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Resumen

Los efectos del estrés sobre los sistemas nervioso, endocrino y especialmente sobre el inmune
han generado la hipotesis de que podria ser un factor relevante en la evolucion de la esclerosis
muiltiple, de manera que altos niveles de estrés podrian incrementar la probabilidad de una evo-
lucion negativa de la enfermedad y también empeorar la calidad de vida de los afectados.

Se ha estudiado una cohorte de 18 meses de seguimiento de una muestra de 49 afectados de
esclerosis miiltiple remitente-recurrente. Se evalud el estrés percibido de forma mensual. La
calidad de vida al inicio y al final del estudio. Los acontecimientos vitales estresantes y su
impacto emocional, las formas clinicas de estrés (ansiedad y depresion), el apoyo social perci-
bido, la percepcion de control, las estrategias de afrontamiento y el curso evolutivo, al inicio del
estudio y cada 6 meses.

Los resultados indicaron que los acontecimientos vitales estresantes, asi como el impacto
emocional que generan, eran buenos predictores del niimero de brotes padecidos durante los 18
meses. También sefialaron que los mejores predictores de la calidad de vida al final de dicho
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periodo fueron los bajos niveles de ansiedad y depresion, ser hombre y un bajo niimero de pseu-
dobrotes (R*=0,8 y p=0,0005).

Se propone que la atencion biopsicosocial proporcionada en la neurorehabilitacion incluya
intervenciones psicologicas dirigidas a manejar el estrés, tratar sus formas clinicas de ansiedad
y depresion y modificar algunas estrategias de afrontamiento desadaptativas detectadas, con el
objetivo de mejorar la evolucion clinica de la enfermedad y la calidad de vida de los pacientes.

Palabras clave: Esclerosis miltiple, estrés, afrontamiento, calidad de vida.

Summary

The effects of stress on the nervous system, the endocrine system and especially on the
immune system have generated the hypothesis that might be a relevant factor in the evolution of
multiple sclerosis, so high levels of stress may increase the probability of a negative evolution of
the disease and worsen quality of life.

An 18-month prospective cohort study with a sample of 49 relapsing-remitting multiple scle-
rosis patients. Perceived stress was measured monthly. Quality of life was evaluated at the
beginning and at the end of the study. Stressful life events and their emotional impact, clinical
forms of stress (anxiety and depression), perceived social support, controllability, coping strate-
gies and clinical course were measured at the beginning and every 6 month.

The results indicated that stress measures and their emotional impact were good predictors
of the number of relapses during the 18 month period. The best quality of life predictors were
lower anxiety and depression levels, male sex and low number of pseudo-relapses (R*=0,8 and
p=0,0005).

It is proposed that biopsychosocial care in neurorehabilitation includes psychological inter-
ventions aimed t managing stress, its clinical forms and unhelpful detected coping strategies in

order to improve the clinical course of the disease and patients’ quality of life.

Key words: Multiple sclerosis, stress, coping strategies, quality of life.

INTRODUCCION

La Esclerosis Miiltiple (EM) es una enferme-
dad del sistema nervioso central, cronica, progre-
siva, inflamatoria, desmielinizante y autoinmuni-
taria, con etiologia desconocida, con debut entre
los 20-40 afios. Es la causa més importante de dis-
capacidad no traumdtica en adultos jovenes (S4,
2008; Ramagopalan, 2010).

La prevalencia en Espaa es alta y va en aumen-
to. Estudios recientes confirman que actualmente
es de 80-100 casos/100.000 habitantes, lo cual im-
plica que hay cerca de 50.000 afectados (Ferndn-
dez et al., 2012; Otero-Romero et al., 2012).

Existen tratamientos inmunomoduladores, diri-
gidos a modificar el curso natural de la enferme-
dad, y también neurorehabiltadores, que tienen por
objetivo reducir el impacto de la enfermedad sobre
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el individuo, dentro de las limitaciones impuestas
por el déficit neurolégico, mediante una interven-
ciéon multidisciplinar (Sastre-Garriga, Galan-Car-
taind, Montalbdn y Thompson, 2005; Grupo de
trabajo sobre la guia de préctica clinica sobre la
atencién a las personas con EM, 2012).

El diagnéstico suele ser un acontecimiento vi-
tal estresante que conlleva consecuencias psicol6-
gicas y sociales, ademds de las fisicas (Rivera-Na-
varro, Benito-Ledn y Morales-Gonzdlez, 2001).
Se ha comprobado que los afectados de EM tienen
mds probabilidades de suftir alteraciones psicold-
gicas que la poblacién general (Tesar, Baumhackl,
Koop y Giinther et al., 2003) y que otros grupos
de pacientes cronicos (Siegert y Abernety, 2005),
siendo la ansiedad y la depresion las manifestacio-
nes psicopatoldgicas mds prevalentes (Sd, 2008).
Se calcula que, en algiin momento del curso de la
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enfermedad, hasta el 57 % de los afectados pueden
padecer depresion (Feinstein, 2011) y el 34 % an-
siedad (Smith y Young 2000).

Los efectos del estrés sobre el sistema nervio-
so, el sistema endocrino y especialmente sobre el
inmunitario (Glaser y Kiecolt-Glaser, 2005) han
generado la hipétesis de que podria ser un factor
relevante en la evolucidn de la EM. La evidencia
cientifica que apoya la asociacion entre estrés y
una mayor probabilidad de padecer brotes o empe-
oramientos de la enfermedad va en aumento (Brown,
Tennant, Dunny y Pollard, 2005; Mitsonis, Pota-
gas, Zervas y Sfagos, 2009; Somer et al., 2010;
Artemiadis, Anagnostouli y Alexopoulos, 2011).

DeRijk, Eskandari y Sternberg (2004) sefiala-
ron que las células inmunoldgicas de los afecta-
dos de EM son menos sensibles a la regulacién
de los glucocorticoides que las de los sujetos sa-
nos, especialmente durante los brotes (Van Win-
sen et al. 2005), hecho que se conoce como resis-
tencia a los glucocorticoides. Mohr y Pelletier (2006)
describieron mediante tres hipdtesis como la expo-
sicién al estrés en afectados de EM contribuye a
la exacerbacion de los sintomas de la enfermedad.
Primera: es la resolucion del estrés (con su con-
comitante reduccion de cortisol en sangre) y no el
inicio de éste (con incremento del cortisol) la que
empeora la inflamacién; segunda: el mantenimien-
to de niveles elevados de glucocorticoides por es-
trés cronico, reduce el nombre de receptores para es-
tas hormonas, de esta forma las células inmunitarias
de los afectados son menos sensibles a los efectos
antiinflamatorios del cortisol ante un pequefio in-
cremento de la inflamacién; y tercera: el estrés
aumenta el riesgo de empeoramiento de los sinto-
mas al incrementar la permeabilidad de la barrera
hematoencefélica a células inmunitarias circulan-
tes en sangre, la infiltracion de leucocitos al SNC
y promover procesos inflamatorios.

Las estrategias adecuadas de afrontamiento del
estrés pueden reducir la susceptibilidad a las enfer-
medades inmunoldgicas, reducir su impacto cuan-
do se padecen y también optimizar la eficacia de
inmunoterapia (Zozulya, Gabaeva, Sokolov, Surki-
na y Kost, 2008). Asi mismo, el desarrollo de
estrategias de afrontamiento adaptativas, el trata-
miento de las alteraciones afectivas y de la ansie-
dad, la mejora de algunos rasgos de personalidad
desadaptativos mediante intervenciones psicotera-
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péuticas puede afectar favorablemente el impacto
que el estrés juega en la evolucién y el pronds-
tico de la EM (Stathopoulou, Christopoulos, Sou-
basi y Gourzis, 2010).

La calidad de vida (CV) de los afectados de EM
es peor que la referida por la poblacién general y
algunos estudios apuntan que también es peor que
la de otros grupos de enfermos crénicos (Nortvedt y
Riise, 2003), pero otros autores no destacan dife-
rencias entre ellos (Sehanovic, Dostovic, Smajlovic
y Avdibegovic, 2011). La CV es una medida esen-
cial para determinar el impacto de la enfermedad y
de los efectos de las intervenciones desde el punto
de vista de los pacientes (Visschedijk et al. 2004).
Esto justifica el hecho de que sea una herramienta
util en la toma de decisiones terapéuticas (Hernén-
dez, 2000).

Diferentes estudios han sefialado la importan-
cia de los factores psicosociales como determinan-
tes en la prediccion de 1a CV, especialmente el pa-
pel de la depresion (Siegert y Abemethy, 2005; Gok-
sel Karatepe et al. 2011). Asi mismo, otros trabajos
han enfatizado el papel de las estrategias de afron-
tamiento (Schwartz et al. 1999; McCabe y McKem,
2002), mientras que algunas investigaciones en-
cuentran mas de un factor relevante, como es el ca-
so de Benedict et al. (2005) y de Fabregas et al.
(2007) quienes destacan, ademds de la depresion,
la fatiga, el grado de discapacidad y el apoyo so-
cial percibido.

Estos conocimientos abren diferentes vias para
proponer intervenciones orientadas a mejorar la CV
y el bienestar de los afectados por EM u otras en-
fermedades crénicas.

OBJETIVO

El objetivo general de la investigacion fue es-
tudiar la exposicion al estrés (estrés percibido, acon-
tecimientos vitales estresantes e impacto emocio-
nal, y sus formas clinicas: ansiedad y depresi6n)
en afectados de EM y evaluar sus efectos negati-
vos sobre la evolucion de la enfermedad (brotes,
pseudobrotes y grado de discapacidad) y la CV, te-
niendo en cuenta diferentes variables psicosocia-
les mediadoras (apoyo social percibido, estrate-
gias de afrontamiento y percepcién de control) (ver
Tabla 1).
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Variables, instrumentos y frecuencia de evaluacion

Tabla 1

(Pelechano, Matud y De Miguel,
1993).

VARIABLE INSTRUMENTO EVALUACION
o 8 Grado de The Expanded Disability Status Inicio y cada 6
‘g = discapacidad Scale (rango 0-10) (Kurtzke, 1983). meses
O 8 Brotes 6.12v 18
Pseudobrotes* Historia clinica P14y 1O meses
Adaptacién reducida The Social
Support Questionnaire (rango 0-40) Inicio y cada 6
APOYO SOCIAL (Sarason, Levine, Bashamy meses
PERCIBIDO Sarason, 1983) (Fabregas, 2005;
Fabregas, Planes y Rami6-Torrenta,
2007).
“Hasta qué punto crees que 1o que
Expectativas de td piensas, sientes o haces desde que
O eficacia de te diagnosticaron la enfermedad es
o adaptacidn activa eficaz para aprender a vivir con el Inicio y cada 6
E diagndstico?” (rango 0-10) meses
8 Expectativas de “Hasta qué punto te sientes capaz
capacidad de de aprender a vivir con el
adaptacion diagnéstico?” (rango, 0-10)
Escala de Estrés Percibido — versién
Estrés percibido reducida (EEP-10) (rango 0-34)
(European Spanish version of the Inicio y mensual
Perceived Stress Scale, PSS-10,
1-34) (Remor, 2006).
Cuestionario Breve de
Acontecimientos Vitales Estresantes
R Acontecimientos (rango 0-12) (The list of threatening
ﬁ Vitales Estresantes experiences: the reliability and 6,12, 18 meses
8 (AVE) validity of a brief life events y ultimos 5 afios
questionnaire) (Brughay Cragg,
1990; Bellon et al. 2008).
Impacto emocional Likert, 0-3
(IE) de los AVE
ANSIEDAD Y The Hospital Anxiety and Inicio y cada 6
DEPRESION Depression Scale (HADS) (rango meses
0-21) (Zigmondy Snaith, 1983;
Soto, Gras y Planes, 2008).
ESTRATEGIAS DE Cuestionario de Estrategias de Inicio y cada 6
AFRONTAMIENTO Afrontamiento Actuales (CEA-A) meses

C. Med. Psicosom, N° 118 - 2016

39



CALIDAD DE VIDA

Multiple Sclerosis Impact Scale
(MSIS-29) (rango 29-145) (Hobart,

Lamping, Fitzpatrick, Riazi y
Thompson, 2001).

Inicio y 18 meses

*Pseudobrotes: empeoramiento subjetivo sin organicidad segtin 1a exploracién neuroldgica, especialmente
relacionados con incremento de la ansiedad (Burns, Nawacki, Siddique, Pelletier y Mohr, 2013).

METODO
Diseifio
Estudio de cohortes de 18 meses de seguimiento.

Muestra

La poblacién de estudio estuvo constituida por
pacientes afectados de EM atendidos entre el setiem-
bre de 2010 y el setiembre de 2012 en el Hospital
de Dia de Malalties Neurodegeneratives i Dany
Neurologic Adquirit de I'Institut d’ Assisténcia Sani-
taria (IAS) y en la Unitat de Neuroimmunologia i
Esclerosi Multiple (UNIEM) del Hospital Univer-
sitari de Girona Dr. Josep Trueta (HJT).

De los 59 posibles candidatos de nuestra pobla-
cién que cumplian criterios de inclusién (EM Remi-
tente-Recurrente (EMRR); mayores de edad; al me-
nos un brote o nueva lesion en el dltimo afio, indica-
tivo de enfermedad activa; los pacientes en tratamiento
con acetato de glatirdmero es necesario que haga més
de 6 meses desde su inicio y los pacientes en trata-
miento con interferén, méds de un mes; firma del
consentimiento informado) y no los de exclusién
(Evaluacion Répida de las Funciones Cognitivas
(ERFC) (Arroyo-Anll6 et al., 2009) inferior a
51/56; alteracién psicopatoldgica que dificultase la
evaluacion; presencia de otras enfermedades graves
no relacionadas con la EM; embarazadas; pacientes
en tratamiento con corticoides durante el ltimo
mes; pacientes que iniciaron tratamiento antidepre-
sivo durante las dltimas cuatro semanas; puntuacién
mayor a 6,5/10 en el Expanded Disability Status
Scale (EDSS) (Kurtze, 1983)), finalmente cumplie-
ron los requisitos 49 pacientes afectados d¢ EMRR,
e los cuales 15 fueron hombres y 34 mujeres (30,6 %
y 69.4 %, respectivamente), con una media de edad de
39,49 aios (SD:9,62, rango: 18-64).
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Instrumentos

Las variables, su instrumento de evaluacién y
la frecuencia de evaluacién se presentan a conti-
nuacioén:

El grado de discapacidad se evalué con la es-
cala EDSS (Kurtzke, 1983), especifica para EM,
con rango de O (exploracién neurolégica normal)
a 10 (muerte por EM).

El apoyo social percibido se estudié pregun-
tado al paciente “Referente al diagnéstico de EM,
Jcon quien puede contar cuando necesita apoyo o
ayuda? y por cada persona (méximo 4) se le pre-
guntaba “;Hasta qué punto es satisfactorio el apo-
yo que le dan?” mostrandole una escala de 0 (nada
satisfactorio) a 10 (totalmente satisfactorio).

Los instrumentos que evaldan el estrés, miden
tres aspectos diferentes: el estrés percibido (EEP-
10) (Remor, 2006) evalia la percepcién de incon-
trolabilidad y la sobrecarga sin concretar el estres-
sor; el nimero de AVE (Bellén et al., 2008) estu-
dia si se han dado o no estresores potenciales con-
cretos; y el IE reactivo a estos AVE con rango 0
(nada impactante) a 3 (muy impactante).

La escala HADS (Soto et al., 2008) es un ins-
trumento idea y muy usado en poblacion afecta
por enfermedad somética, ya que no incluye sin-
tomas fisicos, que podrian ser debidos a la enfer-
medad de base. Permite obtener una puntuacién
en ansiedad y otra en depresion. Para cada una de
las subescalas, una puntuacién de 0-7 es indica-
tiva de ausencia de trastorno, 8-10 caso dudoso y
11-21 presencia clara de trastorno.

El CEA-A es un instrumento dirigido a cono-
cer las estrategias de afrontamiento usadas en el
momento de la evaluacion y especificamente dise-
flado para enfermos crénicos de diferente edad, gra-
vedad y pronéstico. Las estrategias estudiadas son:
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adaptacion general a la enfermedad con reestructu-
racién personal, negacién de la gravedad con in-
culpacién a la familia, y desesperacion-inconfor-
mismo.

Por tltimo, la MSIS-29 (Hobart et al., 2001)
es una escala que mide la CV especifica para EM.
A mayor puntuacién, peor CV.

Procedimiento

El estudio se ha realizado en los dos centros men-
cionados anteriormente (IAS y HJT) y fue apro-
bado por los Comités Cientificos y Eticos respec-
tivos.

La recogida de datos duré 24 meses, desde sep-
tiembre de 2010 hasta septiembre de 2012. La
recogida de datos de cada enfermo duraba unos 30
minutos, en los cuales se recordaban los objeti-
vos del estudio, se obtenia el consentimiento infor-
mado y se realizaba la administracién de los dife-
rentes instrumentos. La evaluacién mensual del
nivel de estrés percibido se realiz6 mediante 1la-
mada telefénica para evitar desplazamientos a los
pacientes.

En todo momento se ha tenido en cuenta y se
ha cuidado el bienestar del paciente, con lo cual
se ha respetado la expresion emocional y las opi-
niones que la sesién pudiera generar, priorizando
los objetivos fundamentalmente clinicos del estu-
dio (detectar estados emocionales alterados, baja
calidad de vida...) con el objetivo de mejorar las
intervenciones de los profesionales de la salud. En

esta misma linea, en cualquier situacién que ha
requerido atencién especializada, se ha hecho la
derivacién oportuna.

Analisis de datos

Los datos se analizaron con el programa infor-
maético Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS) v. 15.0.

Se realizaron andlisis de regresion multiple
por pasos para estudiar los diferentes predictores
de las variables.

Los andlisis se realizaron para toda la muestra
y, especificamente en el estudio de predictores, tam-
bién se realizaron en funcién del tiempo pasado
desde que el paciente fue diagnosticado (1 afio, 2
afios, 4 afios y 6 afos, de forma inclusiva).

RESULTADOS

Descripcion de las medidas de estrés y sus
formas clinicas (ansiedad y depresion)

En la Tabla 2 se presentan las medias y des-
viaciones tipicas de las variables al inicio y final
del estudio.

En la tabla 3 presentamos las medias y desvia-
ciones tipicas de los AVE y su IE durante los pe-
riodos de estudio.

Se describen en la tabla 4 los porcentajes de
pacientes en cada una de las categorias clinicas de
ansiedad y depresidn que establece el instrumento
HADS (Soto et al. 2008).

Tabla 2

Medias y desviaciones tipicas de las variables estrés percibido y sus formas clinicas (ansie-
dady depresion) al inicio del estudio y alos 18 meses.

Inicio estudio 18 meses
X (SD) X (SD)
N N
ESTRES 18,98 (4,16) 19,10 (1,70)

PERCIBIDO 49 49
ANSIEDAD 7,57 (SD=4,55) 6,96 (SD=4,31)

49 49
DEPRESION 4,71 (SD=3,88) 4,18 (SD=3,29)

49 49
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Tabla 3
Medias y desviaciones tipicas de los AVE sucedidos el periodo de evaluacion y también
durante los dltimos 5 afios y suIE

Incio estudio-18 meses

Ultimos 5 afios

AVE AVE IE
MEDIA 1,69 3,49 3,08 6,78
SD 1,50 3,44 1,99 4,75
Tabla 4
Porcentajes de pacientes en cada una de las categorias clinicas de ansiedad y depresion
Inicio estudio 18 meses
Ansiedad Depresion Ansiedad Depresién
No alteracién (0-7) 46,9 % 77,6 % 61,2 % 83,7 %
Caso dudoso (8-10) 30,6 % 10,2 % 18,4 % 10,2 %
Caso clinico (=11) 22.4 % 12,2 % 20,4 % 6,1 %

Descripcion del curso clinico

La media del grado de discapacidad al inicio de
la investigacion fue de 2,39 (SD=1,23) y alos 18
meses 2,32 (SD=1,32). El 38,8 % de los sujetos
padecieron brotes durante el estudio y el 12,2 %,
pseudobrotes.

Impacto del estrés, sus formas clinicas y
las variables psicosociales en el nimero de
brotes

Para los pacientes con diagndstico de 1 afio o
menos, la estrategia de afrontamiento de adaptacion
fue la que mejor predijo la aparicion de brotes con
un 31,1 % de la varianza (p=0,016), indicando que
cuanto mds adaptacion habia, menos brotes apare-
cieron. Para los recién diagnosticados (2 0 menos
afios de diagndstico), con las variables de adapta-
cion y las expectativas de eficacia de adaptacion se
explica un 47,5 % (p=0,017) de la variable depen-
diente, indicando que cuanto mds adaptacion, menos
brotes. Mientras que las expectativas de eficacia
fueron més elevadas en los pacientes que habian
sufrido més brotes. En la Tabla 5 podemos obser-
var las relaciones entre las variables.

Cuando en los andlisis se inclufan los AVE y
su IE sucedidos durante los tltimos 5 afios, apare-
cieron nuevas variables predictoras y nuevas va-
rianzas explicadas (tabla 6). En el caso de los pa-
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cientes con diagnéstico de 1 aflo o menos se afia-
dié al modelo predictivo el nimero de AVE, que
conjuntamente con la adaptacion consiguieron ex-
plicar el 48,3 % (p=0,041) del incremento de bro-
tes durante los 18 meses del estudio. Cuanto mas
adaptados estaban los pacientes, menos brotes
sufrian y cuantos mas AVE referian, mds probabi-
lidad de sufrir brotes tenian. Para los pacientes de 2
afos o menos de diagnéstico no se modificaban ni
las variables ni la varianza explicada respecto al
andlisis anterior. El IE de los AVE fue la variable
que mejor predijo la variable dependiente en los pa-
cientes con 4 y 6 afios de diagnéstico (R*=0,375,
p=0 002 y R*=0,226, p=0,008, respectivamente).

Descripcion de la CV

En la Tabla 7 podemos observar que la CV to-
tal se mantiene estable durante el estudio. Las di-
ferencias no fueron estadisticamente significativas
[t(gD)=1,15(48) y p=0,25]. En la misma tabla tam-
bién se muestran los resultados de las dos sub-
escalas que el instrumento permite obtener (CV
fisica y CV psicoldgica), en las que tampoco se
observaron diferencias significativas durante el pe-
rfodo de tiempo examinado.

Impacto del estrés, sus formas clinicas y
las variables psicosociales en la CV

Con el objetivo de analizar las variables que me-
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Tabla 5

Predictores del nimero de brotes en funcion del tiempo pasado desde el diagnéstico para el
periodo inicio estudio — 18 meses de acuerdo con los resultados del analisis de regresion

multiple por pasos

MODELO VARIABLE COEF. R2 p
PREDICTORA EST.

1 afio 1 Adaptacion -0,558 0,311 0,016
% 8 2 afios 1 Adaptacién -0,523 0,277 0,015
Zh= = 2 Adaptacién 0,724
g E % Expectativas de eficacia 0,491 0,475 0,017
% é g 4 afios -
E “~ [6anos -

Tabla 6

Predictores del nimero de brotes en funciéon del tiempo pasado desde el diagnéstico para el
periodo inicio estudio-18 meses de acuerdo con los resultados del analisis de regresion
miltiple por pasos (incluyendo los AVE y sulE de los dltimos 5 afios)

MODELO VARIABLE COFEF. EST. R2 p
PREDICTORA

- 1 afio 1 Adaptacion -0,558 0,311 0,016
@) 2 Adaptacién -0,443 0,036
L é AVE 0,430 0,483 | 0,041
é 8 2 afios 1 Adaptacion -0,523 0,274 0,015
2 % 2 Adaptacién -0,724

g é Expectativas de eficacia 0,491 0,475 0,017
% ) 4 afios 1 IE AVE 0,598 0,357 0,002
= 6 afios 1 IE AVE 0,475 0,226 0,008

Tabla 7

Medias, desviaciones tipicas y significaciones de la CV (fisica, psicolégicay total) al
inicio del estudio y alos 18 meses

Inicio estudio 18 meses
X (SD) X (SD) t(gh)
N N p
CV Fisica 37,41 (16,44) 36,02 (13,97) 0,85 (48)
49 49 0,39
CVPsicoldgica 19,63 (8,89) 18,12 (9,17) 1,39 (48)
49 49 0,17
CV Total 57,04 (23,40) 54,14 (21,68) 1,15 (48)
49 49 0,25
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jor predecian la CV a los 18 meses se realiz6 un
andlisis de regresiéon multiple por pasos. Se
obtuvo un modelo con 4 variables que consigui6
explicar el 80,3 % (p=0,011) de la varianza de la
variable dependiente. Segtin la relacion entre las
variables (Tabla 8), cuanto mdas ansioso y depre-
sivo estaba un paciente, peor CV tenia. Asi mis-
mo, las mujeres refirieron peor CV. Un mayor
nimero de pseudobrotes se relacionaba con un
empeoramiento en la CV.

AVE en la evolucién de la enfermedad, pero no de
una forma inmediata. Mohr y Pelletier (2006)
destacaron que los periodos de estrés se dan sema-
nas o meses antes de que aparezcan los empeora-
mientos de la enfermedad.

Para los pacientes con 2 afios de diagndstico
sucedié algo parecido. Fue la adaptacion el mejor
predictor. Ademds, en este caso, se afadié al
modelo predictivo la variable controlabilidad. Es
importante destacar que a medida que pasaba el

Tabla 8
Predictores de la CV alos 18 meses de acuerdo con el resultado del analisis de regresion
miultiple por pasos

MODELO VARIABLE PREDICTORA COFF. EST. R2 p
1 Ansiedad 0,71 0,512 0,000
2 Ansiedad 0,59 0,000
Sexo 0,41 0,670 0,001
3 Ansiedad 0,29 0,020
Sexo 0,42 0,000
Depresién 0,41 0,759 0,001
4 Ansiedad 0,25 0,033
Sexo 0,43 0,000
Depresion 0,39 0,001
Pseudobrotes 0,22 0,803 0,011
DISCUSION tiempo, adquirian mas importancia las estrategias

En referencia a las variables que mejor predije-
ron el incremento del nimero de brotes, para los
pacientes con un afio o menos de diagndstico de
la enfermedad, fueron la adaptacién como estrate-
gia de afrontamiento y el nimero de AVE ocurri-
dos en los dltimos 5 afios. Estos resultados con-
cuerdan con los de Mitsonis et al. (2008) quienes
describieron una relacién fuerte entre el riesgo de
sufrir brotes, la duracién del estrés percibido y la
cantidad de AVE, por su efecto acumulativo. En
la misma direccidn ya apuntaban los trabajos de
Grant et al. (1989), quienes en un estudio retros-
pectivo y sin poder demostrar causalidad, observa-
ron que el 75 % de los recién diagnosticados
sufrieron un AVE los 6 meses anteriores al diag-
néstico y solo el 35 % de los controles. También
Ackerman (2002) sefiala la importancia de los
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de afrontamiento del estrés, que el propio estrés,
en la prediccién de los brotes.

Contrariamente a lo que defiende Ackerman
(2002), en referencia a que el IE tiene poca im-
portancia en la prediccién de brotes, nuestros re-
sultados muestran su influencia en afectados de 4
y 6 aflos de evolucién de la enfermedad.

Son importantes también los resultados refe-
rentes a la CV, que se mantuvieron estables du-
rante los 18 meses del estudio y en general ésta
fue buena, igual como observamos en trabajos
previos (Fabregas et al. 2007). Sus mejores pre-
dictores fueron bajos niveles de ansiedad y depre-
sién, el sexo (ser hombre) y un bajo nimero de
pseudobrotes. En la misma linea, otros trabajos
con afectados de EM han destacado el papel nega-
tivo de la depresién en la CV (Goldman Con-
sensus Group, 2005; Siegert y Abernethy, 2005;
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Goksel ef al. 2011) y el hecho de ser mujer en
percibir peor CV, contrariamente a lo que sucede
en poblacién general (McCAbe y McKern, 2002).

La media de estrés percibido en la muestra del
estudio fue superior a la media que establece el
propio instrumento (17,6 y SD=6,7) (obtenida
con una muestra heterogénea formada por padres
de hijos hemofilicos, personas adictas a las dro-
gas en tratamiento, estudiantes universitarios y
personas infectadas por el VIH) (Remor, 2006),
siendo més parecida a los resultados observados
en otros estudios con afectados de EM (Remor,
Amor6s y Carrobles, 2010) en que la media fue
de 18,6 (SD=5,0). A pesar de esto, los resultados
de nuestra muestra son atin mds elevados.

La media de los AVE referidos por nuestra mues-
tra los primeros 6 meses fue menor que la que des-
cribe el instrumento de 1,24 (SD=1,30) para el mis-
mo periodo en poblacién general (Bellén et al.
2008). Existe en los dos estudios una dispersién ma-
yor que la media. Esto sugiere una gran disparidad
de situaciones entre los pacientes en este perfodo.

El 53 % de la muestra de este estudio presen-
taba ansiedad en mayor o menor grado (casos
dudosos y clinicos) al inicio del estudio. A los 18
meses fueron el 38,8 %. Estos resultados son cer-
canos a los detectados por Smith y Young (2000)
en el que el 34 % de la muestra de afectados de
EM presentaba clinica ansiosa y también a los
informados por Mohr y Dick (1998) que sitdan la
ansiedad presente entre el 19 % y el 34 %. Nues-
tros resultados a los 18 meses difieren de los de
Jones et al. (2012), estudio més reciente y con ma-
yor muestra (n=4178), que establece la presencia
de clinica ansiosa en un 54,1 % de los afectados.

El 22,4 % de la muestra presentaba clinica
depresiva al inicio del estudio y solo el 16,3 % la
presentaba al final del mismo. Estos resultados
difieren de la mayoria de estudios realizados con
afectados de EM que seflalan una prevalencia
mayor, que llega a valores del 46,9 % (Jones et
al. 2012), 40-50 % (Feinstein, 2011) y hasta el
58,8 % (Arbinaga, 2003). Podemos hipotetizar
que estos resultados positivos en nuestros pacien-
tes pueden deberse a la atencidn integral y perso-
nalizada que reciben en funcidn de sus necesida-
des. De manera que en todo momento el paciente
tiene facil acceso y se puede beneficiar de las in-
tervenciones que necesita.
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Como era de esperar, la clinica depresiva y an-
siosa fue mas prevalente que en poblacién gene-
ral, confirmando que los afectados de EM tienen
mds probabilidad de sufrir alteraciones psicoldgi-
cas (Tesar et al. 2003 y Anhoque et al. 2011).

CONCLUSIONES

Podemos concluir que son las medidas de
estrés: AVE y su IE, pero también las estrategias
de afrontamiento (adaptacién) y la percepcién de
control (capacidad percibida de adaptacidn activa),
las variables que mejor predicen el incremento del
numero de brotes en los sujetos de la muestra. En
general, cuanto ma4s estrés se refiera y menos es-
trategias de afrontamiento adaptativas se usen, més
brotes aparecen. Las expectativas de eficacia de
adaptacion activa (“;Hasta qué punto crees que lo
que tii piensas, sientes o haces desde que te diag-
nosticaron la enfermedad es eficaz para apren-
der a vivir con el diagndstico?”) son més eleva-
das en aquellos pacientes que han sufrido mas bro-
tes. Asimismo, los predictores difieren en funcién
de los afios de evolucién de la enfermedad. Este
hecho podria explicarse por el posible cambio en
las diferentes estrategias de afrontamiento usadas
por los sujetos de la muestra durante la evolucion
de la enfermedad.

Los resultados de nuestro estudio coinciden con
las investigaciones de otros grupos que han sefia-
lado que las variables que més influyen en la CV
no son las médicas, como la discapacidad fisica,
sino sobre todo la salud mental y las relaciones
sociales (Sehanovic et al. 2001; Morales-Gonza-
lez et al. 2004), que, igual que las alteraciones emo-
cionales, también son modificables. Esto sugiere
que tratando estas alteraciones emocionales se
podria mejorar la CV de los pacientes.

En consecuencia, se evidencia la importancia
de la deteccién precoz y la intervencion ante la
presencia de AVE para conseguir una rdpida remi-
sién del IE y del estrés percibido y reducir la pre-
cipitacion de aquellos brotes relacionados con la
presencia de estrés (Ackerman, 2002; Brown et
al., 2005; Mitsonis et al. 2008). Asi mismo,
también es importante intervenir en las formas
clinicas de estrés, la ansiedad y la depresion, por
su impacto negativo en la CV.

Por todo lo anterior, los pacientes pueden be-
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neficiarse de intervenciones psicoldgicas (como
parte de la atencién biopsicosocial en la neurore-
hablitacién) dirigidas a manejar estas variables
con el objetivo de mejorar la evolucidn clinica de
la enfermedad y la CV de los pacientes.

Entre las limitaciones de nuestro estudio des-
tacariamos las siguientes: algunos datos han sido
recogidos de forma autoinformada y podrian estar
sesgados; otros, de forma retrospectiva, lo que re-
percute negativamente en su fiabilidad. Asi mis-
mo, no se han estudiado variables bioldgicas de
estrés.
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