermedad neuroldgica cronica mas frecuente en adultos
jovenes en Europa, Norte América y Latinoamérica. Los estudios sugirieron que
la enfermedad se puede desarrollar en sujetos genéticamente predispuestos
sobre los que actuaria un factor ambiental en la infancia, antes de los 15 afios.
Aungue se ha tratado de identificar el potencial agente ambiental, esto ain no ha

sido posible.

Asi, se ha estudiado la relacion de la Esclerosis Mdultiple (EM), con
diferentes enfermedades infecciosas, sin que por el momento se hayan

encontrado resultados concluyentes.

La edad de inicio de la Esclerosis Multiple (EM), suele establecerse entre
los 20 y los 40 afios, situandose la edad de maxima incidencia alrededor de los
30 afos. Es una enfermedad mas frecuente en mujeres en una proporcion
aproximada de 2:1. Esta mayor susceptibilidad del sexo femenino podria estar
en relacion con factores hormonales (Whitaker y Mitchell, 2010).

Los estudios de prevalencia muestran una distribucién irregular de la EM
en el mundo, aumentando a medida que nos alejamos del ecuador, tanto en
direccién norte como en direccion sur. Kurtzke clasifico las regiones del mundo
segun su alta (mas de 30 casos/100.000 habitantes), media (5-25 casos/100.000

habitantes) o baja prevalencia (menos de 5 casos/100.000 habitantes).

Estudios posteriores han elevado estas cifras de prevalencia, de forma

gue estas regiones se han reclasificado quedando de la siguiente manera:
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prevalencia alta (mas de 100 caso0s/100.000 habitantes), prevalencia media
(entre 50-100 casos/100.000 habitantes) y prevalencia baja (menos de 50
caso0s/100.000 habitantes). Las regiones con mayor prevalencia son el Norte de
Europa, el Sur de Australia, Norte América y Latino América. En Africa y Asia es
infrecuente y presenta unas caracteristicas clinicas especificas, probablemente

debido a factores raciales.

En las Gltimas décadas se ha detectado un aumento de la incidencia de
esta enfermedad en algunas regiones, como en el Sur de Europa. En Espafia, se
han completado diversos estudios de prevalencia que demuestran que nos
encontramos en una zona de riesgo medio (prevalencia de 43-79 casos/100.000)
(Fernandez, 2013).

Es conocido que la tasa de incidencia de la Esclerosis Mdltiple (EM),
puede variar a lo largo del tiempo, lo que apoyaria la existencia de un factor
ambiental. Se han apreciado aumentos de incidencia y también disminuciones.
Ademas, se han descrito focos y epidemias. Estas ultimas tuvieron lugar en
Islandia y las Islas Faroe, después de la Segunda Guerra Mundial, y fueron
investigadas por Kurtzke. El postulé que este aumento de frecuencia era debido
a la presencia de tropas britanicas en la zona, dos afios antes, y a un posible

factor infeccioso trasmitido por estos soldados.

Los estudios en emigrantes desde regiones de alta a baja prevalencia
indican que la edad de la adolescencia es crucial para la conservacion del riesgo
a padecer la enfermedad. Aquellos que emigraban a edades tempranas
adquirian el riesgo bajo de su pais de destino, mientras que aquellos que lo
hacian a edades superiores a los 15 afios conservaban el elevado riesgo de

padecer Esclerosis Multiple (EM) de su pais de origen.
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Globalmente, los estudios de migracion apoyan la hipétesis del factor
ambiental cuya influencia en el desarrollo de la Esclerosis Mdltiple (EM), seria

determinante desde los primeros afios de vida hasta la pubertad.

Los estudios familiares, étnicos y genéticos han permitido constatar la
influencia de distintos factores genéticos en la etiopatogenia de la Esclerosis
Multiple (EM). Mientras el riesgo de padecer la enfermedad en la poblacién
general es de 0.1-0.2%, en los familiares de primer grado esta tasa aumenta al
3-5%. Cuando ambos padres estan afectados la tasa sube al 30%. La
concordancia entre gemelos monocigéticos es del 40% y del 3-5% en gemelos
dicigéticos, similar al riesgo de los familiares de primer grado (Whitaker y
Mitchell, 2010).

También se ha podido comprobar que los hijos adoptados por sujetos con
Esclerosis Multiple (EM) no tienen mayor riesgo de padecer la enfermedad que
el esperado en la poblacién general, asi como que esta patologia no aumenta en

los esposos de los individuos afectos (Fernandez, 2013).

Los estudios étnicos han permitido establecer que existen ciertas razas
con una mayor tasa de incidencia y prevalencia de la enfermedad como la
poblacién escandinava, mientras que otras poblaciones como los lapones, los
indios de Norteamérica y América Latina, los gitanos o los maories de Nueva
Zelanda tienen una incidencia y prevalencia muy bajas. En este sentido, Poser
en 1995, propuso una hipotesis, segun la cual, la Esclerosis Mdultiple (EM), se

produciria en las poblaciones con antecedentes escandinavos.
Por otra parte, los estudios genéticos han identificado como principal

determinante genético para la Esclerosis Mdltiple (EM), al complejo mayor de
histocompatibilidad (CMH), localizado en el brazo corto del cromosoma 6. Asi,
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sabiamos desde hace afios que ciertos alelos de la region Il del CMH, como el

DR2, se asociaban fuertemente con la enfermedad.

No obstante, no ha sido hasta el advenimiento de los estudios de
asociacion de genoma completo (Genome Wide Association Study, GWAS),
cuando se ha podido identificar mas de 50 loci diferentes relacionados con el
riesgo a padecer EM. Muchas de las variantes alélicas detectadas se localizan
en genes con funciones inmunoldgicas importantes (receptores de IL 2 y 7,
CD58, CD6, CD40 y otros), y la mayoria se asocian con otras enfermedades

autoinmunes (Fernandez, 2013).

2.2.2.2. Patogenia

Una de las hipétesis patogénicas mas aceptadas es que la Esclerosis
Multiple (EM), afectaria a sujetos genéticamente predispuestos, en los que
incidiria un factor ambiental desconocido que originaria una serie de alteraciones

en el sistema inmunitario.

Asi, entrarian en juego las células T autorreactivas que tras un periodo de
latencia de 10- 20 afios, serian reactivadas por un factor sistémico o local, a
través de un mecanismo de mimetismo molecular o por estimulacion a través de
superantigenos virales o bacterianos. Una vez activadas estas células T
pasarian selectivamente la barrera hemato-encefalica (BHE) y encontrarian a la
célula que expresa en su superficie al antigeno responsable de la Esclerosis

Multiple (EM) en el contexto de una molécula HLA clase II.
A continuacion, las células T producirian citoquinas pro-inflamatorias y

guimiocinas, que inducen a la proliferacion clonal de las células T, atraen a los

macrofagos y los activan. (McFarland., 2010). De esta forma, se pone en marcha
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uno de los mecanismos mas inmediato, la inflamacion, que ademas de causar la
desmielinizacion caracteristica de la enfermedad (Martino, 2010), originaria el
dafo axonal (Whitaker y Mitchell, 2010).

En el proceso de desmielinizacion, aparte de por un proceso inflamatorio,
posiblemente intervienen mecanismos efectores entre los que destacan
mecanismos celulares y humorales. Asi, los linfocitos T toxicos atacarian, de
forma directa, a los oligodendrocitos con lo que en los mecanismos humorales
se produciria una alteracion de la BHE que permitiria el paso de los anticuerpos
al Sistema Nervioso Central (SNC). Los mecanismos patogénicos del dafio
axonal son menos conocidos, aunque podrian estar relacionados con la
intensidad del proceso inflamatorio, tanto en las lesiones activas como en las

cronicas.

Esta pérdida o dafio axonal ocasiona signos de atrofia en cerebro y
médula claramente objetivables con las técnicas de RMN. Ademas, la atrofia en
cerebro se relaciona con las alteraciones cognitivas (Anthony et al., 2000). Otros
autores, concluyen que cuando el dafio axonal ocurre en la capsula interna,
existe una correlacion entre dicho dafio y el déficit motor que presentan algunos
pacientes con Esclerosis Multiple (EM) (Lee, 2010).

Sintomas como la debilidad, parestesias, signo de Lhermitte, neuritis
Optica y otros sintomas caracteristicos de la enfermedad se explicarian también
por este dafo axonal. El enlentecimiento de la via o el deterioro completo de la
misma, seria la responsable directa de todo este tipo de sintomatologia
(Sedgwick, 2010).

En general, el impacto funcional de una lesion de la Esclerosis Multiple

(EM), dependera principalmente de dos factores: el primero de ellos es la
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localizacion de la lesion en el SNC y el segundo, la topografia de las fibras

dentro de la lesion (Polman, 2005).

El primero de los factores es bastante evidente, no se produciran los
mismos sintomas cuando la lesion se produce en el encéfalo que cuando ocurre
en la médula espinal. El segundo factor es algo mas complicado de explicar,
debido a que existe poca precisién en la topologia de las fibras. Las fibras
nerviosas que conectan regiones de la corteza cerebral con otras regiones,
transcurren en fasciculos en los que en muchas ocasiones las fibras se
entremezclan y de ahi la dificultad para discriminar la exactitud de la lesion. La
remielinizacion es una caracteristica también importante de la Esclerosis Mdltiple
(EM).

Es un tema muy actual y sobre el que todavia existen numerosas
incégnitas. La remielinizacién intenta evitar el dafio axonal producido por una
lesién y repararlo. Los axones pueden volver a ser envueltos por la vaina de
mielina por la accion de los astrocitos. Actualmente se lleva a cabo el analisis de
este proceso, en el que ya por ejemplo, existen evidencias en resonancia
magneética nuclear (RMN). Este proceso se ha observado que se produce en
algunas lesiones activas, especialmente en estadios iniciales o agudos de la
enfermedad (Polman, 2005).

Esta nueva capa de mielina se caracterizaria por ser muy fina, de tal
forma que el proceso de remielinizacion no seria nunca completo. (Fernandez,
2013).

En general, la remielinizacién no suele llegar a formar vainas de mielina

como las primitivas porque los internodos son mas cortos y ademas porque

aparecen las disfunciones mas cronicas.
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2.2.2.3. Fisiopatologia

La caracteristicas clinica de la Esclerosis Mdultiple (EM), se debe a las
lesiones anatomopatolégicas observadas en el Sistema Nerviosos Central
(SNC): desmielinizacion y degeneracion axonal. La desmielinizacion produce
una alteracion en la transmision saltatoria del impulso nervioso, haciéndola mas
lenta e incluso bloqueandola. Esto da lugar a la sintomatologia que se observa
en la clinica. Este fendmeno de desmielinizacion provoca una reorganizacion y
reduccion de los canales de Na+ (sodio), que inhiben la propagacion del impulso

cuando afecta a segmentos relativamente largos del axon.

Ademas, aumenta la excitabilidad lo que explicaria algunos sintomas
positivos como los fendmenos paroxisticos (parestesias persistentes, fenédmeno
de Lhermitte, fosfenos de la neuritis Optica, etc). Los sintomas permanentes de
la enfermedad se deberian por tanto a un bloqueo permanente en la transmision,
mientras que los sintomas transitorios son causa directa de la lentificacion en la

conduccion del impulso por la via nerviosa (Whitaker y Mitchell, 2010).

En la inflamacion producida por el edema, intervienen mediadores
inflamatorios (citocinas), productos toxicos (6xido nitrico), etc. bloguean la
transmision sinaptica y también pueden provocar alteraciones en la expresion de
los genes que codifican para los distintos canales de Na+ (sodio), alterando la
funcional del axén y lentificando su conduccién (Martino, 2010). En general, la
aparicion de una placa aguda desmielinizante y las placas crénicas estan

relacionadas con la aparicion de nuevos sintomas de la enfermedad.

2.2.3. Enfoque de la Esclerosis Mdltiple en la personalidad de los pacientes
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El término de personalidad abarca una amplitud en su definicion. Puede
referirse a todo lo que se sabe a acerca de una persona o0 a lo que es Unico en
alguien o lo tipico de una persona. El significado popular incluye caracteristicas
como el atractivo social y la atraccion de los demas. Pero, desde un punto de

vista cientifico, todos tendran una personalidad.

La recientemente concluida década del cerebro, arroj6 resultados
indudables sobre la estrecha relacion entre cerebro y conducta y por tanto entre

cerebro y personalidad, los cuales son afectados por la Esclerosis Mdltiple.

Segun Lee, (2010), explica que la corteza cerebral contiene tres areas
principales que son: la motora, la sensorial y las areas asociativas. Estas
controlan los movimientos voluntarios, los sentidos y los procesos mentales
superiores (como el pensamiento, el lenguaje, la memoria y el habla),

respectivamente.

El sistema nervioso proporciona los mecanismos que le permite al individuo
realizar actividades de tal precision, esto se lleva a cabo a través de células
especializadas denominadas neuronas, las cuales poseen la capacidad de

comunicarse con otras ceélulas y transmitir informacion.

Por otra parte se encuentran los neurotransmisores representando un nexo
de especial importancia en el Sistema Nervioso Central y el comportamiento del
ser humano, dentro de ellos encontramos la Acetilcolina (ACh), la realizacion de
los movimientos, debido a que envia mensajes a los musculos esqueléticos del

cuerpo humano (Bourdette, 2005).
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Otro neurotransmisor es el Glutamato, se relaciona con la base quimica de
la memoria; de igual forma esta presente el Acido Gammaaminobutirico (GABA),
gue se encarga de moderar gran variedad de comportamientos que van desde
comer hasta la agresién; otros neurotransmisor es la Dopamina (DA), este regula
los trastornos musculares, trastornos mentales y el mal de parkinson, cuando
hay produccion excesiva de dopamina, parece producir consecuencias
negativas, planteandose hipétesis de desarrollar esquizofrenia y otros trastornos
mentales graves son afectados o quizas incluso, causados por la presencia de
niveles excesivos de dopamina; otro neurotransmisor es la Serotonina, que se
asocia con la regulacién del suefio, la alimentacion, el estado de animo y el
dolor; por ultimo se encuentran las endorfinas, que reflejan el esfuerzo del

cerebro para combatir el dolor (Bourdette, 2005).

Lo planteado anteriormente da pie a la realizacion de la retroalimentacion
biolégica, que es un procedimiento por medio del cual una persona aprende a
controlar determinados procesos fisiologicos internos, con lo que se logra dar
alivio a diversos padecimientos ya sea en la parte fisica o mental. Segun
Johnson, (1995), las alteraciones mentales mas comunes en la Esclerosis
Multiple son: el deterioro cognoscitivo especialmente los déficit de memoria, los
trastornos afectivos como la depresion y la mania y con menor frecuencia los

trastornos esqu izomorfos.

El deterioro se correlaciona con la duracion de la enfermedad y con el
grado de alteracion fisica, también con alteraciones en la resonancia magnética
y atrofia del cuerpo calloso. Las funciones mas afectadas suelen ser la memoria
y el razonamiento abstracto. En la depresion se observa como se relaciona con

la presencia de placas desmielinizantes en areas temporales.
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El sesenta y tres por ciento de los pacientes a nivel mundial presenta
periodos de euforia (una alegria fuera de contexto para el estado del paciente).
Esta euforia es un signo de deterioro intelectual, se ha correlacionado con
lesiones frontales, en ganglios basales y sistema limbico junto con
ensanchamiento de los ventriculos en la resonancia magnética. El uso de

antidepresivos puede precipitar episodios de mania.

En esta linea de pensamiento, se encuentran la definicion de personalidad
de Edan, (1997), quien sefiala que cada persona posee una caracteristica que la

diferencian de otras y que definen su forma de comportarse.

También plantea que la personalidad es como una organizacién dinamica
de los sistemas psicofisicos Unicos de cada individuo los cuales llegan a
determinar su adaptacion al medio. Hay dos supuestos basicos que constituyen
el fundamento de la psicologia de la personalidad; que las personas tienden a
emitir ciertas conductas con mayor probabilidad que otras de una manera
estable en el tiempo y consistente entre diferentes situaciones, y que las
conductas habituales de un sujeto difieren notablemente de las de otros, lo que

da lugar a diferencia individuales duraderas.

2.2.3.1. La Fatiga en la Esclerosis Multiple

Fatiga de define como “la sensacion subjetiva de falta de energia, fisica o
mental, percibida por el paciente o por el cuidador, que interfiere con las
actividades diarias “Fatigue guidelines”. Esta sensacion desproporcionada difiere
claramente, en intensidad y calidad, de la que experimentan individuos sanos

tras la realizacion de un esfuerzo “The Canadian group”.
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De este primer punto deriva el primer problema: la sensacion de fatiga es
un sintoma, por lo tanto, absolutamente subjetivo, y la definicion que tenemos
enormemente laxa. Aunque se ha elaborado una serie de escalas para
cuantificarla y asi convertirla en algo mesurable, no queda claro que éstos

instrumentos realmente estén reflejando bien el sintoma (Confavreux, 2006).

Por otro lado, con frecuencia se mezcla el concepto de fatiga con el de
fatigabilidad. Se defiende que ambos responden a un mecanismo diferente,
siendo el primero un sintoma presente ya en reposo y que responde a un
mecanismo no bien dilucidado, y la fatigabilidad haria referencia a la sensacion
de agotamiento que va apareciendo durante el ejercicio, tanto mental como
fisico, y que desaparece o mejora con el reposo. Esta segunda, en principio
responderia a la lesion o disfuncion de estructuras neuroldgicas especificas

responsables de la funcién explorada.

La mayoria de los pacientes con Esclerosis Mdultiple refiere los dos
sintomas, y esto, nuevamente, dificulta la investigacion, pues no siempre
podemos separarlos (Confavreux, 2006). No es descartable, sin embargo, que
dentro de un tiempo aceptemos que ambos aspectos son diferentes grados de

una misma alteracion.

Una consideracion adicional seria que no toda sensacién de fatiga en
Esclerosis Multiple debe englobarse en el mismo concepto. La presencia de
fatiga mantenida durante mas de 6 semanas, mas del 50% de los dias,
denominada fatiga primaria, debe diferenciarse de la fatiga de instauracion
aguda, normalmente relacionada con algun proceso subyacente, como una
infeccion, trastornos del suefio o farmacos, y que se conoce como fatiga

secundaria “Fatigue guidelines”.
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2.2.3.2. Aspectos Clinicos Relacionados con la Fatiga en Esclerosis

Mdltiple

En la Esclerosis Mdltiple existe frecuentemente una mezcla de procesos
gue se suman, se potencian y en ocasiones, unos son causantes de otros, como
sucede con la alteracion esfinteriana, el dolor, las infecciones, los brotes y el
insomnio. Lo esperable es que estos procesos se acomparien ademas de fatiga.
Pero ésta se consideraria secundaria y su tratamiento se centra en corregir la
situacion subyacente. Para Polman, (2005), la fatiga primaria hace referencia a
aquella que se desarrolla independientemente de los otros procesos, y es la que

nos ocupa.
No obstante existen dos aspectos que merecen una mencion especial y

cuya implicacién en la presencia o grado de fatiga no deja de discutirse: la

discapacidad fisica acumulada y los trastornos del estado del animo.

2.2.3.2.1 Discapacidad

La Esclerosis Mdltiple, es una enfermedad que provoca un grado variable
de discapacidad fisica y cognitiva. Aunque resulta facil pensar en una asociacion
entre secuela fisica y grado de fatiga, esta suposicion no acaba de confirmarse.

No obstante la discapacidad no es un factor necesario para la fatiga, ya
gue con elevada frecuencia es el sintoma predominante en personas que gozan

de una exploracion fisica normal (Polman, 2005).

2.2.3.2.2. Estado de animo
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La relacion entre el grado de fatiga y el estado de animo, es también
controvertida. Aunque en multiples trabajos se ha demostrado una
independencia entre ambos procesos otros autores defienden un vinculo
estrecho (Bourdette, 2005). Esta ultima idea se ve reforzada ademas por el
hecho de que el tratamiento con algunos antidepresivos pueden mejorar el grado
de fatiga (Killestein, 1992).

La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad donde la discapacidad y la
depresion van a menudo de la mano. Entender esta asociacién y su vinculo con
la fatiga puede ayudarnos a conocer la fisiopatologia del sintoma, sin embargo
seguimos sin perfilar la contribucién de la discapacidad y de la depresién en la

presencia de fatiga en la Esclerosis Multiple.

2.2.3.3. Cuantificacion de la Fatiga en Esclerosis Multiple

La fatiga es un sintoma. Cuantificar aspectos subjetivos no es sencillo, pero
es imprescindible para la realizacion de los estudios. A lo largo de todos estos
afos se han disefiado diferentes instrumentos de medida que permiten una
cuantificacion de la fatiga y el enfoque ha sido doble: el psicométrico y el
neurofisiolégico. Para Endres, (2006), en este punto encuentra otro de los
problemas importantes al estudiar la fatiga, se utilizan diferentes escalas para

cuantificarla sin que haya consenso sobre una ideal.

La fatiga no guarda necesariamente un patron idéntico en todos los
pacientes, porque ademas de variar en gravedad, varia en calidad. La queja mas
comun es por fatiga fisica, pero no es despreciable el porcentaje de pacientes

con fatiga cognitiva o mental. De alli, que su estudio deba hacerse contemplando
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ambas esferas, aunque posiblemente no todas las escalas se ajustan a estas

necesidades.

Las normas que rigen que se trabaje con una u otra escala son
completamente arbitrarias y dependen de la experiencia de cada centro, pero sin
duda, el uso de diferentes test dificulta la comparacién de resultados entre
estudios (Endres, 2006). A efectos practicos, con lo que trabajamos no es con la
sensacion subjetiva del paciente, sino con una puntuacion, de alli la importancia
de estar seguros de que la herramienta que utilizamos mide lo que realmente

pretendemos.
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2.3. Teorista

2.3.1. Florence Nightingale

Figura N°1. Florence Nightingale
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Fuente: https://todosalosbotes.wordpress.com

En 1853 Florence Nightingale llegé a ser Supervisora de Enfermeras de un
hospital de caridad de Londres, segun el autor Benjamin, (2011) ella introdujo
grandes innovaciones técnicas y de organizacion. Con su trabajo empez6 a
superarse el modelo asistencial tradicional, basado en los buenos sentimientos y
en el sectarismo religioso, y a sustituirse por una asistencia sanitaria cientifica, la
cual precisaba una rigurosa formacion del personal de enfermeria. En 1854-56
se hizo famosa organizando un servicio de Enfermeras para los soldados
britanicos de la Guerra de Crimea: en el hospital de campafia de Usktdar o
Escutari (Turquia) consiguid mejoras sanitarias espectaculares, enfrentandose a
los prejuicios de los médicos militares y a la pobreza de medios con que el

ejército solia tratar a los soldados (Wesley, 2017).

A su regreso a Inglaterra, aproveché esa popularidad para ejercer

influencia en las altas esferas del poder, logrando el apoyo de la reina Victoria.
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Desplegando una actividad frenética, consiguié la reforma de la Sanidad militar
britanica, la extension progresiva de su modelo a la sanidad civil, la introduccién
de reformas sanitarias en la India y la creaciéon de una escuela de enfermeras
(1860). Desde 1861, sin embargo, permanecio retirada por problemas de salud,

consecuencia del esfuerzo desplegado durante la Guerra de Crimea.

El autor Benjamin (2011), expone que Florence Nightingale durante la
guerra no reconocié que la falta de higiene era una de las causas principales de
muerte, creyendo que el elevado indice de mortalidad se debia a la mala
nutricion, a la falta de suministros médicos y al agotamiento extremo de los
hombres, y nunca reclamé crédito alguno por ayudar a disminuir el nUmero de
muertes. Pero a su regreso a Londres comenz6 a reunir pruebas para la
Comision Real para la Salud en el Ejército a fin de sustentar su posicion de que
los soldados fallecian a causa de las deplorables condiciones de vida en el
hospital. Esta experiencia influyd decisivamente en su carrera posterior,
llevandola a abogar por la importancia de mejorar las condiciones sanitarias
hospitalarias. En consecuencia, ayuddé a reducir las muertes en el ejército

durante tiempos de paz y promovio el correcto disefio sanitario de los hospitales.

En este sentido, la milenaria practica del cuidado comenz6 a encontrar
justificacion tedrica desde que Florence Nightingale fundamento sus trabajos
hacia el cuidado, el cual ha permitido a las enfermeras perfeccionar sus
practicas cotidianas mediante la observacion, descripcion, explicacion,
prediccion y control de los fendmenos de la realidad en la que estan inmersas;
pero muy especialmente del objeto de estudio de su ciencia particular: el cuidado

de las personas, familia y comunidad.

Hasta el surgimiento de la profesion, la practica del cuidado era
absolutamente dependiente de las 6rdenes médicas. Solo la teoria, afiadida a la
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practica, ha podido fundamentar esas acciones, servirles de guia, no solo para la
practica misma, sino también para la educacion y la investigacion, asociadas a
las propias funciones profesionales. Por ende, la atencién del paciente, en
general en donde se evalué sus caracteristicas permanentes, irreversibles,
incapacitantes y prevenibles, requiere un planteamiento especifico que
complemente la relacion a los cuidados de salud y atencién sanitaria,
prescindiendo como ideas la responsabilidad, efectividad, resultados, calidad,
competencia y otras que conducen a la exigencia de una prestacién sanitaria

basada en fundamentos empiricos rigurosos, avalados cientificamente

En virtud a la connotada referencia teolégica que ofrece la teorista Florence
Nightingale con respecto al cuidado, guarda intrinseca relacion con la actual
tematica que lleva por titulo enfoque de la Esclerosis Multiple en pacientes de 30
a 45 afios en que asisten a la Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis
Multiple, Familiares y Amigos, con fines de ofrecer una calidad asistencial

independientemente de la situacién que se requiera.
2.3.2. Lydia. E. Hall

Figura N°2. Lydia. E. Hall

Lydia E. Hall (1906-1969)

Fuente: https://es.slideshare.net
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Nacié en Kansas City, Missouri el 19 de Marzo de 1897; en 1918 a los 21
afos inicia sus estudios de enfermeria en la Escuela de Enfermeria del ejército
en Washington. Se destacé por su filosofia “Modelo del Nucleo, el Cuidado y la
Curaciéon” (Wesley, 2017).

Completd su educacion basica de enfermeria en el afio 1927 y su titulo de
Licenciatura en Enfermeria de Salud Publica en 1937. De igual forma logré un
titulo de maestria en ciencias naturales y se convirtié en la primera Directora del
Centro de Loeb para la enfermeria, un hospital de rehabilitaciéon en el Bronx,

Nueva York.

El mayor logro de Hall en enfermeria fue, el disefio y desarrollo del Loeb
Center for Nursing en el Montefiore Hospital de la ciudad de Nueva York. Este
hospital fue fundado para aplicar sus teorias. Desarroll6 la teoria "Cuidado,
Corazon, Cura / Modelo del Nucleo, el Cuidado y la Curacion " a finales de 1960.
También fue profesora de enfermeria en Teacher College (Wesley, 2017).

Partiendo de esta resefia historica, la Teorista Hall, expone que contraer
una enfermedad no es una forma de conducta, la enfermedad est4 gobernada
por los sentimientos subconscientes de la persona en lo que se enraizan las
dificultades de adaptacion, la curacion puede acelerarse ayudando a las
personas a conocerse a si misma, cuando una persona consigue dominar sus
sentimientos y sus motivaciones se hace libre y puede dar rienda suelta a su

propio poder de curacion.

De igual forma, referia que los pacientes alcanzan el maximo potencial por
medio del proceso de aprendizaje y por tanto, la principal terapia que este
necesita es la enseflanza. Pues, la rehabilitacion para ella es un proceso que

consiste en aprender a vivir con limitaciones. Por ende, menciona que en el
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paciente se presentan tres aspectos esenciales: cuerpo, patologia vy
personalidad. Bajo estos aspectos, las personas se rigen por sus sentimientos
no por el conocimiento y la prueba de que ha tenido lugar un aprendizaje es que
se aparecia un cambio en la conducta del individuo (Wesley, 2017).

Ahora bien, bajo esta descripcion que enmarca la teorista Lydia. E. Hall,
fundamenta y guarda una intrinseca relacion con la actual investigacion sobre el
enfoque de la Esclerosis Mdltiple en pacientes de 30 a 45 afios en que asisten a
la Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis Mdultiple, pues dicha
enfermedad al ocasionar un impacto significativo en los pacientes deteriora sus
relaciones personales como sociales, a tal manera que perjudica su bienestar

tanto fisico como psicolégico.

Por ende, al reconocer la teoria sobre el Modelo del Nucleo, el Cuidado y la
Curacion, reflejado por la mencionada autora, muestra la necesidad de atender
la enfermedad bajo una perspectiva donde no tan sélo infiera el medicamento
como la unica opcién de respaldo y seguridad para el paciente, sino que a través
de una ensefianza id6nea esta aprenda a reconocer los factores que la inducen
para mantener una posicion positiva sobre ésta y asi conllevar a medidas

necesarias para lograr su recuperacion.

2.3.2. Dorothea E. Orem.
Figura N°3. Dorothea E. Orem

AasSaa - 2o 7

Fuente: https://www.quien.net
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Orem naci6é en Baltimore, y se educé con las Hijas de la Caridad de S.
Vicente de Paul Se gradud en 1930 (Cecilia, 2011).

Dentro de su trayectoria como teorista no influyé ninguna Enfermera mas
gue otra, sino que fue el conjunto de todas con las que habia tenido contacto, y

la experiencia de las mismas lo que le sirvié de fuente tedrica (Cecilia, 2011).

Orem define su modelo como una teoria general de enfermeria que se

compone de otras tres relacionadas entre si:

a. Teoria del Autocuidado: En la que explica el concepto de autocuidado como
una contribucién constante del individuo a su propia existencia: "El autocuidado
es una actividad aprendida por los individuos, orientada hacia un objetivo. Es
una conducta que existe en situaciones concretas de la vida, dirigida por las
personas sobre si mismas, hacia los demés o hacia el entorno, para regular los
factores que afectan a su propio desarrollo y funcionamiento en beneficio de su

vida, salud o bienestar".

Define ademas tres requisitos de autocuidado, entendiendo por tales los
objetivos o resultados que se quieren alcanzar con el autocuidado:

e Requisitos de autocuidado universal: son comunes a todos los individuos
e incluyen la conservacion del aire, agua, eliminacién, actividad y
descanso, soledad e interaccion social, prevenciébn de riesgos e

interaccion de la actividad humana.
e Requisitos de autocuidado del desarrollo: promover las condiciones

necesarias para la vida y la maduracion, prevenir la aparicion de

condiciones adversas o mitigar los efectos de dichas situaciones, en los
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distintos momentos del proceso evolutivo o del desarrollo del ser humano:

nifez, adolescencia, adulto y vejez.

e Requisitos de autocuidado de desviacion de la salud, que surgen o estan

vinculados a los estados de salud.

b. Teoria del déficit de autocuidado: En la que describe y explica las causas que
pueden provocar dicho déficit. Los individuos sometidos a limitaciones a causa
de su salud o relaciones con ella, no pueden asumir el autocuidado o el cuidado
dependiente. Determina cuando y por qué se necesita de la intervencion de la
enfermera (Cecilia, 2011).

c. Teoria de los sistemas de Enfermeria: En la que se explican los modos en que
las enfermeras/os pueden atender a los individuos, identificando tres tipos de

sistemas:

e Sistemas de enfermeria totalmente compensadores: La Enfermera suple

al individuo.

e Sistemas de enfermeria parcialmente compensadores: El personal de

enfermeria proporciona autocuidados.

e Sistemas de enfermeria de apoyo-educacion: la Enfermera actual ayuda a
los individuos, para que sean capaces de realizar las actividades de

autocuidado, pero que no podrian hacer sin su ayuda.
Orem define el objetivo de la enfermeria como: "Ayudar al individuo a llevar

a cabo y mantener por si mismo acciones de autocuidado para conservar la

salud y la vida, recuperarse de la enfermedad y/o afrontar las consecuencias de

54



dicha enfermedad". Ademas, afirma que la Enfermera puede utilizar cinco
meétodos de ayuda: actuar compensando déficits, guiar, ensefiar, apoyar y

proporcionar un entorno para el desarrollo.

Asi, la teoria es aplicable en los pacientes con Esclerosis Mdltiple. Puesto
gue, ellos deben aprender sobre su enfermedad, sus complicaciones y el manejo
de su alteracion; no solo el paciente es el afectado, su familia también lo esta, el
trabajo y sus actividades diarias. Pero si se logra crear conciencia del autocuidado
en este tipo de pacientes, son muchos los beneficios que se suman a la vida, a la

saludy al bienestar de los pacientes y sus familias (Cecilia, 2011).

El concepto de autocuidado refuerza la participacion activa de las personas
en el cuidado de su salud, como responsables de decisiones que condicionan su
situacion, coincidiendo de lleno con la finalidad de la promocion de la salud.
Hace necesaria la individualizacion de los cuidados y la implicacion de los
usuarios en el propio plan de cuidados y otorga protagonismo al sistema de

preferencias del sujeto.

Por otro lado, supone trabajar con aspectos relacionados con la motivacion
y cambio de comportamiento, teniendo en cuenta aspectos novedosos a la hora
de atender a los individuos (percepcion del problema, capacidad de autocuidado,
barreras o factores que lo dificultan, recursos para el autocuidado, entre otros) y

hacer de la educacion para la salud la herramienta principal de trabajo.

En este sentido, la salud refleja ese equilibrio en el autocuidado, ya que las
respuestas adaptativas mantienen la integridad de los individuos, he aqui donde
se hace relevante el enfoque de la Esclerosis Mdltiple en pacientes de 30 a 45
afios en que asisten a la Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis

Multiple, el cual es una prioridad debido al estado de preocupacion que reflejan
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estos pacientes, por lo que se requiere como prioridad tener un grado de
docencia que le permita adaptarse al sistema clinico para garantizar no tan soélo

su cuidado sino también garantizar su buen estado de salud (Cecilia, 2011).

Partiendo de esta idea, a groso modo el reconocer la Esclerosis Multiple en
pacientes de 30 a 45 afios, es un hecho significativo de interés social, pues las
incidencias psicolégicas que enfrentan estos pacientes durante el padecimiento
de la patologia es una realidad que afecta su desarrollo integral, punto en el cual
se hace prioritario tomar como importancia la teoria de Dorothea E. Orem bajo el

modelo de la Teoria del Autocuidado.

2.4. Marco Legal

El marco legal que fundamenta la actual investigacion y permite atender el
problema de Salud Publica en el Estado, y asi determinar el enfoque de la
Esclerosis Mdultiple en pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la Asociacion
Nacional de Personas con Esclerosis Multiple, nos permite sefalar aspectos
breves de la Ley 66 de 10 de Noviembre de 1947. Por lo cual se crea el Codigo

Sanitario de la Republica de Panama. Que sefialan en:

Articulo 1

El presente Codigo regula en su totalidad los asuntos relacionados con la
salubridad e higiene publicas, la policia sanitaria y la medicina preventiva y

curativa.

Articulo 3

Las disposiciones de este Codigo aplicaran de preferencia a toda otra
disposicion legal en materia de salud publica y obligan a personas naturales o

juridicas y entidades nacionales o privadas, nacionales o extranjeras existentes
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0 que en el futuro existan, transitoria o frecuentemente, en el territorio de la

Republica.

Articulo 4

Son organismos competentes, para intervenir en problemas de salud

publica:

e El Organo Ejecutivo por intermedio del Ministerio correspondiente en el
orden politico, econdmico, administrativo y social; y por intermedio del
Departamento Nacional de Salud Publica, en el orden técnico, normativo y

ejecutivo.

e Los otros ministerios y servicios nacionales especializados, en las

materias que la Ley les atribuyere.

e Las Municipalidades que cumplan con los requisitos fijados en este
Cadigo.

e El Consejo Técnico de Salud Publica.

e Las entidades e instituciones nacionales o extranjeras a las que por
acuerdos legalmente convenidos, se les asignen funciones propias de

cualquiera de los organismos competentes de Salud Publica.
Articulo 5

Ademas de las atribuciones que este Ministerio ejerce a través de sus
Departamentos de Trabajo y Prevision Social, le correspondera privativamente,

en lo relacionado con la salud publica, lo siguiente:

57



Estudiar y resolver todo problema nacional de orden politico, social o
econémico que pueda afectar la salud; y, en primer término, dar la
orientacion y los lineamientos generales de la accion oficial del Gobierno

frente a tales problemas.

Estudiar los problemas referentes a urbanismo; viviendas populares,
alimentacion nacional y articulos de primera necesidad, incluso
medicamentos, en los aspectos de importacion, produccion, distribucion y
consumo; inmigracién; colonizacion, instalaciones industriales, agricolas y
mineras de importancia; y desarrollo de las profesiones encargadas de la

defensa de la salud.

Proponer los proyectos de legislacidn relacionados con estos problemas y

reglamentar los aprobados.

Dictaminar, antes de su aprobacion, sobre todo tratado, convenio,
conferencia, convencion o acuerdo internacional, que tenga relacion

directa o indirecta con la salud publica.

Aprobar los reglamentos que someta el Director General de Salud
Plblica, para complementar y hacer efectivas las disposiciones del

Cdbdigo Sanitario.
Coordinar las labores de los departamentos de su dependencia

procurando evitar duplicacion de funciones y estableciendo entre ellos

cooperacion efectiva.
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e Suscribir acuerdos y convenios con otros ministerios e instituciones
oficiales o privadas, para coordinar actividades que deban ser realizadas

cooperativamente.

e Designar comisiones o asesores para el estudio y solucion de problemas

de salud de interés nacional.

e Considerar la memoria anual del Departamento Nacional de Salud
Publica.

Articulo 6

El Departamento Nacional de Salud Publica, es el organismo técnico-
administrativo competente para conocer y resolver los asuntos relacionados con

la salud y bienestar colectivos. De acuerdo con estas atribuciones actuara:

|. Directamente:

e Cuando asi lo establezca el presente Cédigo;

e Cuando se trate de problemas sanitarios o0 asistenciales de interés

nacional;

e En caso de calamidades publicas o epidemias que afecten seriamente la
salud y seguridad de una zona del territorio y dentro de los limites que
para estos casos le fijen las autoridades competentes.

Il. Indirectamente:

¢ Asesorando al Ministerio en todos los asuntos relacionados con la higiene

publica y asistencia médico-social;
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e Proponiendo al Organo Ejecutivo leyes y reglamentos para solucionar los
problemas de salud publica susceptibles de ser previstos y sometidos a

normas generales;

e Fijando las normas o patrones minimos de salud publica que determinen
los principios a que deben sujetarse los servicios oficiales o privados que

desarrollen actividades de esta indole;

e Aprobando los proyectos de reglamentos que en materias de salud
publica formulen las instituciones armadas, los organismos de prevision
social y otras corporaciones oficiales, reglamentaciéon que sin este

requisito sera nula;

e Dictaminando con anterioridad a su aceptacién sobre los convenios o
tratados internacionales que comprendan asuntos relacionados con la

salubridad.

Por otra parte, dando referencia e importancia a la fundamentacion legal en la
presente investigacion, se enfatiza la Ley 42 del 27 de Agosto de 1999, que
sefiala “Por la cual se establece la equiparacion de oportunidades para las

personas con discapacidad”, enfatizando los siguientes articulos:

Articulo 1

Se declara de interés social el desarrollo integral de la poblacién con
discapacidad, en igualdad de condiciones de calidad de vida, oportunidades,
derechos y deberes, que el resto de la sociedad, con miras a su realizacion
personal y total integracion social. También se declaran de interés social, la
asistencia y tutela necesarias para las personas que presenten una disminucién

profunda de sus facultades.
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Articulo 2

La presente Ley tiene por objetivos:

1. Crear las condiciones que permitan, a las personas con discapacidad, el

acceso Yy la plena integracion a la sociedad.

2. Garantizar que las personas con discapacidad, al igual que todos los
ciudadanos, gocen de los derechos que la Constitucion Politica y las leyes les

confieren.

3. Servir de instrumento PARA QUE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
ALCANCEN SU MAXIMO DESARROLLO, SU PLENA PARTICIPACION
SOCIAL Y EL EJERCICIO DE LOS DEBERES Y DERECHOS, establecer las
bases materiales y juridicas que permitan al Estado adoptar las medidas
necesarias para la equiparacion de oportunidades de las personas con
discapacidad, garantizandoles salud, educacion, trabajo, vivienda, recreacion,

deporte y cultura, asi como vida familiar y comunitaria.
Articulo 4

La presente Ley establece que la persona con discapacidad, es sujeto de su
propio desarrollo, protagonista de su devenir histérico y parte primaria y
fundamental en lo relativo a los procesos de educacion, habilitacion,

rehabilitacion, insercion laboral e integracion familiar y social.

Articulo 7:
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Es obligacion fundamental del Estado, adoptar las medidas a fin de establecer
una mejor integracion social, asi como el desarrollo individual de las personas

con discapacidad.
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CAPITULO Il



CAPITULO lIl: ASPECTOS METODOLOGICOS

3.1. Tipo de Investigacion

El presente estudio esta basado en una investigacion no experimental de
tipo campo y nivel descriptivo. Lo que nos permitira evidenciar la realidad desde
el mismo sitio donde suceden los acontecimientos con la finalidad de interpretar

su entorno y asi manifestar la procedencia de la ocurrencia.

Tomando en cuenta la informacion ante expuesta el autor Ramirez (2009),
manifiesta que los estudios de campo permiten indagar en sitos los efectos de la
interrelacion entre los diferentes tipos de variables socioldgicas, psicoldgicas,

educacionales, antropoldgicas, entre otros.

Para Tamayo y Tamayo (2012), el estudio no experimental es aquella
donde no hacemos variar en forma intencional las variables independientes. En
este sentido, la investigacibn no experimental, es la que permite observar

fendmenos tal y como se dan en su contexto natural, para después analizarlo.

En concordancia Arias, (2012), acota que la investigacion descriptiva
consiste en la caracterizaciéon de un hecho o grupo con el fin de establecer su

estructura o comportamiento.
La investigacion fue de disefio descriptivo, ya que se estudia un grupo

social en un momento dado, tiene la ventaja que se basa en los objetos de

investigacion, tal como existe en la realidad, sin intervenir ellos ni manipularlos.

64



3.2. Fuentes de Investigacion

3.2.1. Materiales

Para el desarrollo de la tesis, fue necesario la utilizacion de documentos
tedricos que guardan relacion con el tema en estudio, permitiendo asi abordar la
tematica y fundamentar la investigacién, vale acotar que entre los documentos

utilizados fueron tesis de grado, leyes u otros con tales fines.

3.2.2. Humanas

Con la objetividad de sintetizar la investigacion mediante la recopilacion de
informacion directa en el campo, los recursos humanos fueron dispensables,
pues permitieron reconocer los hechos reales que enmarcan la tematica en
estudio, para ello, la muestra descrita en la investigacion represento los recursos

humanos.

3.3. Poblacién o Universo

3.3.1. Poblacion

El autor Tamayo y Tamayo (2012), definen poblacién como la totalidad del
fendbmeno a estudiar, en donde las unidades de poblacion poseen una
caracteristica comun, la cual se estudia y da origen a los datos de la
investigacion. Por su parte, Balestrini, F. (2013), considera que representa un
conjunto finito o infinito de personas, cosas 0 elementos que presentan

caracteristicas comunes con el fenomeno que se investiga.

A efectos de la investigacién, la cual pretende determinar el enfoque de la

esclerosis multiple en pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la Asociacion
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Nacional de Personas con esclerosis multiple Familiares y Amigos, su poblacién

correspondio a la cantidad de ochenta (80) pacientes.

3.3.2. Sujeto 0 Muestra

La muestra constituye la seleccion de una parte representativa de la
poblacion. Por ende, la misma es el conjunto de personas, cosas o fendbmenos
sujetos a investigacion, que tienen algunas caracteristicas definitivas. Ante la
posibilidad de investigar el conjunto en su totalidad. Para el autor, Balestrini,
(2013) es una parte del universo, la cual debe tener las mismas caracteristicas
del universo en su totalidad, ya que es representativa de este. Y se utiliza

cuando no es conveniente considerar a todos los elementos que lo componen.

Ahora bien, para el calculo de la muestra a utilizar en la actual investigacion
fue de ochenta (80) pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la Asociacion
Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple, Familiares y Amigos. En este

orden de ideas, la muestra empleada es de tipo censal.

Al respeto, Balestrini, (2013), considera que la muestra censal es aquella
gue escoge la totalidad de sus unidades no en forma arbitraria sino
completamente fortuita designando a cada unidad segun caracteristicas que

para el investigador resulten de relevancia.
3.4. Sistema de Variables
A continuacién se expone el sistema de variable el cual permite al

investigador enmarcar un conjunto de elementos con el objetivo de concretar la

investigacion permitiendo de esta manera hacer explicito la redaccion del mismo.
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3.4.1. Definicion Conceptual y Operacional

Cuadro N°1. Sistema de Variables

Variables
Dependientes

Definicion Conceptual

Definicion Operacional

Es alguien que sufre dolor o
malestar (muchas

enfermedades causan

En cuanto a la
operacionalidad de las
variables dependiente se
aplicara el cuestionario a la
muestra en estudio, el cual
estd desarrollado bajo la

Pacientes molestias diversas, y un gran | estructura dicotdbmica con
namero de pacientes opciones simple. Pare} ello, su
_ estudio correspondera a:
también sufren dolor) (Lee, | e Enfermeria
2010). e Examen
e Prevencién
e Control
Variables

Independientes

Definicion Conceptual

Definicion Operacional

Esclerosis
Multiple

Enfermedad progresiva del
sistema nervioso central que
provoca lesiones mdltiples en
la mielina que recubre los
axones de las neuronas y
constituye la sustancia
blanca, en forma de placas
diseminadas; se manifiesta
con diversos sintomas como
la paralisis de las
extremidades inferiores,
hormigueo, pérdida de la
sensibilidad, etc.

2011).

(Garcia,

En cuanto a la
operacionalidad de las
variables dependiente se
aplicara el cuestionario a la
muestra en estudio el cual
estd desarrollado bajo la
estructura dicotébmica con
opciones simple. Para ello su
estudio correspondera a:

e Conocimiento

e Enfoque

e Intervencion
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3.5. Descripcion del Instrumento

Segun Arias, F., (2012), las herramientas de recoleccion de datos son las
distintas formas o maneras de obtener la informacion. Se entenderan por

técnica, el procedimiento o forma particular de obtener datos o informacion.

De acuerdo con el problema planteado se apoyara bajo la técnica de la
encuesta. Bisquerra, (2010), sefiala que las técnicas para la recoleccion de
datos comprende todos aquellos medios técnicos que se utilizan para registrar
observaciones; ademés plantea que los instrumentos son los medios materiales

gue se emplean para recoger y almacenar informacion.

Por lo cual, un instrumento de recoleccion de datos es un dispositivo o
formato (en papel o digital), que se utiliza para obtener, registrar o almacenar
informacion. Segun Bisquerra, (2010), define los instrumentos como: aquellos
medios impresos, dispositivos, herramientas o aparatos, que se registran para
realizar las observaciones, donde se recopilan los resultados (datos) de la
aplicacion de algunas las técnicas.

El instrumento de recoleccion de datos utilizado fue el cuestionario, que
permite obtener la informacién al momento de su aplicacion. Por su parte, el
autor Tamayo y Tamayo (2012), acota que el cuestionario contiene los aspectos
del fendbmeno que se consideran esenciales; permite, ademas aislar ciertos
problemas que nos interesan principalmente, reduce la realidad a cierto nimero

de datos esenciales y precisa el objeto de estudio.
3.6. Procedimiento

Segun Tamayo y Tamayo (2012), la confiabilidad de un instrumento de
medicién se determina mediante diversas técnicas, y se refieren al grado en la

cual su aplicacion repetida al mismo sujeto produce iguales resultados.
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Partiendo de esta premisa existen diversos procedimientos para calcular la
confiabilidad de un instrumento de medicion, punto en el cual se llevara a cabo
mediante el SPSS. Para ello, todos utilizan férmulas que producen coeficientes
de confiabilidad y que pueden oscilar entre 0 (significa nula confiabilidad) y 1
(representa un maximo de confiabilidad), es decir, cuanto mas se acerque a cero

(0) mayor error habra en la medicion.

En este sentido, Chavez, (2011), considera que la Confiabilidad se realiza
para determinar la exactitud de los resultados obtenidos al ser aplicados en
situaciones parecidas. En general, la confiabilidad hace alusién al grado de

congruencia con que se miden las variables.

Para determinar la confiabilidad del instrumento de medicion de esta
investigacion se aplicé el Método de Alpha de Cronbach, aplicado para items
con respuestas del tipo dicotdbmica. Para el calculo de la confiabilidad por el
método sefialado los aciertos son contabilizados con 1 punto y con O para los
desaciertos, en el presente estudio dio un resultado de 0,96, indicado de esta

forma que el cuestionario aplicado es 6ptimo (Ver anexo N°2).

Una vez comprendido el procedimiento para determinar la confiabilidad del
instrumento, el estudio llevard a cabo el desarrollo de los puntos a tratar
mediante el siguiente orden:

e Desarrollo del problema de la investigacion
e Elaboracion del marco teérico, mediante el andlisis y descripcién de

autores bibliograficos, y por su parte la ponencia de la teorista de

Enfermeria.
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Elaboracién del Marco Metodoldgico, al respecto se desarrollara los

aspectos que enmarcan la investigacioén del punto de vista pedagdgico.

Andlisis y Discusion de los Resultados, se obtendra la informacién

pertinente que repercuta la problemética a través de la encuesta.
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CAPITULO IV



CAPITULO IV. ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS.

El andlisis de los datos consiste en la interpretacion de los resultados
arrojado en la investigaron con el fin de concretar el estudio propuesto logrando
la meta establecida y contribuir para la solucion de ésta. Por tal motivo, el autor
Arias (2014), manifiesta que el objetivo del andlisis es buscar un significado mas
amplio a las respuestas mediante su comparacién con otros conocimientos

disponibles: generalizaciones, leyes, teorias, entre otros.

Basicamente, el andlisis e interpretacion de datos es la culminacién de todo
el proceso de la investigacidon, porque las fases precedentes se ordenan en
funcién de esta tarea. En este sentido, para el andlisis de datos, es importante
especificar que es un proceso que se complementa mediante la tabulacion
representacion grafica de los datos obtenidos de la aplicacién del instrumento
descrito. La interpretaciéon de los resultados posibilita la integracion de las
diferentes partes y relaciones delimitadas en el andlisis y viene a ser la base

fundamental para la presentacion de los mismos.

Ahora bien, Ander, (2013), define el andlisis e interpretacion de los datos
como la manipulacién de hechos y numeros para lograr cierta informacion en
una técnica que ayudara al administrador a tomar una decision apropiada. La

idea principal de cualquier estudio es lograr cierta informacion valida y confiable.
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4.1. Datos Generales.

Cuadro N° 2. Edad de los(as) pacientes

Datos
Edad
N©° %
Totales 80 100%
30 - 35 afos 0 0%
36 — 40 afos 18 22%
41 — 45 afnos 62 78%
Fuente: Encuesta realizada a pacientes de 30 a 45 en la Asociacién Nacional de Personas con

Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos (ANPEMUFA). 2018
Gréafica N°1. Edad de los(as) pacientes.
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Fuente: Cuadro N°2.

En base a la edad de los encuestados manifestaron en un 22% tener entre 36 a
40 afios y en un 78% entre 41 a 45 afios, dejando las demas opciones sin
responder. En este sentido, es relevante reconocer que la mayoria de las

personas que presentan la enfermedad son de 41 — 45 afos no obstante un
grupo minoritario tienen menor edad.
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Cuadro N°3. Escolaridad de los(as) pacientes.

. Datos
Escolaridad NG %
Totales 80 100%
Ninguno 0 0%
Primaria 0 0%
Técnica 0 0%
Primer Ciclo 20 25%
Secundaria 20 25%
Universitaria 40 50%
Otros 0 0%

Fuente: Encuesta realizada a pacientes de 30 a 45 en la Asociacion Nacional de Personas con
Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos (ANPEMUFA). 2018

Grafica N°2. Escolaridad de los(as) pacientes.
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Fuente: Cuadro N°3.

De acuerdo a la escolaridad que presenta la muestra, el 50% manifesté ser
Universitaria, el 25% ser de Secundaria y el restante 25% tener Primer Ciclo,
dejando las demas opciones sin responder. Partiendo de este resultado, es
evidente que los individuos que patrticiparon en la investigacién en su mayoria
tienen un nivel de estudio superior determinando, asi que sus conocimientos son

adecuados y el grado de entendimiento les permite manejar el tema sin ningun
problema.
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Cuadro N°4. Edad que se diagnosticoé la enfermedad.

Edad del diagndstico de la Datos
Enfermedad Ne° %
Totales 80 100%
10 — 15 afios 0 0%
16 — 20 afos 0 0%
21 — 25 afos 0 0%
26 — 30 afos 0 0%
31 - 35 afnos 0 0%
36 — 40 afnos 34 42%
41 — 45 afios 46 58%

Fuente: Encuesta realizada a pacientes de 30 a 45 en la Asociacion Nacional de Personas con
Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos (ANPEMUFA). 2018

Gréafica N°3. Edad que se diagnostico la enfermedad.
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Fuente: Cuadro N°4.

Con respecto a la grafica N°3, el cual explica la edad en que fue diagnosticado la
enfermedad en el paciente, se aprecia que los encuestados en un 58%
manifestd de los 41 a 45 afios, el 42% entre los 36 a 40 afios, dejando las
demas opciones sin responder. Al respecto, se puede interpretar que la mayoria
de las personas tienen mas de 5 afios en que se le fue diagnosticada la
enfermedad y de ese momento el padecimiento de la misma ha ocasionado un

cambio radical en sus vidas.
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4.2. Preguntas en cuanto al enfoque de la Esclerosis Multiple en pacientes de 30
a45s.

Cuadro N°5. Significado de la Esclerosis Mdltiple.

Alternativas No° %
Si 80 100%

No 0 0%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis multiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Gréfica N°4.Significado de la Esclerosis Mdltiple.
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Fuente: Cuadro N°5.

Los encuestados respondieron en un 100%, que Si comprenden el significado de
la Esclerosis Mdltiple. En este sentido, se aprecia que la totalidad de los sujetos
estudiados reconocen muy bien la patologia que hoy en dia estd haciendo
efectos nocivos en su bienestar. A tal punto, que reconocen que la misma es una
enfermedad del sistema nervioso que afecta al cerebro y la médula espinal;

lesiona la vaina de mielina, el material que rodea y protege las células nerviosas.
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Cuadro N°6. La enfermedad como impedimento para las actividades diarias.

Alternativas No° %
Si 56 70%
No 24 30%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis miltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Gréafica N°5. La enfermedad como impedimento para las actividades diarias.
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Fuente: Cuadro N°6.

La muestra tomada como estudio consideraron en un 70%, que Si considera que
la enfermedad es un impedimento para llevar a cabo sus actividades diarias,
mientras que el 30% manifesté que No. Al respecto, se aprecia que en la
mayoria de las personas esta patologia les afecta en sus funciones diarias; si
bien es cierto a una con mayor gravedad y a otros con sintomas leves, no
obstante su incidencia considerablemente impide llevar a cabo ciertas
actividades que pudieran ser normal para una persona que no padezca esta

enfermedad.
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Cuadro N°7. Incidencias negativas en las relaciones sociales y familiares.

Alternativas No° %
Si 64 80%
No 16 20%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis miltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Gréfica N°6. Incidencias en las relaciones sociales y familiares.
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Fuente: Cuadro N°7.

Al realizar la encuesta, la muestra contesté en un 80%, que esta enfermedad Si
ha incidido negativamente en sus relaciones sociales y familiares, mientras que
el 20% restante dijo que No. Es por esto, que es evidente que las afectaciones
de la estudiada patologia significativamente cambia el estado emocional de
aquel que la padece, por ende de forma directa o indirecta su comportamiento se
ve involucrado al momento de mantener una relacion social incluso hasta

familiar, por ende le es dificil la estabilidad de la mismas.
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Cuadro N°8. La enfermedad y el abandono personal.

Alternativas No° %
Si 38 47%
No 42 53%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis mltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Gréafica N°7. La enfermedad y el abandono personal.

47%

53%

OSi ONO

Fuente: Cuadro N°8.

En relacion al cuadro n° 8 se observo, que en un 53% los encuestados
consideraron que la enfermedad No ha ocasionado que tome como opcion el
abandono personal, mientras que el 47% dijo que Si. En este sentido, se
observa que a pesar de la situacién que enfrentan en cuanto al padecimiento de
la enfermedad la mayoria de los individuos estudiados no consideran como
opcion su abandono, por ende tienden a luchar contra la enfermedad. No
obstante, para un grupo minoritario significativamente la enfermedad les afecta
tanto fisica como psicol6gicamente, por lo que hoy en dia le han perdido valor a

la vida.

79



Cuadro N°9. El estrés como factor que propicia la enfermedad.

Alternativas No° %
Si 64 80%
No 16 20%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis miltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Gréfica N°8.El estrés como factor que propicia la enfermedad.
20%

\\ 80%

OSi ONO
Fuente: Cuadro N°9.

Para el cuadro N° 9, los encuestados infirieron en un 80%, que Si reconocen que
el estrés ha sido uno de los factores que ha propiciado la enfermedad en su
persona, mientras que el 20% dijo que No. Es por esto, que es notorio para los
sujetos en estudio que el estrés ha sido un determinante para que la enfermedad
diera comienzo en sus vidas, pues las cargas y responsabilidades a lo largo del
tiempo hoy en dia han hecho estragos en su bienestar fisico como mental,

producto a la esclerosis multiple.
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Cuadro N°10. La falta de interés y su enfoque en el progreso de la enfermedad

Alternativas No° %
Si 42 53%
No 38 47%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis mltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Gréafica N°9. La falta de interés y su enfoque en el progreso de la enfermedad.

47%

OoSi oNO

Fuente: Cuadro N°10.

Los encuestados respondieron en un 53%, que Si consideran que la falta de
atencion personal (comida saludable, dormir adecuadamente, evitar el consumo
de alcohol entre otros), ha ocasionado el progreso de la enfermedad, mientras
que el 47% dijo que No. En este sentido, la mayoria de los individuos en estudio
reconocen, que el descuido personal cuando una persona esta sana es una
determinante que juega un significativo valor para propiciar la enfermedad, pues
la falta de una comida saludable, dormir adecuadamente, evitar el consumo de

alcohol, entre otros... conlleva al deterioro del organismo.
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Cuadro N°11. La carencia de actividad fisica y su enfoque en la manifestacion
de la enfermedad.

Alternativas N° %
Si 38 47%
No 42 53%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis miltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Grafica N°10. La carencia de actividad fisica y su enfoque en la manifestacion
de la enfermedad.

47%

53%

Si mNO

Fuente: Cuadro N°11.

La muestra tomada como estudio consideraron en un 53%, que No aprecia que
la carencia de actividad fisica cotidiana ha generado que se manifieste la
enfermedad en su organismo, mientras que el 47% manifestd que Si. Bajo este
resultado, la opinion de los encuestados en su mayoria considera que la falta de
actividad fisica no es una determinante para ocasionar la enfermedad, no
obstante es preciso dejar por entendido que esta es necesario para mantener el
organismo sano Yy saludable. Si bien es cierto, las debilidades en la actividad
fisica directamente no es un indicador para propiciar la patologia, pero la

carencia de la misma no le permite al organismo prevenir la enfermedad.
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Cuadro N°12. Orientacion sobre acciones a seguir para atender la recaida o

brote.
Alternativas N° %
Si 64 80%
No 16 20%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis mdultiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Grafica N°11.Orientacion sobre acciones a seguir para atender la recaida o
brote.

20%

80%

mSi mNO
Fuente: Cuadro N°12.

La muestra tomada como estudio considerd en un 80% que Si reconocen que el
personal de enfermeria le ha orientado sobre acciones para atender la recaida o
brote que podria generar la enfermedad, mientras que el 20% manifesté que No.
Es evidente que las funciones del profesional de Enfermeria han sido notorias en
estos individuos, pues la mayoria han sido orientados sobre lo que deben hacer

ante tales situaciones, los cuales pueden comprometer la vida de los mismos.

83



Cuadro N°13. Informacion pertinente sobre la enfermedad de Esclerosis

Multiple.
Alternativas N° %
Si 48 60%
No 32 40%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis mdultiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Grafica N°12.Informacion pertinente sobre la enfermedad de Esclerosis Multiple.

40%

OSi mNO

Fuente: Cuadro N°13.

Los encuestados respondieron en un 60%, que el personal de enfermeria Si le
ha brindado informacion pertinente sobre la enfermedad de Esclerosis Multiple,
mientras que el 40% dijo que No. En este sentido, se aprecia la oportuna gestion
por parte del sistema de salud en cuanto al apoyo informativo suministrado a las
personas que padecen de esta enfermedad, pues es necesario reconocer que
esta patologia en la actualidad todavia se le desconocen aspectos del por qué
se hace presente en la vida de una persona y otras no, he aqui que la
informacion actualizada es clave para orientar a estos sujetos y tenga una mayor

nocion de la misma.
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Cuadro N°14. La recreacion saludable y su enfoque en la manifestacion de la
Esclerosis Mdltiple.

Alternativas N° %
Si 38 47%
No 42 53%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis miltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Grafica N°13.La recreacion saludable y su enfoque en la manifestacion de la
Esclerosis Mdltiple

47%

53% /|

OSi ONO

Fuente: Cuadro N°14.

Al realizar la encuesta, la muestra contesté en un 53%, que en virtud a su
conocimiento No aprecia que el tomar un tiempo para la recreacion saludable es
un factor que origina la Esclerosis Mdultiple, mientras que el 47% restante dijo
gue Si. Bajo este resultado, se aprecia que los encuestado consideran un su
mayoria impropio adjudicar a la falta de recreacion como determinante de la
enfermedad, si bien es cierto esto puede ser una realidad, no obstante para
erradicar o disminuir las cargas de estrés, la recreacion es significativa, por ende
siendo el estrés una determinante que propicia la enfermedad la falta de

recreacion podria ocasionar la Esclerosis Mdltiple.
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Cuadro N°15. Reconocimiento de los sintomas de una recaida

Alternativas No° %
Si 43 54%
No 37 46%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el enfoque de la Esclerosis Multiple en pacientes de 30 a 45.
Asociacion Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Grafica N°14. Reconocimientos de los sintomas de una recaida.

46%

54%

OSi ONO

Fuente: Cuadro N°15.

Segun la grafica N°14 se observé que en un 54%, los encuestados consideraron
gue como persona diagnosticada con Esclerosis Mdltiple, Si reconocen los
sintomas que tienen, una recaida, mientras que el 46% dijo que No. En este
sentido, se observa que la mayoria de los individuos tienen un adecuado
entendimiento cuando tienen una recaida, por lo cual saben que al presentar un
episodio sintomatico de mas de 24 horas de duracién, es que la enfermedad

estd haciendo afectacién en su organismo.
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Cuadro N°16. El Brote por inmovilidad debido a la Esclerosis Mdltiple.

Alternativas No° %
Si 32 40%
No 48 60%
Totales 80 100%

Fuente: Encuesta para reconocer el Enfoque de la Esclerosis miltiple en pacientes de 30 a 45
en la Asociacién Nacional de Personas con Esclerosis Mdltiple Familiares y Amigos
(ANPEMUFA). 2018

Gréafica N°15. El Brote por inmovilidad debido a la Esclerosis Mdltiple.

T 40%

60%

OoSi oNO

Fuente: Cuadro N°16.

Para el cuadro N°16, los encuestados infirieron en un 40%, que cOmo persona
diagnosticada con Esclerosis Mdltiple al entrar en un estado de inmovilidad Si
reconocen que presenta un brote, mientras que el 60% dijo que No. Es por esto,
gue los sujetos en estudio, reconocen que al estar o presentar indicio de
inmovilidad en su cuerpo los mismo estan ante un brote sensitivo, las cuales se
caracterizan por la presentacion de sensaciones o percepciones alteradas en
todo el organismo (Hormigueo, sensaciones punzantes, ardor, entumecimiento,

rigidez).
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CONCLUSIONES

A sabiendas que la Esclerosis Multiple es una enfermedad desmielinizante
e inflamatoria, que afecta al Sistema Nervioso Central, de forma intermitente, a
la sustancia blanca, es decir, la mielina (encéfalo, corddén espinal y nervios
opticos), caracterizada por la recurrencia de placas inflamatorias con pérdida de
mielina (vaina aislante que envuelve las fibras nerviosas en la sustancia blanca
del encéfalo y el cordon espinal), impidiendo la conduccién de los impulsos
nerviosos y ésta es sustituida por placas de tejido conjuntivo, de tipo cicatricial

(esclerosis).

El estudio sobre el Enfoque que tienen los pacientes de 30 a 45 afos en

cuanto a la enfermedad de la Esclerosis Multiple, concluyo:

Al identificar el Enfoque que tiene la Esclerosis Multiple en pacientes, se
aprecio:

e Esta patologia afecta sus funciones diarias, si bien es cierto a una con
mayor gravedad y a otros con sintomas leves, no obstante su incidencia
considerablemente impide llevar a cabo ciertas actividades que pudieran

ser normal para una persona que no padezca esta enfermedad.

e Las afectaciones de la estudiada patologia significativamente cambia el
estado emocional de aquel que la padece, por ende de forma directa o
indirecta su comportamiento se ve involucrado al momento de mantener
una relacion social incluso hasta familiar, por ende le es dificil la

estabilidad de la mismas.



e A pesar de la situacion que enfrenta la persona en cuanto al padecimiento
de la enfermedad, la mayoria no consideran como opcién su abandono,
por ende tienden a luchar contra la misma. No obstante, para un grupo
minoritario significativamente la enfermedad les afecta tanto fisica como

psicolégicamente, por lo que hoy en dia le han perdido valor a la vida.

Al mencionar los factores que propician la Esclerosis Multiple en pacientes,

se observo:

e Es notorio que el estrés ha sido un determinante para que la enfermedad
diera comienzo en la vida de los individuos estudiados, pues las cargas y
responsabilidades a lo largo del tiempo hoy en dia han hecho estragos en
su bienestar fisico como mental, producto a la Esclerosis Mdltiple.

e El descuido personal producto cuando una persona estd sana es una
determinante que juega un significativo valor para propiciar la
enfermedad, pues la falta de wuna comida saludable, dormir
adecuadamente, evitar el consumo de alcohol, entre otros... conlleva al

deterioro del organismo

Al diagnosticar las estrategias de intervencion ante la Esclerosis Mdltiple en

pacientes de 30 a 45 afios, se aprecio:

e La oportuna gestion por parte del Sistema de Salud en cuanto al apoyo
informativo suministrado a las personas que padecen de esta
enfermedad, hace necesario reconocer que esta patologia en la
actualidad todavia se le desconocen aspectos del por qué se hace

presente en la vida de una persona y otras no, he aqui que la informacién



actualizada es clave para orientar a estos sujetos y tenga una mayor

nocion de la misma.

Las funciones del profesional de Enfermeria han sido notorias en estos
individuos, pues la mayoria han sido orientados sobre lo que deben hacer
ante tales situaciones, los cuales pueden comprometer la vida de los

mismos.



RECOMENDACIONES

En cuanto a la importancia que tiene determinar el enfoque de la Esclerosis
Multiple en pacientes de 30 a 45 afios que asisten a la Asociacion Nacional de
Personas con Esclerosis Multiple Familiares y Amigos, es pertinente recomendar

lo siguiente:

e Realizar estudios comparativos, en los cuales se analice la incidencia de
la variable de tipo social en relacion al conocimiento del diagndstico
parcial del paciente para determinar la prevalencia y los cambios de

personalidad durante la evolucion de la enfermedad.

e Incorporar dentro del enfoque de tratamiento, el abordaje psicolégico y
psiquiatrico, debido a que es necesario para mejorar la estabilidad

emocional y calidad de vida del paciente.

e Incluir y psicoeducar a familiares y/o cuidadores principales de los
pacientes con Esclerosis Multiple para garantizar el manejo adecuado y el
cumplimiento del tratamiento médico, psicoloégico y psiquiatrico, segun

sea el caso.



ALCANCE Y LIMITACIONES

En lo que respecta al alcance, el presente estudio se llevara a cabo en la
Asociacion Nacional de Personas con esclerosis multiple Familiares y Amigos,
con la finalidad de identificar la incidencia que tiene la esclerosis multiple en los
(as) paciente; de igual forma mencionar los factores que propician la
enfermedad; hasta diagnosticar las estrategias de intervencion.

En consideracion a las limitaciones, el estudio carecidé de argumentos,
como también de eventualidades que hubieran puesto en riesgo la culminacion
de la tesis, sin embargo, la falta de coordinacién por parte de los (as) pacientes
de 30 a 45 afos de edad que asisten a la Asociacion Nacional de Personas con
esclerosis multiple Familiares y Amigos para la recoleccion de datos, como a su
vez, ciertos contratiempos relacionados con la Practica Profesional, fueron

eventualidades controladas por la investigadora.
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ANEXOS



ANEXO N°1
Cuestionario



@Mifad Especializada de las Américas
Panamé - 1997

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS Y CLINICAS ]
ESCUELA DE CIENCIAS MEDICAS Y DE LA ENFERMERIA
LICENCIATURA EN CIENCIAS DE LA ENFERMERIA

Estimado usuaria actualmente estamos realizando una investigacion cientifica
sobre “Enfoque de la esclerosis multiple en mujeres de 30 a 45 afos que asisten
a la Asociaciéon Nacional de Personas con Esclerosis Multiple, Familiares y
Amigos”. Con el objetivo de hacer una propuesta formal que permita lograr el

maximo conocimiento sobre el tema a tratar.

Para lograr nuestros objetivos es necesario conocer cual es su opinan, objetiva

acerca del tema.

INSTRUCCIONES: Tenga la bondad de leer la presente encuesta y conteste con
una marca de cotejo (V) en la respuesta que considere emitir. Valga resaltar que
Su respuesta es confidencial.

|.- Datos Generales del Paciente

1.- Actualmente su Edad estd comprendida entre:
30 — 35 afos 36 — 40 afos 41 — 45 afnos

2.- Escolaridad
Ninguno Primaria Técnica

Primer Ciclo Secundaria Universitaria Otros

3.- En qué edad le diagnosticaron la enfermedad
10-15afios 16 —20afios 21 -25afios
26—-30affios 31 -35aflos_ 36-40afios
41 —-45afos



Il.- Preguntas en cuanto el enfoque de la Esclerosis Mdultiple en pacientes
de 30 a 45.

N°1.- ¢ Comprende usted el significado de la Esclerosis Multiple?

Si

No

N°2.- ¢Considera que la enfermedad es un impedimento para llevar a cabo sus
actividades diarias?

Si

No

N°3.- ¢La Esclerosis Mdltiple ha incidido negativamente en sus relaciones
sociales y familiares?

Si

No

N°4.- ¢La Esclerosis Mdltiple ha ocasionado que tome como opcion el
abandono personal?

Si

No

N°5.- ¢ Piensa usted que el estrés ha sido uno de los factores que ha propiciado
la enfermedad en su persona?

Si

No

N°6.- ¢La falta de interés sobre las consecuencias de la Esclerosis Mdltiple ha
ocasionado el progreso de la enfermedad?

Si

No

NO°7.- ¢ Cree usted que la carencia de actividad fisica cotidiana ha generado que
se manifieste la enfermedad en su organismo?

Si

No



N°8- ¢Reconoce usted que el Personal de Enfermeria le ha orientado sobre
acciones a seguir ante una recaida o brote que podria generar la enfermedad?
Si

No

N°9.- ¢ El Personal de Enfermeria le ha brindado informacién pertinente sobre la
enfermedad de Esclerosis Multiple?

Si

No

N°10.- ¢Piensa usted que al no tomar dedicar tiempo para la recreacion
saludable, es un factor que origina la Esclerosis Mdltiple?

Si

No

N°11.- ¢Siendo usted un (a) diagnosticado (a) con Esclerosis Multiple reconoce
los sintomas de una recaida?

Si

No

N°12.- ¢En la Esclerosis Mdltiple, al entrar en un estado de inmovilidad
reconoce que presenta un brote?

Si

No



ANEXO N°2
Coeficiente de Confiabilidad
Alpha de Cronbach
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ANEXO N°3
CONSENTIMIENTO HABLADO



DELAS

éfSiflad Especializada de las Américas
Panama - 1997

Universidad Especializada De Las Américas
Facultad de Ciencias Médicas y Clinicas
Licenciatura en Ciencias de la Enfermeria

Panama, Septiembre, 2018

Sra:

Le extendemos una cordial invitacion a participar en el estudio en el que se
esta desarrollando titulado: “Enfoque de la Esclerosis Mdultiple en pacientes de
30 a 45 aflos en que asisten a la Asociacion Nacional de Personas con
Esclerosis Multiple Familiares y Amigos”, como estudiante de trabajo de grado
de la Facultad de Ciencias Médicas y Clinicas.

La participacion el estudio es totalmente voluntario. Usted tiene derecho a
negase a participar y si decide a participar, tiene el derecho a retirarse del
estudio en cualquier momento. La informacion que usted proporcione durante la
entrevista que se le realizara es estrictamente confidencial, ser4 conocida sélo
por los participantes del proyecto y no ser& proporcionada a nadie mas.

Si decide participar esta colaborado con la Universidad Especializada De
Las Américas, en la mision de investigar y buscar soluciones a los problemas
actuales. Si tiene duda, comentarios o queja sobre el estudio puede comunicarse
con la Licenciada Maria del Carmen Quintero, asesora del estudio al teléfono
6661-5559.

Atentamente;
Estudiante de Lic. en Enfermeria Ramos Erika, 8-888-2208.
Telf: 6297-5182

Acepto (Si) / (No)

Nombre:
Firma:
Fecha:




ANEXO N°4
ANPEMUFA



ANPEMUFA

ANPEMUFA nace en el afio 2005, cuando logran agruparse un numero
importante de personas diagnosticadas con Esclerosis Multiple en Panama, junto
a sus familiares, con el fin de combatir la amenaza de reducir la calidad de los
medicamentos disponibles para esclerosis multiple, lo cual pondria en riesgo no

solo su calidad de vida, sino su vida misma.

En aquel entonces Panama contaba con los mejores tratamientos disponibles
internacionalmente, reconocidos por su capacidad de detener el avance de la
EM en los pacientes, y es por eso que, en la ciudad de Chitré, provincia de
Herrera, se agrupan todos los interesados, se crea la primera junta directiva y
nace ANPEMUFA.

El primer logro de la Asociacion fue retirar los permisos a dicho medicamento
subestandar y de esa manera, garantizar la tranquilidad de pacientes, familiares
y amigos.

Logros

Medicamentos

En 1997 se logroé introducir el primer medicamento al pais, hoy en dia contamos

con cinco medicamentos.

Clinica de EM

Desde el afio 2006 existe en el Hospital Santo Tomas, en miras de ralizar
diagndstico, tratamiento y rehabilitacion.



Grupo de Apoyo al Paciente

Se procura dar apoyo al paciente, en su entorno de manera integral.

Incidencia en Leyes y Decretos

Regionalmente, hemos logrado ser pioneros en resoluciones legislativas sobre
los farmacos bioldgicos y biotecnolégicos.

Mision

Velar porque las personas con esclerosis mdultiple logren mantener una
integracion positiva con su entorno, ensefiando a pacientes y familiares a
enfrentar los retos de la enfermedad sin dejar de sofiar con la cura.

Visién

Seguir siendo una ONG para personas con esclerosis multiple con el
reconocimiento nacional e internacional por su participacion, capacitacion y
metas logradas.

Valores

Respeto

Compromiso

Liderazgo



Meta #1

Que las personas que sufren la enfermedad obtengan alternativas de
tratamiento efectivas y soluciones a los retos que implica vivir con Esclerosis

Multiple

Meta #2

Que las personas afectadas por la EM se conecten, y que cuenten con la

informacion y los recursos necesarios para seguir adelante con sus vidas

Meta #3

Que tanto los individuos como las organizaciones conozcan acerca de la

EM, y se movilicen para generar recursos que permitan acelerar el progreso y

maximizar el impacto positivo en las comunidades.



