ot
Universitat de Girona

Facultat d’Infermeria
Pe—

Treball Final de Grau

La qualitat de vida
relacionada amb la salut
mental de les persones
amb Esclerosi Multiple

Projecte de Recerca

Maria Sureda Aymerich
Estudis de Grau en Infermeria

Tutora: Dra. M2 Rosa Sufer Soler

Curs academic 2017/18




AGRAIMENTS

Aquest projecte de recerca no hauria estat possible sense la participacio i
col-laboracio de varies persones del meu entorn i per aquest motiu, m’agradaria

dedicar-los unes linies per agrair-los el seu suport.

En primer lloc, agrair a la Dra. Rosa Sufier, tutora d’aquest treball de fi de grau pel
seu temps i dedicacio. Per donar-me suport alhora d’escollir i elaborar aquest projecte
I sobretot, per guiar-me en cada etapa d’aquest. En segon lloc, agrair als infermers,
Miguel Merchan de la Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi Multiple de I'Hospital
Santa Caterina de Salt, i en Miguel Angel Robles del Centre d’Esclerosi Multiple de

Catalunya (CEMCAT) de I'Hospital Universitari Vall Hebron per la seva col-laboracio.

Finalment, donar les gracies als meus pares i la meva parella, per la paciencia pero
sobretot la confianca que han tingut amb mi al llarg d’aquests quatre anys, recordant-
me en tot moment, que amb esfor¢ i dedicacié es pot aconseguir tot el que et

proposes.

2|Pagina



RESUM etttk s £ £ttt 8ttt sttt b e b e b nbnnnres 5
RESUMEN ...tttk £ 55555555555ttt s st s st e bt e e b bnbnnes 6
F =S I 2 ¥ O TP PP PT PPN 7
1. L ESCLEROSI MULTIPLE ....ooviiiceeieeeeeetetee et n ettt eses s s 8
11 L’ etiologia de I’ esclerosi MUIIPIE.........cociiiiiii e 9
1.2 Fenotips clinics de I'esclerosi MUIIPIE ..o 12
1.3 Manifestacions i simptomes de I'esclerosi MuUIpIe ..., 13
1.4 Diagnostic de I esclerosi MUIPIE ..........uvviieieeiiiic e e e 14
15 Tractament de I'esclerosi MUIIPIE .........cooveiiiiiii e 16
2 LA QUALITAT DE VIDA DE LES PERSONES AMB ESCLEROSI MULTIPLE .......cccceveveurnne. 18
2.1 El concepte de qualitat de vida relacionada amb la salut............ccceeeiiiiiiiiin e, 18
2.2 La qualitat de vida relacionada amb la salut i I' esclerosi multiple...................c.cceeeeee. 19
2.3 L’avaluacioé de la qualitat de vida relacionada amb la salut en I'esclerosi multiple .............. 21
3 LA SALUT MENTAL DE LES PERSONES AMB ESCLEROSI MULTIPLE .....ccoooveieverecveeene. 22
4  ROL INFERMER EN L’ATENCIO DE LES PERSONES AMB ESCLEROSI MULTIPLE............. 24
4.1 Eines terapeutiques no farmacologiques utilitzades en salut mental ............ccccocovevieeeienene 27
B BIBLIOG R AR A L 30
6. HIPOTESIS I OBJIECTIUS .....oouiiieeecteee ettt ettt ettt stees st st s et s st s ese e ateeaetesaenesenee s 39
6.1 (11T (= [ SRR URRRTR 39
6.2 ODJECHIU GENETAL ...ttt ettt e et e e snba e e e e neee 39
6.3 ODjJECHIUS ESPECITICS ...veeeeiiiiiie ettt e 39
7. METODOLOGIA. . e 40
7.1 AMDIE GESIUGi ..o 40
7.2 TIpUS A'@StUI | AISSENY ...t e e 40
7.3 Poblacio d’eStudi i MOSIIa .......eviiiiiiiie e s 41
7.4 Variables A’ @STUI.......ireieiiiiiiie ettt e e e e e 42
7.5 Instruments i t&cniques d'INVESTIGACIO .......ociiiiiiiiiiiii e 43
7.6 Procediment de PFeStUdi............eeiiiiiiiiiii e 45
7.7 Procediment de recollida de dades.............ooiiiieiiiiiiiic e 50
7.8 (00) 0 EY [0 [=Tr= TodTo] g TS 3= 1o [ U= PSPPSR 51
7.9 ANALIST A 1€S JAUES ..ottt 52
7.10  Limitacions de FeStUi.........cooiiiiiiiiiii e 53
4% AN o[ o=V o1 [} 7= e (=T F= N =T o =Y (o7 LS 53
8. CRONOGRAMA DE L'ESTUDIL ...ttt 54
9. PRESSUPOST DE L' ESTUDL.....cittitiitieitiiitet ettt ettt 56
10. ANNEXES ...ttt ettt e e et e e e e e e e et e e e e e e e e e e e e s e e e e e e e e e 58

3|Pagina



ANNEX 1: FULL D'INFORMACIO AL PACIENT ..ottt 58

ANNEX 2: CONSENTIMENT INFORMAT (Catala) ......ccoovveiirieriireriee et 60
ANNEX 3: QUESTIONARI DE DADES SOCIODEMOGRAFIQUES | CLINIQUES. .........ccccveuene... 61
ANNEX 4: MULTIPLE SCLEROSIS IMPACT SCALE (MSIS-29)......ccoiiiiiiiiiiiiiiece e 63
ANNEX 5: HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE (HADS) .....cvvviiiiiiieenee e 65

4|Pagina



RESUM

L’Esclerosi Multiple és una malaltia neurodegenerativa, cronica i impredictible, del
sistema nervios central causada per un procés desmielinitzant inflamatori. Apareix en
'etapa més productiva de la vida d’una persona i el seu diagnostic suposa un gran
impacte a nivell emocional en el projecte de vida d’aquestes persones i el seu entorn.
La prevalenca d’ansietat i depressié en aquests pacients oscil-la entre el 16 i el 44%.
Aquests trastorns poden exacerbar la discapacitat funcional i conduir a un s major
dels serveis d’atenci6 sanitaria i a una reduccié de la qualitat de vida. Tot i l'alta
prevalenga d’aquests trastorns, ambdos trastorns romanen infradiagnosticats. El
projecte pretén incorporar una intervencio infermera per manejar aquest problema

basada en la deteccio i tractament preco¢ d’aquests.

Objectiu: L'objectiu principal d’aquest estudi és avaluar I’ eficacia d’una intervencié
infermera basada en la deteccié preco¢ de problemes emocionals per millorar la

gualitat de vida relacionada amb la salut de les persones amb EM.

Metodologia: Es proposa un estudi experimental (assaig clinic). L’ambit d’estudi i la
poblacid, seran els pacients amb esclerosi multiple que formin part de la Unitat de
Neuroimmunologia i Esclerosi Multiple de I'Hospital Sta. Caterina de Salt en el
moment de la recollida de dades, que compleixin els criteris d’inclusio i exclusié i hagin
signat el consentiment informat préviament. La mostra sera probabilistica a I'atzar.
S’aplicara al grup intervencié un programa basat en la deteccié precog¢ de problemes
emocionals als afectats per EM i s’analitzara la seva efectivitat en comparacio al grup
control. S’analitzaran les caracteristiques sociodemografiques i cliniques, el nivell
d’ansietat, depressio i qualitat de vida d’aquestes persones. Els instruments utilitzats
per a la recollida de dades, seran el guestionari de dades sociodemografiques i
cliniques, I'escala The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) i I'escala The
Sclerosis Impact Scale (MSIS-29). Es presentara el projecte al Comité d’Etica
d’Investigacio Clinica de I'Hospital Dr. Josep Trueta per la seva aprovacié. L’analisi

de les dades es portara a terme mitjancant el paquet estadistic IBM SPSS Stadistics.

Paraules clau: Esclerosi multiple; Qualitat de vida; Depressio; Ansietat; Infermeria;

Detecci6 precog; Salut mental.
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RESUMEN

La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad neurodegenerativa, cronica e impredecible,
del sistema nervioso central a consecuencia de un proceso desmielinizante
inflamatorio. Aparece en la etapa mas productiva de la vida de una persona, y su
diagndstico supone un gran impacto a nivel emocional en el proyecto de vida de esas
personas y su entorno. La prevalencia de ansiedad y depresion en estos pacientes
oscila entre el 16 i el 44%. Estos trastornos pueden empeorar la discapacidad
funcional y conducir a un incremento del uso de los servicios de atencion sanitaria y
a una reduccion en la calidad de vida. A pesar de su alta prevalencia, ambos
trastornos permanecen infradiagnosticados. El proyecto pretende incorporar una
intervencién enfermera para manejar este problema, basada en la deteccion y

tratamiento precoz de estos trastornos.

Objetivo: El objetivo principal del estudio es evaluar la eficacia de una intervencion
enfermera basada en la deteccion precoz de problemas emocionales para mejorar la

calidad de vida relacionada con la salud de las personas con Esclerosis Multiple.

Metodologia: Se propone un estudio experimental (ensayo clinico). El ambito de
estudio y la poblacion, seran los pacientes con Esclerosis Multiple que formen parte
de la Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi Mdultiple del Hospital Sta. Caterina de
Salt en el momento de la recogida de datos, que cumplan los criterios de inclusién i
exclusién y hayan firmado el consentimiento informado previamente. La muestra sera
probabilistica al azar. El grupo intervencion llevara a cabo un programa de deteccion
precoz de problemas emocionales a los afectados por EM y se analizara su
efectividad, en comparacion con el grupo control. Se analizaran las caracteristicas
sociodemogréficas y clinicas, el nivel de ansiedad, depresion y calidad de vida. Los
instrumentos utilizados para la recogida de datos, seran el cuestionario de datos
sociodemograficos y clinicos, la escala The Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) y la escala The Sclerosis Impact Scale (MSIS-29). El analisis de datos se

llevara a cabo mediante el programa estadistico IBM SPSS Stadistics.

Palabras clave: Esclerosis Mdltiple; Calidad de vida; Depresion; Ansiedad;

Enfermeria; Deteccion precoz; Salud mental.
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ABSTRACT

Multiple Sclerosis is a neurodegenerative, chronic and unpredictable disease of the
central nervous system due to an inflammatory demyelinating process. It appears in
the most productive stage of life and its diagnosis supposes an emotional impact on
life project of those people and their environment. The prevalence of anxiety and
depression in these patients range from 16 to 44%. The evolution of the disease
sequentially provoke some disorders that worsen functional disability and reduce the
quality of life, leading to an increased use of health care services. Nevertheless and
despite their high prevalence, these disorders remain underdiagnosed. The project
aims to incorporate a nursing intervention to preventive manage this problem, based
on the early detection and treatment of these disorders to increase patients quality of

life.

Objective: The main objective of this study is to evaluate the effectiveness of a nursing
intervention strategy based on the early detection of emotional problems to improve

the health-related quality of life of patients with Multiple Sclerosis.

Methodology: A clinical trial study is proposed. MS patients from the Unitat de
Neuroimmunologia i Esclerosi Multiple de 'Hospital Sta.Caterina de Salt that meet the
inclusion and exclusion criteria and have signed the informed consent previously, will
be recruited. A random sample of the population will be used. The intervention group
will be categorized and specific sessions will be carried out depending on the early
detection of emotional problems to those affected by MS. Its effectiveness will be
analyse and compared to the control group. The sociodemographic and clinical
characteristics, the level of anxiety, depression and quality of life of these people will
be analysed and used for categorization. The instruments used for data collection will
be the sociodemographic and clinical data questionnaire, the Anxiety and Depression
Scale (HADS) and the Sclerosis Impact Scale (MSIS-29). The data analysis will be
carry out through the statistical program IBM SPSS Stadistics.

Keywords: Multiple Sclerosis; Quality of life; Depression; Anxiety; Nursing; Early

detection; Mental health.
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1. L’ ESCLEROSI MULTIPLE

L’esclerosi multiple (EM) és una malaltia neurodegenerativa, cronica i impredictible,
del sistema nervios central (SNC) causada per un procés desmielinitzant inflamatori.
Es la segona causa de discapacitat neurolodgica en adults joves. Es creu que és una
patologia autoimmune en la qual les mateixes defenses del cos ataquen a la mielina,
una substancia blanca, que envolta i protegeix la fibra nerviosa del SNC. Des del
moment en que va desapareixen comencen a produir-se unes plaques de teixit dur,
proceés el qual és conegut com a esclerosi. Com a consequencia, hi ha una distorsio
o0 interrupcio dels impulsos nerviosos que viatgen entre el cervell i la medul-la espinal
(1-3).

Es una patologia amb una gran varietat respecte als simptomes, depenen de les arees
del SNC que estan afectades. Algunes manifestacions cliniques frequents, que es
presenten en forma de crisis o brots, inclouen, tenint en compte el pacient i el moment
en qué es produeixen, la paralisi, ataxia, tremolors, debilitat, formigueig, problemes
visuals, pérdua de forca o sensibilitat, problemes en la funcié sexual, problemes de

memoria a curt termini, alteracions urologiques, entre altres (4).

L’EM es pot iniciar en edats primerenques i, tot i que acostuma a afectar persones
d’entre 20 i 40 anys, es pot observar en qualsevol edat. Degut a aixo, i al seu caracter
no letal, les persones que la pateixen necessitaran suport i cures per part del seu
entorn, del sistema sanitari i de la societat en general, ja que tenen una llarga
esperanca de vida. La majoria de les persones que la pateixen tenen una expectativa
de vida quasi normal i aprenen a viure amb ella portant una vida productiva. Tal com
hem esmentat, rarament és fatal, de fet, menys del 10% de les persones afectades

moren com a consequéncia directa de 'EM.

A dia d’avui no es disposa de cap resposta curativa per I'EM, pero si que s’ha avancat
notablement tant en 'ambit del tractament com en la pal-liacié dels simptomes. A més
a mes, s’ha arribat a detenir la progressio de la patologia amb intervencions precoces
mitjancant els tractaments farmacologics disponibles, encara que les sequeles no
siguin reversibles. El diagnostic d’aquesta patologia suposa un gran impacte a escala
emocional en el projecte de vida d’aquestes persones i el seu entorn. Coincideix amb
'etapa més productiva de la vida d’'una persona, a més de suposar una gran inversio

de diversos recursos (5).
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A Europa hi ha més de 500.000 persones i més de 2,3 milions en el mon d’afectats
per I' EM, dels quals entre 45.000 i 50.000 sén a Espanya, on es diagnostiquen uns

1.800 casos nous cada any. Gairebé dos tercos son dones (6).

Sembla que el nombre de diagnosticats per EM ha augmentat, pero no hi ha evidencia
definitiva que la taxa d’EM estigui realment en augment. N’és un exemple I'estudi
realitzat a Osona (Girona) on veiem un augment de la incidéncia des de I'any 1991
fins al 2008 passant de 58 casos per cada 100.000 habitants a 91,2 casos per cada
100.000 habitants, respectivament (7). A la comarca de Girona, des de I'any 2009 fins
a I'any 2015, s’han declarat 1406 casos incidents, 1330 casos dels quals son amb
inici en brots i 76 amb inici progressiu. Els resultats d’incidéncia a Girona per l'any
2009 mostren que hi ha un risc d’EM augmentat respecte a I'estimat pel sud d’Europa,
amb una incidéncia de 3,6 casos / 100.000 habitants essent un 63,4% dones amb una

edat mitjana d’inici és de 35,3 anys amb una desviaci6 estandard de 10 anys (8).

L’augment global de I incidéncia d’EM podria recaure sobre diversos factors com ara,
gue realment estigui augmentant el nombre de casos, pero també sobre la probabilitat
gue al pas dels anys existeixi una millor capacitat de deteccid. Sigui per una major
accessibilitat al sistema sanitari i el nivell d’alerta davant la patologia que contribueix
a una major detecci6 de casos. La disponibilitat de la ressonancia magneética que ha
facilitat el diagnostic d’EM en pacients amb cursos clinics atipics, que abans pot ser
haguessin passat desapercebuts. | finalment, perque s’han fet molts avangos en quan
a la definicio de cas, en les fonts d’informacio i en les arees geografiques ja que s’han

realitzat més estudis a Africa, Asia i Llatinoameérica (6).

1.1 L’ etiologia de I’ esclerosi multiple

La causa de 'EM és desconeguda, pero els experts creuen que pot ser deguda a la
interacci6 de diversos factors, és a dir, multifactorial. Les linies d’investigacio obertes
per tal d’entendre-la se centren en les arees d'immunologia, epidemiologia i geneética,

a més dels agents infecciosos (2).

Per 'ambit de les ciencies de la salut, entendre quina és I'afeccié de 'EM suposaria
un pas molt important per comprendre la seva naturalesa i descobrir aixi tractaments
molt més efectius per a la prevencio i la seva cura, aixi com per millorar la qualitat de
vida (9).
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A continuacio, es descriuen diferents factors causals de 'EM.

- Factors immunoloqics

Tal com he esmentat anteriorment, 'EM és una resposta anormal immunomediada
gue ataca a la mielina i a les fibres nervioses. El desencadenant que ho provoca és
desconegut, perd l'activitat patologica, és a dir I’ immunopatologia, del sistema
immunitari que precedeix al primer atac, sembla ser més clara. Recentment, els
investigadors intenten identificar quines cél-lules immunes en son les responsables i
quins factors son els que fan que aquestes ataquin. Sembla que els receptors

d’aquestes cel-lules atrauen la mielina per iniciar el procés desmielitzant (10).

Un dels primers processos podria ser I'activacio de les cél-lules T, concretament les
cel-lules T autoreactives, i la migracié d’aquestes al SNC, pero aquest procés no és
exclusiu de 'EM. Hi ha moltes cel-lules i molecules del sistema immune, probablement
desencadenades per [lactivaci6 de les célllules T, que participen en la
desmielinitzacio. EI que no es sap del cert, és quines en son les caracteristiques i
'ordre de la cascada, els antigens dirigits per les cél-lules T i el paper que hi tenen
les cel-lules B i els macrofags, entre altres. Avui en dia, es creu que les cél-lules T
inicien la inflamacié i mitjangant I'alliberacio de citoquines, estimulen a les ceél-lules B

a secreta anticossos causant la desmielinitzacio (11).

- Factors ambientals

Els estudis realitzats pels epidemiolegs centrats en les variacions en la geografia,
demografia (edat, genere i etnia), genética, agents infecciosos i I’ emigracioé posen de
manifest que 'EM es dbéna més frequentment en les arees més llunyanes de
'equador, és a dir, presenta un patro latitudinal (6). Les persones que viuen més a
prop de I'equador anualment estan exposats a una major quantitat de llum solar. Per
tant, tenen tendéncia a tenir nivells més elevats de vitamina D, la qual ajuda a la funcio
del sistema immunitari. En les persones ja diagnosticades, la vitamina D podria ajudar
a reduir la frequencia i la gravetat dels simptomes, tot i que és necessari realitzar
altres investigacions per a confirmar la seva accio (12). S’han catalogat com a zones
d’alt risc; el nord d’Europa, nord dels Estats Units i el Canada, com a zones de risc
mitja; nord d’Australia i sud d’Europa i d’Estats Units, i zones de baix risc; Asia, Africa

i América central i del sud (6,13).
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En un estudi realitzat per la Universitat de Tasmania, en una poblacio de més de
22.000 pacients residents a 21 paisos diferents es va mostrar que aquelles persones
gue viuen en latituds més elevades, de 50 fins a 56 graus, tenen un inici dels
simptomes dos anys abans, que aquells que viuen en latituds entre 19 i 40 graus.
Aquells participants exposats a alts nivells de rajos ultraviolats coincidien amb un inici
de la malaltia més precocg. Aquells que inicien ’lEM amb forma recurrent-remitent ho

fan 9 anys abans que aquells que ho fan de manera progressiva (14).

Per altra banda, en un estudi realitzat a Suecia de I'any 2008 fins a I'any 2011 es va
demostrar que el consum de tabac esta associat a un major risc de desenvolupar EM
i amb un impacte negatiu en la progressiéo d’aquesta, ja que pot incrementar la
progressio de la discapacitat (15). Afortunadament, parar de consumir tabac o reduir-
ne el consum, abans o després del comencament de 'EM, esta associat a una
evolucié més lenta cap a la incapacitat i per tant, a una millor qualitat de vida (16). No
obstant, també hi ha altres estudis on sembla que 'associacié entre el tabac i 'EM no

esta tant correlacionada (17).

- Agents infecciosos

Més d’una dotzena de virus i bacteris — xarampio, herpes virus-6, Epstein-Barr i
pneumonia per Clamidia - han sigut o estan sent investigats per determinar si estan
involucrats en el desenvolupament de I'EM, perd no s’han obtingut resultats
concloents que ho demostrin (18). Alguns estudis diuen que el virus Epstein-Barr té
una relacié causal amb 'EM i que podria anar lligat amb l'aparicié de les cél-lules B

de memoria (19).

- Factors genétics

L’ EM no és hereditaria perd tenir un parent de primera linia diagnosticat d’EM,

incrementa significativament el risc de desenvolupar la patologia.

El risc de desenvolupar EM per la poblacié general és del 0,2%. Els germans de les
persones afectades tenen un risc de 10 a 20 vegades major de desenvolupar la
patologia (2-4%) i els bessons monozigotics tenen un risc del 30%. No obstant, ja que
el risc relatiu no arriba al 100%, inclds en els bessons idéntics, suggereix que hi ha

altres factors més enlla de la seqiéncia d’ADN que han de concorrer perqué es
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produeixin les condicions que causen o0 permeten la desregulacié de la resposta

immune associada a 'EM (20).

S’ha demostrat que hi ha una alta prevalenca de certs gens en poblacions amb altes
taxes d’'EM. També s’han trobat factors genétics comuns en families on hi ha més
d’'un membre diagnosticat. Alguns investigadors diuen que 'EM es desenvolupa
perqué la persona neix amb predisposicié genética, posteriorment, la interaccié amb

certs agents ambientals, desencadena la resposta immunitaria (9).

1.2 Fenotips clinics de I'esclerosi multiple

El curs de 'EM no es pot pronosticar, ja que té una gran variabilitat en el seu curs
clinic. En algunes persones els afecta minimament perdo en d’ altres avanga

rapidament fins a I'incapacitat i certes disfuncions (21).

Tot i que cada persona experimenta una combinacio diferent de simptomes, hi ha
diverses pautes de progressio que ens permeten dividir-la en diferents tipus o fenotips
(2,5,21):

- Sindrome Clinicament aillat (SCA): fa referencia al primer episodi neurologic

causat per la inflamacio i desmielinitzacié en una o multiples arees del SNC.
L’episodi, caracteristic de I'EM, ha de durar un minim de 24 hores i fins a tres
setmanes en abséncia de febre i infeccions, sense evidéncia d’ encefalopatia
aguda. Les persones que I'experimenten no tenen perqué desenvolupar EM.
Quan l'episodi va acompanyat de lesions observades a la ressonancia
magneética, les quals son similars a les vistes en 'EM, la persona té una gran
probabilitat de patir un segon episodi de simptomes neurologics i per tant, ser
diagnosticat d’EM. Si no s’observen lesions en la ressonancia magnética, la
persona té menys probabilitat de desenvolupar la malaltia amb un determinat
espai de temps, excepte en situacions cliniques especials d’ acord amb el judici

clinic.

- Esclerosi _multiple recurrent-remitent (EMRR): es caracteritza per atacs

clarament definits per simptomes neuroldgics nous o creixents deguts a una
nova lesié en el SNC de manera breu. Aquests atacs, també anomenats
recidives o exacerbaracions, son seguits per periodes de recuperacio parcial o

completa (reemissions). Durant les reemissions, els simptomes poden
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desapareéixer o alguns, poden continuar i esdevenir permanents. Tanmateix,
no hi ha progressio aparent de la patologia durant els periodes de reEmissio.
La patologia pot estar activa, amb recaigudes i/o evidéncia d’activitat en la
ressonancia magnetica, o inactiva. També pot ser que la patologia empitjori, és
a dir, un augment confirmat de la discapacitat durant un periode de temps
determinat després de la recaiguda, o no empitjorar. La EMRR és el tipus més
frequent, de fet, aproximadament el 85% de les persones amb EM tenen
EMRR.

- Esclerosi_multiple progressiva primaria (EMPP): aquesta forma d’EM es

caracteritza per un empitjorament de forma progressiva i constant de la funcié
neurologica des de l'inici dels simptomes, amb fases d’estabilitat ocasional i
millores temporals poc importants, sense recaigudes o0 remissions.

Representen aproximadament el 15% de les persones amb EM i és

proporcionalment més freqiient en homes. Sol iniciar-se al voltant dels 40 anys.

- Esclerosi multiple progressiva secundaria (EMPS): es caracteritza per un curs

inicialment remitent-recurrent de la patologia seguit per un curs progressiu
secundari on hi ha un empitjorament progressiu de la funcié neurologica amb
el pas del temps. Es a dir, es va instaurant afectacié mielinica permanent i
deteriorament continu. Hi pot haver recaigudes ocasionals, reemissions menys

importants i fases d’estabilitat.

- Esclerosi multiple progressiva recidivant (EMPR): Es caracteritza per una

progressié constant, amb recaigudes agudes notables, amb recuperacié o
sense, i els periodes entre recaigudes estan caracteritzats per la progressio
continua. Es la forma menys comuna, ja que només es déna en un 5% dels

casos.

1.3 Manifestacions i simptomes de I’esclerosi multiple

L’ esclerosi multiple és una patologia molt variable. Els simptomes de la qual depenen
de les arees del SNC que s’han vist afectades i de la magnitud del brot. Es poden

iniciar tant de forma brusca com anar evolucionant progressivament (2).
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Podem dir que no hi ha una simptomatologia d’EM tipica a causa del fet que la majoria
de les persones amb EM experimenta un conjunt diferent de simptomes, i encara que
hi ha simptomes comuns, aquests poden variar en severitat i durada, inclis en la
mateixa persona. Els simptomes poden aparéixer i desaparéixer. La preséncia de
simptomes es denomina exacerbacid. La recuperaciéo d’aquests, es coneix com a

reemissio, mentre que el retorn, s’anomena recaiguda.

Els simptomes més frequents de 'EM sén la fatiga de tipus general i debilitant, els
trastorns visuals (visié borrosa, diplopia, neuritis optica, moviments oculars rapids i
involuntaris i pérdua de visio, tot i que és poc frequent), problemes motors, d’equilibri
i coordinacioé (problemes de mobilitat, pérdua d’equilibri, tremolors, ataxia, vertigen i
mareig, falta de coordinacio, debilitat), I'espasticitat, alteracions de sensibilitat
(parestesies, formigueig, dolor muscular i sensibilitat a la calor, entre altres), trastorns
de la parla, problemes vesicals i intestinals (miccions frequents i/o urgents,
restrenyiment), problemes sexuals i d’intimitat (impoténcia, disminuci6 de la libido i
perdua de sensacio) i trastorns cognitius i emocionals (problemes de memoria a curt

termini, trastorns de la concentracio i raonament i alteracions de I'estat d’anim) (5).

Mentre que alguns simptomes son evidents, altres com els problemes sensitius i
problemes relacionats amb la memoria i la concentracid, moltes vegades, romanen
ocults. Aquests poden ser dificils de descriure i a vegades, els familiars o cuidadors
no entenen els efectes que poden comportar aquests, sobre la persona amb EM, tant
a la feina, com en les activitats socials i finalment, en la qualitat de vida. Molts
d’aquests simptomes tenen facil soluci6 si es reconeixen adequadament i es posen
les mesures diagnostiques i terapéutiques oportunes. En moltes ocasions, el seu
control requerira una combinacié de tractaments farmacologics i terapies fisiques,

com ara la fisioterapia, logopédia o terapia ocupacional (4).
La gestid eficag dels simptomes per part d’'un equip multidisciplinari és un dels

components clau en I' atenci6 integral a la persona amb EM (9).

1.4 Diagnostic de I’ esclerosi multiple

Els criteris de Mc Donald pel diagnostic de I'esclerosi multiple es van publicar per
primera vegada I'any 2001. Han estat revisats I'any 2005, el 2010 i a finals de I'any

2017. L’ultima revisio dels criteris diagnostics de Mc Donald (22) segueix fent emfasi

l4|Pagina



en la disseminacio en espai i en temps de les lesions del SNC, utils en casos en que
els pacients han experimentat un SCA, tot i que dona validesa a descobrir noves
formes per diagnosticar-lo. Les diferents actualitzacions dels criteris s’han fet amb el
proposit de millorar la sensibilitat i la precocitat en el diagnodstic de 'EM, sense perdre

especificitat.

El diagnostic de 'EM és tot un repte, de fet, esdeveé fonamentalment clinic, pel fet que
no existeix cap prova complementaria, examen neurologic o caracteristica, el resultat
de la qual sigui patognomonica, és a dir, que asseguri que es pateix aquest determinat
trastorn. Tanmateix, es requereix una historia clinica acurada, una exploracio
neurologica i proves complementaries com ara una analisi de sang, una puncié lumbar
i una ressonancia magnética, per tal de descartar altres patologies que podrien

simular-la (9,23).
Per poder diagnosticar la malaltia cal:

- Objectivar 2 0 més brots; 2 0 més lesions, o bé una lesi6 amb historia clara
d’un brot previ.

- Objectivar 2 o més brots, evidéncia objectiva d'1 lesi6, demostrant
disseminacio en espai en la ressonancia magnetica.

- Objectivar 1 brot; evidéencia objectiva de 2 o més lesions, demostrant
disseminaci6 en temps en la ressonancia.

- Objectivar 1 brot; evidéncia objectiva d’'una lesié, demostrant disseminacié en
temps i espai en la ressonancia.

- Progressié neurologica suggestiva dEMPP durant 1 any a més d’evidéncia en
disseminacié en espai cerebral i/o espinal en la ressonancia, bandes
oligoclonals (BOC) positives o Immunoglobulina G (IgG) augmentada en el

liquid cefaloraquidi (LCR).
En I’ dltima revisi6 dels criteris (22) es va incloure que:

- Si es troben BOC a I' analisi del liquid cefaloraquidi, no fa falta demostrar la
disseminacio de les lesions en el temps.
- Tanten les lesions que provoquen simptomes com les que no ho fan, es poden

considerar igual per valorar si estan separades en el temps o en I'espai,

15|Pagina



guedant excloses les lesions en el nervi optic en les persones que pateixen de
neuritis optica.
- S’ha afegit una area cerebral a les regions que poden considerar-se zones

diferents, respecte al criteri de disseminacié en I'espai.

Els potencials evocats, registres de la resposta eléctrica del SNC a I'estimulacio de
rutes sensorials especifiques, no es consideren en els criteris de Mc Donald, tot i que
sembla que tenen una gran utilitat en I' avaluacio clinica durant la practica diaria.
Poden demostrar lesions al llarg de les vies nervioses especifiques, encara que

aguestes produeixin 0 no, simptomes (24).

1.5 Tractament de I'esclerosi multiple

Podem dir que existeixen dos pilars fonamentals i complementaris entre si en el

tractament de 'EM: el farmacologic i el rehabilitador.

Tot i que durant els ultims anys s’han produit molts canvis en I'evolucié a causa del
descobriment de nous farmacs, la patologia segueix sent molt desconeguda. Aquests
nous farmacs han aconseguit modifica el curs de la malaltia encara que, s’ha vist que
sén més eficagos si es prenen immediatament després del diagnostic de 'EM, abans
gue aquesta hagi evolucionat i hagi causat danys significatius en el SNC, sempre i

guan aquest sigui ben tolerat (25).
Podem diferenciar diferents tipus de tractament en I' EM:

- Tractament modificador _de la malaltia: aconsegueix reduir la frequéncia i

severitat dels brots i disminuir 'acumulacié de noves lesions en el cervell i
medul-la espinal observades en la RM. Segons sembla, poden retardar
'augment de la discapacitat. Existeix debat entre si els farmacs modificadors
de la patologia s’han d’administrar al primer signe o bé, esperar que el
diagnostic estigui confirmat. Actualment, se sustenta més la segona premissa.
Cap d’aquests farmacs fa prevencio contra els simptomes recurrents, tals com
la fatiga o 'adormiment (26).

Els farmacs de primera linia inclouen l'interferé beta 1b, l'interferé beta la i
I'acetat de glatiramer els quals s’administren mitjangant puncions diaries, a dies
alterns o setmanals, depenent de la dosi. Els efectes secundaris més comuns

poden incloure simptomes pseudogripals, canvis d’humor i reaccions en el lloc

16|Pagina



de la puncid. Si la persona no respon al tractament de primera linia, es pot
prescriure natalizumab, mitjancant infusio intravenosa de quatre setmanes, o
fingolimod, de terapia oral. En els dos casos, els efectes adversos han de ser
monitorats (27,28).

Tractament agut: aconsegueix la recuperacié dels simptomes després que es

produeixi un brot portant a una recuperacid més rapida, perd0 no aporta
beneficis a llarg termini, és a dir, no modifica I'evolucié de la patologia. En
aquest cas, s'utilitzen corticoides a dosis elevades per via intravenosa durant
un periode de 3 a 5 dies. No hi ha proves suficients de qué el tractament amb
corticoides a llarg termini retardi la progressié de la discapacitat a llarg termini.
Quan els brots son lleus, moltes vegades es prefereix no tractar-los tot i que,
en alguns casos s'utilitzen corticoides a dosis baixes. Durant els brots es
recomana que el pacient guardi repos, encara que en la fase de recuperacié

es requerira rehabilitacié, en molts casos (29).

Tractament simptomatic: t¢ com a objectiu tractar els simptomes que

s’associen a I’ EM i la millora de la qualitat de vida.
El tractament compost per tetrahidrocarbonnabinol (THC) i cannabinol (CBD)
permet als pacients una millora de I'espasticitat i tots els simptomes associats

a ella com ara el dolor, els espasmes i les alteracions urinaries.

Altres tractaments utilitzen els farmacs immunosupressors inhibint aixi la divisio
cel-lular. Es dirigeixen directament al sistema immunologic sense discriminar
les diferents cél-lules del cos, aixi que poden ser afectius per I' EM pero per
altra banda, porten una amplia gamma d’efectes adversos. Poden ser utils en
els casos en qué 'EM avancga rapidament o en el tipus recurrent-remitent amb
una alta taxa de recaigudes. Els farmacs immunosupressors més utilitzats sén

I' azatioprina, la ciclofosfamida, el metotrexat i la mitoxantrona.

Per altra banda, tenim el tractament neurorehabilitador. La neurorehabilitacio,

correspon a tots aquells tractaments de caracter complexa, que intenten resoldre tots

els problemes tant fisics com psicosocials. A la guia de practica clinica sobre I'atencio

a les persones amb EM (30), es recomana realitzar un tractament rehabilitador

multidisciplinari adequat al moment evolutiu en qué es trobi el pacient. Aquest
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tractament milloraria la QVRS i la funcionalitat en les activitats de la vida diaria, encara
que l'evidéncia és limitada. Els objectius i estrategies de la neurorehabilitacié en
aquests pacients s’estableixen en funcidé dels seus deficits, pronostic, situacio

sociolaboral i estadi de la malaltia (31).

2 LA QUALITAT DE VIDA DE LES PERSONES AMB ESCLEROSI
MULTIPLE

2.1 El concepte de qualitat de vida relacionada amb la salut

Quan ens referim a qualitat de vida pensem en salut. El concepte de salut ha
evolucionat al llarg del temps igual que la historia de I'ésser huma. En la Conferéencia
Internacional de la Salut realitzada a Nova York I'any 1946, 'OMS va definir la salut
com un “estat complet de benestar fisic, mental i social, i no simplement 'abséncia de
malaltia”. La qualitat de vida o benestar vindra reflectit en el nivell de salut de I'individu,

de la seva familia i de la societat en la qual es troben (32).

El concepte de qualitat de vida (QV) va ser introduit en 'ambit sanitari 'any 1947 i I’
OMS l'any 1952 va definir-la com “la percepcié que té un individu de la seva situacio
alavida, dins el context cultural i de valors en la que viu i en relacio als seus objectius,
expectatives, valors i interessos”. Es un concepte molt ampli on influeixen, de manera
complexa, la salut fisica de les persones, el seu estat psicologic, el nivell
d’'independéncia, les relacions socials, les creences personals i la seva relacié amb
les caracteristiques destacades en I'entorn. La QV és personal i variable, de fet, és la
persona la que ha de determinar el que de veritat és important. Seguint amb aquest
concepte, 'ambit de la QV que s’ocupa de la salut 'anomenem qualitat de vida
relacionada amb la salut (QVRS) i se sol definir com “la percepci6 i avaluacio, pel
mateix pacient, el que I'impacte de la malaltia i les seves conseqiiencies, han suposat
en la seva vida”. Les dimensions que determinen i defineixen aquest concepte
inclouen la funcionalitat fisica i ocupacional, I'estat emocional, la interaccié social i la

percepcié somatica (33).
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2.2 La qualitat de vida relacionada amb la salut i I’ esclerosi
multiple
Diversos estudis han exposat que la QVRS dels afectats per EM, és considerablement
pitjor que altres poblacions amb patologia cronica o inclus, amb la poblacié general

(34-36). Afectant també a les persones que se’n fan carrec (37).

En un estudi realitzat 'any 2011 a la University Clinical Center de Tuzla amb subjectes
amb diagnostic ’EM i de Parkinson, mostra que no hi ha diferencies significatives en
la QV dels dos grups d’afectats (36).

Tenint en compte els coneixements i experiéncies de les persones afectades per EM,
les organitzacions i els professionals dedicats a elles, van descriure I'any 2005 i
revisats I'any 2016, set principis per millorar la QVRS de les persones amb EM (38),
acordats per la Federacio Internacional de 'EM (MSIF) i que tenen com a objectiu
guiar el desenvolupament i I'evolucio dels serveis i programes dirigits a les persones
amb EM:

- Independéencia i apoderament: les persones amb EM tenen poder com a
participants plenament actius en la seva comunitat i en la presa de decisions
sobre el control i tractament de la seva patologia.

- Assisténcia meédica: L’accés a tractaments complexes i eficacos, i I'atencio a
les necessitats canviants relacionats amb la salut fisica i mental que apareixen
amb 'EM.

- El suport dels familiars, amics, éssers estimats i cuidadors no remunerats

- Les oportunitats accessibles i flexibles a la feina, voluntariat, educacié i oci

- Llocs, tecnologies, transport public i privat que siguin accessibles.

- Recursos economics que s’ajustin a les necessitats canviants i al cost de vida
que suposa I'EM.

- Actituds, politiques i practiques que promouen I’ igualtat, la disminucié de

'estigma i la discriminacio.

La QVRS es veu greument afectada en aquelles persones en que els simptomes que
presenten impliquen un grau important de discapacitat progressiva i irreversible, la
gual repercuteix fisicament pero també psicologicament, sumant-li a més a més, que

sol diagnosticar-se durant la joventut (39). Tot i aix0, la QVRS no només depen del
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grau de discapacitat ni la durada de la malaltia (36). Les variables emocionals,
cognitives i conductuals com ara I'estat mental, la personalitat o el sistema de valors

també hi tenen un paper important (34,40).

En un estudi realitzat per la Medical University of Gdansk publicat 'any 2017 es va
analitzar, 'associaci6 entre les diferents formes de progressio d’EM, la qualitat de vida
percebuda subjectivament i el suport social, el qual va mostra que la QVRS d’aquells
pacients amb EM primaria-progressiva era significativament més baixa que aquells
gue pateixen la forma recurrent-remitent. La seva puntuacio era substancialment més
baixa tant en la salut fisica, psiquica, social com en 'ambiental. Aquest fet, sol esta
associat al temps transcorregut des del diagnostic i a un major nivell de discapacitat
general. Un resultat a destacar d’aquest estudi és que en comparaciéo amb els homes
amb EM, les dones amb EM presenten menys QVRS, a causa de I'impacte emocional
major que els suposa (40). Aquest resultat podria anar associat al fet que els homes
tenen menys percepcio de la necessitat de suport social que les dones (34). Tot i que,
en altres estudis, com el realitzat per 'Organitzacié Nacional d’'Irlanda, refereixen que
la qualitat de vida no difereix segons el sexe, encara que la qualitat de vida dels homes

amb EM va disminuint amb la progressio del trastorn (41).

Per tant, factors com la discapacitat estan associats amb una disminucio de la QVRS,
perd un estudi per I’American Academy of Neurology, on es va avaluar la influencia
directa i indirecta que tenen els diferents factors associats a la comorbiditat sobre la
QVRS, ddna rellevancia a factors com simptomes depressius, ansiosos o la fatiga
(42). Fet que es corrobora amb un estudi de cohorts on es va estudiar I" exposicio a
I'estrés respecte al risc de deteriorament en I'evolucié de 'EM i 'impacte en la qualitat
de vida dels afectats 'any 2014. Es va demostrar que els millors predictors del nivell
de QVRS total eren I'ansietat, el sexe, la depressio i el nombre de pseudobrots com
també l'estrés, les seves formes cliniques i I'estil d’afrontament. Aquests tenen un
impacte en el curs de la malaltia i per tant, en la QVRS (43). Per tant, les intervencions
neurorehabilitadores sén necessaries i de fet, influeixen de manera positiva en la QV
(44).

Els diferents tractaments utilitzats com ara els interferons beta, presenten una gran

eficacia i seguretat, pero a mitja termini poden presentar certs problemes de
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tolerabilitat i acceptacid per part dels pacients degut, especialment, en la forma

d’administracio, el que sol repercutir en la qualitat de vida dels afectats (36).

2.3 L’avaluacié de la qualitat de vida relacionada amb la salut en
I’esclerosi multiple

La mesura de la QVRS és primordial per tal d’avaluar I'impacte del trastorn i els
efectes de les diferents intervencions de caracter multidisciplinari (45), des de la visi6
del pacient. Per tant, és important que els professionals de la salut coneguin el
concepte de QVRS i els diversos instruments psicomeétrics per mesurar-la. Aquests
instruments faciliten la valoracié abans que altres metodes de mesura utilitzats. Ens
permeten identificar i apreciar les necessitats del pacient i I'existéncia de certes
complicacions que encara no s’han detectat, a més a més, d’actuar com a valor
predictiu de I'impacte de la patologia tant en 'aspecte fisic com en el psicologic (46).
Per una banda, podriem destacar els questionaris genérics com ara el Medical
Outcomes Study 36-item (SF-36), que tot i ser el més utilitzat no s’hi veuen reflectits
alguns aspectes rellevants pels pacients amb EM com ara els trastorns del son, la
funcié cognitiva, la funcié familiar o la funcié sexual (47). | per altra banda, els
guestionaris especifics de 'EM, com ara el Multiple Sclerosis Quality of Life-54
(MSQOL-54) el qual fa servir com a punt de partida el questionari SF-36 ampliant-lo
amb 18 items més, tots ells especifics de 'EM. Alguns avantatges que té respecte a
altres questionaris son la seva fiabilitat, la curta durada d’administracio i la possibilitat
de comparacié amb altres patologies o amb la poblacié general. Un altre questionari
especific n’és el The Multiple Sclerosis Impact Scale-29 (MSIS-29). Constituida a
partir de técniques psicometriques tradicionals i contemporanies conjuntament amb
les seves propietats psicométriques (qualitat de les dades, acceptabilitat, fiabilitat i
validesa) i la seva flexibilitat per utilitzar-la tant en I'ambit comunitari com hospitalari
(48), és un instrument clinicament Gtil per mesurar la QVRS de totes les persones
amb EM i en el monitoratge de la progressié de la malaltia. Cada vegada s'utilitza
Mes, tant en recerca, assaigs clinics i estudis epidemiologics com en la practica clinica
diaria (49).
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3 LA SALUT MENTAL DE LES PERSONES AMB ESCLEROSI
MULTIPLE

El procés de diagnostic i especificament el moment en que es comunica, porta a un
impacte emocional, familiar, laboral i social pels pacients, tot i que com en el cas
d’altres malalties neurologiques, aquest impacte es produeix també en el transcurs de
l'evolucié de la malaltia, essent frequent I'aparicié de trastorns psiquiatrics i
psicologics (50). En aquest moment, la majoria d’afectats emprenen un procés d’
afrontament cap a la nova situacio, on l'adaptacié i I'aprenentatge seran molt
importants per mantenir o millorar el seu benestar emocional. Es passa per diferents
fases, des de la de negacio, I' angoixa, la por, I’ ansietat, el dolor, la tristesa fins a
'acceptacio. Per tal de poder afrontar aquests canvis cal disposar de la informacio
necessaria, de temps, de suport multidisciplinari i disposar d’ estrategies positives per
afrontar les dificultats de manera directa i aixi, aprendre a conviure amb la malaltia
(30).

Segons I' OMS, la depressié és un “trastorn mental frequient, que es caracteritza per
la presencia de ftristesa, perdua d’inferes o plaer, sentiments de culpa o falta
d’autoestima, trastorns del son o de la gana, sensaci6 de cansament i falta de
concentracio”. Per altra banda, I'ansietat la descriu com “l'anticipacié del dany o
desgracia futurs, acompanyada d’un sentiment de disforia i/lo simptomes somatics de

27

tensié”. Es un estat emocional normal davant determinades situacions constituint una
resposta habitual a diverses situacions quotidianes estressants. Perd quan aquesta
adquireix un nivell d’ intensitat o supera la capacitat adaptativa de la persona, passa
a ser patologica, provocant un malestar significatiu amb simptomes que afecten en

I'ambit fisic, psicologic i conductual (51).

Els afectats per EM tendeixen a experimentar alts nivells d’ansietat i depressié en
comparacié amb la poblacié general. La depressio seguida de I'ansietat afecta a més
del 20% de la poblacié amb EM, de fet, la depressio és la causa de comorbiditat més
prevalent respecte a la resta de poblacio, tot i que hi ha pocs estudis sobre la

incidencia d’aquesta i altres trastorns psiquiatrics en 'EM, com l'ansietat (52).

En una revisio sistematica es va mostrar que la prevalenca de la depressié era del
30,5% i respecte a I'ansietat, les taxes de prevalenca son altament variables, oscil-lant

entre el 4% i el 57%. També és cert pero, que la prevalenca de clinica depressiva i
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simptomes ansiosos era més alta que en el cas de la clinica compatible amb un
trastorn depressiu clar o amb un trastorn ansios (53). Aixi i tot, tant la depressio com

I'ansietat segueixen sent infradiagnosticats i no es tracten (54).

La depressio €s un dels factors amb major impacte en la QVRS (55). S’ha relacionat
amb un augment de les sequeles de 'EM com la fatiga, la disfuncio fisica i sexual,
certes alteracions cognitives i el dolor. Altrament, també si ha relacionat el
deteriorament cognitiu, menor adhesié al tractament i inclus, amb I'aparicié d’idees
suicides (56). A vegades alguns simptomes de la depressio també sén simptomes de
'EM i pot ser dificil identificar qué els esta causant, com ara la fatiga. En algunes
condicions, pot existir un vincle entre la discapacitat i la depressio, pero en el cas de
'EM, aquesta no sembla estar-hi relacionada. Per exemple, una persona amb poca
discapacitat fisica pot experimentar una depressié severa i viceversa (57). La
presencia d’ansietat i la seva relaci6 amb factors vinculats a la malaltia esta menys
estudiada que en el cas de la depressio. Pot ser severa i prolongada degut a la
preocupacio per la progressio imprevisible i la gravetat potencial dels simptomes. S’ha
associat amb la presencia de fatiga, el dolor cronic i en menys casos, amb el grau de
discapacitat. Ambdos trastorns estan associats a un menor temps d’evoluci6 de la
malaltia, fet que podem relacionar amb un menor desenvolupament d’estratégies

d’afrontament durant els primers anys amb I'EM (58).

Els pacients amb EM podrien tenir una certa predisposicié a la depressié o ansietat
per diversos factors de risc psicosocials com el maneig insuficient , la falta de suport
social o alguns processos biologics relacionats amb I'EM, com ara canvis en
I'estructura cerebral o en les vies immunologiques i inflamatories, tot i que sembla que
aguests només soén una part de I'equacié (5). Sembla que la depressié forma part de
I'espectre de I'EM i que 'ansietat apareix més en esdeveniments reals, com ara en
les relacions de parella, a la feina, durant els brots de la malaltia, com a resposta als
tractaments, entre altres. Es important realitzar un correcte diagnostic diferencial dels
trastorns de I'estat d’ anim, ja que moltes vegades aquests es veuen emmascarats

per simptomes somatics com la fatiga o els trastorns cognitius (30).

A causa d’una varietat de factors (mida dels estudis, disseny inadequat dels assaigs
clinics i falta de consistencia en els grups estudiats o la manera en qué es defineix i

es mesuren les variables), I'investigacié no ha determinat I'eficacia o I'efectivitat de
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moltes de les intervencions que es duen a terme (56). Fins ara, I'investigacio ha
suggerit que I'exercici aerobic, I'is del “counselling” telefonic donant estratégies
motivacionals, establint objectius i fent Us de la planificacié, I'is de tractaments
alternatius com ara I'acupuntura, el ioga, el Mindfulness o la musicoterapia, el pericé
o I'herba de Sant Joan (Hypericum perforatum) en casos de depressio lleu o
moderada, I'adaptacio i les estratégies d’afrontament i de I'estrés, podrien ajudar a
reduir els simptomes depressius, ansiosos i de I'estrés. De manera directa o indirecta,

milloren I'estat d’ anim i la QVRS dels afectats (59).

En una revisié sobre l'efectivitat de les intervencions d’autogestié per millorar la
depressid, l'ansietat i la QVRS en les persones amb EM, es va veure que la
incorporaci6 de la terapia cognitiva-conductual i components conductuals
s’associaven amb major frequéncia amb la millora del benestar psicologic, i
especialment, dels simptomes ansiosos i depressius. En un altre estudi es va veure
gue la terapia cognitiva-conductual era afectiva com a tractament de la depressio en
I EM (60), més efectiva que I'escolta activa (61). Per altra banda, la recerca hauria
d’explorar quina és la durada optima i les modalitats de la terapia per pacients amb
caracteristiques diferents a més de saber-ne el cost-efectivitat (60,61). L’avang de la
tecnologia podria donar I oportunitat a aquells pacients amb EM que experimenten
major discapacitat, amb alts nivells de depressio, ansietat i aillament social, que no
poden assistir a les visites o0 en sessions grupals, a beneficiar-se de les intervencions

d’autocontrol (56).

Encara que els trastorns depressius i d’ansietat son comuns en 'EM, la depressio ha
rebut major atencié, sent relativament escas el nombre d'estudis que avaluen
'ansietat. Tot i aix0, la importancia d’ambdéds trastorns és inquestionable, i la seva
influéncia sobre I'estat de salut general i la QVRS ha de ser considerada. Per tant, és
clara la importancia d’identificar i tractar no només la depressio, siné I'ansietat des de

les fases inicials de la malaltia (58).

4 ROL INFERMER EN L’ATENCIO DE LES PERSONES AMB
ESCLEROSI MULTIPLE

El pacient amb EM ha de rebre una atencié multidisciplinaria de manera integral més
enlla de I'ambit fisic, considerant 'ambit psicosocial i la qualitat de vida com dos pilars

fonamentals en la satisfaccio de les persones en el seu dia a dia. Aquesta necessitat
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apareix a causa de la imprevisibilitat de la malaltia i la seva fisiopatologia les quals
porten a una limitacié de I'autonomia posant en perill la independéncia i auto-respecte
dels afectats per EM (62). A més d’oferir atenciéo médica, I'atencié integral ha de donar

prioritat a la prevencio i a la promocio de la salut (34).

Dins I'equip multidisciplinari hi trobem els professionals d’infermeria. Una infermera
especialitzada en EM es podria definir com aquella infermera registrada amb
coneixements especialitzats, habilitats i experiencia en la cura dels pacients amb EM

i els seus familiars (63).

El professional d’infermeria exerceix el seu rol mitjancant el procés infermer basat en
el coneixement cientific, implementant els plans de cures individualitzats, que avaluen
i donen soluci6 a les necessitats generades pels pacients. El professional d’infermeria
ha de coneixer i identificar les necessitats dels afectats per tal d’oferir millors
estrategies o adaptar-les al procés de la malaltia des d’una visié holistica i positiva de
la salut. Es a dir, han de fomentar la capacitat, les habilitats i el talent de les persones
afectades, les seves families i la comunitat, en la cerca de solucions positives que

afavoreixen I'autoestima per afrontar els diferents reptes (64).

El paper de la infermera especialitzada en 'EM és dinamic i receptiu i es dur a terme
al llarg de la trajectoria de la patologia. Avui dia, I'evolucié de les terapies utilitzades
en 'EM ha tingut un gran impacte en la funcio de la infermera d’ EM. Per aixo, el
professional ha d’ampliar i adaptar els seus coneixements i habilitats per establir-se
com a punts clau d’informacié pels pacients (63). Aquesta es veu cada vegada més
involucrada en el moment del diagnostic, en el maneig i suport dels pacients. Aixo
porta a un augment de la necessitat d’assessorament sobre les decisions de cara al
tractament i 'educacio en l'inici d’aquest i al llarg de la malaltia, aixi com del seguiment
i monitoratge dels efectes secundaris i I'avaluacié de l'adheréncia i resultats del
tractament. Per altra banda, també és important avaluar les expectatives que tenen
els pacients amb el tractament sobretot quan aquests presenten recaigudes o mala

tolerancia (65).

La implementacié d’'una consulta d’infermeria, utilitzant el procés infermer mitjangant
I'aplicaciéo de plans de cures dirigits a millorar la qualitat de vida dels pacients,

proporciona la definicid i la comprensio de les respostes dels pacients amb EM als
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problemes de salut tant reals com potencials, facilitant I'eleccié de les intervencions,

tot i que fins ara hi ha una escassa aplicacié en 'ambit de I'EM (66).

La consulta ens permet, una visio més amplia del procés salut-malaltia i facilita el rol
infermer, aportant beneficis pels pacients, la familia i la comunitat (67). Les infermeres
estableixen una relacié terapéutica intensa i propera, durant el curs de la patologia
com a resultat de la interaccié regular amb l'usuari. Es un espai on el pacient i la
familia poden parlar i reflexionar sobre els seus dubtes i inseguretats, aixi com de les
seves vivéncies amb relacioé a la malaltia. Maqueda i Ibafiez afirmen que “la relacié
entre el professional d’infermeria i el pacient ha evolucionat molt en els ultims anys
donant-se cada vegada més importancia a la comunicacié centrada en el pacient com
a model comunicacional que millora notablement els resultats clinics” (68). Aquest fet
ens dona peu a desenvolupar intervencions educatives dirigides a I'adquisicié de
coneixements i técniques d’afrontament per una millor acceptacié dels canvis que
comporta la malaltia i ajudar en I’ adquisicié d’ habits saludables (69). Estan en una
posicio ideal per brindar atenci6 i suport, tenint en compte les fluctuacions que es
produeixen durant el curs de 'EM (70). Tot aixd0 ajudara a prevenir I'aparicid de
repercussions psicologiques negatives que produien suposa una disminucié de la

gualitat de vida.

La comunicacio efectiva, abans, durant i després del diagnostic d’EM, és fonamental
per tal de millorar el procés cap a I'acceptacio del diagnostic tant pel pacient com per
la familia, aixi com del compliment terapéutic i I'afrontament psicoldgic. La
comunicacié amb el pacient forma una part essencial del procés assistencial, donant
seguretat a aquest, a més d’aconseguir una practica clinica de qualitat, I'obtencio
d’informacio, la capacitat per fer-se entendre, I'habilitat de la negociacid i la sensibilitat
per abordar males noticies, els quals resulten ser aspectes inherents a la practica
clinica (71).

La neurorehabilitacio és un procés on la infermeria també és essencial, i és necessari
oferir-la en totes les etapes de la malaltia. La rehabilitacié no pot reduir la freqiéncia
de les exacerbacions ni alentir la progressié de la malaltia, ni aconseguir una
recuperacid completa, perd és el metode per aconseguir la maxima capacitat
funcional del pacient i la participacio familiar, social, laboral i d’oci. L’objectiu d’aquest

procées és ajudar al pacient a recuperar el maxim nivell possible de funcionalitat i
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independéncia i millorar la seva qualitat de vida general tant en I'aspecte fisic com
psicologic i social. Ens permet anticipar-nos a les necessitats futures dels pacients
(49).

El professional infermer també té un paper important en I'ajuda a la persona cuidadora
del pacient amb EM. Es imprescindible que el professional desenvolupi politiques de
suport, considerant 'accés a altres professionals, a més de dotar-los d’informacio i
educaci6 tan el cuidador com a la familia, tenint en compte el seu nivell educatiu,
'edat i la relacié que té amb el pacient. S6n una peca estratégica de la continuitat

assistencial (72).

Les persones ateses a la consulta d'infermeria especialitzada on s’implementen els
plans de cures especifics basats en el procés infermer, milloren la seva qualitat de
vida respecte a les persones no ateses en aquesta consulta, corroborat aixi per
diversos estudis (66,73,74).

4.1 Eines terapéutiques no farmacologiques utilitzades en salut
mental

- Suport emocional

El suport emocional és un instrument terapéutic fonamental per afrontar
adequadament la malaltia, aixi com la recuperacié i el manteniment de la salut.
Qualsevol intervencio sanitaria s’ha d’acompanyar de suport psicologic, ja que la salut

emocional és un element prioritari per aconseguir el benestar.

Per dur a terme una adequada atencié psicologica als pacients hem de detectar les
necessitats psicologiques basiques i conductes anomales, presta suport psicologic
basic per millorar les condicions de vida i promoure actituds d’ autogestid. A més, hem
d’ajudar a les persones a manejar els sentiments negatius, com l'ansietat i intervenir

en la formacié i promocié d’habits saludables.

Es d’especial importancia també, la satisfaccié del pacient, com un altre element a

tenir en compte en el suport psicologic i les cures.

- Consell terapeutic (CT) o Counselling

Es defineix com I'is competent i estructurat de les relacions per facilitar el

coneixement, I’ acceptacio, el desenvolupament emocional i la utilitzacio optima dels
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recursos personals. L'objectiu final d’aquest és la millora del pacient en la seva
capacitat d’autoajuda i autoafirmacio, adquirint millors competéncies tant en I'ambit
racional, com reflexiu i emocional, per resoldre els conflictes actuals i futurs. Es pot
aplicar de manera individual, familiar o grupal, tot i que se sol utilitzar entre

professional i usuari.

Per dur aterme el CT, el terapeuta a d’establir una alianga terapeutica amb el pacient,

acceptar-lo, comprendre’l i emfatitzar amb la seva situacio.

Poden dir que existeix dos models principals de CT, el directiu i el no directiu. El primer
intenta instruir i dirigir al pacient, mentre que el segon intenta donar suport i ajudar-

los a reflexionar perqué prenguin les seves propies decisions.

- Terapia cognitiva

La terapia cognitiva forma part de la teoria que la felicitat o la tristesa no son
consequeéncia dels esdeveniments que vivim, sind dels pensaments que tenim sobre
ells. Es a dir, que si les nostres idees son positives, aleshores viurem sentiments i
conductes agradables i viceversa. Aguesta terapia té com a objectiu canviar els
pensaments automatics (que son irracionals, irreals) per cognicions alternatives, més

racionals trencant el cercle viciés establert entre les emocions i els pensaments.

Esta indicada en quadres d’ansietat i de depressid, ansietat generalitzada, en la

prevencio del malestar psicologic i el dol complicat, entre altres.

Aquesta terapia requereix que el/la pacient estigui disposat a treballar entre visita i
visita, escrivint alldo que viu. El fet d'escriure ens permet distanciar-nos dels

pensaments automatics i ens facilita rebatre’ls.

- Respiracid, relaxacié i meditaci6

La respiracié és essencial per a la vida. Amb uns habits correctes de respiracio
aportem prou oxigen a l'organisme per al seu correcte funcionament. Aixi mateix,

constitueix una eina util per afrontar les situacions estressants.

Les técniques de control de la respiracié s’utilitzen tot sovint, ja sigui com a exercicis
per rebaixar I'activacio fisioldgica o bé integrades dins un programa de relaxacio o

meditacio.
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Les técniques de relaxacié s’han mostrat efectives en linsomni, els quadres

d’ansietat, els quadres depressius, en situacions d’estrés, entre altres.

Per altim, les diferents técniques de meditacio es sol utilitzar I'atencié a la respiracio
com a element basic de la seva practica. Un exemple d’aquests en seria la técnica
Mindfulness. Aquest ha demostrat ser eficac¢ en el tractament de la depressio i amb
problemes d’ansietat. En concret, el programa de Mindfulness basat en la Terapia
cognitiva del Dr. Zindel Segal, John Teasdale i Mark Williams (75) integra la practica
del Mindfulness amb eines de la terapia cognitiva. Permet que el participant millori la
gestié de la preocupacié i la ruminacio, disminueixi la seva reactivitat cognitiva i
emocional i augmenti I' autocompassid. Aixi mateix, incrementa la salut mental i

disminueix el malestar psicologic.

- Alimentacio, activitat fisica, repos i son

Seguir una bona alimentacié és la base imprescindible per una bona salut, de fet s’ha
demostrat la relacio entre els quadres de depressio i ansietat i la carencia de vitamines
del grup B i de greixos omega-3 i el consum de productes dol¢cos i begudes amb

alcohol o cafeina.

L’exercici fisic redueix les reaccions fisiques i psicologiques davant I'estrés, millora la
clinica depressiva tant en persones adultes com ancianes, ambdds sexes, i per a totes
les formes de depressié. Redueix la clinica d’ansietat, millora la qualitat i la quantitat
del son. L’exercici més recomanat és 'aerobic dinamic amb una durada minima de

30-60 minuts, 5 dies a la setmana.

El repds juntament amb la correcta alimentacio i I'exercici regular constitueixen els 3
pilars fonamentals per tenir una bona salut, en general, i una bona salut mental, en

particular.
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6. HIPOTESIS | OBJECTIUS

6.1 Hipotesi
La deteccio precoc per part dels professionals d'infermeria, de problemes emocionals,
millora la qualitat de vida relacionada amb la salut dels afectats per esclerosi maltiple

de la Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi Mdltiple.

6.2 Objectiu general

Avaluar l'eficacia d’'una intervencio infermera basada en la deteccid preco¢ de

problemes emocionals per millorar la QVRS de les persones amb EM.

6.3 Objectius especifics

1) Identificar les variables sociodemografiques dels pacients atesos a la consulta
infermera especialitzada en EM de I' Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi
Multiple.

2) Comparar els nivells d’ansietat, depressio i qualitat de vida de les persones
ateses a la consulta d’infermeria especialitzada abans i després de la
intervencio.

3) Analitzar la relacié entre el nivell d’ansietat i depressio i la qualitat de vida dels

afectats per EM atesos a la consulta d’ infermeria especialitzada en EM.
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7. METODOLOGIA

7.1  Ambit d’estudi

Aquest estudi es portara a terme a la Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi Multiple
(UNIEMTG) de la Territorial de Girona, la qual pertany al Servei de Neurologia de
I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona. Aquest servei organitza I’ atencio
al pacient neurologic a través de l'alianca IAS-ICS Girona, centralitzant en I’'Hospital
Universitari Dr. Josep Trueta de Girona 'atencié al pacient agut i en el Parc Hospitalari
Marti i Julia de Salt, a l'edifici La Republica, I'atencié a la majoria de malalties
neurodegeneratives. L’edifici la Republica permet una atencid6 més integral i
multidisciplinaria del pacient en un mateix espai ja que en aquest es realitza de forma
unificada i coordinada l'activitat assistencial tan neurologica, d’infermeria, psicologica
i neuropsicologica, I'administracié de tractaments endovenosos, orals o injectables
amb supervisi6 a la sala de tractaments, la realitzacio d’exploracions complementaries
com ara puncions lumbars, l'activitat de recerca clinica, les extraccions tan
assistencials com per la recerca, les activitats docents i formatives tant a professionals
de la salut com a persones afectades i les seves families i finalment, les activitats

organitzades a la mateixa unitat.

La UNIEMTG és la unitat especialitzada en el diagnostic o sospita clinica de malalties
desmielinitzants i especificament de 'EM, que té com a objectiu esdevenir la unitat de
referéncia d’excel-léncia de tota la regio sanitaria de Girona en el diagnostic, maneig,
tractament, recerca i docéncia dels pacients afectats per EM i altres malalties de
caracter neuroimmunologic que afecten el SNC. Esta formada per quatre neurolegs,
guatre infermers/es, tres neuropsicolegs, una psicologa, tres investigadors basics i
dues administratives. Té registrats més de mil pacients, dels quals més de 800 reben

assistencia de forma regular a la unitat.

7.2 Tipus d’estudi i disseny

L’estudi que es proposa realitzar és un estudi d’intervencié aleatoritzat (assaig clinic)
des de Juny de 2018 a Juny de 2019, per avaluar I'eficacia d’una intervencio infermera
encarada cap a la deteccio precog dels problemes emocionals, per millorar la QVRS

dels pacients amb EM.
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7.3 Poblacio d’estudi i mostra

La poblacié escollida per I'estudi, seran els pacients amb diagnostic recent d’ EM que
acudeixen a la consulta d’infermeria especialitzada de la UNIEMTG, en el moment de

la recollida de dades i que compleixen els criteris d’inclusio i exclusié definits.

- Criteris d’inclusio

o Pacients diagnosticats d’EM segons els criteris de Mc Donald
actualitzats I' any 2017, en els darrers dos anys
o Edatigual o superior a 18 anys

o Acudir a la consulta d’'infermeria especialitzada de la Unitat

- Criteris d’exclusié

o Alteraci6 psicopatologica/psiquiatrica diagnosticada
o Tractament antidepressiu en el darrer any
o Preséncia d'un brot en els ultims 3 mesos
o Preséncia de deteriorament cognitiu greu

o Tenir dificultats de comprensio o expressio de l'idioma

La mostra sera probabilistica i representativa, escollida a I'atzar, mitjancant una llista
creada per ordinador que assignara els participants en el grup control o el grup
intervencid, d’ entre els pacients que acudeixen a la consulta d’infermeria de la Unitat
de Neuroimmunologia i Esclerosi Multiple i que compleixen els criteris d’inclusioé i

exclusié. Sera seleccionada des del Maig fins al Desembre de 2018.
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7.4 Variables d’estudi

A continuacié, es descriuen les variables sociodemografiques i cliniques que

s’avaluaran durant I'estudi.

Taula 1: Variables sociodemografiques i cliniques dels pacients amb esclerosi maltiple

(elaboracio propia)

VARIABLE VALOR

Edat

Sexe

Estat civil

Nacionalitat

Nivell d’estudis

Suport social percebut

Pertinenga a una associacié d’esclerosi

multiple

Anys
Home / Dona

Casat/da o amb parella
Separat/da

Vidu/a

Solter/a

Espanyola / Altres

Sense estudis

Estudis primaris (llegir i/o escriure)

Estudis secundaris (Batxillerat o

formacio professional)

Estudis superiors (universitaris o

formaci6 professional superior)

Suport de primer grau (pare/mare,

fill/a, conjuge, germa/na)

Suport de segon grau (amics o
altres)

No rep suport

Si/ No

42|Pagina



Temps d’evolucio de la patologia:

Temps transcorregut des del primer
simptoma fins a la data del comencament

de l'estudi

Forma clinica d’ esclerosi multiple

Preséncia de brots en I'tltim any

Nombre de brots

Ansietat

Depressio

Qualitat de vida

Entre 4 i 6 mesos
Entre 7 i 11 mesos

Entre 1i 2 anys

Remitent-recurrent (EMRR)
Progressiva Primaria (EMPP)
Progressiva secundaria (EMPS)
Progressiva recidivant (EMPR)

Questionari de variables

sociodemografiques i cliniques

Questionari de variables

sociodemografiques i cliniques

Escala HADS (The Hospital Anxiety

and Depression Scale)

Escala HADS (The Hospital Anxiety
and Depression Scale)

Escala MSIS-29 (The Sclerosis

Impact Scale)

7.5 Instruments i técniques d’investigacio

Per tal d’obtenir la informacié necessaria per dur a terme I'estudi, s'utilitzara un
guestionari i dues escales validades de tipus autoadministrat, els quals s’aplicaran a
cadascun dels pacients admesos a l'estudi, de la Unitat de Neuroimmunologia i

Esclerosi Mdultiple. Tots ells seran administrats abans de la intervencio i es repetira el

procés amb les escales després de la intervencio i al cap d’'un mes i mig.

Les infermeres especialistes en EM rebran educacio sobre el maneig i tractament de

la depressio i 'ansietat. Per altra banda, se’ls ensenyara i incentivara I'is de I'escala

HADS com a eina de deteccio.
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A més, utilitzarem altres instruments com el full informatiu sobre I'estudi per tal que
els pacients coneguin de que es tracta i puguin escollir de forma voluntaria si volen o
no participar. Tots aquells que vulguin participar, hauran de firmar el consentiment
informat per tal de deixar-ne constancia. Seguidament, utilitzarem la graella de
recollida de dades sociodemografiques i cliniques per, posteriorment, establir-ne una
relacio amb la qualitat de vida. Per altra banda, utilitzarem 'escala MSIS-29 i la HADS
amb les que podrem valorar la QVRS i el nivell d’ansietat i depressio que presenten
els pacients amb EM abans i després de la intervencié. Es comparara el nivell de
qualitat de vida i I'estat emocional entre els dos grups, el grup control i el grup

intervencio.

- Questionari de recollida de dades sociodemoqgrafigues i cliniques

Aquest breu guestionari d’elaboracié propia ens permet obtenir la informacié de la
mostra estudiada combinant preguntes obertes i enunciats codificats mitjancant
escales de tipus Likert. Recollirem informacié referent a I’ edat, el sexe, I estat civil,
la nacionalitat, el nivell d’estudis, suport social percebut, pertinenca una associacio
d’EM, temps d’evolucié de la patologia, forma clinica d’esclerosi multiple, preséncia

de brots en l'ultim any, nombre de brots, ansietat, depressio i qualitat de vida.

- The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Originalment dissenyada per Zigmond Snaith (1983) el questionari HADS (76)
s'utilitza en la deteccio de trastorns afectius en medis hospitalaris no psiquiatrics o en
atencié primaria. Es un qiiestionari autoadministrat de 14 items, integrat per dues
subescales de set items, una d’ansietat (items senars) i I'altre de depressio (items
pars) essent ambdues de conceptes psicopatologics d’ansietat i depressio
independents. Considera dimensions cognitives i afectives, ometent aspectes
somatics. Ha mostrat una alta consisténcia interna i una adequada validesa, fiabilitat

i especificitat.

La subescala de depressié esta centrada en el concepte anhedonisme (incapacitat
per experimentar plaer), com a simptoma principal. Diferéncia primordialment
'ansietat de la depressio, ja que es considera com el tret central del trastorn depressiu
i és el millor marcador clinic i indicador de mecanismes neurobiologics alterats en
aquesta. La finalitat d’aquesta n’és la deteccié de trastorns de I’humor relativament

lleus, com en aquells que es presenten en ambits d’assisténcia no psiquiatrics. Pot
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ser utilitzada per detectar canvis durant el curs de la malaltia o en resposta a diferents

tipus d’intervencions, sobretot en aquelles de caracter psicoterapéutic.

La intensitat o frequéncia del simptoma s’avalua en una escala de tipus Likert de 4
punts (rang de 0 a 3), amb diferents formulacions de resposta. La puntuacié per cada
subescala s’obté sumant els valors de les frases seleccionades (0-3) en els items
respectius. El rang de puntuacio és de 0-21 per cada subescala i de 0-42 per la
puntuacio global. Com a punts de tall per a les dues subescales tenim que una
puntuacié de 0 a 7 indica abséncia de trastorn, de 8 a 10 punts ens indica un cas
dubtés id’11 a 21 punts ens indica la preséncia clara d’un trastorn depressiu 0 ansios.

A major puntuacid, major ansietat i depressio.

El pacient que completi 'escala s’ha de referir en cada item com es troba en el

moment present i incloent la setmana prévia a I’ execucié de I'enquesta.

- The Sclerosis Impact Scale (MSIS-29)

L’escala MSIS-29, validada 'any 2001, ens permet mesura la QVRS i és especifica

de 'EM. Consta de 29 items, dels quals 20 analitzen I'impacte fisic i 9 analitzen
I'impacte psicologic de la malaltia. Podem obtenir un sol valor en coma, una puntuacio
total de QVRS o bé, tenir dues puntuacions per separat, una sobre I'impacte fisic i una
per I'impacte psicologic, respectivament. Els items tenen un rang de resposta d’1
(gens) a 5 punts (maxim). Com més gran sigui la puntuacié obtinguda, pitjor QVRS té
'afectat, amb un rang de 29 a 145. Constituida a partir de técniques psicometriques
tradicionals i contemporanies conjuntament amb les seves propietats psicomeétriques
(qualitat de les dades, acceptabilitat, fiabilitat i validesa) i la seva flexibilitat per utilitzar-
la tant en I'ambit.. comunitari com hospitalari (54), és un instrument clinicament util
per mesurar la QVRS de totes les persones amb EM i en el monitoratge de la
progressio de la malaltia. Cada vegada s’utilitza més tant en recerca, assaigs clinics i

estudis epidemiologics com en la practica clinica diaria (55).

7.6 Procediment de I'estudi

Com que la intervencio consta de dos sessions i la derivacio al Servei de Psicologia,
es considera oportu formar un equip multidisciplinari per poder abordar-los de manera

correcta, integral i completa, i complir els objectius planificats.
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La investigadora principal demanara la col-laboracié de I'equip d’infermeria de la
Unitat amb I'objectiu que col-laborin en tota la investigacio, aixi com en la realitzacio
de la intervencio com a coinvestigadors. Per fer-ne la sol-licitud de col-laboraci¢ i la
presentacio del projecte, la investigadora convocara una sessio amb els professionals
d’infermeria de la Unitat, implicats en el projecte. Per altra banda, es resoldran dubtes
i es compartiran opinions, a meés de parlar sobre les caracteristiques propies de cada

modul.

També es posara amb contacte amb un especialista amb MBCT de la Comarca de

Girona, per sol-licitar la seva col-laboracio en el projecte.

L’equip multidisciplinari estara format per linvestigadora, dos infermers/eres, la
psicologa de la Unitat i un especialista en la tecnica de Terapia cognitiva basada en

Mindfullness.

Taula 2: Assignacié de les funcions segons el professional (elaboracio propia)

PROFESSIONAL Funcioé a desenvolupar en I’ intervencio

- Coordinacio6 de la intervencio
Investigadora - Instruccio dels altres professionals

- Resolucio de dubtes i incidéncies

- Avaluaci6 abans i després de la intervencio

Infermers/eres . .,

- Realitzar la Sessio 1
Especialista en MBCT - Realitzar la Sessio 2
Psicologa - Atendre la derivacio al seu servei

Un cop obtinguda la mostra, els participants seran establerts, de manera aleatoria, al

grup control o al grup intervencio.
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- Grup control: Realitzara el seguiment habitual de la Unitat de

Neuroimmunologia i Esclerosi Mdltiple.

- Grup intervenci6: Assistira a la consulta d’'infermeria especialitzada i es dura a

terme de manera sistematitzada la intervencié proposada tenint en compte el

resultat obtingut en I'escala HADS. El pacient assistira:

— Ala Sessio 1, quan la seva puntuacio sigui entre 0 i 7 punts (Grup 1)

— Ala Sessi6 1 i 2 quan la seva puntuacié sigui entre 8 i 10 punts (Grup
2)

— Ala Sessi6 1i 2, i a més sera derivat de forma directa al Servei de

Psicologia, quan la seva puntuacié sigui entre 11 i 21 punts (Grup 3)

Compleixen els criteris d'inclusié
i exclusio

Pacients

Questionari de dades

sociodemografiques i cliniques . .
+ Escala HADS + Escala MSIS- Sy Ingrtene)y
29

Grup control

Sessio1i2+
Sessio 12 (8- Derivacio
10 punts) Psicologia (11-
21 punts)

Segons puntuacié en Sessio6 1 (0-7
l'escala HADS punts)

Seguiment
habitual

Figura 1: Disseny de la intervencio (elaboraci6 propia)

A continuaci6 es detallen les sessions.
SESSIO 1

Aquesta sessid consta de 10 moduls de 45 minuts, que tenen com a objectiu I
apoderament del pacient a través de l'adquisicid de coneixements sobre la seva
patologia i l'aprenentatge centrat en canviar aquells pensaments automatics

(irracionals, irreals) per cognicions alternatives, més racionals, fent Us de la terapia
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cognitiva. Aquests moduls es durant a terme amb un periode de 3 mesos, i s’ adaptara
a cada pacient individualment. En el segon modul se’ls entregara un quadern on
hauran d’escriure, quan visqui una emocio negativa, el dia, I'hora, la situacio i els fets
(reals o imaginaris), el tipus i la intensitat de 'emocid i el pensament automatic

associat, abans o durant 'emocio.

Taula 3: Moduls de la Sessio 1 (elaboraci6 propia)

- Coneéixer al pacient (establir relacio terapeutica), identificar
Introduccio els coneixements sobre la patologia

- Entrega del quadern d’ emocions/pensaments/distorsions
- Explorar les estratégies d’afrontament davant

esdeveniments estressants i simptomes de la malaltia

- Identificar els problemes en la seva vida quotidiana (tensi6
Analisis de emocional, psicologica o espiritual no resolta) i I' impacte del
problemes diagnostic en aquesta

- Formulacié d’objectius

- Estrategies per manejar els simptomes

- Donar informacié sobre 'EM i la seva relacié amb la
depressio i 'ansietat (causes i factors que influeixen en
I'estat emocional)

- Importancia de tenir cura del cos (alimentacié, activitat
fisica, repos i son, respiracié/relaxacio/meditacio)

Tractament

- La comunicaci6 (expressar les necessitats, sentiments,
emocions a I'entorn) i el suport social

- Valorar la tasca realitzada a casa (quadern). Donar
informacio sobre com emplenar les altres caselles de la
taula. Animar-lo a fer la descripcio detallada de tots els

items restants
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SESSIO 2

Aquesta sessio es dura a terme en un periode de dos mesos a través de 8 moduls
presencials setmanals d’ una hora i mitja centrada en la Terapia cognitiva basada en
Mindfulness (Mindfulness Based Cognitive Therapy-MBCT). Les vuit sessions es

duran a terme en dos grups (dilluns i dijous), compostos pel Grup 2 i 3.

Amb aquest programa es pretén aconseguir una major gestié emocional i cognitiva
dels estats d’anim. Durant les sessions s’ aprendran técniques de Mindfulness i altres
eines que ajuden a facilitar el canvi en nosaltres. A més, es contemplen aspectes
relacionats amb el malestar i benestar psicologic. Les sessions es complementaran
amb 45 minuts diaris a casa on els participants realitzaran les técniques apreses
durant les sessions, sempre preservant 'autocura davant qualsevol demanda de

I'instructor.

1. Consciencia plena

Presentacié del programa i dels membres de I'equip. Es dur a terme una breu
explicacio sobre el Mindfulness i la técnica MBCT. Comencar a entrar en la practica

d’aquesta, aprendre a ser conscient i a viure I'experiéncia.

2. La nostra ment

Entrar en contacte amb la ment i la ruminacié. Focalitzar-se amb el present i

I'exploracio corporal a través d’estiraments i moviments suaus.

3. Atenem el present

Centrada en l'atencio i en I'aprenentatge d’aquesta, donant prioritat als processos

mentals que es donen en cada moment (ser vs. fer).
La meditacié asseguda i I'atencié plena en la respiracio.

4. Reconeixem els estats d’anim

Tecnigues basiques del Mindfulness, centrades en els sentits i el ioga suau.
Explorem l'ansietat i la depressio: pensaments negatius automatics. La preocupacio.

L’evitacio experimental i el procés d’acceptacio.
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5. Sensacions

Relacionar-nos amb les sensacions corporals, emocions | pensaments
desagradables. Afrontament d’esdeveniments vitals estressants. Indagar en el fet de

deixar les coses tal com estan.
Espai de respiracié per sensacions desagradables.

6. Nosaltres decidim

El nostre estat d’anim com a factor de la continuitat i desenvolupament de I'ansietat i
la depressio. Comenca de nou, evitant la retroalimentacid. Els pensaments no son

fets.
Meditacié amb atenci6 oberta.

7. El millor jo

Recerca d’alld que desgasta el dia a dia. Aprendre a afrontar el malestar psicologic.

L’autocura i I'equilibri.

8. Traslladem el Mindfulness de l'aula al dia a dia

Teécniques d’integracio per traslladar les practiques apreses durant les sessions a la

vida quotidiana amb autonomia i confianca.

En l'dltima sessio i al cap d’'un mes i mig després d’haver acabat les 8 sessions del
programa, se li enviara al pacient, a través de carta, I'escala MSIS-29 i 'escala HADS
amb I'objectiu d’obtenir una revaloracio de les variables involucrades (nivell d’ansietat

i depressio6 i qualitat de vida).

7.7 Procediment de recollida de dades

El procediment que se seguira per a la recollida de dades sera el seglent:

- Elaboracio del projecte i avaluacio de la seva viabilitat

- Presentacio del projecte al Comité d’Etica d’Investigacié Clinica (CEIC) de
I'Hospital Dr. Josep Trueta per a la corresponent aprovacio.

- Un cop obtingut el vistiplau del CEIC, es contactara amb la direccié de la

UNIEMTG per sol-licitar la seva participacido i concertar una reunido on
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s’explicara quina és la finalitat i el procés del projecte. Es demanara el contacte
dels infermers/eres i la psicologa de la Unitat per tal d’explicar-los el projecte.

- Es contactara amb un especialista en MBCT de la Comarca de Girona.

- Es realitzara un mostreig probabilistic per tal d'obtenir una mostra
representativa i s’elaborara el material necessari per a I'estudi.

- S’enviara via carta el full informatiu sobre el projecte, als pacients que
compleixin els criteris d’'inclusié i exclusio. O bé, se’ls informara a través de la
consulta d’'infermeria especialitzada.

- Aquells pacients que vulguin participar i estiguin informats per part del
professional del projecte a més de complir amb els criteris especificats en
'estudi, se’ls donara el full del consentiment informat per tal que en quedi
constancia de la seva voluntat de col-laborar. Per altra banda, se’ls explicara
com han de complementar el questionari, 'escala MSIS-29 i I’ escala HADS.
La durada aproximada per respondre els questionaris és d’'uns 30 minuts i els
portaran a terme de forma individual. Aixi i tot, els professionals estaran
presents per tal de respondre qualsevol dubte.

- Un cop recollits tots els questionaris omplerts s’agraira la participacié en els
participants en 'estudi.

- Un cop finalitzades les sessions i després d’'un mes i mig, se’ls enviara als
participants tan del grup control com del grup intervencio, I'escala MSIS-29 i I
escala HADS, via carta.

- Un cop recollides les dades de l'estudi, es passaran a la base de dades
informatitzades pel posterior analisi estadistic.

- Es realitzara un informe amb els resultats i conclusions de I'estudi.

7.8 Consideracions etiques

Per tal de dur a terme aquest projecte, es demanara I'autoritzacié corresponent al
Comité d’ Etica de I'Institut d’Investigacié Clinica (CEIC) de I area de salut de Girona
presentant un expedient amb la documentacio especifica necessaria tenint en compte
el seu protocol. Un cop obtingut el dictamen favorable del CEIC, es portara a terme el
projecte. Previament, es contactara, via e-mail, amb la direccié de la UNIEMTG per

obtenir la seva acceptacio i autoritzacio per dur-lo a terme.

Bl|Pagina



Seguidament, els participants de I'estudi seran informats de forma verbal i escrita a
través del full informatiu i la sessio informativa. Tenint en compte la llei organica
15/1999 del 13 de desembre referent a la proteccio de dades de caracter personal, es
garantira la confidencialitat i 'anonimat de les dades que es recullin. Després
d’assegurar que l'individu ha comprés la informacié referent a tots els aspectes de
l'assaig que son rellevants per prendre la decisi6 de participar i haver donat
I'oportunitat i temps suficient per preguntar sobre qualsevol detall, se’ls demanara que
signin el consentiment informat. Aquest confirma voluntariament la seva decisio de
participar. Se’ls informara sobre el seu dret de retirar el seu consentiment en qualsevol

moment, sense exposar-se a represalies.

Aquest estudi es realitzara d’acord amb els principis étics per I'investigacio medica en
éssers humans, que tenen el seu origen en la Declaracié de Helsinki de I'any 1964 i
d’acord amb la guia de la Bona Practica Clinica de la Conferéncia Internacional d’

Harmonitzacié (International Conference on Harmonitation, ICH).

Aquest estudi esta constituit tenint en compte els principis étics basics i
recomanacions per la proteccio de les persones objecte de I'investigacio descrits I'any
1979 a I’ Informe Belmont. Segons el principi d’autonomia, cada individu és lliure per
decidir i prendre les seves propies decisions, per aixo cada un d’ells entra a I'estudi
de forma voluntaria (77). El consentiment informat ens déna constancia d’aquest fet i
de qué han estat informats de l'objectiu de I'estudi, garantint el dret a la
confidencialitat, anonimat i intimitat de cadascun dels participants. D’ acord amb el
principi de no maleficencia no seran exposats a cap mal ni prejudici. L’estudi busca
millorar la qualitat de vida dels pacients i millorar la practica assistencial, tenint com a
objectiu el benestar dels subjectes d’acord amb el principi de beneficéncia. Finalment,
d’acord amb el principi de justicia cadascun dels participants majors d’edat, candidats

a entrar a I'estudi, tenen el dret de decidir participar en la investigacio.

7.9 Analisi de les dades

Un cop obtingudes les dades de I'estudi, es creara una base de dades i es procedira
a ' analisi estadistic de les dades mitjancant el programa IBM SPSS Stadistics

(Stadistical Package for the Social Sciences) versi6 24.0.
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Es dura a terme una analisi estadistica univariant amb I'objectiu de descriure les
caracteristiques de les dades obtingudes. Les dades quantitatives seran expressades
amb la mitjana, la mediana i la desviacio tipica. Les dades qualitatives s’expressaran
amb les freqiencies absolutes i els seus percentatges. Es realitzara un estudi
bivariant i models de regressid logistica multiple per estudiar I'eficacia de la
intervencié infermera. Es consideraran resultats significatius per a valors de p < 0,05,

amb un nivell de confianca del 95%.

7.10 Limitacions de I'estudi

Les limitacions de I'estudi venen donades pel propi disseny experimental del mateix.
Tenint en compte la mida de la mostra, d’'una sola unitat, estudiada en un curt periode
de temps, no permet extrapolar els resultats a la resta de poblacions ni predir els
efectes a llarg termini. Tanmateix si que es presenten evidéencies de tendéncies a curt
termini en l'unitat estudiada. Es planteja un estudi de futur, ampliat a diferents unitats

i en un periode de temps més llarg, per veure’n els efectes a llarg termini.

7.11 Aplicabilitat de la recerca

La realitzacié d’un assaig clinic que valora una intervenci6 infermera basada en la
detecci6 preco¢ de problemes emocionals en afectats per EM permetra recopilar
dades, que més enlla del seu interés intern, podran ser utilitzades en estudis
posteriors com a base per valorar intervencions proposades per a una millor deteccio
i maneig dels problemes emocionals d’aquests pacients.

La deteccid precog¢ de problemes emocionals per part del professional d’infermeria,
pot ajudar en la prevencio d’aquests a través de mesures o eines no farmacologiques
que evitin I'evolucié cap a un trastorn més sever, o realitzar la derivacié al servei
corresponent en cada cas, al més aviat possible.

Tanmateix, aquesta intervencié pot dotar a les infermeres especialistes en EM d’uns
criteris orientatius i alhora practics per identificar el tipus de nosologia psiquiatrica, el
tractament adequat i la necessitat d’ interconsulta i/o derivacid a altres serveis

especifics per a I'atencié psiquiatrica en aquells casos en qué calgui.
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8. CRONOGRAMA DE L’ESTUDI

En la Taula 4 i 5 es recullen les tasques previstes en les dues etapes, I'etapa de

recerca i I'etapa referent al treball de camp, expressades en mesos de I'any, per dur

a terme aquest projecte.

Taula 4: Tasques a realitzar en la primera etapa del projecte (elaboracié propia)

2017 2018
ETAPA 1 Setembre Octubre Novembre Desembre Gener
Recerca bibliografica
Elaboracio del marc
teoric
Taula 5: Tasques a realitzar en la segona etapa del projecte (elaboracio propia)
2018 2019
Ol | 2] 2
SAPAZ 121515 9|55/ 8152|855 5|85 g 5
fﬁ S| <=2 |5 |Hnl<g g 8 é é o Sf b I G -

Plantejament
dels objectius

Elaboracio de
la intervencié

Presentacio del
projecte al
Comiteé Etic
d’Investigacio
Clinica de
I'Hospital Dr.
Josep Trueta

Contacte amb
la UNIEM

Contacte amb
especialista
amb MBCT
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Reuni6 equip
infermeria

Aprovacio del
CEIC i UNIEM

Sessio
informativa
pels pacients
(consentiment
informat,
guestionari i
escales MSIS-
29 i HADS)

Elaboracio de
la base de
dades

Realitzacio del
Programa 1

Realitzacio del
Programa 2

Revaloracio:
Escales MSIS-
29 i HADS

Analisi
estadistic de
les dades
(SPSS)

Analisis dels
resultats
obtinguts i
elaboraci6 de
les conclusions

Traduccio a la
llengua
anglesa i
difusio
cientifica
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9. PRESSUPOST DE L’ESTUDI

A continuacio es desglossa el pressupost estimat necessari per a la realitzacio del

present projecte.

- Recursos materials

L’analisi estadistic sera realitzada per la investigadora principal a través d'un
ordinador del Departament d’Infermeria de la Universitat de Girona el qual tingui

incorporat el programa SPSS v.24 amb llicencia. Per tant, I'ordinador i el programa

informatic no suposaran cap despesa economica.

Concepte Quantitat Presentacio Preu (€) [/ Import total
Unitat

Fulls de paper 2 Paquet de 500 5 10
unitats

Boligrafs 2 Paquets de 8 4,90 9,8

Sobres 1 Paquet de 500 10,04 10,04
unitats

Fotocopies 1000 En blanc i negre 0.05 50

USB 32 GB 1 10,27 10,27

Traducci6 en 1 400 400

llengua anglesa

Desplacaments 2 (minim) Hospital Santa 20 (anada i 40

Caterina tornada)
Taula 6: Aproximacio de les despeses de I'estudi (elaboracié propia)

- Recursos humans

Concepte Temps Hores/setmana Salari Import total
(mesos) mensual (€)

Investigador 17 20 700 11.900

principal
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Especialistaen 6 10 325 1.950
MBCT

Taula 7: Recursos humans implicats en I’ estudi (elaboracio propia)
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10. ANNEXES

ANNEX 1: FULL D’INFORMACIO AL PACIENT

Benvingut/da,

Ens dirigim a voste per convidar-lo a participar, de manera totalment voluntaria en un

estudi que es realitzara en persones que, com voste, pateixen EM.

La intencié d’aquest document, és proporcionar-li a informacio necessaria sobre
I'estudi i demanar-li la seva col-laboracid. Aquest estudi esta a carrec d’una estudiant
de la Facultat d’Infermeria de la Universitat e Girona que vol estudiar la qualitat de
vida dels pacients amb esclerosi multiple en relacié al seu estat emocional. Aquest
estudi consisteix en coneixer si la deteccié preco¢ per part del professional

d’infermeria dels problemes emocionals pot augmentar la seva qualitat de vida.

El present estudi consisteix en la realitzacié d’'una intervencio infermera que té com a
objectiu la detecci6 de problemes emocionals entre els afectats per Esclerosi Mdltiple.
La intervencié no comporta cap risc, sind tot el contrari, doncs esta encarada a ajudar
a les persones en I'ambit emocional. L'estudi pretén analitzar si aquesta intervencio
és eficac, el que comporta la descomposicio dels participants en dos grups, un rebra
I'atencioé que es dur a terme actualment i I'altre, la nova intervencio. Aixd vol dir que

vosteé, a I'atzar, pot entrar en un grup o a l'altre.

Sivosteé esta interessat a participar en I'estudi, volem informar-lo que es duran a terme
dues sessions informatives sobre el projecte el dia 1 d’agost de 2018 i el dia 6
d’agost de 2018 a les 10:30 hores a la Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi

Multiple de 'Hospital Santa Caterina de Salt (Edifici la Republica).

Si vosté accedeix a participar en I'estudi de forma voluntaria, se |li demanara que
respongui a un questionari i a dues escales referents a la tematica de I'estudi. Tots
ells sén totalment anonims i tenen una durada aproximada de 30 minuts. La recollida
i analisi posterior de les dades es realitzara garantint estrictament la seva
confidencialitat d’acord amb el que estableix en la “Llei Organica 15/1999 de Proteccio
de Dades de Caracter Personal” i per tant, no s’utilitzara per cap altre propdsit que no

es contempli dins la investigacio.
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Per més informacio o davant de qualsevol dubte, pot contactar amb nosaltres a traves

de: maria.sureda@hotmail.com

S’agraeix anticipadament la seva participacio.

Moltes gracies.
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ANNEX 2: CONSENTIMENT INFORMAT (Catala)

Titol de Il'estudi: LA QUALITAT DE VIDA RELACIONADA AMB LA SALUT
MENTAL DE LES PERSONES AMB ESCLEROSI MULTIPLE

JO (NOM I COGNOMIS).iiiiiiiiiiiiiiiiie e e s e e e e e e e e e e e e e et e e e et e e e e e e e e e eaaeeaeearaae saaaaaaaaaaaaens

He entés la informacié que se m’ha facilitat sobre el projecte “La qualitat de vida
relacionada amb la salut mental de les persones amb Esclerosi Multiple”, i he tingut
la possibilitat de preguntar i comentar totes les quiestions necessaries sobre I'estudi.
He comprés que les dades personals que es recullin en I'estudi seran utilitzades
Unicament a efectes de permetre analitzar els resultats d’aquest i que soéc lliure
d’abandonar aquest projecte en qualsevol moment, sense donar-ne cap explicacio i

sense que aixo repercuteixi en la meva atencié medica.
Dono la meva conformitat per participar en I'estudi.

Firma del pacient:

En cas que més endavant vosté vulgui fer alguna pregunta o comentari sobre aguest

projecte, o bé si vol revocar la seva participacio en el mateix, si us plau, contacti amb:
Nom de l'investigador: Maria Sureda Aymerich

Departament i adrega: Facultat d’Infermeria, Universitat de Girona (Carrer d’Emili
Grabhit, 77)

E-mail de contacte:

Teléfon/s de contacte: 972587648 / 663987154

Lloc, data i signatura de I'investigador: ............ccoovmmiiiinniiner
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ANNEX 3: QUESTIONARI DE DADES SOCIODEMOGRAFIQUES |
CLINIQUES

A continuacié, completi els espais en blanc i encercli amb una (O) les segilents

preguntes:
1. CARACTERISTIQUES SOCIODEMOGRAFIQUES
Edat: __ anys

Sexe: 1. Home

2. Dona
Estat civil:
1. Casat/da o amb parella
2. Separat/da
3. Vidu/a
4. Solter/a
Nacionalitat:
1. Espanyola
2. Altres

Nivell d’estudis:

1. Sense estudis

2. Estudis primaris (llegir i/o escriure)

3. Estudis secundaris (Batxillerat o formacié professional)
4

. Estudis superiors (universitaris o formacio professional superior)
Pertinenga a una associacié d’esclerosi multiple:

1. Si
2. No
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2. CARACTERISTIQUES CLINIQUES
Temps d’evolucioé de la patologia:

1. Entre 4i 6 mesos
2. Entre 7i 11 mesos

3. Entre 1i2 anys
Forma clinica d’esclerosi multiple:

1. Remitent-recurrent (EMRR)

2. Progressiva Primaria (EMPP)

3. Progressiva secundaria (EMPS)
4. Progressiva recidivant (EMPR)

Preséncia de brots en l'ultim any:
Nombre de brots:
3. SUPORT SOCIAL PERCEBUT

Amb quines persones pot comptar quan necessita suport, tenint en compte el
diagnostic ’EM ?

1. Suport de primer grau (pare/mare, fill/a, conjuge, germa/na)
2. Suport de segon grau (amics o altres)

3. No rep suport
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ANNEX 4: MULTIPLE SCLEROSIS IMPACT SCALE (MSIS-29)

Las siguientes preguntes piden su impresion sobre el impacto de la esclerosis multiple
en su vida cotidiana durante las DOS ULTIMAS SEMANAS. Para cada afirmacion
haga un circulo alrededor del nUmero que mejor describe su situacion. Por favor,

responda todas las preguntas.

S

=

En las dos altimas semanas, ;como le ha afectado la esclerosi
para...

MODERADAM
BASTANTE

UN POCO
MUCHO

n

multiple

1...llevar a cabo labores que requieren gran esfuerzo fisico?
2...agarrar objetos firmemente (p.ej., abrir o cerrar un grifo)?
3...llevar cosas?

En las dos altimas semanas, ;como le ha afectado...

..tener problemas de equilibrio?

.fener dificultades para moverse en casa?

..sentirse torpe?

..la rigidez?

..lener pesadez en las piernas o los dos brazos?

...tener temblor en piernas o brazos?

10.. tener espasmos en piermnas o brazos?

11...que el cuerpo no les responda cuando usted quiere hacer algo?
12...depender de otras personas para que le hagan las cosas?
13...los impedimentos en sus actividades sociales y de ocio en
casa?

14.. permanecer en casa mas de lo que a usted le gustaria?

En las dos dltimas semanas, ;como le ha afectado...

©|Co| N|d| )

15...1as dificultades para hacer cosas con las manos en las tareas
cuotidianas?

16...reducir el tiempo dedicado al trabajo o a otras actividades de
cada dia?

17...los problemas para usar el transporte (p. Ej., coche, autobls,
tren, taxi, etc)?

18...necesitar mas tiempo para hacer las cosas?

19...las dificultades para hacer las cosas espontaneamente (p. Ej.,
salir de casa sin haberlo previsto)?

20...la necesidad de ir al bafio de manera urgente?
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21..

.no acabar de sentirse bién?

22..

.los problemas para dormir?

23..

.la sensacion de fatiga mental?

24..

.las preocupaciones por la esclerosis maltiple?

25..

.sentirse ansioso o tenso?

26..

.sentirse irritable, impaciente o sentirse mas triste que antes?

27..

.los problemas para concentrarse?

28..

.la falta de confianza en usted mismo?

29..

.sentirse deprimido?
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ANNEX 5: HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE (HADS)

Este cuestionario ha sido disefiado para ayudarnos a saber como se siente usted. Lea
cada frase y arque la respuesta que mas se ajusta a como se sintié durante la semana
pasada. No piense mucho las respuestas. Lo mas seguro es que si responde deprisa

Sus respuestas se ajustaran mucho mas a como realmente se sintio.

1. Me siento tenso o nervioso 2. Todavia disfruto con lo que antes
me gustaba:
C Todos los dias
O Como siempre

O Muchas veces
C Mo lo bastante

C Aveces
O Sélo un poco
C Nunca
C Nada
3. Tengo una sensacion de miedo, 4 Puedo reirme y ver el lado
como si algo horrible me fuera a divertido de las cosas.
suceder.

O Al igual que siempre lo hice

O Definitivamente y es muy fuerte
C No tanto ahora

O Si, pero no es muy fuerte )
O Casi nunca

O Un poco, pero no me preocupa

C Nunca
C Nada
5 Tengo mi mente llena de 6. Me siento alegre.
preocupaciohes.
C Nunca

O La mayoria de las veces
O No muy a menudo

O Con bastante frecuencia
O A veces

C A veces, aungue no muy a menudo o
O Casi siempre

C Solo en ocasiones
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7. Pude estar sentado
confortablemente y  sentime
relajado)

O Siempre

O Por lo general
O No muy a menudo

C Munca

9 Tengo una sensacion extrana,
como si tuviera mariposas en el
estémagd

C Munca
O En ciertas ocasiones
O Con bastante frecuencia

O Muy a menudo

11. Me siento inguieto, como si no
pudiera parar de moverme.

C Mucho
C Bastante
O No mucho

C Nada

13. Me asaltan sentimientos
repentinos de panico.

O Muy frecuentemente
O Bastante a menudo
O No muy a menudo

C Rara vez

8. Me s=iento como =i cada dia
estuviera mas lento.

O Por lo general, en todo momento
O Muy a menudo
C A veces

C Nunca

10. He perdido interés en mi aspecto
personal.

O Totalmente
O No me preocupo tanto como debiera
O Podria tener un poco mas de cuidado

O Me preocupo al igual gue siempre

12. Me siento optimista respecto al
futuro.

O Al igual que siempre
O Menos de lo que acostumbraba
O Mucho menos de lo que acostumbraba

O Mada

14. Me divierto con un buen libro, la
radio, © un programa de
television.

O A menudo
O A veces
O No muy a menudol

O Rara vez

66|Pagina



