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Resumen

Marco tedrico. La esclerosis miltiple (EM) se relaciona con mayor depresiéon y ansiedad, que a
su vez se asocian con estrés e incertidumbre. La cantidad y calidad de la informacidn, relevantes por
su asociacién a la incertidumbre en diferentes poblaciones, no han sido investigadas en personas con
EM. Como objetivos se plantean estudiar la relaciéon entre dichas variables en esta poblacién y otros
aspectos relacionados con la informacién. Método. Se distribuyé un formulario con la colaboracién de
asociaciones de EM y equipos asistenciales y se recogieron datos demogréficos, informacion recibida
sobre la EM (asistencia a charlas informativas, blsquedas en Internet, etc.), estrés, incertidumbre, an-
siedad y depresidn. Participaron 119 personas con EM, en su mayoria mujeres (69,7 %) espanolas pert-
enecientes a una asociacién con una edad media 46 afos y EM Remitente Recurrente. Resultados. Un
57% y un 39% de la muestra podrian tener, respectivamente, un problema de ansiedad y depresion.
Hubo diferencias en ansiedad y estrés segln el tipo de EM. La incertidumbre mostrd correlaciones de
.65, .59 y .52 con estrés, ansiedad y depresion, respectivamente. La muestra se mostré en general
satisfecha con la informacién que tenia, sobre todo con la proporcionada por el personal sanitario, y
esta Ultima fue la Gnica que mostré una correlaciéon significativa, que fue inversa, con la incertidumbre
(r =-.23). La depresién se correlacion6 con la cantidad de informacién buscada en Internet (r = .17). No
hubo diferencias en incertidumbre, estrés, ansiedad o depresion segln la pertenencia a asociaciones o
la asistencia a charlas informativas. Conclusiones. Dotar a las personas con EM de informacioén fiable,
clara y ajustada es crucial para favorecer la comprension de su enfermedad y su bienestar psicologico,
teniendo un papel clave en ello el personal sanitario.

Palabras clave: esclerosis mdltiple, incertidumbre, ansiedad, depresién, estrés, informacién.

Abstract

Theoretical Framework. Multiple sclerosis (MS) is associated with increased depression and
anxiety, which in turn are related to stress and uncertainty. The amount and quality of information,
relevant due to their association with uncertainty in different populations, have not been investigated
in people with MS. This study aimed to explore the relationship between these variables and other
information-related aspects in this population. Method. Through MS associations and medical teams,
a questionnaire was distributed that collected demographic data, EM-related received information (at-
tendance at informational talks, internet searches, etc.), stress, uncertainty, anxiety, and depression.
A total of 119 people with MS took part, mostly Spanish women (69,7%) belonging to an association
with an average age of 46 years and Relapsing-Remitting MS. Results. 57% and 39% of the sample
might have anxiety and depression problems, respectively. There were differences in anxiety and stress
according to the type of MS. Uncertainty showed correlations of .65, .59 and .52with stress, anxiety,
and depression, respectively. The sample was generally satisfied with the information they had, espe-
cially with that provided by healthcare professionals, and the latter was the only information source
that showed a significant inverse correlation with uncertainty (r = -.23). Depression was correlated with
the amount of information searched on the internet (r = .17). There were no differences in uncertainty,
stress, anxiety, or depression according to membership in associations or attendance at informational
talks. Conclusions. Providing people with MS with reliable, clear, and tailored information is crucial to
fostering their understanding of the disease and their psychological well-being, with healthcare profes-
sionals playing a key role in this.

Keywords: multiple sclerosis, uncertainty, anxiety, depression, stress, information.
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La EM es una enfermedad crénica autoin-
mune neurodegenerativa desmielinizante donde
el sistema inmune ataca las vainas de mielina que
recubren las neuronas, causando placas, lesiones,
endurecimientos e inflamacién en el cerebro o la
médula espinal, y produciendo distintos sintomas
(Aguilar-Falomir et al., 2019; Baloyannis, 2020).
Los periodos en que aparecen dichos sintomas
se denominan brotes, los cuales pueden ser
puntuales o progresivos, durar dias o meses
e ir seguidos de remisiones y recuperaciones
parciales o totales. La EM Remitente Recurrente
(EMRR) es el subtipo mas comn (85-90% de los
pacientes) y se caracteriza por brotes ocasionales
seguidos de periodos de recuperacion. Esta
forma puede transformarse en EM Secundaria
Progresiva (EMSP), donde no hay recuperacién
y los sintomas empeoran lentamente o se
estabilizan. En contraste, algunos pacientes
experimentan brotes sin recuperacidn desde
el inicio, subtipo denominado EM Progresiva
Primaria (EMPP), que representa el 10-15% de
los casos (Mestre y Guaza, 2021).

La EM afecta a 2.5 millones de personas en
todo el mundo, con menor incidencia en zonas
tropicales y mayor en latitudes altas (Mestre vy
Guaza, 2021). En Europa, 700.000 personas tie-
nen EM (Baloyannis, 2020). La edad de inicio sue-
le estar entre los 20 y 40 anos (Aguilar-Falomir et
al., 2019) y, aunque la esperanza de vida no se ve
significativamente afectada, puede haber deterio-
ro en algunos ambitos de la vida cotidiana, siendo
la principal causa de discapacidad de origen no
traumatico en este rango de edad (Ghahremani
et al, 2022). Afecta principalmente a mujeres, con
una proporcién 3:1 frente a los hombres (Dighriri
et al.,, 2023). Aunque el origen de la EM no esta
confirmado, se acepta su origen multifactorial.
Aunque no es contagiosa ni hereditaria, las perso-
nas con un progenitor afectado tienen un riesgo
del 5% de padecerla, aumentando a 30% si am-
bos progenitores estan afectados. Ademas, diver-
sos factores ambientales han mostrado relacion
con la etiologia de la EM, como la deficiencia de
vitamina D, el consumo de tabaco, la obesidad,
el alto consumo de sal, las infecciones (especial-
mente del virus Epstein-Barr) y la migracion en
la infancia o adolescencia a zonas con alta preva-
lencia de EM (Landry y Embers, 2023; Mestre y
Guaza, 2021).

La EM recibe el sobrenombre de la enferme-
dad de las mil caras, ya que en cada paciente se
manifiesta de distinta forma, con sintomas comu-
nes a otras condiciones, dificultando su deteccién
precoz y tratamiento rapido. Los sintomas mas

frecuentes incluyen fatiga, trastornos visuales,
espasticidad, trastornos del habla y problemas de
equilibrio, coordinacién, esfinteres y sexualidad,
ademas de dificultades cognitivas y emocionales
(Aguilar-Falomir et al., 2019; Baloyannis, 2020;
Ghahremani et al, 2022; Mestre y Guaza, 2021).
Estas Ultimas se reflejan en sintomas como eufo-
ria, alucinaciones y cambios de humor.

El estrés es un factor relevante en la aparicién
de los brotes debido a su efecto inflamatorio so-
bre el sistema inmune. Ackerman et al. (1996) ex-
pusieron a pacientes con EM a situaciones de es-
trés psicolbgico y analizaron muestras de sangre,
encontrando un aumento de los linfocitos CD8*,
que destruyen la mielina y provocan inflamaciéon y
brotes. Mohr et al. (2012) evaluaron la eficacia de
la terapia de gestion de estrés en pacientes con
EM mediante resonancias magnéticas funciona-
les, encontrando que el grupo tratado no desarro-
[16 nuevas lesiones y algunas disminuyeron. El es-
trés puede tener, por tanto, un papel relevante en
la aparicién de nuevos brotes y distintos factores
pueden agravarlo por, incluidos factores estresan-
tes cotidianos, sintomas de la EM vy su afectacion
en la vida diaria, y la incertidumbre que conlleva la
propia enfermedad (Kottuniuk et al., 2021).

La incertidumbre, de hecho, es una de las
mayores problematicas psicoldgicas a la que se
enfrentan los pacientes de EM. Implica el desco-
nocimiento de acontecimientos futuros y la per
cepciébn de vulnerabilidad ante ello, relacionan-
dose con hipervigilancia, blsqueda de seguridad
y estados depresivos (Toro Tobar et al., 2020).
El curso especialmente incierto de la EM, mas
concretamente los aspectos relacionados con
el pronéstico, la ausencia de un patréon claro de
sintomas, la gravedad de la enfermedad y la dis-
ponibilidad, eficacia y efectos secundarios de los
tratamientos son factores que podrian incremen-
tar sensiblemente los niveles de incertidumbre
(Ackerman et al., 1996; Arias Rojas et al., 2019;
Crespo Sancho et al., 2022; Hansen et al., 2012;
Malcomson et al.,, 2008). Asi, surge la cuestidn
de si existen diferencias en los niveles de incerti-
dumbre y otras variables asociadas dependiendo
del tipo de EM, ya puede ser mas facil o dificil
predecir la apariciéon de brotes y el curso de la
enfermedad. Delgado-Mendilivar (2005) encontré
que la calidad de vida era mas baja en las modali-
dades progresivas de la enfermedad, por lo que la
incertidumbre, estrés, ansiedad y depresién po-
drian ser mas elevadas en personas con EMPP y
EMSP que en personas con EMRR, hipbtesis que
serd puesta a prueba en el presente estudio.
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La alta prevalencia de ansiedad y depresiéon
en personas con EM (Ghahremani et al., 2022)
indica la relevancia de estas problematicas en
esta poblacion. Aguilar-Falomir et al. (2019) en-
contraron que un 21.67% presentaba depresion
y un 20% ansiedad, frente al 5.2% y 4.1%, res-
pectivamente, de la poblacibn general. Estos
trastornos pueden tener un origen multifactorial,
derivado de alteraciones en el sistema nervioso
o por las implicaciones psicosociales de la en-
fermedad (Restrepo Bernal y Calle Bernal, 2007;
Romén Avezuela et al.,, 2021). Ademas, pueden
aparecer en cualquier fase de la enfermedad y
afectan seriamente la calidad de vida (Aguilar-Fa-
lomir et al., 2019), presentando una alta correla-
cion con los niveles de discapacidad (Ghahremani
et al.,, 2022). La incertidumbre ha mostrado am-
pliamente su relacion con la ansiedad y depresiéon
en multitud de enfermedades, como la enferme-
dad renal crénica (Martinez-Royert et al., 2020), el
cancer de mama (Munioz Monterroza et al., 2018),
la diabetes mellitus tipo 2 (Mufoz Monterroza y
Arteaga Noriega, 2020), la COVID-19 (Eidman,
2021) y en cuidadores familiares de pacientes ter
minales (Urriago-Goémez et al., 2023). Ademas,
un mayor conocimiento de la enfermedad (que
reduce la incertidumbre), asi como otras variables
como tener pareja o un mayor nivel de estudios,
se han asociado con menor ansiedad y depresion
(Martinez-Royert et al., 2020). Sin embargo, los
estudios sobre la influencia de la incertidumbre
y otras variables en los niveles de ansiedad y de-
presion de las personas con EM resultan inexis-
tentes, resaltando la urgencia de estudiar estos
aspectos en esta poblacién.

Es necesario que los profesionales sanitarios
u otras entidades brinden a las personas con EM
informacién respaldada por la evidencia cientifica,
llevando a cabo acciones informativas y de otros
tipos para solventar las dudas y preocupaciones
(Hansen et al., 2012; Toro Tobar et al., 2020). En
esa linea, es habitual que asociaciones de pacien-
tes con EM realicen publicaciones en sus paginas
web con informacién sobre la enfermedad y todo
lo que conlleva, ademas de impartir charlas infor-
mativas gratuitas y en ocasiones en linea (Aso-
ciacion Espanola de EM, 2024; Fundacion EM
Madrid, 2024; Grupo Afectados por EM, 2024).
Ademas de esto, estas asociaciones proporcio-
nan la oportunidad de generar una red de apo-
yo de personas con experiencias similares, que
ayuda a disminuir la sintomatologia depresiva y
ansiosa (Santana Aveiga et al., 2023). A pesar de
esto, algunas personas pueden no acceder a es-
tos recursos, por lo que puede que carezcan de la
informacién o acceder a fuentes poco fiables. Las

personas con EM de los estudios de Synnot et al.
(2016) y Bevens et al. (2024) reportaron en una
proporcién elevada buscar activamente informa-
cion actualizada, mientras que otras lo evitaban o
no estaban conformes con esta. Ademas, confia-
ban mucho en la informacién proporcionada por
asociaciones especializadas y los profesionales
de su entorno, mientras que mostraban agobio
por la cantidad de informacién disponible en In-
ternet e inseguridad sobre cdmo de aplicable era
a su caso personal.

Silva-Ruz et al. (2022), en el contexto de la
insuficiencia cardiaca, describen la necesidad de
dotar de informacién al paciente desde un primer
momento para una mejor gestién de la enferme-
dad. Reforzando esta idea, las guias del National
Institute for Health and Care Excellence (NICE,
2024) establecen recomendaciones para los pro-
fesionales sanitarios acerca de la informacion que
es necesario comunicar, tanto a pacientes como
familias, incluyendo qué es la EM, tratamientos y
terapias disponibles, gestién de sintomas, servi-
cios disponibles y recursos online adecuados. En
este mismo sentido, Giordano et al. (2011) com-
probaron experimentalmente que, en pacientes
recién diagnosticados con EM y que tenian an-
siedad elevada, proporcionar informacién dismi-
nuia dicha ansiedad significativamente, incluso 6
meses después de finalizada la intervencién. No
se observaron cambios en la depresién, si bien
pocos pacientes presentaron puntuaciones eleva-
das al inicio. Este estudio representa uno de los
pocos existentes sobre el tema vy, por su especi-
ficidad, no permite generalizar a personas cuyo
diagnéstico no es reciente, ademas de no haber
especificado la informacién proporcionada a los
pacientes.

Por los motivos presentados, el presente es-
tudio explord la relacion entre la incertidumbre,
estrés, ansiedad y depresidon en pacientes con
EM vy distintos aspectos de la informacién (can-
tidad, fuente y satisfaccién). El objetivo general
fue estudiar la relacion entre los niveles de incer
tidumbre, estrés, ansiedad y depresion y la in-
formacion sobre la EM recibida en pacientes con
EM. Los objetivos especificos fueron los siguien-
tes: estudiar la relacion entre los niveles incerti-
dumbre vy los niveles de estrés, ansiedad y de-
presion (1) y analizar la relacién entre los niveles
de incertidumbre, estrés, ansiedad y depresion y
las siguientes variables: el tipo de EM (2), la per
tenencia a asociaciones (3), la asistencia a charlas
informativas (4), la cantidad de informacién bus-
cada en Internet (5), la satisfaccion con la informa-
cion encontrada en Internet (6) y la satisfaccion
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con la informacién proporcionada por el personal
sanitario (7).

En relacién a estos objetivos, se plantearon
las siguientes hipétesis: la incertidumbre correla-
cionara de forma directa con la ansiedad, depre-
sion y estrés (1); los niveles de incertidumbre,
estrés, ansiedad y depresion serdn mayores en
los tipos progresivos de EM (2), menores en per-
sonas que pertenecen a asociaciones (3) y asisten
a sesiones informativas (4), mayores cuanta mas
informacién se busque en Internet (5) y peor sa-
tisfacciéon haya con la informacién encontrada (6)
y mayores cuanto mas elevada sea la satisfaccion
con la informacién dada por el personal sanitario
(7).

Método

Participantes

El muestreo fue no probabilistico por conve-
niencia y los criterios de inclusién fueron padecer
EM vy tener al menos de 18 afnos. Como criterios
de exclusiéon se contempldé no tener buena com-
prension del idioma espanol y no disponer de
acceso a Internet. Un total de 123 adultos com-
pletaron el cuestionario, si bien se descartaron 4
respuestas por no haber reportado la edad y aho
de diagnoéstico. El tamafio muestral total final fue
N = 119. Los datos demogréficos de los partici-
pantes aparecen en la Tabla 1. La edad media fue
de 46 anos (DT = 11.00), con una media de 13.35
anos (DT = 11.04) desde el diagnéstico. La mayoria
de los participantes fueron mujeres (69.70%) de
origen espanol (96.60%) y residentes en Espafa
(98.30%). Finalmente, un 75.60% padecia EMRR
y seguia un tratamiento médico (89.90%).

Tabla 1. Datos demogréficos de la muestra

Variable n % M DT
Edad 46 1
Anos desde el diagnéstico de EM 13.35 11.04
Género

Mujer 83 69.7%

Hombre 36 30.3%

Pais de origen

Espana 15 96.6%

Bulgaria 2 1.7%

Francia 1 0.8%

Honduras 1 0.8%

Pais de residencia

Espana 117 98.3%

Bulgaria 1 0.8%

Alemania 1 0.8%

Tipo de EM

Desconocido 4 3.4%

EM Primaria Progresiva 10 8.4%

EM Secundaria Progresiva 15 12.6%

EM Remitente Recurrente 90 75.6%

En tratamiento

No 12 10.1%

Si 107 89.9%

Nota. n = tamafo absoluto de la submuestra. % = porcentaje que el tamano de la submuestra representa sobre
el tamafo muestral total. M = media. DT = desviacion tipica.
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Procedimiento

El estudio recibi6 el visto bueno del Comité de
Etica en la universidad de la primera autora. Se dis-
tribuy6 el enlace a un cuestionario online que con-
tenia los instrumentos abajo descritos. Para ello,
se envid a contactos personales de las autoras en
el ambito de la EM y se contactd con las personas
encargadas de las asociaciones de EM de Torre-
jon de Ardoz, Alcald de Henares, Méstoles, Car-
tagena, Murcia, Castilla y Lebn, Segovia, Toledo,
Malaga y Madrid, ademas la unidad de neurologia
del Hospital Rey Juan Carlos de Mdstoles. Dicho
cuestionario incluia en la primera seccién una hoja
de informacién y un consentimiento informado
que, en caso de ser aceptado por los participan-
tes, les permitia avanzar al resto del cuestionario.
Los datos se recogieron durante mayo de 2024.

Se calcularon frecuencias, porcentajes, me-
dias y desviaciones estandar para caracterizar a la
muestra. Dado el tamaino de la muestra, se reali-
zaron pruebas paramétricas (Ghasemi and Zahe-
diasl, 2012; Pallant, 2020). Concretamente, se rea-
lizaron contrastes de diferencias de medias en las
variables cuantitativas (i.e., incertidumbre, estrés,
ansiedad, depresién) mediante pruebas t de Stu-
dent para muestras independientes para variables
dicotémicas (e.g., pertenencia a una asociacion) y
ANOVAs de un factor variables con multiples cate-
gorias (e.g., tipo de EM). Finalmente, se utilizaron
correlaciones de Pearson para estudiar la relaciéon
entre dos variables cuantitativas y correlaciones
tau-b de Kendall cuando una variable era ordinal
(e.g., satisfaccion con la informacién recibida). Los
andlisis se realizaron usando SPSS Statistics 27.0,
asumiendo un nivel de significacién de p < .05.

Medidas

Datos demogréficos y médicos. Los participan-
tes indicaron su género, edad, pais de origen y
de residencia, ano de diagnéstico, tipo de EM, si
estaban o no en tratamiento y si pertenecian a
alguna asociacién.

Informacidn relacionada con la EM. Los parti-
cipantes reportaron cuanta informacién buscaban
en linea sobre la EM vy los tratamientos, su satis-
faccién con la informacién en linea encontrada, su
grado de participacion en charlas informativas vy el
contenido teméatico de las mismas, y su satisfac-
cién con la informacién dada por los profesionales

sanitarios. Se recopilaron estas preguntas de dis-
tintos articulos en los que se menciona su impor-
tancia en las enfermedades crénicas (Arias Rojas
et al.,, 2019; Hansen et al., 2012; Malcomson et
al., 2008, Martinez-Royert et al., 2020; Munoz
Monterroza et al., 2018; Mufoz Monterroza y Ar-
teaga Noriega, 2020; Synnot et al. (2016).

Escala de Incertidumbre de Mishel (MUIS; Mi-
shel y Epstein, 1997; Torres-Ortega y Pefa-Amaro,
2015). Esta escala evallUa la incertidumbre aso-
ciada al curso de enfermedades. En este estudio
se emplea la version de 12 items de Sabin et al.
(2024), que tiene una escala de respuesta tipo Li-
kert de 1 (totalmente en desacuerdo) a 5 (total-
mente de acuerdo). Una mayor puntuacién indi-
ca un mayor nivel de incertidumbre. Ademas de
aplicarse con personas con EMRR (Giammanco et
al., 2014; Sabin et al., 2024), la MUIS se ha uti-
lizado en pacientes con otras afectaciones como
tumores cerebrales, casos severos de COVID-19
y cancer (Lan et al., 2021; Lin et al., 2012; Sajjadi,
et al., 2014). La versiéon de 12 items mostré bue-
nas propiedades psicométricas de escalabilidad,
discriminacién e informacion de los items (Sabin
etal., 2024). La consistencia interna fue de = .84
en la muestra de este estudio.

Escala de Estrés Percibido (PSS; Cohen et
al., 1983; Remor, 2006). Este instrumento eval(a
cuanto considera la persona que su vida ha sido
estresante en el (ltimo mes mediante una escala
Likert de O (nunca) a 4 (muy a menudo). Se em-
pleb la versién espanola de 10 items (cuatro de
ellos inversos)., cuya brevedad permite reducir la
carga de los participantes. Una mayor puntuacion
indica un mayor nivel de estrés. Se ha utilizado en
el estudio de enfermedades como lupus, cancer
de mama o dolor de cabeza crdnico (Khalili et al.,
2017; Soria-Reyes et al., 2023; Sun et al., 2019).
La PSS ha demostrado buenas propiedades psico-
métricas, con una consistencia interna de a = .82
en una muestra heterogénea poblaciéon espafola
(Remor, 2006), .91 en poblacion con EM (Wu y
Amtmann, 2013) y .90 en la muestra de este es-
tudio.

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresidon
(HADS; Nogueda Orozco et al., 2013; Zigmond,
y Snaith, 1983). Esta escala de 14 items evalla
ansiedad y depresidén mediante una escala de res-
puesta tipo Likert de 0 a 3. Consta de dos subes-
calas de 7 items, una para ansiedad y otra para de-
presion, estableciéndose los siguientes puntos de
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corte para cada una de ellas: rango de normalidad
(0-7), posible caso (8-10) y caso (11-21). Resulta
idénea por su brevedad y porque no incluye sinto-
mas fisicos de ansiedad y depresion que podrian
confundirse con sintomas de enfermedades (e.g.,
el hormigueo de extremidades, que es un sintoma
tipico de parestesia en la EM). Se ha empleado en
estudios con poblaciéon con EM (Aguilar-Falomir et
al., 2019; Pais-Ribeiro, 2018) y otras enfermeda-
des como cancer, Parkinson o enfermedad pulmo-
nar obstructiva crénica (Annunziata et al., 2020;
Marinu et al., 2002; Puhan et al., 2008). La escala
ha mostrado su validez en poblacién espafiola con
diferentes enfermedades crénicas (Herrero et al.,
2003), mostrando una buena consistencia interna
(a = .90 para la puntuacion total, .84 para depre-
sion y .85 para ansiedad). En la muestra de este
estudio, los valores fueron respectivamente de
.90, .81y .84.

Diseno de la Investigacion

El estudio fue transversal correlacional, de tipo
ex post facto. Las variables se registraron en un
dnico momento temporal, sin manipular experi-
mentalmente ninguna variable.

Resultados

Informacion y Estado Psicologico:
Estadisticos Descriptivos

La inmensa mayoria de los participantes es-
taban vinculados a una asociacién y un més de la
mitad habia acudido a sesiones informativas (ver
Tabla 2). De las teméticas de dichas sesiones, las
mas comunes fueron de sintomas y tipos de EM y
de cuidados y tratamientos. Algo méas de un tercio

de participantes no habian buscado nada o habian
buscado poca informacién en Internet, mientras
que dos quintos habia buscado algo y un quinto
adicional habia buscado bastante o mucha. La
mitad se mostraron satisfechos o muy satisfechos
con la informacibn encontrada en Internet,
proporciébn que ascendié a dos tercios para la
informacién proporcionada por personal sanitario.

Nota. M = media. DT = desviacion tipica. n = tamano ab-
soluto de la submuestra. % = porcentaje que el tamano
de la submuestra representa sobre el tamafno muestral
total.

Respecto al estado psicolégico de los partici-
pantes, de acuerdo con los puntos de corte men-
cionados, casi dos tercios se encontraron en el
rango de normalidad para la depresién, un quinto
se hallé en el rango de probable caso y una pro-
porcién algo menor en el de caso (ver Tabla 2).
Respecto a la ansiedad, algo menos de la mitad se
encontraron en el rango de la normalidad, un cuar-
to en el rango de probable caso y casi un tercio en
el de caso. Destaca, por tanto, que un 57.1% de
la muestra podria tener un trastorno de ansiedad
y casi un 40% de depresién. La Tabla 2 también
muestra las medias y desviaciones tipicas en an-
siedad, depresioén, incertidumbre y estrés.

Relaciones Entre Incertidumbre,
Estreés, Ansiedad y Depresion

La Tabla 3 muestra las correlaciones entre las
variables de incertidumbre, estrés, ansiedad y de-
presion, que fueron todas significativas y directas.
La incertidumbre mostré una asociaciéon de tama-
Ao medio-grande con las otras variables, mientras
que el tamano fue grande en las asociaciones en-
tre estrés, ansiedad y depresion.

Tabla 3. Correlaciones de Pearson entre incertidumbre, estrés, ansiedad y depresidn.

Variables Estrés Ansiedad Depresiéon
Incertidumbre .65** .59** .52**
Estrés .80** 70%**
Ansiedad T3**

Nota. * p < .05. ** p < .01.
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Incertidumbre, Estres, Ansiedad y
Depresion: Asociacion con Otras
Variables

En funcion del tipo de EM, los ANOVAs de
un factor realizados mostraron una diferencia de
medias significativa en ansiedad con un tamano
del efecto medio (ver Tabla 4). Los andlisis post-
hoc realizados mediante la DSM de Tukey (dado
que hubo igualdad de varianzas entre los grupos)
revelaron que las personas con EMSP puntuaron
significativamente mas bajo en ansiedad que las
personas con EMPP y EMRR. Las diferencias en
incertidumbre, estrés y depresién no fueron signi-
ficativas y el tamano del efecto fue pequeno, aun-
que no nulo.

Respecto a la pertenencia a asociaciones y la
asistencia a sesiones informativas, las pruebas
t de Student realizadas mostraron que no hubo
diferencias de medias en las variables de incerti-
dumbre, estrés, ansiedad y depresion (ver Tabla
5). Los tamanos del efecto fueron pequefos para
las variables de estrés, ansiedad y depresién en
relacién a la asistencia a sesiones informativas y
para la depresidn en relacion a la pertenencia a
asociaciones; en el resto de casos, fueron nulos.

Informacion Sobre la Enfermedad y
Variables Psicologicas

Las correlaciones ordinales tau-b de Kendall
mostraron que la cantidad de informacién buscada
en linea se asoci6 significativamente de manera
directa con la depresién, con un tamano del efecto
pequeno (ver Tabla 6). Por su parte, la satisfaccion
con la informaciéon encontrada en Internet no se
asocié con ninguna variable, mientras que la sa-
tisfaccion con la informacién proporcionada por el
personal sanitario mostré una correlacion inversa
significativa con la incertidumbre, de tamafo pe-
queno-moderado.

Discusion
Este estudio investigd la relacion entre
incertidumbre, estrés, ansiedad y depresion

en personas con EM, considerando también
la pertenencia a asociaciones y la informaciéon
recibida sobre la enfermedad. Coincidiendo con
Giordano et al. (2011) y Karageorgou et al. (2023),
se encontré una mayor incidencia de ansiedad que
de depresiéon: mas de la mitad de los participantes
mostraron puntuaciones indicativas de problemas
o posibles problemas de ansiedad, en comparaciéon
con algo mas de un tercio para la depresion.
Ademas, los participantes obtuvieron una media

Tabla 4. Diferencias de medias en las variables psicolégicas en funcién del tipo de EM

Incertidumbre Estrés Ansiedad Depresion

M(DT) F p n2* M(DT) F p n2* MMDT) F p n2* MMDT) F p n2*
Tipo 1.69 .17 .04 201 .12 .05 3.08 .03 .07 1.59 .20 .04
de EM
EMPP 41.70 24.00 11.10 8.90

(7.20) (5.29) (3.57) a (3.81)
EMSP 33.87 16.67 6.33 6.47

(6.03) (8.69) (4.01) b (3.42)
EMRR 35.94 19.82 8.90 6.19

(9.15) (7.30) (4.02) a (3.72)
No lo 37.00 19.25 8.75 6.50
sé (12.36) (6.60) (2.87) (4.80)

ab

Nota. EMPP = Esclerosis Mdltiple Primaria Progresiva. EMSP = Esclerosis Mdiltiple Secundaria Progresiva. EMRR =
Esclerosis Mdiltiple Remitente Recurrente. M = media. DT = desviacidn tipica. F = estadistico de contraste del andlisis
de varianzas (ANOVA). p = nivel de significacidn estadistica. *Los tamanos del efecto se estimaron mediante n2
(interpretacidn: < .01 nulo, < .06 pequeno, <.14 medio, = .14 grande). Los subtipos de EM con superindices distintos
mostraron diferencias significativas entre sf.
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Tabla 5. Diferencias de medias en las variables psicolégicas en funcién de la pertenencia a aso-
ciacion y la participacion en sesiones informativas

Incertidumbre Estrés Ansiedad Depresion
M t gl p g* M t gl p M t gl p g* M t o] p g*
(OT) (DT) (DT) (DT)
Perte- .21 117 .83 .05 -43 117 .67 -73 117 .47 .18 -1.26 117 .21 .32
nencia
a aso-
ciacio-
nes
No 36.61 19.06 8.11 5.44
(7.16) (6.66) (3.79) (3.55)
Si 36.13 19.88 8.87 6.64
(9.17) (7.58) (4.12) (3.78)
Asis- 71 117 .48 13 159 117 .11 .29 148 17 .14 .27 144 117 15 .27
tencia
a se-
siones
infor-
mati-
vas
No 36.88 21.02 9.40 7.04
(8.29) (6.94) (3.97) (3.53)
Si 35.71 18.84 8.29 6.04
(9.29) (7.68) (4.09) (3.88)

Nota. M = media. DT = desviacidn tipica. t = estadistico de contraste de la prueba t de Student para muestras inde-
pendientes. gl = grados de libertad. p = nivel de significacién estadistica. * El tamafio del efecto se estimé mediante
la g de Hedges (interpretacién: < .20 nulo, < .50 pequefio, < .80 < medio, = .80 grande).

Tabla 6. Correlaciones ordinales entre las variables de informacién y las variables psicolbgicas

Incertidumbre Estrés Ansiedad Depresién
Blasqueda de informa- .04 .10 .13 A7*
cién en Internet
Satisfacciéon con infor- -12 -.06 -.08 -.06
macidén de Internet
Satisfaccion con infor- -.23%* -.05 -.06 -.04

macién de personal sa-
nitario

Nota. * p <.05. ** p < .01.

en estrés dos puntos superiores a la del estudio
de validacion de la PSS en Espana (19.76 vs. 17.6;
Remor, 2006), lo cual es relevante dado que los
participantes de ese estudio tenian condiciones
estresoras mostrando por tanto puntuaciones
superiores a la poblacién general. Por otro lado,
la media en incertidumbre también fue mayor en
este estudio (36.20 vs. 28.88) que en el de Sabin et
al. (2024), cuyos participantes, también personas

con EM en Espafa, provenian de unidades
hospitalarias y tenian un diagnéstico de entre 3
y 8 anos, comparado con la media de 11 anos en
este estudio. Esto sugiere que la incertidumbre
podria ser mayor en muestras no hospitalarias y/o
con mas anos desde el diagnéstico. Estos datos
resaltan la urgencia de abordar las dificultades
emocionales (especialmente la ansiedad) en
las personas con EM en Espafa, no solo desde
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los servicios de salud sino también desde las
asociaciones, con especial atenciébn a quienes
llevan més anos diagnosticadas.

Respecto al tipo de EM, este también parece
que puede jugar un papel necesario de considerar
en el abordaje de la problemética psicolégica. Este
estudio encontré6 menor ansiedad en personas
con EMSP y mayor en EMPP y EMRR, quienes
requeririan mayor atenciébn psicosocial. Este
hallazgo coincide parcialmente con otro estudio
que reportd menor calidad de vida en EMPP
y EMSP que en EMRR (Delgado-Mendilivar,
2005). No obstante, cabe recordar que, aunque
la ansiedad afecta la calidad de vida, estas no
son equivalentes. Ademas, los subtipos EMPP,
EMSP y EMRR representaron, respectivamente,
el 9%, 13% y 75% de la muestra. Aunque estas
proporciones son similares a la poblaciéon con EM
(Mestre y Guaza, 2021), los pequefos tamanos
muestrales de EMPP y EMSP sugieren tomar con
cautela los resultados y realizar estudios futuros
sobrerrepresentando estas submuestras para
garantizar comparaciones mas soélidas. Estos
estudios también deberian investigar diferencias
en incertidumbre, estrés y depresion, ya que,
aunque no fueron significativas en este estudio,
los pequefos tamanos del efecto encontrados
indican la necesidad de explorarlo con muestras
de mayor tamano.

En cuanto a la relacién entre la incertidumbre
y los niveles de estrés, ansiedad y depresioén, los
resultados de este estudio mostraron relaciones
directas en todos los casos, en consonancia con
otros estudios previos en otras enfermedades
crénicas (Hansen et al., 2012; Martinez-Royert et
al., 2020; Munoz Monterroza y Arteaga Noriega,
2020). Esto sugiere que, también en la poblacion
con EM, una mayor inseguridad y desconocimiento
de la enfermedad se relaciona con mayores niveles
de dichas probleméticas. El presente estudio es el
primero en estudiar y mostrar estas relaciones en
personas con EM.

Por otro lado, la pertenencia a asociaciones
y asistencia a sesiones informativas no mostrd
relacidbn con la incertidumbre, estrés, ansiedad
o depresiéon, en contra de lo encontrado por
Hansen et al. (2012), Santana Aveiga et al. (2023)
y Toro Tobar et al. (2020). No obstante, algunos
tamanos del efecto pequenos encontrados
sugieren que si podria haber diferencias, siendo
necesario investigarlo con muestras mas amplias,

especialmente en el caso de la variable de
pertenencia a una asociacién, donde las personas
no vinculadas representaron en este estudio
menos del 15% de la muestra, lo que puede
limitar gravemente la capacidad de los anélisis
para detectar significaciones estadisticas.

Finalmente, respecto a la informacion sobre la
enfermedad, una mayor cantidad de informacién
buscada en Internet se asoci6 ligeramente con
mayores puntuaciones en depresién, coincidiendo
con los resultados de Synnot et al. (2016). Sin
embargo, no se asocié con la incertidumbre, el
estrés o la ansiedad, al igual que tampoco lo hizo
la satisfacciébn con dicha informacion. Si mostrd
asociacion la satisfaccion con la informacion
proporcionada por el personal sanitario: una
mayor satisfaccibn se asoci®6 con una menor
incertidumbre. Este resultado respalda las
recomendaciones de Silva-Ruz et al. (2022) y las
guias NICE (2024) sobre la importancia de una
buena comunicaciébn con el personal sanitario
para el bienestar y permite establecer una via
concreta mediante la cual se puede reducir la
incertidumbre, la cual a su vez se relaciona con
estrés, ansiedad y depresiéon. En concreto, las
necesidades informativas de personas con EM
parecen girar en torno a estrategias para facilitar el
manejo de la enfermedad y elevar el control sobre
la misma (Bevens et al., 2024).

Este trabajo presenta varias limitaciones.
En primer lugar, debido a que se trata de una
poblacién clinica de tamafo limitado cuyo
acceso conlleva dificultad, se utilizé un muestreo
por conveniencia a través de asociaciones vy
entidades relacionadas con la EM, lo que puede
hacer que la muestra y los resultados no sean
representativos ni generalizables a toda Ia
poblacién con EM, especialmente a quienes no
estan vinculados a asociaciones. También como
consecuencia del limitado tamafno poblacional, el
tamano muestral fue limitado especialmente para
aquellos analisis donde se compararon subgrupos
muestrales, reduciendo la potencia estadistica.
Por ello, es necesario replicar este estudio con
muestras mayores para garantizar la fiabilidad
de los resultados y estudiar con méas garantias
determinadas cuestiones, especialmente aquellas
referidas a subgrupos pequenos. Ademas, este
estudio fue de tipo observacional-correlacional,
lo que impide establecer relaciones de causalidad
y se limita a describir asociaciones, sin permitir
extraer conclusiones sobre su direccion.
Adicionalmente, las escalas PSS y HADS no han
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sido especificamente validadas en poblacién
espainola con EM, por lo que se necesitan estudios
de validez en esta poblacién. Aunque la escala
MUIS si ha sido validada en poblacién espafiola
con EM (Sabin et al.,, 2024), dicho estudio de
validacién solo incluyé el subtipo EMRR vy
personas diagnosticadas hace 3-8 afnos, por lo que
se requieren mas estudios de validez. Finalmente,
se insta a la investigacion futura a considerar
otras variables relevantes para la salud mental de
las personas con EM, como el apoyo familiar, la
autoestima, la situacion laboral y econémica vy las
afectaciones fisicas.

Por otro lado, el presente estudio cuenta con
varios puntos fuertes que contribuyen de manera
significativa a la comprension del bienestar
psicolégico de las personas con EM. En primer
lugar, la investigacion ha abordado por primera vez
la relacién entre la incertidumbre y las variables
psicolégicas de estrés, ansiedad y depresion en
esta poblacién, abriendo vias de investigacion e
intervencién. Ademas, la inclusiéon de diferentes
tipos de EM (EMRR, EMPP. EMSP) en el anélisis ha
permitido plantear una posible visién diferenciada
de las necesidades psicosociales de cada grupo,
un aspecto que ha sido poco explorado en
estudios previos. Asimismo, la relacion entre la
satisfacciobn con la informacidon proporcionada
por el personal sanitario y la disminucién de la
incertidumbre destaca una via concreta para
mejorar el bienestar psicolégico de las personas
con EM. Finalmente, pese al limitado tamano
de la muestra, los resultados ofrecen una base
sobre la que seguir investigando y construyendo
conocimiento sobre la relacién entre la calidad de
la informacién recibida y la salud mental de las
personas con EM.

En conclusioén, la informacién sobre la EM que
tienen los pacientes puede tener un papel clave en
su bienestar. Por ello, la informaciéon ha de darse
de forma clara y adecuada al caso especifico, de
forma que la disponibilidad de informacién fiable
y ajustada no empuje a buscarla en fuentes en
linea que pueden no ser fiables o no ajustarse a su
caso. Es necesario que las instituciones sanitarias
y sus profesionales inviertan esfuerzos en la
investigacion y personalizacion de la informacion
a dar a los pacientes con el fin de mejorar
su salud mental y calidad de vida. Es de vital
importancia, tanto para la EM como para otras
enfermedades crbnicas, que el personal sanitario
y las asociaciones sean capaces de poder brindar
no solo un cuidado fisico sino también psicolbgico,

para asi mejorar la efectividad de los tratamientos,
la gestion de la enfermedad vy la calidad de vida.
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