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RESUMEN

Introduccion: La neurorrestauracion integral en la esclerosis
multiple mejora los déficits funcionales. Dentro de la atencion
de las personas con la enfermedad, se ha incluido la valoracion
de la calidad de vida relacionada con la salud, que es un
elemento clave para la evaluacién subjetiva de las influencias
del estado de salud actual.

Objetivo: Determinar la influencia de la neurorrestauracién
integral en la calidad de vida relacionada con la salud de los
pacientes con esclerosis multiple remitente-recurrente.

Material y Métodos: Se realizd un estudio cuasi-
experimental en 78 pacientes con esclerosis multiple
remitente-recurrente, tratados en el Hospital Universitario
Clinico-quirdrgico Arnaldo Milian Castro de Santa Clara, en
el periodo comprendido entre enero de 2014 a diciembre de
2020. Los pacientes se distribuyeron aleatoriamente en un
grupo estudio y un grupo control, asignados por sorteo.

Resultados: En cuanto a las actividades de la vida diaria
mostré una media al final de la intervencién de 95,89 para el
grupo estudio; y para el grupo control de 81,28. Posterior a la
intervencion se evidencié una mejoria del funcionamiento de
la calidad de vida relacionada con la salud del grupo estudio
en los componentes de la escala en comparacién con los
controles.

Conclusiones: se determind como el desarrollo de
intervenciones promueven el mayor bienestar posible de
los pacientes con esclerosis multiple remitente-recurrente a
través de la neurorrestauracion integral.

Palabras claves:
Calidad de vida, calidad de vida relacionada con la salud,
esclerosis multiple,
esclerosis multiple remitente—recurrente,
neurorrestauracion integral, neurorrehabilitacion.
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ABSTRACT

Introduction: ~ Comprehensive  neurorestoration in
Multiple Sclerosis improves functional deficits.  The
assessment of health-related quality of life, which is a key
element for the subjective evaluation of the influences of
the current state of health, has been included in the care of
people with the disease.

Objective: To determine the influence of comprehensive
neurorestoration on the health-related quality of life of
patients with relapsing-remitting multiple sclerosis.

Material and Methods: A quasi-experimental study
was carried out in 78 patients with relapsing-remitting
multiple sclerosis treated at the “Arnaldo Milian Castro”
Clinical-Surgical University Hospital in Santa Clara, in the
period between January 2014 and December 2020. The
patients were randomly assigned to a study group and a
control group.

Results: Regarding activities of daily living, the study
group showed a mean of 95,89 at the end of the intervention,
while the control group showed a mean of 81,28. After
the intervention, an improvement in the functioning of
the health-related quality of life of the study group was
evidenced in the components of the scale, compared with
the controls.

Conclusions: It was determined that the development
of interventions through comprehensive neurorestoration
promote the best possible well-being of patients with
relapsing-remitting multiple sclerosis.

Keywords:

Quality of life, health-related quality of life,
multiple sclerosis,
relapsing-remitting multiple sclerosis,
comprehensive neurorestoration, neurorehabilitation.
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INTRODUCCION

a restauracion neuroldgica permite mejorar la calidad de vida, disminuyendo las limitaciones en las
actividades de la vida diaria, asi como la restriccion en la participacidn social; constituye un proceso asistencial
integral dirigido a restituir, minimizar o compensar en lo posible los déficits funcionales aparecidos en la
persona. Uno de los pilares actuales del tratamiento de la esclerosis multiple (EM) es la neurorrestauracion
que ayuda a mejorar el bienestar mental y fisico de los pacientes.!

La neurorrestauracion integral en la EM constituye una estrategia terapéutica integral y esta orientada a
mejorar la actividad y la participacidon del paciente desde una perspectiva biopsicosocial.”” En el caso de la
EM la medicion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es de vital importancia, dado que los
avances en el diagndstico y su tratamiento reflejan hechos como una notable disminucién del numero de los
brotes y un aumento de la esperanza de vida media.®

Como parte de la atencidn integral de las personas con EM, se ha incluido la realizacidn de una valoracién
de la CVRS, que brinda informacion sobre las necesidades del paciente, que es un elemento clave para
determinar la utilidad de intervenciones adicionales.®

En el Hospital Provincial Universitario Clinico-quirurgico Arnaldo Milian Castro, de la provincia de Villa Clara,
Cuba, se disefid y aplicé una estrategia de seguimiento multidisciplinario,® con un equipo que desarrolla la
estrategia, el cual demostré la efectividad de esta para mejorar la calidad de vida en adultos con EM.

A partir de estos resultados comenzd a consolidarse en el centro un proyecto dirigido a mejorar la
neurorrestauracion de los pacientes con EM; para conseguir una calidad de vida dptima, para ello es necesario
el manejo del tratamiento desde una perspectiva integral.

La CVRS de los pacientes con EM debe ser valorada desde un enfoque integral ya que afecta a todas las
esferas de la vida de la persona, por lo que se impone la necesidad practica de realizar por primera vez en
Villa Clara una intervencién que tenga en cuenta la neurorrestauracion integral en pacientes con EM, por lo
que surge el interés de abordar el siguiente problema cientifico:

¢Cdmo potenciar la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con esclerosis multiple remitente-
recurrente mediante una intervencion de neurorrestauracion integral?

Por tanto, el objetivo de esta investigacion es determinar la influencia de la neurorrestauracién integral
en la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes con esclerosis multiple remitente-recurrente.

MATERIAL Y METODOS

Se realizé una investigacion cuasi-experimental con dos grupos (estudio y control), prospectiva, longitudinal
en pacientes con diagndstico de esclerosis multiple remitente-recurrente (EMRR), valorados y tratados
en el Hospital Universitario Clinico-Quirurgico “Arnaldo Milidan Castro” de Santa Clara, Cuba, en el periodo
comprendido entre 2014 y 2020.

Se incluyeron para el estudio todos los pacientes con criterios diagndsticos de EMRR: 78 pacientes,
siguiendo los siguientes criterios de inclusidn y exclusion:

- Pacientes con diagndstico de esclerosis multiple recidivante remitente, aplicando los Criterios Diagndsticos
McDonald 2017, referenciados por Thompson.®

- Pacientes que previo consentimiento informado estén dispuestos a participar en el estudio.

- Pacientes mayores de 18 afios.

Criterios de exclusion:

- Pacientes afectados de formas progresivas de la enfermedad.

Los pacientes se distribuyeron aleatoriamente en un grupo de estudio (GE; n = 39) y un grupo de control
(GC; n =39), asignados por sorteo.

Se estudiaron las siguientes variables:

- Edad: Segun afios cumplidos en el momento del estudio.

- Género: Femenino y Masculino

- Color de piel: blanco y no blanco

- Edad de debut: edad en que se diagnostico la enfermedad.

- Aios de evolucion: Tiempo en afios de evolucion de la enfermedad.

- Progresion de la enfermedad: hace referencia al deterioro funcional o al empeoramiento de la
discapacidad.

- Grado de independencia funcional para las actividades basicas cotidianas: valora el nivel de
independencia del paciente con respecto a la realizacién de algunas actividades de la vida diaria.

- Calidad de vida relacionada con la salud: nivel de bienestar derivado de la evaluacion que la persona
realiza de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en estos tiene su estado de salud.

Se utilizd como instrumento de evaluacién el indice de Barthel” que mide la capacidad de una persona
para realizar diez actividades de la vida diaria. Presenta puntuaciones entre 0-100. También se uso el
Expanded Disability Status Scale(EDSS)® que se utiliza para evaluar la progresion de la enfermedad, presenta
puntuaciones de 0 a 10 con incrementos de 0,5 que representan mayores niveles de discapacidad.
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El Cuestionario de Calidad de Vida para la EM (Multiple Sclerosis Quality of Life-54, MSQoL-54") es un
instrumento de medida de la CVRS especifico para EM, valido, fiable y bien aceptado por los pacientes.
Presenta puntuaciones entre 0-100.

Intervencion de neurorrestauracion integral aplicada

Los pacientes que formaron parte del GE realizaron una intervencién de neurorrestauracion integral, la
cual se centré en la aplicacion de las diferentes actividades de la intervencidn que incluian: terapia fisica;
terapia ocupacional para el entrenamiento de las actividades de la vida diaria; terapia de lenguaje; sicoterapia
de apoyo para manejo de crisis depresiva y de ansiedad; estimulacion cognitiva; y trabajo social para facilitar
el proceso de adaptacion a la enfermedad.

La intervencién comprendio diferentes modalidades de neurorrestauracidn con el propdsito de potenciar la
CVRS. Asi como proporcionar recursos compensatorios dirigidos a las actividades de la vida diaria. El paciente
recibié tratamiento institucionalizado en el servicio de rehabilitacidon durante cuatro semanas cada seis meses
en el transcurso de un afo, en el Hospital Provincial Universitario Clinico-quirdrgico Arnaldo Milidn Castro.

La intervencion esta estructurada metodolégicamente de la siguiente manera: (Tabla 1).

Tabla 1- Estructura metodoldgica basica de la intervencidn

No. Sesiones de intervencion 8

Duracién de las sesiones 60 minutos

Horario Lunes a Viernes 8:00 am a 12:00m y de 2:00 pm a 4:00 pm

Duracién de programa Cuatro semanas, 5 frecuencias semanales cada seis meses durante un afio.

Recursos humanos Neurdlogo, Especialista en Rehabilitacion y licenciado en Rehabilitacidn,
licenciado en Logopedia, terapeuta ocupacional, trabajador social, licenciado en
psicologia.

Capacidad del grupo Hasta 8 pacientes

Poblacion Pacientes con diagndstico de EMRR

Condiciones del ambiente Local con adecuada iluminacion, ventilacion, privacidad, sala de ingreso y
departamento de rehabilitacion.

Recursos basicos Profesional con formacién en neurociencias y experiencia en la atencion a
pacientes con EMRR. Coterapeuta, para viabilizar el proceso terapéutico

Los pacientes que participaron en el GC recibieron tratamiento fisico-convencional: durante cuatro semanas
cada 6 meses durante un afio, con una frecuencia de cinco veces por semana. En la mafiana realizaban
ejercicios aérobicos, ejercicios de mecanoterapia. En la tarde recibieron psicoterapia de apoyo emocional
en la aceptacion y adaptacion al diagndstico, durante 90 minutos. Los pacientes recibieron atencion de
enfermeria para la prevencion y educacién en la salud durante 90 minutos.

Procedimiento

Se efectud una sesidn educativa de una hora durante la primera semana de tratamiento con el objetivo
de explicar a todos los participantes los beneficios de los entrenamientos en el funcionamiento cerebral y la
discapacidad fisica de los pacientes con EMRR. Ambos grupos (GE y GC) fueron evaluados pre y postratamiento
con los mismos instrumentos de evaluacion.

Evaluacion de los resultados: Para valorar la efectividad se realizé el ultimo corte de seguimiento al afo,
después de terminadas las dos intervenciones semestrales tanto en el GE y GC.

Los datos fueron recogidos directamente de las historias clinicas.

Los datos recogidos fueron procesados en el programa SPSS version 25. Se utilizd prueba de Chi cuadrado
para contrastar variables cualitativas. Para las comparaciones intergrupales se utilizé Pruebas no paramétricas

para muestras independientes; tamafios de efecto d de Cohen, ANOVA de pruebas repetidas, y prueba de
Mann. Whitney. El nivel de significacion que se usé fue p< 0,05.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Consejo Cientifico del Hospital Provincial Clinico- quirdrgico Arnaldo Milian
Castro de Santa Clara. Se mantuvo la confidencialidad de la identificacién de cada paciente. Los principios
fundamentales de la ética médica (no maleficencia, beneficencia, autonomia y justicia) fueron los pilares para
el desarrollo de la investigacién.
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RESULTADOS

En la Tabla 2 se muestra que la edad media de los pacientes estudiados, al contrastarse por grupos
se distribuye de forma homogénea respecto a estos, de forma conjunta la media de esta poblacién y su
desviacion estandar se hallan en 35 + 8,54 afos, y se manifiesta en el grupo de estudio con 34,54 + 9,22 afios
y para grupo de control con 35,46 + 7,9 afos. Se puede apreciar que 57 pacientes fueron mujeres, 29 en el
grupo de estudio y 28 en el grupo de control. Con respecto al color de piel 66 fueron blancos; distribuidos 33
en cada grupo.

La edad de debut de la enfermedad para ambos grupos se expresa mediante intervalos y ofrece una
significacion bilateral que marca la no diferencia entre ellos seguin los cortes realizados, la edad media y
su desviacién estandar es 39,71 + 9,86 afios y por grupos estos valores son en el estudio de 37,95 + 10,86
afios y en el control de 41,46 + 8,53 afos. Los afios de evolucidn de la enfermedad muestran una media con
desviacion estandar de 9,77 * 5,36 aios siendo de 8,05 + 3,60 afios en el grupo de estudio y de 11,49 + 6,26
en el control, al contraste con una prueba de medianas para dos muestras independientes se encuentra un
valor que marca diferencias entre estos grupos.

La progresidon de la enfermedad medida por la EDSS muestra una media con desviacion estandar de
1,5 + 0,96; en el grupo de estudio es de 1,5 + 0,93 y de 1,48 + 0,99 en el de control, bajo un contraste
de muestras independientes ofrece un valor indicador de homogeneidad entre ambos grupos donde la
mediana y el valor minimo son los mismos en todos los pacientes estudiados, 1y 0,5 respectivamente.

Tabla 2- Caracterizacién sociodemografica y clinica de los pacientes

Grupo de
Total Grupo de Control
. ontro Prueba de
Caracteristica (N=78) Estudio (n=39) _
(n=39) significacién
No. % No. % No. %
Edad Media + DE 35+8,54 34,54 +9,22 35,46+7,9 Z,:=0,453; p=0,986
Masculino 21 26,9 10 25,6 11 28,2
Género x°(1) =0,065. p=0,79
Femenino 57 93,1 29 74,4 28 71,8
Blanco 66 84,6 33 84,6 33 84,6
Color de piel
No blanco 12 15,4 6 15,4 6 15,4
<27 afios 18 23,1 11 28,2 7 17,9
28-33 afios 14 17,9 6 15,4 8 20,5
34-37 afios 15 19,2 6 15,4 9 23,1
Edad de debut [12=4,407; p=0,414
38-42 afios 20 25,6 10 25,6 10 25,6
>43 11 14,1 6 15,4 5 12,8
(Media £ DE) 39,71+ 9,86 37,95+ 10,86 41,46 £ 8,53
Afios de Media + DE 9,77 £5,36 8,05 + 3,60 11,49+ 6,26
By 7=-1,887; p=0,023
Evolucion Minimo-Méximo 4 25 417 5 25
L. Media + DE 1,5+0,96 1,5+0,93 1,48 £ 0,99
Progresion de la
, . . ZKS:0’906;
enfermedad Minimo-Maximo 0,5-4,5 0,5-4,5 0,5-3,5
p =0,385
(EDSS) Mediana 1 1 1

EDSS: Expanded Disability Status Scale, Z, .

KS*

Prueba de Kolmogorov-Smirnov. Z: Prueba de la mediana y? Pruebas Chi cuadrado

El contraste de la capacidad funcional entre los grupos mediante la evaluacion del IB en cuatro momentos
continuos ofrece mediante una prueba de medidas repetidas un valor que marca, tras las valoraciones de
medias y desviaciones estandares, una significacion alta tanto para las comparaciones de esta variable en el
grupo como la que se corresponde al efecto en el tiempo de ella frente a ambos grupos. (Tabla 3).
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conforman el grupo estudio y grupo control

Tabla 3- Comparacion del nivel de independencia de los pacientes con EMRR que

Grupos Estudio Control
MediazDE MediazDE

Inicial 87,17+7,76 84,35+11,31
1 mes pos-ingreso 91,5343,35 84,61+11,31
6 meses 92,30+7,05 81,92+14,12
Final 95,89+5,94 81,28+16,37
Efecto Grupos F(3,22) =42,61, p=0,001; r]zpamal=0,63

Efecto de grupo*tiempo F(3,22) =44,59, p=0,001; n* , . =0,64

Enlas Tablas 4 y 5 se muestra la comparacion de la calidad de vida relacionada con la salud pre-intervencion
(linea base) y posintervencién, al inicio del estudio entre los grupos no se comprobaron diferencias en la
mayor cantidad de las variables que constituyen el cuestionario de CVRS, pero si se observaron diferencias
significativas entre los grupos en la salud mental global y salud fisica global. Al respecto resulta importante
precisar que las diferencias se caracterizaron por una percepcién inferior en el grupo de estudio en cuanto ala
CVRS, en comparacion con el grupo de control. En términos generales los resultados sugieren que al inicio de
la investigacion los pacientes del grupo de estudio presentaban mayores dificultades que el grupo de control
con respecto a la percepcion de la CVRS.

Etapa posintervencion

Luego de la intervencién se comprobd una mejoria significativa en la percepcion de la CVRS del grupo de
estudio en comparacion con el grupo de control. Como tendencia general, las evaluaciones mostraron un
aumento de las puntuaciones en todos los componentes del cuestionario de CVRS para la EM en el grupo de
estudio.

Los resultados estadisticos bajo una prueba de Mann-Whitney ofrecen valores de significacién que indican
una situacion de homogeneidad para todas las variables al inicio del proceso investigativo, excepto para salud
fisica global, salud mental global; sin embargo, la misma prueba aplicada con posterioridad marca una alta
significacion para la diferencia entre el antes y el después por grupos. Se mantiene la salud fisica global sin
diferencias, asi como percepcién de salud, energia y limitaciones fisicas, aunque esta ultima presenta un
valor de significacion que marca el punto limite para rechazar la diferencia, las otras muestran valores de
significacion aceptables.

Tabla 4- Comparacion de la calidad de vida relacionada con la salud pre-intervencidén y pos-tratamiento

Antes (Linea base) Después (Posintervencion)
. GE GC GE GC
Variables
(n=39) (n=39) (n=39) (n=39)
z p

Rangos Rangos z p Rangos Rangos
Salud Fisica 37,81 41,19 -0,67 0,503 45,22 33,78 -2,267 | 0,023
Limitaciones Fisicas 36,71 42,29 -1,104 0,27 44,44 34,56 -1,95 0,051
Dolor 41,71 37,29 -0,876 0,38 48,35 30,65 -3,503 | <0,001
Bienestar Emocional 42,97 36,03 -1,377 0,17 50,83 28,17 -4,487 | <0,001
Energia 36,85 42,15 -1,041 0,30 44,26 34,74 -1,879 0,06
Percepcion de Salud 36,96 42,04 -0,998 0,32 42,97 36,03 -1,364 | 0,173
Funcidn Social 38,64 40,36 -0,34 0,73 48,05 30,95 -3,369 | 0,001
Funcidon Cognitiva 38,36 40,64 -0,451 0,65 45,59 33,41 -2,401 0,016

Z: prueba de Mann-Whitney
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Tabla 5- Comparacion de la calidad de vida relacionada
con la salud pre-intervencion y pos-tratamiento de los pacientes

Antes (Linea base) Después (Post-intervencion)
. _ GC GE GC
Variables GE (n=39) (n=39) (n=39) (n=39)
z p
Rangos Rangos z p Rangos Rangos
Preocupacion de Salud 36,81 42,19 -1,064 0,29 46,09 32,91 -2,61 0,009
Funcidn Sexual 40,33 38,67 -0,33 0,74 44,88 34,12 -2,123 0,034
Comprar. Salud 39,91 39,09 -0,162 0,87 45,82 33,18 -2,484 0,013
Satisfaccion Sexual 35,69 43,31 -1,505 0,132 44,68 34,32 -2,045 0,041
Calidad de Vida 40,06 38,94 -0,225 0,82 49,97 29,03 -4,129 | <0,001
Salud Fisica Global 33,73 45,27 -2,281 0,02 42,64 36,36 -1,242 0,214
Salud Mental Global 34,38 44,62 -2,017 0,04 47,54 31,46 -3,168 0,002
Z: prueba de Mann-Whitney
DISCUSION

La neurorrestauracion integral trata de abordar las funciones afectadas como consecuencia de la EM. Se
trabaja desde una integracion de distintos formatos, el cual comienza por actividades sencillas para terminar
trabajando en el ambito de la vida diaria.

En un estudio cuasi-experimental, en pacientes con diagndstico de EM que estuvieron ingresados en el
Hospital Provincial de Rehabilitacion Dr. Faustino Pérez Hernandez de Sancti Spiritus, existieron diferencias
estadisticamente significativas en los componentes fisico y mental, impacto de la fatiga, salud mental y
fuerza muscular con mejoras después de aplicado el estudio. De acuerdo con los resultados obtenidos, se
muestra que el programa de neurorrestauracion integral es util para mejorar la calidad de vida en adultos con
esclerosis multiple.?

La EM determina una multiplicidad de déficits que variaran el grado de discapacidad y minusvalia.
Internacionalmente en los estudios para evaluar la efectividad de diferentes terapias con pacientes de EM,
se utiliza el IB, ya que el deterioro motor esta frecuentemente asociado a la enfermedad.* Los hallazgos de
varios autores**'213 demuestran la viabilidad de un enfoque de neurorrestauracion integral y su efectividad
para mejorar el equilibrio, la capacidad funcional y la movilidad de las personas con EM.

En este estudio se evidencid mejorias en las diferentes dimensiones de calidad de vida. Sus resultados
coinciden con los hallazgos en analisis previos realizados con intervenciones en pacientes con esclerosis
multiple;*** por lo que se considera que la calidad de vida en esclerosis multiple se ha establecido como un
predictor de la progresién de la enfermedad.

Teniendo en cuenta los resultados descritos en la bibliografia sobre la efectividad de la rehabilitacion, este
estudio determind que el grupo que realizd la neurorrestauracion integral presenta mejora en la CVRS en
relacion con el GC, que se entrend Unicamente en la modalidad de tratamiento fisico convencional.

Como se esperaba, los pacientes del GE mostraron una mejoria en lograr modificar positivamente las
dimensiones relacionadas con su funcion fisica y mental, percepcidon de su salud fisica, dolor, funcidon
sexual, cognitiva y social; reduciendo su impacto en las actividades cotidianas.

Investigaciones previas determinan que tanto los ejercicios fisicos**2% como las intervenciones de
rehabilitacion cognitivas®” resultan beneficiosos en las funciones cognitivas en pacientes con EM. En este
sentido, los resultados obtenidos refuerzan la idea de que el tratamiento de neurorrestauracion integral es
eficaz para mejorar la CVRS en pacientes con EM.

Por todo ello se puede deducir que el analisis de la CVRS es necesario para valorar y conocer las
necesidades no cubiertas de los pacientes con EM, predecir su prondstico y desarrollar intervenciones en
los aspectos tanto fisicos como sicoldgicos. La neurorrestauracion integral del paciente con EM consigue
mejorar su CVRS. A la vez, logra modificar positivamente las dimensiones relacionadas con su funcion
fisica, percepcion de su salud fisica, dolor, funcidon sexual y satisfaccién de la funcidn sexual; reduciendo
su impacto en las actividades cotidianas.

CONCLUSIONES

Se determind cémo el desarrollo de intervenciones promueve el mayor bienestar posible de los pacientes
con esclerosis multiple remitente-recurrente a través de la neurorrestauracion integral para mejorar la calidad
de vida relacionada con la salud, lo que demuestra la viabilidad de este enfoque y su utilidad para mejorar la
calidad de vida en adultos con esta enfermedad.
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