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Resumen

Introduccion: La disfuncion sexual en mujeres con Esclerosis Multiple (EM) es frecuente. No se ha explorado ampliamente
la manera en que es abordada por los médicos y como es la comunicacion con las pacientes.

Objetivo: Describir la sexualidad de mujeres con EM, su satisfaccion con la relacion de pareja y la comunicacion con los médicos.

Material y Métodos: Estudio transversal descriptivo, realizado en la Clinica de EM en el principal centro de concentracion
de México, con cuestionarios autoadministrados mediante una encuesta en linea, sobre: salud mental, relaciones de pareja, interac-
cion médico-paciente en el tema de salud sexual y reproductiva, funcionamiento sexual femenino, intimidad y sexualidad.

Resultados: Participaron 37 mujeres: Edad promedio 35.0+8.25 afios. Llevan 4.3+ 3.8 afios con la enfermedad y el curso
principal es EM remitente recurrente (79.2%). El 89.1% reporta relaciones sexuales y 43.8% us6 anticonceptivos en su primera
relacion. Por interés propio, 40% hablaron con un médico sobre la sexualidad. Las mujeres que no tienen relacion de pareja y no
han hablado con un médico sobre sexualidad, obtienen puntuaciones bajas en los dominios de funcionamiento sexual.

Discusion y Conclusiones: La comunicacion sobre la salud sexual es fundamental y para ello la relacion médico- paciente es medular.

Palabras clave: Mujeres, esclerosis multiple, satisfaccion con la relacion de pareja, comunicacion médico-paciente, disfun-
cion sexual, enfermedad degenerativa

Abstract

Introduction: Sexual dysfunction in women with Multiple Sclerosis (MS) is frequent. The way it is approached by physi-
cians and communication with patients has not been widely explored.

Objective: Describe the sexuality of women with MS, their satisfaction with their relationship and communication with doctors.

Material and Methods: Descriptive cross-sectional study, carried out in the MS Clinic in the main concentration center in
Mexico, with self-administered questionnaires through an online survey, on mental health, couple relationships, doctor-patient
interaction on the subject of health sexual and reproductive, female sexual functioning, intimacy and sexuality.

Results: 37 women participated, average age 35.0 + 8.25 years. They have been with the disease for 4.3 + 3.8 years and the
main course is relapsing remitting MS (79.2%). 89.1% report sexual intercourse and 43.8% used contraceptives in their first rela-
tionship. Out of self-interest, 40% spoke to a doctor about sexuality. Women who are not in a relationship and have not spoken to
a doctor about sexuality score low in the domains of sexual functioning.

Discussion and Conclusions: Communication about sexual health is fundamental and for this the doctor-patient relationship is central.

Keywords: Women, multiple sclerosis, satisfaction with the couple relationship, doctor-patient communication, sexual dys-
function, degenerative illness
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Introduccion

La Esclerosis Multiple (EM) es la enfermedad neu-
rologica autoinmune mas comun entre los jovenes, se pre-
senta con sintomas fisicos como fatiga, alteraciones de la
sensibilidad, trastornos de la marcha, equilibrio, coordina-
cion, disfuncion de vejiga e intestino, problemas de vision,
entre otros. Igualmente los pacientes pueden desarrollar
discapacidades cognitivas y emocionales; la conjuncion
de estos sintomas con la naturaleza impredecible y pro-
gresiva de la enfermedad incide severamente la calidad de
vida de las personas.* Afecta tres veces mas a las mujeres,
quienes ademas de discapacidades sufren entre 40 a 80%
mas disfunciones sexuales que los hombres>* Ademas, se
presenta con mayor frecuencia a los 20 y 40 afios de edad,
momento crucial para la mayoria de las mujeres con EM,
ya que probablemente, iniciaran su vida laboral, formacion
y mantenimiento de relaciones de pareja y ejercicio de la
maternidad*

El impacto de la disfuncion sexual en EM es amplio
y todavia no se tiene certeza de su efecto en todas las areas
de la vida de las personas que la padecen, sin embargo, ya
que es un fendomeno multidimensional este tipo de dis-
funciones se han agrupado en 3 categorias: 1. Primaria:
derivado de los efectos fisiologicos por los cambios neu-
rologicos, incluye cambios en la sensacion genital, dis-
minucion de la libido, anorgasmia, disminucion de la
lubricacion vaginal, entre otros sintomas. 2. Secundaria:
debido a la fatiga y limitaciones fisicas. 3. Terciaria: se
relaciona con los aspectos psicologicos, emocionales,
sociales y culturales®

Si bien, la disfuncion sexual y problemas en las rela-
ciones intimas puede deberse a multiples circunstancias,
uno de los factores importantes es la comunicacién con
el médico sobre las preocupaciones sexuales,” sobre todo,
si consideramos que al neur6logo se le ve como un pro-
veedor clave de informacion® Por lo tanto, la evaluacion
sexual deberia ser una parte integral de la valoraciéon neu-
rologica, sin embargo, a menudo es ignorada por los pro-
fesionales de la salud, aunque es un tema de gran impor-
tancia para las pacientes y sus parejas>’

Respecto a la prevalencia de la EM en México, se cal-
cula que es media: 11 a 20 de cada 100 000 habitantes, lo
que representan mas de 20,000 pacientes en todo el pais®?
No obstante, no hay trabajos que aborden la sexualidad
de las mujeres con EM y la consejeria que reciben de los
médicos especialistas.

En atencidén a estos antecedentes el objetivo de
este articulo es describir qué problemas de disfuncion
sexual padecen mujeres con EM que acuden al Insti-
tuto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, principal
centro de atencion de enfermedades neuroldgicas de
Meéxico y el tipo de consejeria que han recibido de los
neurdlogos al respecto.
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Material y métodos

Entre finales de 2019 y principios de 2020, se recabo
informacion de 135 mujeres que acuden a la Clinica de
EM en el INNN. Se contactaron para invitarlas a parti-
cipar en una investigacion sobre Salud Sexual y Reproduc-
tiva, s6lo respondieron a la encuesta 37 (27.4%). A estas
pacientes se les aplico una bateria de pruebas desarrollada
para tal finalidad, se evaluaron las siguientes areas: datos
demograficos, calidad de vida (salud mental y satisfac-
cioén Sexual), relaciones de pareja, comunicacion con el
médico, salud sexual y reproductiva; y funcionamiento
sexual femenino, con los siguientes instrumentos:

1. Caracteristicas demograficas que incluia edad,
escolaridad, afios de evolucion, estado de empleo
y relacion de pareja.

2. Inventario de Calidad de Vida de Esclerosis
Multiple (MSQLI) se aplicaron dos subescalas;
Salud Mental (MH) que se califica con seis cate-
gorias de respuesta (Nunca-Siempre) y Satisfac-
cion Sexual (SSS).° compuesta de cuatro items
con seis categorias de respuestas (Satisfechas,
Insatisfechas).

3. Escala de Evaluacion de las Relaciones (RAS)!M
Se evallian con seis categorias de respuesta
(Nunca-Siempre).

4. Autoeficacia Percibida en la Interaccion Médico-
Paciente—Tema Sexualidad (PEPPI-S)1. Este
instrumento en la version de Stepleman et al
(2016) se califica con una escala de respuesta
de 1 a 10, en esta investigacion para su mejor
comprension los cinco items se adecuaron a una
opcién dicotémica (SI/NO).

5. El cuestionario sobre salud sexual y reproduc-
tiva (obtenido de la revision de la literatura sobre
el tema en mujeres con EM y de la encuesta
nacional de salud reproductiva en México).?

6. Cuestionario de Intimidad y Sexualidad en Escle-
rosis Multiple-19 (MISISQ-19)"* es conside-
rado un indicador del funcionamiento sexual en
mujeres con EM!* Evalta tres dimensiones Ele-
mentos Primarios (Problemas Fisicos Observa-
bles; Elementos Secundarios (Problemas Fisicos
Indirectos); Elementos Terciarios (Problemas
Psicologicos), se responde con una escala tipo
Likert de cuatro categorias (nunca, siempre).

7. Indice de Funcionamiento Sexual Femenino
(FSFI))®* es un instrumento utilizado amplia-
mente en la evaluacion de la salud sexual de
mujeres. El FSFI evalia seis dimensiones: deseo,
excitacion, lubricacion, orgasmo, dolor y satis-
faccion, en una escala tipo Likert de seis catego-
rias de respuesta.



Para los instrumentos, las encuestadas contaban con
la opcidn de no responder, ya sea por no tener pareja y/o
no haber iniciado relaciones sexuales, para ello contaron
opciones como no tengo pareja actual/nunca he tenido
pareja, no tengo relaciones sexuales/coito. El MSQLI-MH
ademas nos sirvid para conocer el estado mental de las
respondientes y garantizar la recopilacion de datos en el
estudio.

El protocolo fue evaluado y aceptado por el comité
de investigacion y de ética del INNN. A cada participante
se le explicod con detalle la investigacion y se les solicitd
su consentimiento verbal y escrito (informado consenti-
miento) para participar, segun lo establecido por la Decla-
racion de Helsinki.

Analisis estadistico

Los datos se analizaron utilizando el paquete estadis-
tico para las Ciencias Sociales de Windows (SPSS, v.21).
Se incluyeron estadisticos descriptivos como media, fre-
cuencias, porcentajes y desviaciones estandar para des-
cribir la informacién relevante. Un analisis de Kolmo-
gorov-Smirnoff se realizd para conocer la normalidad de
los datos obtenidos. Se decidi6 realizar un analisis biva-
riado usando la Prueba de Fisher, U de Mann-Witney y
Kruskal Wallis, para conocer diferencias por comunica-
cién médico-paciente y relacion de pareja.

Resultados

Respecto a las caracteristicas sociodemograficas las
mujeres se encontraban en un promedio de edad de 35
afios (Desviacion estandar: 8.25, rango: 23-53), 75% son
catolicas, 61% no tiene hijos y la mayoria que si los tenia
refiri6 1 hijo (16.7%). Es una muestra con alto nivel edu-
cativo, 40. 5 % cuentan con educacion superior; 64.9%
son solteras, 45.9% trabajan fuera de casa 'y 67.6% reciben
un ingreso, aunque la mayoria por un monto menor a €
119 mensuales. Las entrevistadas tienen en promedio 4.3+
3.8 afos con la enfermedad (con rango de 4 a 186 meses),
un EDSS 3.26+ 2.63 (con rango de 0 a 8.5) y el curso
principal es Esclerosis Multiple Remitente Recurrente
(79.2%). Ver Tabla 1.

Han tenido relaciones sexuales 89.1% y el 43.8%
usd anticonceptivos en su primera relacion. Mantienen
relaciones sexuales actualmente 31 pacientes y 61.3% de
ellas usa algun tipo de anticonceptivo, siendo el conddn, el
método mas utilizado. E1 50% desea tener hijos.

Enlo referente a la salud mental, se valord con el MHI
(Inventario de Salud Mental para EM) que brinda una pun-
tuacion global con rango de 0-100, donde un mayor pun-
taje indica mejor salud mental. Las pacientes reportan una
puntuacion promedio de 64.43 en salud mental (IC95%;
59.16-69.71).

Tabla 1. Caracteristicas Demogréficas de las Participantes.

EM
= %
Edad (M; Rango) 35.0 23-53
Religion Catolica 27 75.0
No practicante 8 22.2
Cristiana 1 2.8
Hijos 0 22 61.1
1 6 16.7
2 2 5.3
3 5 13.9
4 0 mas 1 2.8
Escolaridad Secundaria 5 13.5
Preparatoria 11 29.7
Universidad 15 40.5
Posgrado 6 16.2
Edo Civil Soltera 24 64.9
Casada 10 27.0
Union Libre 2 54
Separada 1 2.7
Ocupacion Ama de Casa 12 34.3
Profesionista 10 28.6
Empleada 6 171
Estudiante 4 11.4
Comerciante 2 5.7
Empleada Domestica 1 29
Dependientes econémico  Si 14 37.8
Quien Hijos 9 64.3
Padres 3 214
Esposo 2 14.3
Donde Vive CDMX1 16 43.2
Otro estado de México 21 56.8
Percibe algun ingreso Si 25 67.6
Cantidad menos de € 119 17 63.0
€120a €199 3 111
mas de € 200 5 27.9
Trabajo fuera casa Si 17 45.9
Horas fuera del hogar 2-4 3 17.6
4-6 4 23.5
6-8 7 41.2
mas de 8 3 17.6

Datos sociodemogréficos de las participantes.
'CDMX se refiere a Ciudad de México.

Respecto a la valoracion del funcionamiento sexual
femenino se utilizaron dos escalas, MISISQ-19 y FSFI-19
donde una puntuacion baja esta relacionada a insatisfac-
cion y alta a satisfaccion en el dominio evaluado, se rea-
lizé una comparacion por el tipo de relacion de pareja que
se tiene actualmente. Ver Tabla 2.

En tema de la consejeria recibida por los médicos
sobre sexualidad se encontré que 73 % habia recibido
algiin tipo de informacion previa a padecer la EM, al
recibir el diagnostico de EM solo al 18.9% les hablaron
de sexualidad. A partir de que padecen la EM, por interés
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Tabla 2. Comparacion por tipo de relacion de pareja que se tiene en Mujeres con EM.

Relacion de Pareja

Sl No estable’
n=12 n=12
M
MSQLI-MH 66.11 14.67 61.95 16.68 65.44 17.01 (0-100) 0.242 0.788
MSQLI-SSS 12.42 6.86 21.85 4.34 6.25 3.67 (4-24) 49.784 0.001
RAS 20.58 3.32 37.39 7.89 20.00 3.72 (15-42) 29.548 0.001
PEPPI-S 2.67 0.78 2.15 0.80 2.08 0.67 (1-4) 2.164 0.095
MiSISQ-19
Primarios 9.58 4.3 8.85 4.9 9.67 5.93 (5-24) 0.100 0.695
Secundarios 15.42 5.23 13.92 6.32 20.25 10.81 (9-24) 2.216 0.263
Terciarios 7.00 3.05 6.15 1.34 9.50 5.84 (5-25) 2.541 0.225
FSFI-19
Deseo 4.50 1.51 2.69 2.84 5.33 243 (0-9) 4.184 0.043
Excitacion 11.00 3.13 6.10 6.24 13.09 3.39 (0-18) 8.673 0.008
Lubricaciéon 11.50 2.84 6.33 6.69 14.27 2.69 (0-19) 10.892 0.004
Orgasmo 10.42 2.84 6.89 3.48 11.91 3.33 (0-15) 7.531 0.005
Dolor 5.42 3.78 3.56 3.40 3.30 2.71 (0-11) 2.920 0.052
Satisfaccion 10.33 2.77 8.33 3.20 12.36 3.64 (0-15) 5.982 0.013

La tabla refleja indicadores respecto a la sexualidad y el tipo de relacién de pareja de las mujeres participantes.
"No estable. Se ven ocasionalmente.

propio, 40% hablaron con un médico sobre la sexualidad, Tabla 3. Comparacion por hablar con el médico sobre sexualidad
principalmente con un ginecélogo 66% y solo 26.7% en consulta.
con un neurodlogo. Esto a pesar de que el 83.8% de las

Hablé con el médico sobre sexualidad

pacientes les gustaria que el neur6logo les informara sobre sI NO
salud reproductiva y sexualidad. Respecto a la relacion n=15 n=22
médico paciente 70.3 % dice sentir confianza con su neu- M
rélogo, sin embargo, solo el 13 % de los neurologos les mMsQLI-MH 6320 13.28 6527 17.40 -0.387 .703
han explicado como la EM puede afectar su vida sexual MSQLI-SSS 1153 7.88 1523 830 -1.324 .202
y reproductiva. Ademas, s6lo una persona (2.9%) de las RAS 2507 843 2714 1041 -0.343 748
entrevistadas fue referida a un servicio de salud sexual PEPPI-S 240 091 223 069 -0453 680
y reproductiva. En la tabla 3, se observan las diferencias MISISQ-19
entre las mujeres que han hablado con un médico sobre Primarios 007 386 955 566 -0160 .891
sexualidad y las pruebas aplicadas. Secundarios  18.33 8.15 1518 7.91 -1.624 .112
Terciarios 827 523 7.00 290 -0.836 .435
Discusién y conclusiones FSFI-19
Las personas que padecen EM enfrentan muchas Deseo 540 213 327 247 2539 011
pérdidas y problemas debiqos a las secuelas de la enfer- Excitacion 1193 502 732 564 2485 013
medad que merman su calidad qe Vlda,l(j entre elilas los Lubricacién 1273 526 746 567 2888 003
problemas a.somados.a la s.exuah.dad. .Ex1sten varios pro- Orgasmo 1087 372 738 488 2305 021
tocolos médicos y psicoldgicos disponibles para enfrentar
Dolor 320 254 382 3.96 -0.203 .843

y resolver esta situacion, debiendo fomentarse la atencion

temprana para garantizar el ejercicio de una sexualidad
saludable 17 Comunicacion médico-paciente respecto a la sexualidad.

Satisfaccion 11.40 3.58 746 505 -2.484 .013

Con respecto a los resultados, presentados, el curso
de la enfermedad de las participantes (remitente recurrente)
coincide con el que 85% de las personas con EM expe-
rimentan al inicio de la enfermedad,® algunos estudios
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sugieren que en este curso de EM hay mayores sintomas de
disfuncion sexual!® La edad y el nivel educativo coinciden
con el de investigaciones sobre el tema en distintos paises
del mundo que han evaluado la funcion sexual?

Si comparamos los hallazgos con el comportamiento
de la poblacion en general, se encontré que de acuerdo con
la Encuesta de Dindmica Demografica de 2014 el inicio
de las relaciones sexuales y uso de condén como método
anticonceptivo de la mayoria es semejante. Sin embargo,
hay variaciones en el deseo de tener hijos, pues es menor
en nuestras participantes ya que en la poblacion general
va de un 61.1% a 73.1%. Respecto a las mujeres actual-
mente activas que usan métodos anticonceptivos en nues-
tros datos también es mas bajo por mas de 10 puntos por-
centuales (76.5% poblacion general).?

La participantes tiene bajos niveles en su salud mental,
esto es importante porque algunos estudios han reportado
que la depresion puede ser un factor de prondstico para el
deterioro del funcionamiento sexual?'

La comunicacion sobre la salud sexual es funda-
mental no sélo porque puede ayudar a las mujeres con pro-
blemas sexuales a un tratamiento adecuado, sino también
porque subraya la importancia de la confianza en la rela-
cion médico-paciente. Los profesionales de la salud nece-
sitan rechazar los mitos y estereotipos que rodean a las
mujeres discapacitadas e intentar comprender el posible
impacto de las enfermedades a largo plazo en la sexua-
lidad de las mujeres??

En relacion con la comunicacion con los médicos
nuestros resultados coinciden con trabajos previos, por
ejemplo, en un estudio realizado en Estados Unidos al
respecto, se encontrd que los pacientes con EM informan
tener problemas sexuales y creen que pueden hablar con
sus médicos sobre ellos. Sin embargo, cuando se le pre-
guntd con qué frecuencia, la mayoria de los pacientes
no hablan con sus médicos sobre estas preocupaciones,
de igual forma sucede con nuestras entrevistadas?? Otra
concordancia con investigaciones previas es referente a
la falta de actitud propositiva de los médicos para hablar
del tema. Y es que diversos estudios han sefialado que la
comunicacion en el tema de la sexualidad puede ser muy
compleja. Por un lado, la capacidad de los pacientes de
detectar y transmitir sus problemas implica tener con-
fianza para expresar situaciones que culturalmente pueden
ser un tabu?** Por otro lado, la capacidad del médico para
abordar la problematica, segiin algunos estudios algunos
servidores de salud pueden considerar intrusivo abordar la
sexualidad, tienen prejuicios para hacerlo o simplemente
no tienen la capacitacion o interés?

Por lo tanto, un elemento clave en esta atencion
son los médicos neurdlogos. Nuestros resultados reflejan
que falta una comunicacion médico- paciente mas aser-
tiva. Son ellos los especialistas con el conocimiento de los
mecanismos y funcionamientos que alteran la EM, por lo

tanto, son quienes deben buscar una interaccion informada
y activa. Es muy importante que los médicos que atienden
a pacientes con EM inicien una discusion sobre las disfun-
ciones sexuales para permitir un diagnostico y tratamiento
mas tempranos.

Los datos presentados son semejantes a los encon-
trados en la literatura, no obstante, tienen algunas limita-
ciones: haber realizado el trabajo en un solo centro de aten-
cién y por ello no poder generalizar los resultados. El sesgo
de seleccion, ya que aun cuando se buscod que todas las
pacientes pudieran participar la respuesta fue baja, proba-
blemente esto se deba a: 1. La mayoria no tenian pareja,
2. La sexualidad sigue siendo un tema tabu y 3. La forma
de reclutar via internet puede limitar la participacion pues
no todas cuentan con ese recurso. Ademas, al tratarse de
un estudio piloto y debido al tamafio de muestra, no fue
posible evaluar asociaciones entre las caracteristicas de
los participantes/enfermedad y temas identificados. Otra
situacion es la forma en se categoriza la sexualidad con los
instrumentos usados; en algunos estudios se reporta limi-
taciones debido a la complejidad de interacciones biopsi-
cosociales?® y en otros alientan a usar medidas de funcion
sexual?’ lo que podria explicar algunos de los resultados
obtenidos. Aun asi, es un estudio innovador en el contexto
mexicano. [gualmente es importante porque no solo aborda
la sexualidad de las mujeres con EM, sino la comunica-
cion con los médicos, tema primordial para comprender y
mejorar la calidad de vida de las pacientes con EM.
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