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Resumen

Objetivo: Dado que el COVID-19 se extendié por el mundo, afectando principalmente a
las personas que padecian de enfermedades previas y cronicas, como la esclerosis multiple
(EM). Al respecto en este estudio se busco explorar el estado emocional, el apoyo familiar,
el cumplimiento de las medidas de autocuidado y el acceso a los sistemas de salud durante
la cuarentena, de un grupo de pacientes colombianos con esclerosis multiple, debido a que
esta condicion de salud tiene especial relevancia, debido a que afecta a los sistemas inmune
y nervioso. Materiales y Métodos: Se realizo un estudio retrospectivo y descriptivo, de en-
foque mixto y corte transversal, en el que participaron 31 pacientes con diagnostico de EM,
quienes se abordaron por medio de entrevistas semi-estructuradas via teleasistencia. Resulta-
dos: Mas de la mitad de los pacientes tienden a permanecer emocionalmente estables durante
la cuarentena y la mayoria sostiene vinculos familiares favorables. Por otra parte, para la
mayoria de los participantes no les fue posible seguir la cuarentena de forma estricta, debido
a necesidades economicas y de salud; casi las tres cuartas partes no presentd problemas para
acceder al sistema de salud. Conclusion: La estabilidad emocional de los pacientes evaluados
esta relacionada con el adecuado apoyo familiar, asi como por la posibilidad de continuar ac-
cediendo a los servicios de salud requeridos. Sin embargo, el incumplimiento del aislamiento
estricto esta asociado a que los participantes eran adultos jovenes y activos laboralmente en
su mayoria.

Palabras Clave: Acceso a servicios en salud; Aspectos emocionales; Telepsicologia; Telecui-
dado; Enfermedad cronica.

Abstract

Objective: Given that COVID 19 spread throughout the world, mainly affecting people who
suffered from previous and chronic diseases, such as multiple sclerosis (MS), this study
sought to explore the emotional state, family support, compliance with the Self-care meas-
ures and access to health systems during quarantine of a group of Colombian patients with
multiple sclerosis, because this health condition has special relevance, given its affectation to
the immune and nervous systems. Materials and Methods: A retrospective and descriptive
study was carried out, with a mixed approach and cross section, in which 31 patients with a
diagnosis of MS participated, who were approached through semi-structured interviews via
telecare. Results: More than half of the patients tend to remain emotionally stable during
quarantine and the majority report maintaining favorable family ties. For their part, for most
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of the participants it was not possible to follow the quarantine strictly, due economic and
health needs, and almost three quarters of them did not have problems accessing the health
system. Conclusion: The emotional stability of the evaluated patients may be related to the
adequate family support they refer, as well as to the possibility that they have presented of
continuing to access the required health services. On the other hand, the breach of strict isola-
tion may be associated with the fact that the participants were young adults and most of them
were active in employment.

Keywords: Access to health services; Emotional aspects; Telepsychology; Telecare; Doenga
cronica.

Resumo

Objetivo: Tendo em vista que o0 COVID 19 se espalhou pelo mundo, afetando principalmente
pessoas com doengas prévias e cronicas, como a esclerose multipla (EM), este estudo bus-
cou explorar o estado emocional, o suporte familiar, a adesao as medidas de autocuidado e
0 acesso a sistemas de satde durante a quarentena de um grupo de pacientes colombianos
com esclerose multipla, porque esta condicao de satide tem especial relevancia, dada a sua
afetagdo nos sistemas imunoldgico e nervoso. Materiais e Métodos: Foi realizado um estudo
retrospectivo e descritivo, com abordagem mista e transversal, no qual participaram 31 pa-
cientes com diagnostico de SM, que foram abordados por meio de entrevista semiestruturada
via teleatendimento. Resultados: Mais da metade dos pacientes tendem a permanecer emo-
cionalmente estaveis durante a quarentena e a maioria relata ter lagos familiares favoraveis.
Por sua vez, para a maioria dos participantes nao foi possivel seguir a quarentena a risca, por
necessidades economicas e de saude, e quase trés quartos nao tiveram problemas de acesso
ao sistema de satde. Conclusdo: A estabilidade emocional dos pacientes avaliados pode estar
relacionada ao suporte familiar adequado que encaminham, bem como a possibilidade que
apresentam de continuar acessando os servigos de satide necessarios. Por outro lado, a quebra
do isolamento estrito pode estar associada ao fato de os participantes serem jovens adultos e
a maioria deles exercer atividades laborais.

Palavras-chave: Acesso aos servicos de saude; Aspectos emocionais; Telepsicologia; Tele-
cuidado; Chronic disease.

Introduccion

En el 2020 la humanidad comenzo6 una travesia com-
pleja en su intento de controlar el contagio del nuevo
coronavirus (SARS-CoV-2), causante del COVID-19
(1). La epidemia iniciada por este virus en Wuhan,
China, rapidamente se extendio a otros paises, al punto
de que el 11 de marzo la OMS declar6 su condicion
de pandemia (2). Ante la inexistencia de vacunas para
enfrentar el COVID-19, se apel6 al disefio de estrate-
gias para prevenir el contagio y disminuir la mortalidad
por este virus (3). Dentro de las estrategias para frenar
su expansion y atenuar los efectos en los sistemas de
salud, muchos paises decretaron medidas de confina-

miento de la poblacion. Colombia siguid ese camino y
se declard una cuarentena nacional obligatoria a partir
del 24 de marzo de 2020 (4).

El aislamiento poblacional se extendio posteriormente
con modificaciones regionales y de acuerdo a subtipos
poblacionales (5, 6). En particular, se plantearon me-
didas de cuidado a poblaciones vulnerables, como los
nifios y los adultos mayores. Sin embargo, poblaciones
especificas, como son los pacientes con problemaéticas
cronicas de salud, se encontraron ante la necesidad de
cumplir con el aislamiento obligatorio y continuar con
sus consultas regulares a los centros de salud. Dentro
de estas poblaciones cobran especial importancia los
pacientes con afeccion en el sistema inmune, como lo
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son quienes padecen de esclerosis multiple (EM).

La EM es una condicion autoinmune, cronicay de etio-
logia inespecifica, que compromete el sistema nervio-
so central, generando inflamacién y deterioro a nivel
axonal y de mielina, pero también altera la sustancia
gris (7). Es una condicion que afecta principalmente a
Europa y Norteamérica, en donde la incidencia llega a
590 casos por cada 100.000 habitantes. Esto contrasta
con Latinoamérica, en donde se encuentran 13 casos
por cada 100.000 habitantes (8), pero con tendencia
a su incremento (9). Por su parte, en Colombia se ha
revelado una baja prevalencia de 7,52 casos por cada
100.000 habitantes (10).

Se debe precisar que los pacientes con EM tienen una
especial vulnerabilidad, en virtud de que su condicioén
suele iniciar en la adultez temprana y pueden requerir
atencion constante por parte del sistema de salud (11).
Esto implica que se encuentran en una fase laboral ac-
tiva lo que, asociado a su condicion, les condiciona su
futuro y les dificulta el seguimiento estricto del aisla-
miento propuesto para el control de la pandemia. Se
sabe que la pandemia del COVID -19 y la cuarentena,
ademads de afectar la atencion regular a los pacientes,
provocaron la paralisis de la economia y han dificul-
tado el acceso a la educacidn, al trabajo y a los servi-
cios de salud; factores que causaron mayores tasas de
desempleo, como se aprecia en la pérdida de empleo
por parte de un millén y medio de personas en el pais,
durante los cinco meses iniciales de la cuarentena (12).
Ademas de la presencia de estos problemas, el aisla-
miento acarreo riesgos para la salud mental de quienes
permanecieron por meses en sus hogares (13).

Como mecanismo para acompaiiar a los pacientes con
EM, en medio de estas dificultades asociadas a la cua-
rentena establecida para enfrentar la pandemia, muchas
instituciones de salud apelaron a seguimientos clinicos
a través de telemedicina (14-16), usada previamente
en pacientes con EM (17-19). Dentro de los aspectos
analizados por medio de esta estrategia, se encuentra
el estado emocional, en el que se incluye el andlisis de
sintomas sugerentes al presentar alteraciones animicas,
asi como dificultades comportamentales y emociona-
les en relacion a las limitaciones determinadas por la
pandemia. También se incluye en estos procedimientos
la calidad del acompafiamiento familiar, en particular
cuando las condiciones cronicas y discapacitantes de
salud, exigen el apoyo a estos pacientes que suele agra-

Estado psicoldgico y social en esclerosis multiple durante la cuarentena por

COVID-19

varse en el caso de que esté presente el riesgo del sin-
drome de Bornout en los cuidadores y familiares (20).
Asi mismo, se hace seguimiento a la incorporacion de
las medidas de autocuidado que se han planteado para
protegerse de la infeccion por SARS-CoV-2 y al acceso
a los servicios de salud, en medio de las restricciones
asociadas a la cuarentena, con el fin de verificar que los
tratamientos sean aplicados de forma regular.

Dada esta situacion y el riesgo especifico presentado
por la poblacion con EM, en este estudio se explord
el estado emocional, el apoyo familiar, el cumplimien-
to del autocuidado y el acceso a servicios de salud, de
un grupo de pacientes colombianos con EM, durante la
fase inicial de confinamiento decretado por el gobierno,
como manejo para frenar la expansion del COVID-19.

Objetivo General

Describir el nivel de funcionamiento en las esferas fa-
miliar, personal, autocuidado y acceso a servicios de
salud de los pacientes con esclerosis multiple, partici-
pantes del programa de atencion a enfermedades des-
mielinizantes del Instituto Neuroldgico de Colombia,
durante los primeros meses del aislamiento preventivo
obligatorio (cuarentena) debido al Covid-19.

Objetivos especificos

* Analizar la informacion reportada por los pacientes
con enfermedad desmielinizante del Instituto Neu-
rolégico de Colombia (INDEC) bajo la cuarentena
por el Covid-19, en lo que concierne al funciona-
miento de sus esferas familiar, personal, de autocui-
dado y de acceso a los servicios de salud.

* Identificar elementos comunes o afines en lo con-
ceptual y/o tematicamente, reportados por los parti-
cipantes en cada esfera evaluada.

» Categorizar la informacién analizada en cada esfe-
ra, a partir de los elementos comunes identificados.

¢ Determinar la distribucion de frecuencia de las di-

ferentes categorias definidas para cada una de las
esferas evaluadas.

Materiales y métodos

20 Rev. cienc. cuidad. 2022;19(2):18-30
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Estudio retrospectivo y descriptivo, de corte transver-
sal, en el que participaron 31 pacientes con diagndstico
de EM. La informacion analizada correspondid a los
registros de seguimiento por telepsicologia realizado
a pacientes de la Unidad de enfermedades desmieli-
nizantes del Instituto Neurologico de Colombia, sede
Medellin, durante los tres primeros meses del confina-
miento nacional. Este seguimiento se establecié como
estrategia para continuar el acompafnamiento psicolo-
gico a esta poblacion durante la cuarentena. Al respec-
to, se verifico el estado emocional, el grado de apoyo
familiar, las medidas de autocuidado implementadas y
las dificultades de acceso a los servicios de salud. Se
emple6 como fuente primaria de los datos los pacientes
con EM. Este reporte se hizo a través de entrevistas
semiestructuradas, via telefonica, con posterior regis-
tro narrativo por parte de dos psicdlogos practicantes,
encargados del acompafiamiento y analisis sobre la ne-
cesidad de apoyo emocional especializado. Luego, se
utilizd como fuente secundaria de la informacion, el
registro narrativo de estas entrevistas.

En este estudio se siguieron los principios éticos de la
Declaracion de Helsinki; igualmente, se obtuvo el aval
del Comité de Investigacion y Etica del Instituto Neu-
rolégico de Colombia (Registro PESINVS PR0098).
Después los dos entrevistadores y su psicologo asesor
triangularon la informacion cualitativa registrada; a
continuacion se efectud una codificacion y categori-
zacion manual por consenso de los investigadores, sin
apoyo de software (21), siendo este el procesamiento
inicial de la categorizacion. Es decir, los pardmetros
asociados a cada una de las dimensiones exploradas
fueron determinados a partir de un proceso de codifica-
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cion, en el que se segmentaron los registros narrativos
y se establecieron relaciones semanticas y tematicas de
los datos. De esta manera se establecieron, para cada
dimension propuesta en las entrevistas semiestructuras,
las categorias que mejor englobaban cada conjunto de
datos segmentados en los que se aprecian elementos
semanticos y tematicos afines. En consecuencia, la ca-
tegorizacion partié de lo reportado y no de preconcep-
ciones tedricas definidas de manera previa para cada
esfera del analisis, tal como se plantea en los procesos
de investigacion cualitativa. Por ultimo, se analiz6 la
distribucion de frecuencias de los participantes para
cada categoria, en cada una de las esferas o dimensio-
nes abordadas.

Resultados

Los participantes en el estudio corresponden en sus tres
cuartas partes a mujeres, principalmente adultos jove-
nes, con una edad promedio de 35 afios. En su mayoria
presentan una condicidn remitente recurrente de cerca
de siete afios de evolucion, de los cuales solamente en
un periodo de mas de tres afios se logrd establecer el
diagnostico, tal como se muestra en la tabla 1.

También se aprecia que la muestra corresponde a pa-
cientes que en su mayoria no tienen hijos, aunque son
generalmente personas casadas. Ademas, se trata de
pacientes en su mayoria activos laboralmente, ya sea
porque cuentan con un trabajo formal o porque traba-
jan en la informalidad. Basicamente, los once inactivos
laboralmente, presentan una condicion progresiva o de
gran discapacidad.

Tabla 1. Caracteristicas clinicas y demograficas de la muestra.

n(%) Media DS

Edad (afios) 35,8 12,1
Sexo

Mujeres 24 (77,4)

Hombres 7 (22,6%)
Estado civil

Casado 21 (67,7)

Soltero 10 (32,3)
Nimero de hijos

Sin hijos 24 (77,4)

Un hijo 4(12,9)

Dos o mas hijos 39,7

Rev. cienc. cuidad. 2022;19(2):18-30
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Activos laboralmente 14 (45,2)
Inactivos laboralmente 11 (35,5)
Datos poco claros 6(19,4)
Tipo de labor
Estudiante universitario 5(16,1)
Profesional 9(29,0)
Labores técnicas 7 (22,6)
Ama de casa 4(12,9)
Desempleado/empleo informal 6 (19.4)
Tipo de Esclerosis
Remitente recurrente 27 (87,1)
Primaria progresiva 39,7
Secundaria progresiva 1(3,2)
Evolucion de la esclerosis
Tiempo de evolucion (meses) 79,4 57,6
Tiempo previo al diagnostico (meses) 40,1 50

n: Tamafio de muestra, DS: Desviacion estandar

Fuente: Elaborada por autores

Luego de codificar y categorizar se definié que la esfe-
ra personal contaria con las categorias de: estabilidad
emocional, reacciéon emocional de ajuste a la pande-
mia, reacciéon emocional por situacion clinica, sinto-
mas emocionales sin causas claras y una categoria de
datos insuficientes, especialmente en aquellos casos en
que la informacion no permitio ubicar al paciente en las
categorias anteriores.

Con relacion a la esfera de apoyo familiar se obtuvie-
ron las categorias de: apoyo familiar adecuado; apoyo
familiar con riesgo de sindrome de Burnout, debido al
pobre apoyo de otros cuidadores; apoyo familiar frag-
mentado, para el caso en que los cuidadores no viven
con el paciente y el cuidado no lo efectia una sola per-
sona; apoyo familiar insuficiente; e igualmente una ca-
tegoria de datos insuficientes.

Para la esfera de autocuidado las categorias correspon-
dieron a: aislamiento estricto, exposicion por exigencia
laboral, exposicion por diligencias médicas, riesgo por
exposicion familiar, exposicion por cualquier otra ne-
cesidad, incumplimiento del aislamiento y datos insufi-
cientes. Por ultimo, para la esfera de acceso a servicios
de salud las categorias fueron: acceso sin dificultades,
dificultades debidas a la contingencia, dificultades de
acceso sin causa clara y una categoria de datos insufi-
cientes.

A continuacion, se presenta el resultado para cada es-
fera, presentando en el eje X las diferentes categorias
obtenidas para cada esfera, en tanto que en el eje Y se
muestra el nimero de individuos incluidos en cada ca-
tegoria.

22 Rev. cienc. cuidad. 2022;19(2):18-30
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causa clara

Grafica 1. Distribucidn de frecuencia en la esfera familiar.

Fuente: Elaborada por los autores

A nivel del estado emocional se puede apreciar en la
Grafica 1 que un poco més de la mitad de los partici-
pantes refieren una condicion de estabilidad. Por otra
parte, siete participantes mencionan caracteristicas
emocionales sugerentes de ajuste a la pandemia, entre
las que se encuentran: sintomas de estrés, preocupacion
y un poco de ansiedad, pero sin develar caracteristicas
sugerentes de un trastorno del estado de animo. Den-
tro de esta categoria se ubican reportes como: "Estoy
fumando mas que antes, porque el estar tan encerrada
en mi casa por todo esto, se me sube como la ansiedad,
ademas me aumentaron los calambres", lo cual no se

24
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20
15

10 77

acompano para esa participante, de otros sintomas que
pudieran confirmar un diagnostico claro de ansiedad.
En cambio, solo dos participantes relacionan sus difi-
cultades emocionales con su condicion clinica, refirien-
do sintomas depresivos y de estrés ante la evolucion de
su enfermedad. Sin embargo, al tener en cuenta todos
los participantes no fue factible asociar sus problemas
emocionales con su enfermedad ni con la pandemia,
tal como sucedi6 con cuatro participantes, que refirie-
ron sintomas de estrés, depresion y ansiedad sin causa
clara.

5 - B 4
Apoyo Riesgo de Apoyo Apoyo Datos

Adecuado Burnout Fr tado insuficient insuficientes

i1

Grifica 2. Distribucion de frecuencia en la esfera de apoyo familiar.
Fuente: Elaborada por los autores
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En lo que concierne a la esfera de apoyo familiar, en la
Grafica 2 se aprecia que la mayoria de participantes se
siente a gusto con el apoyo que le brindan sus familia-
res y cuidadores, como se evidencid en 24 participan-
tes. Al mismo tiempo, en dos pacientes se aprecia alto
riesgo de Burnout en su cuidador, ya que no cuentan
con otros familiares de apoyo. Para un participante,
pese a contar con el apoyo familiar, se aprecia que ese
apoyo es fragmentado, debido a que sus familiares no
viven con ¢l. Por el contrario, en tres de los participan-

Estado psicoldgico y social en esclerosis multiple durante la cuarentena por
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tes el apoyo familiar es claramente insuficiente, ya que
no tienen red de apoyo, asi como por la negligencia que
se reporta en las personas que la conforman. En defini-
tiva, la pandemia y las medidas de cuarentena han in-
fluido como lo refiere un participante al expresar: "De
la esclerosis me sigo sintiendo normal porque sigo con
los medicamentos, pero a veces creo que me estoy es
deprimiendo porque mis hijos se distanciaron y por la
pandemia no pueden venir a visitarme”.

Grafica 3. Distribucion de frecuencia en la esfera de autocuidado.

Fuente: Elaborada por los autores

En la esfera del autocuidado se evidencia que para los
pacientes con EM no fue factible seguir un aislamien-
to estricto, ya que este solo se asumio6 por dos partici-
pantes del estudio, tal como se aprecia en la Gréfica 3.
Otros dos lo incumplieron debido a diligencias médicas
asociadas con la EM, mientras que cuatro participantes
les fue imposible cumplirlo debido a que su actividad
laboral no se podia realizar a través del teletrabajo.
Llama la atencion que el 58.1% de los participantes
incumplieron el aislamiento estricto por otras activida-
des, entre las que se encontraban: pasear a las masco-
tas, hacer compras, ir a bancos, etc. Pese a no cumplir
con el aislamiento estricto, se aprecia que en general
los pacientes con EM se sometieron a las exigencias de
autocuidado; mientras que solo uno reportd un claro in-
cumplimiento, participando en reuniones y recibiendo
en su casa a otras personas.

Finalmente, en la esfera de acceso al servicios de salud

se aprecia que la mayoria de los participantes no pre-
sentaron problemas para acceder a los servicios de sa-

24

lud requeridos para su patologia, de acuerdo a lo referi-
do por casi tres cuartas partes de los pacientes, como se
aprecia en la grafica 4. Esto esta relacionado al hecho
de que las medidas de la cuarentena permitian salir a
citas y procedimientos médicos. Otro factor que incidid
favorablemente fue la rapida implementacion de aten-
cion por telesalud que se establecié en muchas institu-
ciones de salud. Pese a esto, hay participantes a quienes
las restricciones si les afectaron, como lo refiere un cui-
dador de un paciente, al decir: "Mi hermano esté adel-
gazando mucho, no estd comiendo bien. No le han dado
el ocrelizumab porque el lugar donde lo reclama esta
cerrado por el covid". Ese tipo de barreras puede afec-
tar no solo en cuanto al aumento de riesgo de recaidas,
por no poder acceder a los medicamentos moduladores
de la enfermedad, como por no poder disponer de otros
medicamentos que tienen impacto en otros sintomas,
como lo expresa un participante: "Me estoy poniendo
mas irritable porque desde hace 3 meses no he podido
ir por mis medicamentos al neurologico y eso obvia-
mente tiene repercusiones en mi enfermedad”.

Rev. cienc. cuidad. 2022;19(2):18-30
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Grafica 4. Distribucion de frecuencia en la esfera de acceso a servicios

de salud.
Fuente: Elaborada por los autores

Discusion

Eluso de telemedicina para el acompafiamiento e inves-
tigacidon en pacientes con EM no es una novedad (17,
18). En efecto, este mecanismo se utiliza en poblacién
con EM desde antes de la pandemia por el Covid-19,
siendo la salud mental una de las esferas de abordaje de
mayor importancia a través de esta modalidad (22). La
telemedicina en EM ha tenido diversidad de funciones,
entre las que se destaca la de proteger a los pacientes
de la exposicion a enfermedades en ambientes hospita-
larios, debido a que suelen tratarse con terapias inmu-
nosupresoras o inmunomoduladoras, que impactan su
sistema de defensa natural (23). Por tanto, la atencion
a distancia sobre esta poblacion tiene antecedentes im-
portantes, como lo demuestra la investigacion realizada
por Mercier et al. (19), quienes determinaron que en
pacientes con EM la telemedicina incrementa la inde-
pendencia fisica y el acceso a los cuidados de salud.

La telemedicina y la telepsicologia se han continuado
utilizando durante la pandemia por COVID-19 (15, 16),
permitiéndole al personal en salud prestar sus servicios
a pacientes con condiciones que no pueden esperar,
como lo es la EM, ademas de proporcionar informa-
cion acerca de los efectos del aislamiento en esta pobla-
cion. De acuerdo a lo reportado a través de esta forma
de asistencia en pacientes con EM, se ha encontrado
que los efectos psicologicos méas comunes asociados
al aislamiento para controlar el contagio del Covid-19
son: la ansiedad generalizada, la depresion, el estrés, el

insomnio y una profunda sensacion de angustia (24).
Ademas, se ha develado que dicha sintomatologia esta
relacionada con la pandemia. Por ejemplo, en Serbia se
encontro que la principal causa de preocupacion en pa-
cientes con EM era que algin familiar o amigo pudiera
contagiarse de Coronavirus, precedido por preocupa-
ciones referentes a que alguien conocido muriera por
el virus o que sus tratamientos médicos se redujeran a
causa de la pandemia. En este estudio también se en-
contrd que el 43.1% de los evaluados reportaron pérdi-
da en la calidad del suefio (25).

De manera analoga, un estudio en Italia reportd que la
ansiedad, la depresion y la calidad de vida, previa a
la emergencia sanitaria mundial, empeoraron cuando
el Covid-19 llego al pais. Este situacion sobre la sa-
lud mental se explic6 en funciéon de un alto temor a
contagiarse y morir por el Coronavirus, cuando la EM
era una enfermedad preexistente (26). Ademas, solo el
10.5% de los participantes siguieron trabajando como
lo hacian antes de la pandemia, mientras que los demas
tuvieron cambios significativos en su esfera laboral.

Otro estudio, con pacientes de Espafia y China, alertd
sobre los efectos psicologicos adversos mas alla de la
preocupacion por contagiarse y morir a causa del Co-
vid-19. En este estudio se detallaron impactos en fun-
cion de las consecuencias sociolaborales asociadas al
confinamiento. De los evaluados en Espana el 15% co-
munic6 que su estado laboral empeord, mientras que de
los chinos el 19.2% informo lo mismo y refirié experi-
mentar incertidumbre y temor. Segun este estudio, las
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condiciones socio-econdmicas son fundamentales para
los pacientes con EM en esas regiones, ya que el traba-
jo es la fuente de financiacion para cubrir los gastos de
sus tratamientos (27).

De igual forma, un estudio con pacientes con EM de
Canada, EE.UU, Reino Unido, Dinamarca, Bélgica e
Italia, seis meses antes de la pandemia y luego durante
esta, no reportd diferencias significativas entre la cali-
dad de vida anterior a la crisis y durante ella; tampoco
se observo ningln incremento en sintomas de ansiedad,
aunque si en el bienestar psicoldgico y en algunos sin-
tomas depresivos, que no alcanzaron niveles clinica-
mente significativos (28). Por el contrario, en la inves-
tigacion de Costabile et al. (24) se encontraron mayores
escalas de depresion en pacientes con EM frente a la

poblacion general, pero con menores niveles de ansie-
dad.

En comparacion con los estudios mencionados ante-
riormente, la muestra colombiana presenta estabili-
dad emocional, ademas de contar con un buen apoyo
familiar que favorece el bienestar psicologico. Por su
parte, otras investigaciones (27, 29) han expuesto que
en pacientes con EM no parece haber mayores efectos
negativos en las esferas psicoldgicas, sociales o econo-
micas, cuya explicaciéon puede asociarse a diferentes
variables. En primer lugar la edad incide, ya que los
jovenes y los estudiantes parecen ser mas sensibles a
las secuelas psicologicas de la pandemia (27), lo que
sugiere que a mayor edad hay mas proteccion frente
al impacto psicoldgico asociado a la actual crisis. Esto
se debe a que las personas mayores pueden hacer uso
de sus experiencias previas, en las que experimentaron
recaidas asociadas a la EM y estuvieron confinados en
casa, permitiéndoles ejecutar acciones que les sirvieron
de referencia en el presente, lo cual sostiene su salud
mental. Sin embargo, los pacientes mayores se ven mas
afectados cuando las sensaciones de angustia se forta-
lecen, ya que, a mas edad, mayor probabilidad de que
la enfermedad respiratoria se complique.

Desde otro punto de vista, en lo que se refiere al apo-
yo familiar, se observd una tendencia a contar con un
apoyo familiar estable a lo largo de la cuarentena. Esto,
en otros estudios, se explica por el acceso a las redes
sociales y a plataformas digitales. La socializacion de
los pacientes con sus familias, amigos y parejas se apo-
yo6 en un ecosistema online, por lo que las redes so-
ciales proporcionaron sentido de pertenencia y unidad

Estado psicoldgico y social en esclerosis multiple durante la cuarentena por
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a larga distancia. Algo semejante se demostrd en la
investigacion de Zhang et al. (27), quienes senalaron
que el 38.6% de la poblacion espaiola y el 43% de los
ciudadanos chinos se valieron de medios digitales para
mantener el contacto y la cercania con sus seres queri-
dos. En nuestra muestra, parte de los pacientes reporta-
ban que la lejania familiar no se hizo presente debido a
que vivian cerca y se podian visitar entre si con cierta
frecuencia, cumpliendo con los protocolos de biose-
guridad. En ambos casos, sin distincidon de interaccion
virtual o real, los pacientes indicaron que sostener los
vinculos familiares durante la crisis les proporcion6
respaldo para preservar el bienestar fisico y psicoldgi-
co.

Con respecto al autocuidado, Chiaravalloti et al. (28),
refieren que las personas con EM son mas diligentes
con el autocuidado y los protocolos de bioseguridad
que la poblacion en general, debido a que, por la EM,
tienen una percepcion del peligro mas agudizada y una
sensacion de vulnerabilidad constante, por lo que se
blindan contra los riesgos mejor que los demas. Sin
embargo, en los pacientes evaluados en Colombia, si
bien seguian los protocolos de bioseguridad, el auto-
cuidado asociado al aislamiento estricto solo se cum-
plié por una minoria. Esto se debe a que la muestra
estuvo conformada por adultos jovenes, que no estan
discapacitados y que son activos laboral y familiarmen-
te; de ahi que siguieron trabajando o realizando las
diligencias familiares, dado que viven con hijos peque-
fos o con adultos mayores, que son los sectores pobla-
cionales sobre quienes se aplicaron mayores medidas
de confinamiento.

Ademas, se ha reportado desde antes de la pandemia que
los pacientes con EM encuentran barreras para acceder
a servicios de salud (30). En funcién de lo expuesto
anteriormente, durante la pandemia se ha referido que
una pequefia parte de la poblacion tuvo problemas de
acceso a servicios de salud debido a que no se permitiod
el acceso libre a los hospitales, puesto que se privilegid
la atencion a los pacientes con Covid-19 (24, 27). No
obstante, como se demostro en este estudio, los pacien-
tes se beneficiaron del seguimiento médico a distancia
y pudieron reclamar su medicamentos con regularidad.
Como se ha dicho, que aunque se podia continuar ac-
cediendo a los servicios de salud, parte de la angus-
tia que estos pacientes percibian se debia al temor de
abandonar sus tratamientos o no poder costearlos. Se-
gun la investigacion de Haji et al. (31), los pacientes
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que perdieron soporte social y se distanciaron de los
servicios en salud, presentaron niveles mas elevados de
ansiedad, estrés y depresion. En el caso de la muestra
colombiana, el no reportar dificultades de acceso a los
servicios de salud, puede estar relacionado al hecho de
no presentar recaidas durante los tres meses iniciales
de la cuarentena y a que la mayoria se encontraba con
tratamientos que no requerian aplicacion a través de in-
fusiones en hospitales. Igualmente, esta actitud se debe
a que la cuarentena en el pais permitia salir a citas y a
tratamientos médicos (32).

Es necesario sefialar que el acceso a los servicios en
salud es diferente entre otras investigaciones y la nues-
tra, debido a factores que varian segun el pais o region.
Un factor importante se relaciona con el acceso a es-
tos servicios que puede ser gratuito o depender de la
capacidad de pago, estar afiliado al sistema, o contar
con vinculacion laboral, como sucede en Colombia. En
los estudios de Zhang et al. (27) y Chiaravalloti et al.
(28), se enfatizd en que en estos paises los pacientes
con EM tienen prioridad hospitalaria, a partir de la hi-
potesis de que el Covid-19 puede hacerles mas dafio.
En Colombia, por el contrario, los servicios en salud de
alta complejidad, asociados a esta patologia, son costo-
sos, al conllevar pagos adicionales; es decir, que se ven
entorpecidos por dificultades de acceso al sistema de
salud mediado por trabas burocraticas existentes en las
entidades encargadas de prestar los servicios. Esta es
una razon para que en Colombia se presenten demoras
para diagnosticar patologias como la EM, tal como se
aprecia en la muestra evaluada, en la que el tiempo pre-
vio al diagnostico fue de 40 +/-50 meses, lo que indica
que en muchos casos los pacientes tardan entre tres y
ocho afios en ser diagnosticados con los sintomas, sin
definir la enfermedad de base.

Cabe resaltar que el presente estudio, al realizarse du-
rante los tres primeros meses que durd la cuarentena
obligatoria en Colombia, no permite determinar el efec-
to a largo plazo del aislamiento, el cual se extendio, con
algunas modificaciones, en los siguientes meses. Otras
limitantes corresponden a que la muestra proviene de
una sola institucion y su abordaje se efectu6 a través de
llamadas telefonicas. Si bien en este texto se resalta la
importancia de esta forma de acompafiamiento, se debe
aceptar que con este abordaje solo se cuenta con las
narraciones de los pacientes, lo que impide corroborar
qué tan afectados se encontraban. Ademas, las llama-
das duraron en promedio de quince a veinte minutos,

Juan Pablo Lopera-Vasquez , Yeiran Camilo Munera-Rodriguez

siendo menos del tiempo empleado de forma presencial
en el Instituto Neurologico de Colombia, lo cual acortod
el tiempo sobre la recoleccion de informacion.

Conviene subrayar, que las diferencias entre este y
otros estudios de acompafiamiento por telemedicina
realizados con pacientes con EM se pueden explicar
por el hecho de que este estudio es de corte mixto y
las entrevistas se realizaron de forma abierta sin im-
plementar instrumentos estructurados. Por tultimo, es
relevante resaltar que en Colombia hay alrededor de
3.400 personas con EM, de las que el 6,82% vive en
Antioquia (10). Esa cifra equivale a 419 pacientes. La
muestra estuvo conformada por 31 de estos pacientes,
que corresponde al 7,4% de la poblacion Antioquenia
con EM, lo cual revela que, si bien la muestra es pe-
queia, porcentualmente si es significativa, dada la baja
prevalencia de la EM en el pais.

Conclusiones

* Como conclusion se tiene que la estabilidad emo-
cional presentada por los pacientes en este estudio,
en comparacion con otras investigaciones, pue-
de relacionarse con el buen apoyo familiar y por
contar con una atencion integral en salud, pese a la
pandemia y a la cuarentena, lo cual constituye una
fortaleza de la poblacion evaluada. Situacion con-
traria se observa a nivel del autocuidado, en cuanto
al cumplimiento de un aislamiento estricto. El no
cumplimiento por parte de la mayoria de la muestra
se debe a que en Colombia, el ciudadano promedio
no realiza todas sus diligencias de forma virtual y
no reemplaza su actividad laboral por teletrabajo;
ademas sigue asistiendo a las clinicas a diligencias
médicas. Tampoco, le es facil asumir el sobrecosto
de comprar a través de domicilios, por lo que le es
imposible asumir un aislamiento estricto, asi pre-
sente una condicion de riesgo, como la EM.

* Finalmente, es pertinente recordar que gran parte
de la muestra refirié no tener problemas para ac-
ceder al sistema de salud, pese a las dificultades
que en Colombia se presentan al respecto. Esto se
debe a la rapida implementacion que muchas insti-
tuciones realizaron de servicios de telemedicina, tal
como lo hizo el Instituto Neurologico de Colombia.
Esta modalidad de atencion debe seguir implemen-
tandose, tanto para contingencias, como las deri-
vadas del Covid-19, con el objeto de salvaguardar
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la salud de pacientes con riesgos de infecciones en  Conflicto de intereses

instituciones de salud. De igual forma, hay que rea-

lizar seguimientos y acompanamientos a pacientes Los autores declaran no tener algin conflicto de inte-
con problemas de movilidad y severa discapacidad, reses.

asi como a quienes sufren problemas para acceder

presencialmente a las consultas, debido a que no Agradecimientos

cuentan con recursos econémicos para el pago de

transporte, viven en lugares rurales o alejados de Al centro de enfermedades desmielinizantes del Insti-
las grandes urbes, o no disponen de apoyo familiar  tuto Neurologico de Colombia.

que les acompatie a las consultas.
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