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COMPARTIR

Desde que la Organizacion Mundial de la Salud declaré la aparicion de un nuevo
coronavirus (SARS-CoV-2) en enero de 2020, la atencién médica se ha enfrentado a
muchos desafios. Nuestro objetivo es describir los efectos de los tres meses de
confinamiento total y las restricciones posteriores en los tratamientos para los

pacientes de distonia, en Espana.

Disefiamos una encuesta anénima en linea (de noviembre a diciembre de 2020 en la
plataforma REDCap) para pacientes con distonia afiliados a una asociacion de
pacientes (Asociacion de lucha contra la distonia en Espafia [ALDE]). El estudio fue
aprobado por el comité de ética local. Todos los pacientes proporcionaron
consentimiento informado antes de responder a 35 preguntas de opcion multiple que
cubren variables demograficas, sociales, clinicas y de tratamiento. Los cambios desde
marzo de 2020 (inicio del confinamiento en Espafa) en los sintomas motores y no
motores se evaluaron a través de una escala Likert de 3 puntos (mejor, sin cambios y
peor). Se realizaron analisis bivariables para investigar asociaciones entre cambios en
la distoniay otras variables utilizando el software R (version 3.6.2). Su rango de
desviacion se establecié en P < 0.05.
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Setenta y un pacientes participaron en la encuesta. El fenotipo mas frecuente fue la
distonia focal (n =27, 38%), especialmente la distonia cervical (n = 19, 27%). La mayoria
de los pacientes (n = 46, 65 %) declaré un empeoramiento de la distonia; sélo 3 (4%)
mejoro y 22 (31%) se mantuvo estable. Se ha observado un aumento de la ansiedad,
bajo estado de animo, aumento del dolor e insomnio en un 75%, 73%, 62% y 59% de
los pacientes, respectivamente (ver Tabla 1). El empeoramiento de la distonia se
asocio significativamente con el aumento del dolor (X2, P < 0,01), menos ejercicio (X3, P
=0,02), y la incapacidad de ponerse en contacto con su médico de referencia (X?, P =
0,01). También se observo una tendencia al estado de animo mas bajo (X2, P =0,06) y
la disminucion de la fisioterapia (X2, P = 0,07). Por otra parte, treinta (42%) pacientes

sentian que la gestién de la distonia no estaba siendo la apropiada.

TABLA 1. La distonia cambia segun las variables demograficas y clinicas antes y
durante la pandemia COVID-19 (n = 71)

N Distonia
Sin cambios o mejor Peor
Variables demogréficas
Género, N (%) F=51(73) F =18 (35) F =33 (65)
M =19 M =7 (37) M =12
(27) (63)
Edad (y), media (SD) 46,2 + 15,7 49.2+11.9 446 +17,4
Desempleo, N (%) 36 (51) 11 (31) 25 (69)
Variables clinicas (prepandémicas)
Tipo de distonia,"” N (%) F =27 (38) F =13 (48) F =14 (52)
S =20 (28) S=6(30) S =14 (70)
M =4 (6) M = 2 (50) M = 2 (50)
G=18(25) G=4(22) G =14 (88)

P-valor

0.63

0.14

0.27
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Duracién de los sintomas (y), media (SD)
Terapias fisicas,® N (%)

Ejercicio fisico regular, N (%)

Medicamentos c;rales, N (%)

Inyecciones de toxina botulinica, N (%)
Variables clinicas (cambios durante la pandemia)
Retraso en inyeccion de toxina botulinica
Aumento del tratamiento oral

Ejercicio fisico detenido o disminuido, N (%)
Terapias fisicas detenidas, N (%)

Aumento de la ansiedad, N (%)

Insomnio, N (%)

Estado de &nimo mas bajo, N (%)

Aumento del dolor, N (%)

Infeccion por SARS-Cov2 confirmada por el PCR
Otras variables

Incapacidad para contactar a tu neurélogo cuando sea

necesario

Percepcion de una gestion inadecuada de la distonia

U=2(3)

16.9+14.1

38 (55)

55 (78)

36 (51)

40 (56)

25 (35)

11 (15)

49 (69)

32 (45)

53 (75)

42 (59)

52 (73)

44 (62)

1)

23 (32)

30 (42)

Distonia

Sin cambios 0 mejor Peor
15.7+£14.6 17.7+£13.9
12 (32) 26 (68)
18 (33) 37 (67)
12 (33) 24 (67)
14 (35) 26 (65)
7 (28) 18 (72)
0 (0) 11 (100)
12 (24) 37 (76)
8 (25) 24 (75)
15 (28) 38 (72)
12 (29) 30 (71)
14 (27) 38 (73)
7 (16) 37 (84)
1 (100) 0
4(17) 19 (83)
2(7) 28 (93)

P-valor

0.57

0.72

0.49

0.86

0.39

<0.01

0.02

0.07

0.12

0.25

0.06

<0.01

0.01

<0.01
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¢ «Tipo de distonia: focal = F, segmentaria = S, multifocal = m, generalizada =
G,desconocido = U.

e sTerapias fisicas: fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia. Analisis
estadistico: P-valor se obtuvo utilizando x2 prueba/prueba de Fisher/prueba de
T-student/prueba Wilcoxon. Los valores P-resaltados representan una
significacion estadistica.

e Abreviaturas: F, mujer; M, hombre.

Las inyecciones de toxina botulinica se retrasaron en 25 de los 40 pacientes sometidos
a quimiodenervacién (media + SD 113,5 + 81,0 dias). Aunque esto no tuvo un impacto
en el empeoramiento de la distonia (X?, P = 0,39) si estaba relacionado con el
empeoramiento del estado de animo (F, P < 0,01) y la percepcion de los pacientes de
una atencién inadecuada (F, P < 0,05). Once (15%) pacientes aumentaron los
medicamentos anti-disténicos o se iniciaron con nuevos medicamentos. Veinticuatro
(34%) pacientes tuvieron una emergencia médica, pero evitaron buscar atenciéon

debido al miedo a la infeccion.

El presente estudio sugiere que las circunstancias excepcionales de la pandemia
empeoraron los sintomas motores y no motores en la mayoria de los pacientes con
distonia, en linea con info[mes anteriores.~2 Curiosamente, los sintomas no motores
se han observado cada vez mas frecuentemente en pacientes con distonia pero
todavia no se han estudiado lo suficiente3-4 lo que ha contribuido al empeoramiento
clinico. Nuestros resultados sugieren que el ejercicio y la rehabilitacion también
pueden afectar a los sintomas motores y no motores, y su papel en la distonia merece
un estudio posterior.> Reconocemos varias limitaciones debido al pequeno tamafo de
la muestra, el sesgo de auto-seleccion y la falta de examen neuroldgico
correlacionado. Sin embargo, nuestros resultados ponen de relieve la relevancia de
lossintomas no motores y el tratamiento del ejercicio en la distonia, de forma que
priorizarlos duranteel seguimiento neuroldgico podria ser un punto de inflexion en el

tratamiento de pacientes con distonia durante la pandemia.
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