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Resumen

Introduccion: El deterioro progresivo de los pacientes con esclerosis lateral amiotrofica (ELA)
genera un gran impacto sobre su calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). En este estudio
se evalla la CVRS en una muestra de pacientes diagnosticados de ELA y se pretende estimar la
capacidad predictiva de un conjunto de variables sociodemograficas en las distintas dimensiones
que conforman el cuestionario.

Métodos: Se evalud a un total de 63 pacientes diagnosticados de ELA, a través de un cues-
tionario sociodemografico y del cuestionario genérico de salud SF-36. Se estudiaron variables
sociodemograficas como sexo, edad, existencia de cuidador, situacion laboral y tiempo desde
el diagnostico de la enfermedad.

Resultados: El cuestionario SF-36 muestra una correlacion positiva entre las diferentes dimen-
siones que la componen lo que demuestra su confiabilidad. Las puntuaciones medias obtenidas
en cada una de las dimensiones del SF-36 son mayores en hombres que en mujeres, aunque esta
diferencia es significativa solo en la dimension Rol fisico, siendo el grupo de pacientes de menor
edad (menos de 56 afos) quienes presentan puntuaciones medias mas altas en la mayoria de
las dimensiones del SF-36. La mayor parte de la variancia de la prueba queda explicada por la
variable existencia de cuidador.

Conclusiones: Se confirma la capacidad del SF-36 como medida valida y fiable de la CVRS para
pacientes con un diagnostico de ELA, que discrimina entre pacientes con diferentes estados de
salud segun su nivel de dependencia.
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Health-related quality of life in patients with amyotrophic lateral sclerosis

Abstract

Introduction: Progressive deterioration in patients with amyotrophic lateral sclerosis (ALS) has
a major impact on their health-related quality of life (HRQOL). The objectives of this study are
to evaluate HRQOL in a sample of patients diagnosed with ALS and estimate the predictive
capability of a set of sociodemographic variables for the different scales covered by a general
health survey.

Methods: A total of 63 patients diagnosed with ALS were assessed using a sociodemographic
questionnaire and the SF-36 general health survey. The sociodemographic variables studied
were sex, age, presence of a caregiver, employment status, and time from diagnosis of disease.
Results: The SF-36 survey shows positive correlations between the different scales composing
it, which proves its reliability. The mean scores obtained for each of the SF-36 scales were higher
in men than in women, although the only statistically significant difference was for the Physical
Role scale. The lowest age range (less than 56 years) presented the highest mean scores for
most of these dimensions. Most of the variance in the test is explained by the variable ‘presence
of caregiver’.

Conclusions: The SF-36 health survey has been confirmed as a valid and useful tool for evalua-
ting HRQOL in ALS patients, and it discriminates between patients in different states of health
according to their level of dependency.

© 2012 Sociedad Espanola de Neurologia. Published by Elsevier Espaia, S.L. All rights reserved.

Introduccion

La medida del nivel de salud y de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) tiene una creciente impor-
tancia como estimador del resultado de los programas e
intervenciones en el ambito sanitario. Si bien no existe
acuerdo acerca de la definicion del concepto de CVRS,
la mayoria de los autores coinciden en que es un con-
cepto subjetivo y multidimensional, en el que se considera
que la salud no implica solo la ausencia de enfermedad,
sino que también se asocia a otros factores. En este sen-
tido, quizas una de las definiciones mas utiles de CVRS
es la que Shumaker y Naughton (1995) propusieron en
una revision de definiciones existentes: «...la evaluacion
subjetiva de la influencia del estado de salud, los cui-
dados sanitarios y la promocion de la salud, sobre la
capacidad del individuo para mantener un nivel de fun-
cionamiento que le permite realizar las actividades que
le son importantes, y que afectan a su estado general de
bienestar»'.

Las dimensiones mas relevantes que se relacionan con
la CVRS son: el funcionamiento social, fisico y cognitivo; la
movilidad y el cuidado personal, y el bienestar emocional.
Esta definicion parte de la percepcion que tiene el individuo
sobre su propia salud y es utilizada con frecuencia como sin6-
nimo del concepto de salud autopercibida. El constructo de
CVRS es, por tanto, un concepto integrador y multidimen-
sional, que hace referencia tanto a condiciones objetivas
como a componentes subjetivos, que implican todas las
areas relevantes para el individuo en relacion con su
salud?.

No obstante, este constructo ha sufrido una importante
evolucion, pasando de una perspectiva sensibilizadora a ser
un agente de cambio, provocando con ello un impacto en
las politicas de salud, en la practica clinica y en la evalua-
cion de servicios sanitarios, con el fin de identificar variables
predictoras de resultados®.

Una de las enfermedades neurodegenerativas en las que
la CVRS de los pacientes y familiares se ve mas seriamente
comprometida es en la esclerosis lateral amiotrofica (ELA).
La ELA es un desorden neuromuscular progresivo, incura-
ble, con una incidencia de aproximadamente 2 por 100.000
habitantes®. En sus etapas avanzadas los pacientes presen-
tan una paralisis total que se acompana de una exaltacion de
los reflejos tendinosos (resultado de la pérdida de los con-
troles musculares inhibitorios). También puede producirse
disfuncion cognitiva en el 20-50% de los casos, y en el 5-
15%, demencia, por lo general de tipo frontotemporal, con
disfuncion ejecutiva y cambio de comportamiento. Mientras
que otras funciones cerebrales no resultan afectadas, como
por ejemplo la inteligencia y la sensibilidad, ni tampoco las
motoneuronas que controlan los musculos extrinsecos del
ojo ni los musculos que controlan los esfinteres>®. La muerte
a causa de insuficiencia respiratoria se produce entre los 2-
4 anos después del inicio de los sintomas, aunque entre el
5-10% de los pacientes puede sobrevivir durante una década
o mas’. La media de edad de aparicion es de 43-52 afios®.

Los pacientes con ELA sufren multiples sintomas, inclu-
yendo dolor, fatiga, disnea y sialorrea. Los desafios
emocionales son también profundos e implican la pérdida
de independencia, la incapacidad de comunicarse y la des-
moralizacion. La ELA ocasiona la pérdida progresiva de la
autonomia y una mayor necesidad de ayuda con las activi-
dades de la vida cotidiana. Los cuidadores también deben ir
aumentando el tiempo que dedican al cuidado del paciente,
intensificandose con ello la carga personal y social®'?, ade-
mas de las restricciones psicolégicas y emocionales'" 2.
Si el paciente pierde la comunicacion efectiva, los cui-
dadores pueden llegar a sentirse aislados intelectual y
emocionalmente’> ', La labilidad emocional se produce en
al menos el 50% de estas personas, aunque no correlaciona
con el deterioro cognitivo' ¢,

La incapacidad funcional que condiciona este tipo de
enfermedades determina que, a los pocos anos de evolucion,
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