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Resumen
PROBLEMA: existe relacion significativa entre la percepcidn de la funcionalidad y la calidad de vida

en pacientes con esclerosis sistémica desde su propia perspectiva. OBJETIVO: analizar la
percepcion funcional y calidad de vida en pacientes que viven con Esclerosis Sistémica. METODO:
el método utilizado en la presente investigacion es el método hipotético deductivo, muestreo de bola
de nieve, con resultados cuantitativos por medio de las pruebas SySQ y SF-36. RESULTADOS: el
37% de la poblacién muestra que si tiene dificultad leve, mientras que un 9% presenta dificultades
graves en sus habilidades motoras, asi mismo a un 3% de la poblacion con esclerosis sistémica les
resulta imposible realizar algunas actividades basicas de la vida cotidiana y al menos el 25% ha
sefalado vulnerabilidad emocional, mientras que un 45% dice que algunas veces ha presentado
quebrantos emocionales, mencionado también que por lo menos el 16% tiene problemas del suefio-

vigilia, y un 8% por ciento ha indicado también que tiene problemas de memoria. CONCLUSION:

Volumen4 |/ Numero1 | 2024 ISSN: 2789-4681

198


mailto:pereznelito27@gmail.com
https://orcid.org/0000-0003-3519-3749
https://doi.org/10.46780/sociedadcunzac.v4i1.125

Revista Académica Sociedad del Conocimiento CUNZAC @ USAC %

las personas que padecen esclerodermia no solamente resultan con deterioro en la funcionalidad
general, es decir discapacidad progresiva, sino también aunado al deterioro fisico se suma el

deterioro cognitivo y mental.
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Abstract
PROBLEM: there is a significant relationship between the perception of functionality and quality of

life in patients with systemic sclerosis from their own perspective. OBJECTIVE: to analyze the
functional perception and quality of life in patients living with Systemic Sclerosis. METHOD: the
method used in this research is the hypothetical deductive method, snowball sampling, with
quantitative results through the SySQ and SF-36 tests. RESULTS: 37% of the population shows
that they have mild difficulty, while 9% have serious difficulties in their motor skills, likewise, 3% of
the population with systemic sclerosis finds it impossible to perform some basic activities of life daily
life and at least 25% have indicated emotional vulnerability, while 45% say that they have sometimes
experienced emotional breakdowns, also mentioning that at least 16% have sleep-wake problems,
and 8% percent have indicated also that he has memory problems. CONCLUSION: people who
suffer from scleroderma not only experience deterioration in general functionality, that is,
progressive disability, but also, coupled with physical deterioration, cognitive and mental

deterioration is added.

Keywords
systemic, sclerosis, neurosciences, epigenetics, functionality.

Introduccion

El campo de la neurociencias es muy diverso y dentro de esta diversidad se estudian muchas
situaciones que afectan la salud del ser humano, intentar entender el origen de alguna patologia
requiere profundizar desde varios puntos de vista de la ciencia, es por esto que el campo
neurocientifico ha resultado tan diverso porque ha albergado a muchas disciplinas que persiguen la
comprensidon neurofisiolégica de las distintas patologias que de alguna manera han afectado la
integralidad del ser humano. Eunice Kennedy Shriver National Institute of child Healt and Human
development (2019). Cuando se habla de neurociencias se tiene que tener claro que siempre va ser

en relacidn al estudio y comprension del sistema nervioso, pero mas aun, se va hacer referencia al
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estudio y comprension del misterioso cerebro humano, pues se sabe que de este érgano salen y
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entran sefiales que controlan todo el que hacer humano, es el cerebro, que de una u otra forma
hace funcionar a todo el soporte humano y si este ultimo sufriera algin atentando externo o interno,

quien va dar la respuesta oportuna sera siempre el cerebro.

Por muchas razones estudiar el cerebro y todo el sistema nervioso es una aventura Unica, pues se
intenta conocer el drgano que determina muchas de las acciones que se realizan dia a dia y que
mejor que estudiarlo desde una multidisciplinariedad para comprender el funcionamiento desde el
interés de cada disciplina. De manera concisa entonces, la mejor definicién que se le puede dar a
las neurociencias es la que propone Herrera (2023) quien indica que las neurociencias no solo son
disciplinas en las cuales se investiga sino que también ayudan a los cientificos a dilucidar las
funciones cognitivas, los patrones de conducta y sobre todo a entender todo el componente
nervioso, el cual tiene relacidon con todos los sistemas del cuerpo, por lo que el campo neurocientifico
va mas alla y no solo se centra en la educacidn, investigacion o adiccion, las neurociencias aportan
en gran medida la comprensién de problemas de salud publica, tanto los problemas mas conocidos

como la obesidad hasta las patologia mas raras, cabe mencionar a la esclerosis sistémica.

En la sociedad actual todo llega al termino neuro y hay razén, pues al final todas las acciones desde
el ser humano individual hasta un colectivo en general estan regidas por el cerebro y el complejo
sistema nervioso, las respuestas que se tienen y los comportamientos, todo esta ligado e influenciado

de una u otra forma al cerebro y éste por el medio. (Martos, 2022).

Como se ha mencionado en los parrafos anteriores, el ambiente y el contexto donde el ser humano
se desenvuelve, segin Medline Plus (2021) el ambiente en cierta manera provoca cambios no solo
en la conducta sino a nivel cerebral ocurren adaptaciones los cuales llevan a la persona a entender
el medio donde se encuentra y a responder ya sea positiva 0 negativamente a las circunstancias, en
este sentido hablar de epigenética es interesante, por ello es bueno entender la definicion primaria,
que segun el National Humane Genome Research Institute (2023) la epigenética, en algunas
ocasiones y en la diversidad literaria cientifica medica también se conoce como epigendmica, la cual
centra su estudio en la comprension de los cambios que se dan en el acido desoxirribonucleico, es
decir que tanto el ADN como las distintas proteinas que se interrelacionan con el ADN pueden
presentar alteraciones quimicas, que l6gicamente provocan cambios en el nivel en que los genes se
van activando o desactivando. Cabe destacar que, si bien hay cambios en la expresion de genes,

eso no significa alteracion alguna en la secuencia del ADN. En ocasiones las modificaciones
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epigenéticas se logran trasferir de la célula madre a la célula hija en el momento de la segmentacion
celular y puede suceder también que la transmision se dé de una generacion a otra. Sucede que a

todos los cambios mencionados en un genoma se le ha denominado epigenoma.

En el caso particular de la esclerosis sistémica se puede definir, segun el American Collage of
Rheumatology (2013) es una enfermedad heterogénea cuya patogénesis se caracteriza por 3
caracteristicas distintivas: vasculopatia de vasos pequenos, produccidon de autoanticuerpos y
disfuncién de fibroblastos que conduce a un aumento del depdsito de matriz extracelular. Las
manifestaciones clinicas y el prondstico de la esclerosis sistémica en su mayoria varian; en general
muchos de los pacientes presentan engrosamiento de la piel y afectacidon variable de los 6rganos
internos. Se pueden distinguir subconjuntos de esclerosis sistémica, es decir, esclerosis sistémica
cutanea limitada, esclerosis sistémica cutanea difusa y esclerosis sistémica sin afectacion de la piel.
El dominio cognitivo hace referencia o esta fuertemente relacionado con los procesos y habilidades
y por lo consiguiente también esta estrechamente vinculado con el sistema nervioso, por lo tanto,

no es ajeno cuando se desarrolla la esclerosis sistémica en la persona.

Asi por ejemplo, cuando se pueden desarrollar sintomas y signos psiquiatricos y estos estan
estrechamente relacionados y vinculados con el sistema nervioso, por lo que también la esclerosis
provoca un desequilibrio a nivel cerebral, lo que provoca que también las conexiones sinapticas se
vean interrumpidas, ya que por ser una enfermedad cronica degenerativa e incapacitante provoque
cuadros psiquiatricos como la depresion, la ansiedad y los problemas del suefio-vigilia, por lo que al
presentar estos rasgos psiquiatricos la vida social y laboral se vean afectados. (Garcia, 2014). De
acuerdo a Moreno et al., (2015) en pacientes con esclerosis sistémica ocurren manifestaciones
neuropsiquiatricas como los problemas de memoria, desorientacidon, depresién, alucinaciones,
alteraciones del estado mental y también ocurre un deterioro cognitivo significativo en por lo menos
un 60% de la poblacién con esta afectacion patoldgica. El autor menciona que lo anterior se relaciona
con dafo microvascular, pero se desconocen los mecanismos fisiopatoldgicos, para poder explorar
con precision este factor en la esclerosis sistémica.

Por lo anterior expuesto, esta investigacion se realiza con el objetivo de analizar la percepcion
funcional y calidad de vida en pacientes que viven con esclerosis sistémica, ya que no hay estudios
desde la perspectiva neurocientifica sobre esta patologia, pues desde la rama reumatoldgica
solamente se han estudiado algunos sistemas del organismo donde ha sido evidente la afectacion,

pero se ha descuidado el seguimiento neurofisioldgico y neuroepigenética de la esclerosis sistémica.
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Materiales y métodos
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El presente estudio es de caracter cuantitativo descriptivo sobre el “andlisis de la percepcion
funcional y calidad de vida en pacientes que viven con esclerosis sistémica” para obtener la
informacion se aplicé el cuestionario de funcionalidad para esclerosis sistémica (SySQ) con validacion
en espanol del original en aleman y su relacion con la enfermedad y la calidad de vida, asi mismo el
cuestionario calidad de vida segun escala SF 36, de este Ultimo solamente se tomaron los items que
evallan el dominio cognitivo, donde se encuentra el rol emocional, funcién social, la vitalidad y la
salud mental, estas pruebas son de caracter auto aplicables por esa razon se utilizé un formulario
de Google Forms para ser resuelto de forma digital y aleatoria a personas diagnosticadas con
esclerosis sistémica en edades de 30 a mayores de 60 anos residentes de diferentes paises como
México, Guatemala, Honduras, Salvador, Nicaragua, Costa Rica, Panama, Paises de América del Sur
y paises de Europa. Para efectos de los resultados se analizaron con los datos estadisticos en cuanto
a las variables sociodemograficas y variables de investigacion los cuales se determinan como el perfil
clinico, la funcionalidad y la calidad de vida a través del software de Google Forms y Microsoft Excel
2016. El Método utilizado en la presente investigacion ha sido el hipotético deductivo, pues se
intenta dar respuesta a una problematica a través de la ciencia investigativa y se han postulado

hipotesis que tienen respuestas pero que aun hace falta mas investigacion.

Resultados
Tabla 1
Perfil Clinico
Variable
Perfil clinico
Subvariable Parametro de medida Resultado
Edad 46 anos — 50 anos 28%
Mayor de 60 anos 20%
36 anos — 40 afos 16%
30 afos — 35 afos 12%
41 afhos — 45 afos 12%
Menor de 30 afios 12%
Sexo Femenino 96%
Masculino 4%
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Estado civil Casado/a 44%
Soltero/a 39%
Divorciado/a 12%
Unido/a 8%
Procedencia México 44%
Pais de América del Sur 28%
Guatemala 20%
Nicaragua 4%
Salvador 4%
Costa Rica 0%
Panama 0%
Honduras 0%
Pais de Europa 0%
No. De 1 hospitalizacion 48%
Hospitalizaciones  M3s de 3 Hospitalizaciones 28%
2 a 3 Hospitalizaciones 24%
Tiempo de la Masde 4 afo 60%
enfermedad 1 afo 20%
2 afos 16%
3 afios 4%
Complicaciones Dolor en las articulaciones 24%
Fatiga 20%
Con mucha frecuencia tiene problemas 20%
digestivos.
Problemas del suefio-vigilia (le cuesta 16%
conciliar el suefo) suefio insatisfactorio.
Dificultad para respirar 12%
Problemas de memoria (olvida con facilidad 8%
muchas cosas)
Inestabilidad Emocional (dias se encuentra 0%
triste y otros dias contento)
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Comorbiliades Sindrome de Raynaud. 56%
Otras 20%
Sindrome de Sjogren 16%
Depresion/Ansiedad 4%
Enfermedad Pulmonar Crénica 4%
Religion Catolico 80%
Evangélico 12%
No profesa ninguna religion 4%
Otra religion 4%

Nota. esta tabla presenta los datos de la variable perfil clinico.

Los datos destacados en la tabla 1 son los siguientes; en el factor edad y de acuerdo a los resultados
obtenidos, se determina que la edad donde mas prevalece al esclerosis sistémica es entre 46-56
anos con 28%, mientras que existe un 20% con afectacién mayores de 60 anos, un dato interesante
es que se encontrd 12% de la poblacién diagnosticada con esta patologia, asi mismo se determind
gue la mayoria con estas patologias son mujeres con un 96%, sin descartar un porcentaje minimo
en hombres, por lo menos el 44% son personas casadas, para efectos del presente estudio el 44%
ha sido de procedencia mexicana, el 20% es guatemalteca y el 28% de paises de América del sur,
los demas porcentajes distribuidos en los paises centroamericanos, se pudo establecer también que
por lo menos el 48% de la poblacion ha sido hospitalizada por lo menos una vez, asi mismo mas del
28% ha sido hospitalizado mas de una vez. Existe en este estudio un porcentaje marcado del 60%
que lleva mas de 4 afos con la enfermedad, asi mismo hay complicaciones como problemas de
memoria en 8% de la poblacién, problemas del suefio-vigilia 16%, l6gicamente que las personas
con esclerosis sistémica presentan en alto grado problemas como fatiga, problemas digestivos, dolor
articular y muscular en porcentajes altos, pero en aras de esta investigacion es que se ha colocado
los porcentajes que corresponden y que tienen relacion al sistema nervioso. Las comorbilidades
asociadas, se encuentran el sindrome de Raynaud con el 56%, sindrome de Sjogren con 16%,
enfermedad pulmonar crénica con el 4% y sobre todo hace incidencia la depresién/ansiedad con el
4% sin descartar un 20% de otras comorbilidades asociadas. Como ultimo aspecto, pero no menos
importante esta la religion y es que por lo menos el 80% de los evaluados profesa la religion catdlica
y el 20% se encuentra dentro de la religién evangélica, no profesa ninguna religién 4% y por ultimo

existe un 4% que profesa otra religion.
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Tabla 2

Funcionalidad

Variable

Funcionalidad

Subvariable

Habilidad
ftems Sin Dificultad Dificultad
Dificultad Leve Grave Imposible Total
¢Puede usted? Cortar carne con un cuchillo 36% 60% 4% 0% 100%
¢Puede usted? Bafarse y secarse sin ayuda 60% 40% 0% 0% 100%
¢Puede usted? Subirse los calcetines sin
dificultad 56% 36% 4% 4% 100%
¢Puede usted? Misma/o ponerse crema 48% 44% 8% 0% 100%
¢Puede usted? Abrir y cerrar la llave del
agua 48% 44% 8% 0% 100%
¢Puede usted? Levantarse de una silla sin
apoyo. 60% 28% 12% 0% 100%
¢Puede usted? Ir a la cama y levantarse
sola/a 68% 24% 8% 0% 100%
¢Puede usted? Caminar sola/o por la calle. 60% 28% 8% 4% 100%
¢Puede usted? Subir escaleras. 20% 56% 20% 4% 100%
¢Puede usted? Comer una manzana. 48% 28% 16% 8% 100%
¢Puede usted? Comer comida entera sin 48% 24% 16% 12% 100%
picar.
Total 50% 37% 9% 3% 100%
Subvariable
Intensidad

ftems No Ligeramente Moderado Fuerte Total
¢Qué tanto? Tiene dolor en los dedos al tocar
o tomar las cosas. 20% 36% 32% 12% 100%
¢Qué tanto? Tiene sensacion de rigidez en las
manos. 8% 44% 28% 20% 100%
¢Qué tanto? Tiene sensacion de rigidez en los
brazos. 24% 48% 20% 8% 100%
¢Qué tanto? Tiene sensacion de rigidez en las
piernas. 12% 40% 40% 8% 100%
¢Qué tanto? Tiene dolores en los pies con el
frio. 4% 40% 28% 28% 100%
¢Qué tanto? Cuando sale a la calle tiene falta
de aire. 36% 36% 12% 16% 100%
¢Qué tanto? Cuando sube de dos a diez
escalones ‘le falta aire? 12% 24% 36% 28% 100%
¢Qué tanto? Le falta el aire al vestirse. 40% 36% 16% 8%  100%
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¢Qué tanto? Tiene tos. 32% 36% 20% 12% 100%
¢Qué tanto? Tiene expectoracion (flemas) 60% 20% 12% 8% 100%
¢Qué tanto? Se siente cansado al respirar
profundamente. 24% 56% 12% 8%  100%
Total 25% 38% 23% 14% 100%
Subvariable
) Frecuencia
Items Algunas A

Nunca veces menudo Siempre TOTAL

¢Qué tan seguido? tiene debilidad en las

manos al tratar de tomar las cosas. 4% 56% 28% 12% 100%

¢Qué tan seguido? Se le caen de las manos

las cosas que sostiene. 12% 60% 20% 8% 100%

¢Qué tan seguido? Siente dolores en las

manos. 0% 40% 40% 20% 100%

¢Qué tan seguido? Tiene las manos frias. 12% 16% 44% 28% 100%

¢Qué tan seguido? Tiene dolores al pasar

saliva o comida. 40% 36% 16% 8% 100%

¢Qué tan seguido? Se cansa al pasar saliva o

comida. 40% 32% 24% 4% 100%

¢Qué tan seguido? Cuando come, se le

gueda la comida atorada en el cuello. 12% 68% 16% 4% 100%

¢Qué tan seguido? Tiene acidez estomacal. 12% 32% 32% 24% 100%

¢Qué tan seguido? Tiene eructos. 20% 60% 8% 12% 100%

¢Qué tan seguido? Tiene dolores en los pies

con el frio. 8% 48% 28% 16% 100%
Total 16% 45% 26% 14% 100%

Variable

Calidad de vida

Subvariable

Dominio Mental / Vitalidad

Las preguntas que siguen se refieren a cdmo se ha sentido y cdmo le han ido las cosas durante
las 4 Ultimas semanas. En cada pregunta responda lo que se parezca mas a cdmo se ha sentido
usted. Durante las Ultimas 4 semanas

casi algunas Solo
Siempre siempre veces algunavez Nunca TOTAL
¢Con qué frecuencia...se sintio lleno

ftems

de vitalidad? 0% 20% 44% 24% 12% 100%
¢Con qué frecuencia...tuvo mucha

energia? 0% 12% 44% 28% 16% 100%
¢Con qué frecuencia...se sintio

agotado? 12% 56% 32% 0% 0% 100%
¢Con qué frecuencia...se sintié

cansado? 20% 56% 20% 4% 0% 100%

Total 8% 36% 35% 14% 7% 100%

Nota. esta tabla presenta la valoracion .de la funcionalidad, frecuencia, intensidad y calidad de vida

por medio del test SySQ.
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TRICENTENARIA

Se utilizé el test SySQ el cual valora la habilidad con 11 items, en tal sentido los resultados obtenidos
fueron que por lo menos el 50% de la poblacién evaluada no tiene dificultad en cuanto realizar
actividades motoras, sin embargo, el 37%, si tiene dificultad leve, mientras que un 9% presenta
dificultades graves en sus habilidades motoras, asi mismo a un 3% de la poblacién con esclerosis

sistémica les resulta imposible realizar algunas actividades basicas de la vida cotidiana.

En relacion a la funcionalidad también se llega a determinar con la intensidad de la enfermedad, asi
entonces un 25% de la poblacién evaluada indica que no presenta intensidad, sin embargo, el 38%
sefala que tienen una ligera intensidad en algunos aspectos que le provoca deterioro, por otro lado,
el 23% presenta una intensidad de la enfermedad en un grado moderado y por ultimo existe el 14%
que en definitiva presentan una intensidad fuerte en el padecimiento de la esclerosis sistémica. Para
poder determinar la funcionalidad de la persona con esclerosis sistémica también se determina con
el factor frecuencia es por ello que, el 16% no presenta una frecuencia muy esporadica de algunos
sintomas, asi mismo el 45% quiza por el tiempo de padecimiento de la enfermedad que ya presente
algunas veces molestias frecuentes y a menudo el 14% ya tienen presente molestias seguidas y el

14% siempre manifiesta malestares.

Asimismo, la presente tabla refleja los resultados obtenidos a través del cuestionario de salud SF-
36, el cual evalua el dominio mental y es en cierto modo la evaluacién de los pacientes respecto al
dinamismo y vigor para desenvolverse en su quehacer diario tomando en cuenta que padecen de
esclerodermia, asi por ejemplo, se puede indicar que al menos el 8% siempre se mantiene activo,
no asi un 36% que casi siempre se mantiene activo, mientras que algunas veces el 35% presenta
actividad y solo alguna vez en las Ultimas 4 semanas el 14% se ha mantenido activo y tranquilo, con

la salvedad que hay un 7% que definitivamente nunca ha estado en dinamismo.
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Tabla 3

Calidad de vida

Subvariable
Salud mental
) Siempre  Casi Algunas  Solo Nunca Total
Items siempre  veces alguna
vez
¢Con qué frecuencia...estuvo 4% 20% 56% 8% 12% 100%
muy nervioso?
¢Con qué frecuencia...se 0% 32% 36% 12% 20% 100%
sintio tan bajo de moral que
nada podia animarle?
¢Con qué frecuencia...se 4% 20% 48% 24% 4% 100%
sintio calmado y tranquilo?
¢Con qué frecuencia...se 0% 28% 40% 20% 12% 100%
sintio desanimado y
deprimido?
¢Con qué frecuencia...se 12% 20% 44% 24% 0% 100%
sinti¢ feliz?
Total 4% 24% 45% 18% 10% 100%
Subvariable
Funcién social
Items Siempre  casi algunas  Solo Nunca Total
siempre  veces alguna
vez
Durante las 4 dltimas 8% 32% 28% 4% 28% 100%
semanas, écon qué frecuencia
la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado
sus actividades sociales (como
visitar a los amigos o
familiares)?
Nada Regular Bastante Mucho
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Durante las 4 Ultimas 28% 40% 24% 8% 100%
semanas, ¢hasta qué punto su

salud fisica o los problemas

emocionales han dificultado

sus actividades sociales

habituales con la familia, los

amigos, los vecinos u otras

personas?
Subvariable
Rol emocional
Items Siempre Casi Algunas Solo Nunca Total
siempre  veces alguna
vez
¢Hizo menos de lo que 0% 32% 36% 16% 16% 100%

hubiera querido hacer por
algln problema emocional?

¢Hizo su trabajo o sus 0% 32% 40% 16% 12% 100%
actividades cotidianas menos

cuidadosamente que de

costumbre, por algin

problema emocional?

Total 0% 32% 38% 16% 14% 100%

Nota. esta tabla presenta la valoracién .de la salud mental, funcién social y rol emocional, por medio
del test SySQ.

El cuestionario de salud SF-36 contempla dentro de sus areas de evaluacién la salud mental, es por
ello que ha sido tomado dentro de este estudio, ya que también se pretende determinar el grado de
salud mental que poseen las personas diagnosticadas con esclerosis sistémica indistintamente del
subtipo clinico, es por eso que los sujetos muestra de este estudio al menos el 4% ha indicado que
siempre tiene algunas bajas en cuanto a su estado emocional, mientras que un 25% ha sefialado
que casi siempre el padecer esta enfermedad le ha causado vulnerabilidad emocional, mientras que
un 45% dice que algunas veces ha presentado quebrantos emocionales y apenas un 10% dice que

no ha presentado malestares en cuanto a salud mental.

En esta tabla también se presentan los resultados obtenidos en lo referente al aspecto social de la
persona que ha sido diagnosticada con esclerosis sistémica, en este factor se intenta explorar la
salud fisica y como los problemas emocionales interrumpen el quehacer de las personas, por esta
razon de divide en dos rangos de medida, en la primer escala Unicamente hace alusion a los amigos

muy cercanos Y familiares exclusivamente y por lo menos en un 8% y un 32% ha indicado que casi
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siempre las dolencias que tiene la enfermedad le ha impedido inmiscuirse en actividades con
personas cercanas, lo mismo con el 28% que también indica que algunas veces se le ha dificultado,
mientras que un 4% indica que solamente se ha visto interrumpido una sola vez y un 28% ha
indicado que nunca sus actividades sociales se ha visto interrumpida por la enfermedad. A diferencia
de los resultados obtenidos en el segundo rango de medida, donde se hace referencia no solo a los
familiares y amistades sino a todo el contexto social y comunitario, asi se obtiene que al menos el
40% considera que la enfermedad en términos regulares les ha causado un interferencia en cuanto
a su relacién social con vecinos, familiares y amistades, asi mismo hay un porcentaje del 24% y 8%
que indica bastante y mucho, esto les ha provocado establecer esa relacion social armoniosa con

vecinos, familiares y amistades.

Cuando una enfermedad degenerativa se presenta, es seguro que la salud emocional también se
deteriora, pues al ser la persona vulnerada fisicamente, la parte mental también sufre cambios, lo
que provoca inestabilidad en lo social y laboral, es en este sentido que se observa un 38% que las
personas sintieron que hicieron menos de lo que quisieron hacer debido a un problema emocional
algunas veces, seguidamente por casi siempre con 32% y una minima del 16% y 14% que indicaron

que solo alguna vez habian sentido tal situaciéon o nunca.

Discusion

Como bien se ha indicado a lo largo de esta investigacion el campo neurocientifico es muy diverso
y en esa diversidad es que la presente investigacion ha querido comprender el sentido de ser de la
patologia denominada esclerosis, es por ello que Herrera (2023) quien indica que las neurociencias
no solo son disciplinas en las solamente se investiga sino que ayudan a comprender los patrones
de conducta y sobre todo a entender todo el componente nervioso, el cual tiene relaciéon con todos
los sistemas del cuerpo, es por ello que al investigar la funcionalidad del paciente con esclerosis
sistémica es necesario comprender las distintas complicaciones que producen y se suman al
deterioro de la salud, como los problemas de memoria en 8% de la poblacién investigada, los
problemas del sueno-vigilia 16% Yy l6gicamente que las personas con esclerosis sistémica presentan
en alto grado de problemas como fatiga, problemas digestivos, dolor articular y muscular en

porcentajes altos, pero en aras de esta investigacion es que se ha colocado los porcentajes que

corresponden y que tienen relacion al sistema nervioso.

Segun Rudilla et al., (2023) senala que las comorbilidades asociadas a esclerosis sistémica presentan
problemas de salud mental que son enfermedades raras, cronicas y las comorbilidades asociadas a

la esclerodermia segun este estudio son; el sindrome de Raynaud con el 56%, sindrome de Sjogren
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con 16%, enfermedad pulmonar crénica con el 4% y sobre todo hace incidencia la
depresion/ansiedad con el 4% sin descartar un 20% de otras comorbilidades asociadas, lo que
concuerda con Uson (2022) quien explica que la esclerosis sistémica afecta mas érganos o sistemas
del organismo, existen varios sistemas del organismo afectados que son ampliamente conocidos, sin
embargo, este autor también agrega al sistema nervioso como uno de los sistemas que también

resultan afectados.

Para evaluar la funcionalidad en los pacientes con esclerosis sistémica, se utilizé el test SySQ seguln
Cruz-Dominguez et al., (2017) el cual valora la habilidad con 11 items, en tal sentido los resultados
obtenidos reflejaron que un 37% de la poblacion evaluada, si tiene dificultad leve, asi mismo un 9%
presenta dificultades graves en las habilidades motoras, por lo que cuando la esclerodermia esta
avanzada por lo menos el 3% de la poblacion con esclerosis sistémica les resulta imposible realizar
algunas actividades basicas de la vida cotidiana, es por ello que Raff y Levitzky (2013) dan a entender
que los encargados de salud deben apropiarse fisioldgicamente para conocer la enfermedad y asi
seguir el desarrollo de la enfermedad, como se va manifestando en las personas y en los contextos
donde residen, ya que epigenéticamente hablando seglin Fernandez (2020) el factor ambiental de
una u otra forma provoca cambios a lo largo de la vida adulta, pues el cerebro tiende a desarrollar
plasticidad.

Para estudiar la parte que corresponde a la cognicion se utilizd en la presente investigacion el
cuestionario de salud SF-36, el cual evaltia el dominio mental y la calidad de vida dentro de ésta, se
encuentra la vitalidad y es en cierto modo la evaluacion de los pacientes respecto al dinamismo y
vigor para desenvolverse en su quehacer diario tomando en cuenta que padecen de esclerodermia,
tomando en cuenta que lograr una progreso en la calidad de vida en la enfermedad crénica o
debilitante, es una prioridad en los cuidados paliativos (Castafieda et al., 2015) asi, se encuentra
en esta investigacion que al menos un 36% que casi siempre no se mantiene activo, mientras que
algunas veces el 35% presenta actividad y solo alguna vez en las Ultimas 4 semanas el 14% se ha
mantenido activo y tranquilo, con la salvedad que hay un 7% que definitivamente nunca ha estado
en dinamismo, estos resultados dan respuesta a lo que Garcia (2014) indica cuando una enfermedad
es cronica degenerativa, provoca en cierta manera incapacidad lo que conduce a presentar cuadros
psiquiatricos como la depresion, la ansiedad y los problemas del suefio-vigilia, por lo que al presentar
estos rasgos psiquiatricos la vida social y laboral se vean afectados, tal y como lo refleja los
resultados de la muestra poblacional de este estudio, donde al menos el 4% ha indicado que siempre
tiene algunas bajas en cuanto a su estado emocional, mientras que un 25% ha sefalado que casi
siempre el padecer esta enfermedad le ha causado vulnerabilidad emocional, mientras que un 45%
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Ibainez, Sedeio y Garcia (2018) cuando indican que tanto las actividades individuales como grupales

mejoran en gran medida la calidad de vida y estimulan una buena salud cerebral y mental.

Se considera que, al presentarse una enfermedad degenerativa, se la indole que sea, siempre
sucedera que se presenten cuadros emocionales que provocaran inestabilidad, es por ello que 38%
de los sujetos de investigacion durante las Ultimas 4 semanas algunas veces sintieron que hicieron

menos de lo que quisieron hacer debido a un problema emocional.

Conclusion

De acuerdo a los resultados obtenidos a través de los test SySQ y a la escala de salud SF-36 con los
cuales se evalla la funcionalidad y calidad de vida de los pacientes diagnosticados con esclerosis
sistémica y por tener estas pruebas caracter psicométrico, estandarizadas y validadas se determina
que en efecto las personas que padecen esclerodermia no solamente resultan con deterioro en la
funcionalidad general, es decir discapacidad progresiva, sino también aunado al deterioro fisico se
suma el deterioro cognitivo y mental, pues al menos el 25% ha senalado que casi siempre al padecer
esta enfermedad le ha causado vulnerabilidad emocional, mientras que un 45% dice que algunas
veces ha presentado quebrantos emocionales, mencionado también que por lo menos el 16% tiene
problemas del suefio-vigilia, es decir le cuesta conciliar el suefio o es un suefio insatisfactorio y un

8% por ciento ha indicado también que tiene problemas de memoria.
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