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TEMA 3. Aspectos clave de la calidad de vida 
de los pacientes con MPS
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¿Como se define calidad de vida?

La calidad de vida asociada con la salud es un concepto que incluye la valoración subjetiva 
multidimensional de aspectos positivos y negativos de la vida. La calidad de vida asociada a la 
salud incluye aquellas áreas que claramente afectan la salud física, mental, emocional y el 
funcionamiento social de las personas.

Si. Existen cuestionarios que pueden diligenciar los pacientes y/o los padres. Están disponibles 
dos tipos de cuestionarios: genéricos (sirven para varias enfermedades crónicas) y específicos 
(solo para MPS), estos últimos están en construcción. 

Se puede evaluar la calidad de vida en los pacientes
con MPS?
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DAÑO EN 
ÓRGANOS

AFECTACIÓN DE 
LOS TEJIDOS

ACUMULACIÓN 
DE GAG

SÍNTOMAS TEMPRANOS
Hernia umbili
o recurrent
Contractu
Anormalidad
Retraso en 
Hepatoes
Opacidad d
Síndrome

COMPLICACIONES TARDÍAS
Pérdida d
Pérdida d
Anomalías

¿Cuales son los aspectos que más se afectan en la 
calidad de vida de los pacientes con MPS?

Dolor

Fatiga

Establecer 
relaciones

Ansiedad

Dificultades de 
movimiento
(Necesidad de silla de ruedas)

Autocuidado

Asistencia al colegio 
o desempleo



SÍNTOMAS TEMPRANOS
inguinal única 

.
ueléticas.

imiento.
galia.

órnea.
del carpo.

COMPLICACIONES TARDÍAS
 ceguera. 

dición.
es cardiacas.
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Los estudios disponibles de calidad de vida en los pacientes con trasplante de células 
madre hematopoyéticas son limitados. Se conoce que la calidad de vida en el dominio de 
capacidad física es menor si aumenta la edad del trasplante.

En cuanto a la terapia de reemplazo enzimático, los estudios muestran mejoría en aspectos 
de calidad de vida como: disminución del dolor, mayor energía, desempeño en las 
actividades de la vida diaria (higiene personal, independencia,desplazamientos), 
incremento de autoestima y una calidad de sueño más alta. 

¿Que información se tiene sobre la calidad de vida 
y los tratamientos disponibles?
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¿Que se sabe de los cambios de comportamiento
en los pacientes con MPS?

Los pacientes con MPS pueden tener diferentes alteraciones de comportamiento. Se 
describen hiperactividad, agresividad y alteraciones en el patrón de sueño como las más 
frecuentes. Estos problemas pueden tener diferentes causas: 

Problemas 
auditivos

Daño neurológico 
que causa deterioro 
cognitivo

Dolor 
(abdominal-articular)

Conflictos/disparadores 
ambientales

Ansiedad reactiva

Problemas 
respiratorios/
apnea del sueño
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¿Que estrategias se pueden emplear para mejorar 
los problemas de comportamiento en los pacientes 
con MPS?
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Estudiar y manejar problemas 
físicos. Ej: audífonos si hay 
dificultades auditivas, adecuado 
control del dolor, manejo de apnea del 
sueño, tratamiento de las 
convulsiones.

Estrategias para manejo de 
comportamiento: Ambiente seguro 
en casa, establecer rutinas, terapias 
de comportamiento, combinado con 
medicamentos ordenados por el 
especialista y apoyo/soporte familiar.
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Material diseñado con �nes educativos y contiene recomendaciones generales que en ningún caso pretenden reemplazar la consulta médica. Estas recomendaciones 
deben ser discutidas y acordadas con su médico tratante. La información presentada en este material o folleto fue elaborada por la Dra. Catalina Mosquera, Reumatóloga 
Pediatra. Para reportes de eventos adversos: En todo Centroamérica, Ecuador y Bolivia: drugs.camwi@sano�.com En Venezuela: farmacovigilancia.ve@sano�.com 
Colombia: Farmacovigilancia.colombia@sano�.com MAT-CO-2201133 - Abril 2022. 

 


