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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?

L.a calidad de vida asociada con la salud es un concepto que incluye la valoracion subjetiva
multidimensional de aspectos pasitivos vy negativos de la vida. La calidad de vida asociada a la
salud incluye aquellas areas que claramente afectan la salud fisica, mental, emocional vy el
funcionamiento social de las personas.
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@ e Se puede evaluar la calidad de vida en los pacientes
con MPS?

Si. Existen cuestionarios que pueden diligenciar los pacientes y/o los padres. Estan dispanibles
dos tipos de cuestionarios: genéricos (sirven para varias enfermedades cranicas) y especificos
(solo para MPS), estos Ultimos estan en construccion.
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Dolor

Fatiga

Establecer
relaciones

Ansiedad
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éCuales son los aspectos que mas se afectan en la
calidad de vida de los pacientes con MPS?

Dificultades de

movimiento
(Necesidad de silla de ruedas)

Autocuidado

Asistencia al colegio
o desempleo




@‘ > COLORES DE

e ¢Queinformacion se tiene sobre la calidad de vida
y los tratamientos disponibles?

Los estudios disponibles de calidad de vida en los pacientes con trasplante de celulas
madre hematopoyeticas son limitados. Se conoce que la calidad de vida en el dominio de
capacidad fisica es menar si aumenta la edad del trasplante.

Encuanto a la terapia de reemplazo enzimatico, los estudios muestran mejoria en aspectos
de calidad de vida como: disminucion del dolor, mayor energla, desempefio en las
actividades de la vida diaria (higiene personal, independencia,desplazamientos),
incremento de autoestimay una calidad de suefio mas alta.
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éQue se sabe de los cambios de comportamiento
en los pacientes con MPS?

o)

Los pacientes con MPS pueden tener diferentes alteraciones de comportamiento. Se
describen hiperactividad, agresividad y alteraciones en el patron de suefio coma las mas
frecuentes. Estos problemas pueden tener diferentes causas:

Problemas
auditivos

Ansiedad reactiva

Dano neurolégico Problemas
5@ que causa deterioro respiratorios/
cognitivo apnea del sueno

Dolor
(abdominal-articular)

Conflictos/disparadores
ambientales

M,
peia



con MPS?

Ej: audifonos si  hay
dificultades  auditivas, adecuado
control del dolor, manejo de apnea del
suefio, tratamiento de las
convulsiones.

Estrategias para manejo de
comportamiento: Ambiente seguro
en casa, establecer rutinas, terapias
de comportamiento, combinado con
medicamentos ordenados por el
especialistay apoyo/soporte familiar.
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¢Que estrategias se pueden emplear para mejorar
los problemas de comportamiento en los pacientes
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