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I. RESUMEN

Introduccion: La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad inflamatoria y
desmielinizante del Sistema Nervioso Central, se presenta en adultos jovenes ocasionando
discapacidad, repercutiendo en su Calidad de Vida (CdV), que se define como la

percepcion del impacto global de la enfermedad y su tratamiento en los pacientes.

Objetivo: Conocer caracteristicas epidemiologicas y calidad de vida de pacientes con

Esclerosis Multiple

Material y métodos: Estudio descriptivo y transversal, se incluyeron a todos los pacientes
con diagndstico de EM, entre enero del 2008 y febrero del 2009, los datos se obtuvieron
mediante una entrevista y la CdV con el cuestionario de salud SF- 36. El analisis estadistico
se realizd con medias y porcentajes; mediante t de student y ANOVA se establecio las
diferencias entre género, edad, estado civil, forma clinica, tiempo de evolucion, grado de

discapacidad y los dominios del SF-36.

Resultados: Se reunieron 56 pacientes, edad promedio de 37 afios, 67.9 % mujeres, 42.9%
con licenciatura. Inician con sintomas motores principalmente. Se encontraron diferencias
significativas entre las variables y el SF-36; edad mayor a 48 afios, evolucion 6 a 10 afios,
forma secundariamente progresiva y discapacidad mayor a 6 del EDSS. Las dimensiones

fisicas, salud general y funcion social, fueron las mas afectadas.

Conclusiones: El perfil de los pacientes; adultos jovenes, mayormente mujeres,
escolaridad alta, no difiri6 de otros estudios realizados en el pais. Los pacientes de mayor
edad, forma mas severa, tiempo medio de evolucion y mayor discapacidad, reportaron

menor CdV.

Palabras clave: Epidemiologia, esclerosis multiple, calidad de vida.



II. ABSTRACT

Introduction: Multiple Sclerosis (MS) is an inflammatory and demyelinating disease of
the central nervous system, occurs in young adults, causing disability, affecting their
quality of life (QOL), defined as the perception of the overall impact of the disease and

treatment in patients.

Objectives: To determine the epidemiological characteristics and quality of life of patients

with Multiple Sclerosis

Material and methods: Descriptive and transversal study, included all patients diagnosed
with MS between January 2008 and February 2009, data were obtained through an
interview and the QOL with the health questionnaire SF-36. Statistical analysis was
performed with averages and percentages, using the t student and ANOVA, we set
differences between the domains of the SF-36 and gender, age, marital status, clinical form,

time of evolution and degree of disability.

Results: We collected 56 patients, average age 37 years, 67.9% women, 42.9% have a
degree,. Mainly motor symptoms begin. Significant differences were found between the
variables and the SF-36. Age greater than 48 years, changing 6 to 10 years, a secondary
progressive disability EDSS of greater than 6, where the physical, social function and

general health are the most affected.
Conclusions: The profile of patients; . young adults, female, high estudies, do not differs
from other published studies Older patients, more severe , the average time of evolution

and more disabilities reported lower QOL.

Keywords: epidemiology, multiple sclerosis, quality of life.



III.ABREVIATURAS

ACTH Adrenocorticotropina

AME Agentes Moduladores de la Enfermedad

Cdv Calidad de vida

CVRS Calidad de Vida Relacionada con la Salud

EDSS Escala Ampliada de Estado de Discapacidad
(del ingles Expanded Disability Status Scale)

EM Esclerosis Multiple

EMPP Esclerosis Multiple Primariamente Progresiva

EMPR Esclerosis Multiple Progresiva Recurrente

EMRR Esclerosis Multiple Recurrente Remitente

EMSP Esclerosis Multiple Secundariamente Progresiva

gl Grados de libertad

HGR Hospital General Regional

IgG Inmunoglobulina G

IMSS Instituto Mexicano del Seguro Social

IRM Imagen de Resonancia Magnética

ISSSTE Instituto Seguridad Social al Servicio de los Trabajadores del Estado

LCR Liquido Cefalorraquideo

OMS Organizacion Mundial de la Salud
PEV Potencial Evocado Visual

RM Resonancia Magnética

SF-36 Short Form -36 Health Survey
Sig. Significancia

SNC Sistema Nervioso Central

TCE Traumatismo Craneoencefalico



IV.GLOSARIO

Calidad de vida: De acuerdo a la OMS: La percepcion del individuo sobre su posicion en
la vida dentro del contexto cultural y sistema de valores en el que vive y con respecto a sus

objetivos, expectativas.

Discapacidad: Segiin la OMS: toda restriccion (resultado de una deficiencia), de la

habilidad para desarrollar una actividad considerada normal para un individuo.

Epidemiologia: Estudio de la incidencia y prevalencia de enfermedades en las poblaciones

humanas y los factores que influyen en ellas.

Esclerosis Multiple: La Esclerosis Multiple (EM) se ha definido como un trastorno
inflamatorio y desmielinizante del Sistema Nervioso Central (SNC) mediado por

inmunidad.
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VI. INTRODUCCION

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad inflamatoria y desmielinizante del Sistema
Nervioso Central (SNC), mediada por el sistema inmune. Es la causa mas frecuente de
alteraciones neuroldgicas que condicionan discapacidad y limitacién funcional en adultos

jovenes, después de las lesiones traumaticas.

Afecta a 2.5 millones de personas en el mundo, principalmente a adultos jovenes con
predomino del sexo femenino. Su incidencia y prevalencia varia a lo largo del mundo en

relacion a la latitud geografica, describiéndose zonas de bajo, medio y alto riesgo.

En México se estima que existen de 11 a 20 casos por 100,000 habitantes, sin embargo, las

caracteristicas epidemiologicas de la EM han sido poco estudiadas en nuestro pais.

Su etiologia no es clara, al parecer estan involucrados algunos factores como vulnerabilidad
genética, factores ambientales y exposicion a determinados agentes patogeno

principalmente virales.

Las manifestaciones clinicas de la EM son variables en su forma de presentacion, gravedad
y duraciéon. Tiene un curso cronico, progresivo, irregular y fluctuante. Su caracteristica
principal son ataques recurrentes multifocales de signos y sintomas neuroldgicos con
grados variables de recuperacion. Los datos clinicos mas frecuentes son déficit motor,
sensitivo y cerebeloso, afeccion a nervios craneales, alteraciones autondémicas y
psiquiatricas.

Para el diagnostico de la EM se han propuesto diversos criterios, siendo los mas actuales y

utilizados los criterios de McDonald y de Schumacher.

La sobrevida de los pacientes es en promedio de 35 anos después del inicio de la
enfermedad. Durante este tiempo presentas grados variables de discapacidad fisica, que se

evaltian mediante la escala ampliada de discapacidad (EDSS).



No existe un tratamiento curativo para la enfermedad, la terapéutica empleada se orienta a
limitar la discapacidad a corto plazo, detener la progresion de la enfermedad y atender sus
secuelas.

La presencia de EM acarrea costos en todas las fases de la enfermedad, su impacto en la
calidad de vida, productividad y economia de los pacientes y los sistemas de salud es

considerable.

La Calidad de Vida (CdV) es definida por la OMS como “La percepcion del individuo
sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural y sistema de valores en el que vive

y con respecto a sus objetivos, expectativas, estdndares e intereses”

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS), engloba a los conceptos de salud,
estado de salud, estado funcional y calidad de vida; agrupa elementos tanto propios (fisicos
y mentales) como externos al individuo, que interactian con él pudiendo modificar su
estado de salud. El concepto en particular se refiere a los efectos de las enfermedades y de
sus tratamientos en la vida cotidiana de los pacientes. Integra la percepcion del paciente

como una necesidad en la evaluacion de los resultados de salud.

La importancia de la evaluacion de la CVRS radica en la necesidad de obtener, mediante
otro tipo de resultados que no sean los resultados clinicos tradicionales, el impacto de la

patologia en la vida diaria del paciente.

Para medir la calidad de vida se demandan instrumentos de evaluacion validos,
reproducibles y confiables. Su objetivo principal es conocer aspectos relacionados con las
dimensiones mental, fisica, social percepcion general de salud, que afectan de forma

especial en la vida del paciente.

Incorporar cuestionarios que evaluen el concepto de la percepcion del individuo frente a su
estado de salud contribuye a la toma de decisiones en el area asistencial para brindar una

mejor atencion.

El estudio de calidad de vida en la EM proporciona informacién para valorar el impacto
global de la enfermedad y su tratamiento en los pacientes. Para su realizacion se han
utilizado diferentes instrumentos, siendo el SF-36 (Short Form-36 Health Survey) que esta

traducido y validado en espafiol, de los mas utilizados.



VII. ANTECEDENTES

ESCLEROSIS MULTIPLE

La Esclerosis Multiple (EM) se ha definido como un trastorno inflamatorio y
desmielinizante del Sistema Nervioso Central (SNC) mediado por inmunidad, el cual
incluye dafio a los axones, oligodendrocitos y neuronas. Es después del Traumatismo
Craneo Encefalico (TCE), el trastorno neuroldgico adquirido mds comun en adultos
jovenes'. Se trata de una enfermedad ambiental exégena y adquirida, caracterizada por
ataques recurrentes multifocales de signos y sintomas neurolégicos con grados variables de

., 2
recuperacion .

Epidemiologia

La epidemiologia de la EM ha sido estudiada desde principios del siglo XX. Se reporta en
1908 una incidencia de 43/100,000 habitantes por afio en el Manchester Royal Infirmary
durante el periodo de 1892 a 1902.°

Alrededor del mundo se han realizado multiples estudios epidemiologicos de la
enfermedad. De los cuales han surgido los siguientes datos demograficos: Afecta
principalmente a jovenes y adultos entre los 15 y 50 afios de edad, con un pico de edad
alrededor de los 30 afios.

Es mas frecuente en mujeres siendo el 70 a 75% del total de pacientes con EM,
exceptuando la forma primariamente progresiva en la que hay igualdad de género y la edad

promedio de inicio es de 39 a 40 afios.”

La mayoria de los pacientes con EM son de raza blanca con ascendencia europea,

especialmente escandinava.’



La incidencia y prevalencia de la EM varia a lo largo del mundo, se ha reconocido una
distribucion de la prevalencia de la enfermedad en relacion con la latitud geogréfica
respecto al ecuador, Kurtzke indica que la prevalencia en el mundo se divide en regiones de
frecuencia, como zonas de riesgo bajo (< 5/100,000 habitantes), medio (5 a 29/100,000
habitantes y alto (>de 30/100,000 habitantes).

Considerando el norte de Europa, Canada y Estados Unidos zonas de alto riesgo, el sureste
de Estados unidos y el Sur de Europa como zonas de riesgo medio, mientras que Asia y

. , . . . 6
Latinoamérica como zonas de bajo riesgo.

En México se han realizado pocos estudios epidemioldgicos de la EM, el primero se lleva a
cabo en 1970, en el Hospital 20 de Noviembre de la ciudad de México del ISSSTE, se

reporta una prevalencia de 1,6 x 100,000 habitantes.’

Después se publican dos estudios efectuados en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia: el primero entre 1973 y 1992 que muestra una aumento en los casos
observados; 12% en los primeros 5 afos y del 88% en los ultimos 15, con un 62%
representado en los ultimos 5 afios, hasta ocupar en 1990 la segunda causa de admision en
la institucion. En este estudio los autores concluyeron que el nivel socioeconémico y
educacional de los pacientes era alto, con una incidencia familiar baja, una edad de inicio
temprano y discapacidad a largo plazo menor en comparacidon con otros paises con mayor

prevalencia. El segundo entre 1984 y 1993 revela una frecuencia acumulada superior a 10.*

En el 2002 Velazquez M et al, reportaron en un estudio realizado en la frontera de México
una frecuencia de 6.3/100,000 habitantes, y si solo se analiza la poblacion de riesgo es decir

el grupo de 15 a 60 afos de edad se incrementa a 12 casos por 100,000 habitantes.’

Veldzquez QM y col. Realizaron un estudio multicéntrico de la EM en México en el 2003
en el cual muestran las caracteristicas de los pacientes con la enfermedad en nuestro pais,
incluye 337 pacientes de diferentes estados de la republica sin estimar la prevalencia de la
EM en la poblacion. Se concluye que el perfil sociodemografico de los pacientes no difiere

de lo publicado en otros paises.'’



Es asi que los informes iniciales ubican a México como un pais con una prevalencia baja de
EM, sin embargo series de casos en hospitales y en la poblacion atendida por un neurélogo

sugieren que la prevalencia es mas alta.

En una encuesta aplicada a 250 neurdlogos durante la reunién anual de la Academia
Mexicana de Neurologia, celebrada en Cancun (México) en 1998 se observo que la EM
ocupaba uno de los primeros lugares de consulta. No existen estudios epidemioldgicos que

determinen la situacion real de la EM en México.!!

Etiologia

La etiologia de la EM no esta bien definida, sin embargo, se ha postulado que estan
involucrados algunos factores como susceptibilidad genética, factores ambientales, y la
exposicion a determinados agentes durante los primeros afos de la vida, seguido por un
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largo periodo de latencia y la sucesiva exposicion al mismo agente.

Algunos agentes bioldgicos se han implicado como posibles causales de la EM entre ellos
los herpesvirus: virus del Herpes simple tipo 1, virus del Epstein Bar, Virus del Herpes-6 ",
citomegalovirus ', asi como el virus de la rubéola, y bacterias como Chlamydia

pneumoniae.

Desde fines el siglo pasado, Charcot describi6 la presencia de agregacion familiar en la EM
y se ha reconocido que algunos factores genéticos estan implicados en su génesis.
Considerando que el 15% de los pacientes con EM tienen algiin familiar afectado por este
padecimiento. Sin embargo, no existe un patrén de herencia monogendémico, sino que se
trata de la participacion de varios genes, los cuales presentan una pequefia contribucion a la
enfermedad y que solo se manifiesta clinicamente cuando el sujeto se exponga a otros

1
factores desencadenantes. "

Ademés se ha evidenciado que la migracion, el contacto con animales y las variaciones

temporales se encuentran implicados en el desarrollo de la enfermedad.'



Fisiopatologia

La EM es una alteraciéon mediada por el sistema inmune, el dato principal son placas de
desmielinizacion en la sustancia blanca del SNC, bien delimitadas con perdida de mielina,
y mayor predileccion por los nervios Opticos, sustancia periventricular del tallo encefalico,

cerebelo y médula espinal.”

La secuencia de acontecimientos que provocan dafio a la sustancia blanca no se conoce a

. . . . 18
ciencia cierta, se cree que son varios los factores que pueden provocarla.

En las primeras fases se produce una disminucion de la densidad y apertura de los canales
de Na+ lo que conduce a inflamacién por edema, y la resultante liberacion de productos
inmunes de la célula (citoquinas y productos de adhesion) y otros productos como el 6xido
nitroso, lo que hace mas lenta la conduccion del impulso nervioso a través de los axones y

da lugar a la desmielinizacion y los sintomas propios de la enfermedad. "

La recuperacion de las funciones cerebrales es debida al inicio por la resolucion del edema,
inflamacion y los cambios en el pH; y a largo plazo por la recuperacion de los canales de
Na+. Las nuevas placas de mielina que se producen no son iguales a las originales, tienen

. , SRT , . - 1
internados mas cortos y mielina mas fina, lo que origina las secuelas de la enfermedad.

Manifestaciones clinicas

Las manifestaciones clinicas son muy variadas en su forma de presentacion, gravedad y
duracion. Los datos clinicos mas frecuentes encontrados son: déficit motor, sensitivo y
cerebeloso; afeccidn a nervios craneales y alteraciones autondmicas y psiquiatricas.
Presentandose alteracion de la vision, diplopia, debilidad, parestesias, nistagmo, disartria,
temblor intencional, ataxia, alteracion de la sensibilidad profunda, disfuncion vesical,

paraparesia, alteracion emocional y deterioro intelectual. *°

La evolucion clinica se describe principalmente en 4 tipos: recurrente-remitente,
primariamente progresiva, secundariamente progresiva y progresiva recurrente.
Esclerosis Multiple recurrente-remitente (EMRR): Es la variante mas comun, se caracteriza

por cuadros bien definidos de crisis o brotes agudos de alteraciones de las funciones



neurologicas, con una remision completa o parcial de los sintomas, permaneciendo sin
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progresion durante periodos intercriticos. 0

Esclerosis Mdltiple primariamente progresiva (EMPP): Existe progresion de la
enfermedad desde su inicio con mesetas y leves periodos de mejoria con un empeoramiento
continuo y gradual, cuya principal caracteristica clinica es la paraparesia lenta y
progresiva.”!

Esclerosis Multiple secundariamente progresiva (EMSP): Presenta una forma recurrente

remitente inicial, seguida de una progresiéon con o sin brotes ocasionales con minimas

remisiones 0 mesetas.

Esclerosis Multiple progresiva recurrente (EMPR): Su caracteristica principal es la
progresion desde el inicio de la enfermedad con exacerbaciones con o sin recuperacion, que
continua en los periodos intercriticos. Es la forma menos frecuente representa un 5% de las
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formas clinicas.

El 90% de los pacientes presentan un curso clinico caracterizado por la forma EMRR, tras
diez anos un 50% de los pacientes pasan a un curso progresivo EMSP, un 10% de los
pacientes muestran un curso progresivo desde el inicio de la enfermedad EMPP, por altimo
un nimero reducido de pacientes puede presentar, tras un curso progresivo ocasionales

exacerbaciones EMPR.*

Diagnéstico
Diversos criterios diagnosticos se han propuesto para la EM, los primeros reportados son en

1954 por Allison y Millard .

Posteriormente Schumacher en 1965 ** delinea los principios basicos para el diagnodstico,
intervienen también en propuestas diagnosticas McAlpine et al, Rose et al y Poser et al. .
Los criterios diagnosticos de McDonald son los actuales y junto con los de Schumacher son
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los mas utilizados a nivel mundial .

Criterios de McDonald (Esclerosis Multiple Recurrente Remitente)




Ataque: Se refiere a un episodio de disfuncion neurolégica que debe durar al menos 24

horas. Se requiere que existan hallazgos clinicos objetivos para poder hacer diagnostico.

Tiempo entre ataques: Deben pasar al menos 30 dias entre el inicio de un ataque y el inicio
de otro para poder considerarlos como ataques separados.

Anormalidad en las Pruebas Paraclinicas: Imagen de Resonancia Magnética (IRM): La
IRM en estos criterios puede proveer evidencia para la diseminacion en espacio y para la

diseminacion en tiempo.

La diseminacion en espacio por IRM se basa en los criterios de Barkhof *’ y Tintoré **

deben estar presentes al menos 3 de los 4 criterios siguientes:
- Una lesion que capte gadolinio 6 9 lesiones hiperintensas en secuencias ponderadas
en T2 si no hay una lesion que capte gadolinio.

- Al menos una lesion infratentorial.

Al menos una lesion yuxtacortical.

Al menos 3 lesiones periventriculares.

La diseminacion en tiempo por IRM puede establecerse de 2 formas:
1. Si la IRM se realiza 3 meses o mas después del inicio de un evento clinico, la
presencia de una lesion que refuerce con gadolinio es suficiente para demostrar
diseminacion en tiempo, siempre y cuando no sea un sitio implicado en el evento

clinico original.

2. Si la primera IRM es realizada menos de 3 meses después del inicio del evento
clinico, una segunda IRM que muestre una lesion que capte gadolinio provee

suficiente evidencia para la diseminacion en tiempo.

Analisis de Liquido Cefalorraquideo (LCR):
La anormalidad del LCR se define por la presencia de bandas oligoclonales (De preferencia

usando enfoque isoeléctrico) y/o la presencia de un indice de IgG elevado.

Potenciales Evocados Visuales (PEV):



La anormalidad tipica de los PEV en EM (Onda prolongada pero con morfologia de onda

preservada) puede ser usada para proveer evidencia de una segunda lesion, siempre y

cuando la tnica lesion expresada clinicamente no afecte la via visual

Esquema Diagnostico:

Si se retnen los criterios diagndsticos propuestos (de McDonald) se podra

diagnosticar EM.

Presentacion Clinica

Datos adicionales necesarios
para el diagnostico de EM

Atagues Lesiones objetivas
Dos 0 mas 2 0 mas Ninguno
Dos 0 mas 1 lesion Diseminacion en espacio demostrada
por IRM
0
2 0 mas lesiones de IRM consistentes
con EM + LCR positivo
0
Esperar un nuevo ataque clinico que
implique un sitio diferente
Un ataque 2 0 mas lesiones Diseminacion en tiempo demostrada
por IRM
o)
Segundo ataque clinico
Un ataque 1 lesion Diseminacion en espacio demostrada

(Sindromes clinicos aislados)

por IRM
0
2 0 mas lesiones de IRM consistentes
con EM + LCR positivo
y
Diseminacion en tiempo demostrada
por IRM
0
Segundo ataque clinico

Progresion neuroldgica insidiosa sugestiva

de EM

LCR Positivo
Y
Diseminacion en espacio demostrada
por:
1) 9 6 mas lesiones cerebrales en T2
0




2) 2 6 mas lesiones en médula
espinal 6
3) 4-8 lesiones cerebrales mas 1
lesion en médula espinal
0
PEV anormales asociados con 4-8
lesiones cerebrales o con menos de 4
lesiones cerebrales mas 1 lesidon en
médula espinal demostradas por IRM
Yy
Diseminacién en tiempo demostrada
por IRM
0
Progresion continua por 1 afio

Criterios de Schumacher: Esclerosis Multiple Primariamente Progresiva

» Edad apropiada (10-50 afios)

* Enfermedad de sustancia blanca del SNC
* Lesiones diseminadas en tiempo y espacio
» Anormalidades objetivas

* Patron temporal consistente:

- Ataques que duran mas de 24 hrs. y separados por un mes

- Progresion lenta o escalonada por mas de 6 meses

* Que no exista otra explicaciéon mejor
* Diagnosticado por un médico competente

(Preferiblemente un neur6logo)

Diagnostico de Esclerosis Multiple Secundariamente Progresiva

En el diagnostico de EMSP no existe consenso internacional para su realizacion. Se acepta

que cuando el paciente el paciente sobrepasa la puntuacion de 4,5 de la escala de

discapacidad de de Kurtzke EDSS (Expanded Disability Status Scale). A partir de ese

momento, el paciente entraria a en la fase Secundariamente Progresiva, donde puede o no
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presentarse ataques y la progresion de la discapacidad no se ve afectada por los mismos.*’




Prondstico

La sobrevida de los pacientes con EM es en promedio de 35 afios después del inicio de la
enfermedad, con 76.2% a los 25 anos. El pico de mortalidad se ubica entre los 55 y 64 afos
de edad. Durante el transcurso de este tiempo los pacientes presentan grados variables de
discapacidad fisica que se evaliian mediante la escala ampliada de estado de discapacidad

de Kurtzke o EDSS (Expanded Disability Status Scale) por sus siglas en ingles.

En esta escala los valores van desde 0.0 para pacientes asintomaticos y asignoldgicos hasta
10,0 que es la muerte del paciente por EM. Aquellos pacientes con puntuaciones mayores a

5,0 tienen gran discapacidad que les limita las actividades diarias. *°

Las variables pronosticas desfavorables son el ser varon con edad de diagnostico superior a
los 40 afios, con inicio de sintomas mototes y cerebelosos, una recurrencia precoz tras el
primer brote y el curso progresivo de la enfermedad. Como factores favorables se
encuentran la edad temprana en el momento del diagnostico, ser mujer presentando
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sintomas visuales Yy sensitivos en el comienzo.

Tratamiento
En la actualidad no existe tratamiento curativo para la EM. Las estrategias terapéuticas se
orientan a limitar la discapacidad a corto plazo, a detener la progresion de la enfermedad y

atender sus secuelas. *°

El tratamiento integral de la enfermedad no se limita al uso de medicamentos especificos,
requiere de la ayuda y cooperacion de profesionales como psicologos, rehabilitadotes y
otros especialistas debido a la diversidad de la repercusion de la EM a lo largo de la vida

del paciente. *'

Del tratamiento farmacoldgico se distinguen tres tipos principales: Tratamiento de las

: , 32
exacerbaciones o brotes, de los sintomas y del curso de la enfermedad.

Tratamiento de las exacerbaciones o brotes



Este se basa en el uso de esteroides principalmente la metilprednisolona, se puede utilizar
30,31,32

también la ACTH o la plasmaferesis
Tratamiento de los sintomas

La EM cursa con numerosos sintomas que precisan atencion especifica como son fatiga,
espasticidad, temblor, dolor, disfuncion sexual, disfuncion uroldgica y depresion. Para estos
sintomas segun sea le caso se puede utilizar: amantadina, gabapentina, diazepam, toxina
botulinica, propanolol, carbamazepina, fenitoina, inhibidores de la recaptacion de
serotonina, topiramato, prostaglandinas, anticolinergicos, antidepresivos triciclicos,

alfabloqueadores y parasimpaticomiméticos. 32

Tratamiento del curso de la enfermedad

Los agentes modificadores de la enfermedad (AME) se clasifican en inmunosupresores e
inmunomoduladores. Dentro de los primeros se encuentra la mitroxantona, azatriopina,
metrotexate y ciclofosfamida.’* Los farmacos inmunomoduladores que se utilizan para el
modificar el curso de la enfermedad son el interferon beta 1a y 1b, el acetato de glatirdmero

y el natalizumab. >

Es importante sefialar que los medicamentos disponibles han sido ttiles en las formas

EMRR y EMSP con brotes, no asi en la EMPP o EMSP sin recaidas.*

Costos de la enfermedad

La presencia de EM acarrea costos en todas las fases de la enfermedad, desde el diagndstico
que involucra técnicas de RM, estudios electrofisioldgicos y andlisis inmunologico del
liquido cefalorraquideo; hasta el uso de tratamientos extraordinariamente costosos, mas
cuando se asocian a procedimientos de rehabilitacion, discapacidad y gastos indirectos. El

. , . . . . 35
impacto econdomico en los sistemas de salud y la sociedad es considerable.

En un estudio realizado en el 2006 en Europa reporta que a medida que la enfermedad
progresa, mayor y mas significativo es el crecimiento de los costos sanitarios. El paciente

con EM pierde el equivalente a 3 a 4 meses completos cada afio, mientras que la carga



economica de le EM debido a los costos de cuidados médicos van desde 18,000 a 62,000
euros por afio. Lo que representa un importante coste econémico de la enfermedad para los
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pacientes, sus familias, los sistemas nacionales de salud y la sociedad en general.

CALIDAD DE VIDA

La determinacion del estado de salud o enfermedad de los individuos se ha centrado en
métodos objetivos basados en la elaboracion e implementacion de medidas, tales como
marcadores bioquimicos, fisioldgicos y anatomicos o empleando el uso de indicadores
epidemioldgicos para caracterizar una poblacion. Sin embargo estas medidas no valoran la
calidad de vida o estado de salud individual en funcion de la definicion de salud planteada
por la Organizacion Mundial de la Salud: “un estado de completo bienestar fisico, psiquico

y social y no meramente la ausencia de enfermedad”

La medicion de salud va mas alla de los usuales indicadores de morbilidad y mortalidad, la
esperanza de vida y los afios de vida potencialmente perdidos. Sin embargo para estimar el
perfil de salud se debe tener en cuenta la enfermedad, la discapacidad y la muerte de las
personas. En nuestro tiempo la definicion de salud adopta nuevos elementos, los cuales
dentro de su estimacion incorpora otros sectores que de una u otra forma inciden en el
resultado de salud de la comunidad. Por lo tanto, se reconoce que la salud es la resultante
de la interaccion de multiples factores: sociales, econdmicos, politicos, culturales,

biolégicos, psicolégicos y ambientales. >’

La calidad de vida (CdV) evalua diferentes areas de la vida del individuo, que pueden ser

afectadas por la presencia de una enfermedad y usualmente no cuantificadas por los



indicadores clésicos, lo que ayuda a un mayor conocimiento de la historia natural de las

enfermedades. >’

El desarrollo del estudio de CdV y de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)
correspondid a la necesidad de més y mejores indicadores clinicos, variables susceptibles
de medicion que evaluan el nivel de salud y sus cambios, en un individuo o en una
poblacion determinada. Esta necesidad se ha asociado al aumento de la esperanza de vida,

y al aumento en la prevalencia de enfermedades cronicas degenerativas o invalidantes. **

La OMS define a la calidad de vida como “La percepcion del individuo sobre su posicion
en la vida dentro del contexto cultural y sistema de valores en el que vive y con respecto a
sus objetivos, expectativas, estandares e intereses” Este concepto multidimensional engloba
la salud fisica, la capacidad funcional, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las
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relaciones sociales y las creencias personales desde una evaluacion subjetiva.

La descripcion de CVRS, es muy amplia y no existe un consenso sobre su definicion.
Puede identificarse como un concepto que representa las respuestas individuales a los
efectos fisicos, mentales y sociales que la enfermedad y su tratamiento, producen en la vida
diaria, lo cual influye sobre la medida en que se puede conseguir satisfaccion personal con

las circunstancias de la vida.

La calidad de vida relacionada con la salud incorpora la percepcion del paciente como una
necesidad en la evaluacion de resultados en salud. Como vive la gente sus problemas de
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salud y como se pueden intentar corregir estos.

En los servicios de salud la CVRS es una variable de interés. Tiene una asociacion clara y
consistente con la mortalidad, la hospitalizacion, utilizacién de los servicios de atencioén
primaria y consumo de recursos sanitarios. Es también la comprobacion empirica de que su
asociacion con los indicadores fisiopatoldgicos de una enfermedad utilizados con mas
frecuencia en la clinica es débil o en el mejor de los casos moderada. Ademas se convierte

en un objetivo terapéutico especialmente en pacientes con una esperanza de vida limitada, o



cuando la terapia no busca tanto la mejoria bioldgica sino un incremento del afrontamiento

o del adaptacién del paciente a la enfermedad. *'

Medida de calidad de vida
Las medidas de CVRS evaluan una amplia gama de dimensiones y han sido disefiadas para
ser aplicadas a todo tipo de pacientes con diferentes patologias y en el &mbito poblacional a

fin de comparar y evaluar las diferentes variaciones del estado de salud. *’

La importancia de esta medicion permite destacar el estado funcional del paciente que
refleje su salud fisica mental y social. Ademas de ofrecer una medicion de una variable de

expresion tipo subjetivo y poder obtener un valor cuantitativo.’’

Las dimensiones que son importantes para la medicion de la CVRS son el funcionamiento
social, fisico, cognitivo, la movilidad y el cuidado personal, asi como el bienestar
emocional.

Algunos componentes de estos componentes no pueden ser observados directamente, €stos
se evaluan a través de cuestionarios que contienden grupos de preguntas. Cada pregunta
representa una variable que aporta un peso especifico a una calificacion global, para un
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factor o dominio.

Se han disefiado diversos instrumentos para establecer una aproximacion a la medicion de

la CVRS. Estos instrumentos se dividen en genéricos y especificos.

Los instrumentos genéricos van a medir diferentes dimensiones de la CVRS (funcion fisica,

funcidn cognitiva, funcidn social, funcion psicologica, bienestar general) y van a permitir



comparar estados de salud entre pacientes con diferentes patologias y distintas co-
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morbilidades y factores de riesgo asociados ** +*

Estos instrumentos aportan informacion descriptiva, predictiva o evaluativa de un individuo
o grupos de individuos a manera de puntuacion que resume en cada dimension la
puntuacion obtenida y al aplicar diferentes estrategias para interpretar la suma global, a fin

de caracterizar el perfil de salud del sujeto. ***

Los especificos incluyen dimensiones que van a ser afectados por una enfermedad
especifica o en un tipo de pacientes particulares, y por lo tanto, es esperable que presente
una mayor sensibilidad al cambio que los genéricos, aunque consta de no poder efectuar

comparaciones CVRS entre pacientes con diferentes patologias. **

Calidad de vida en EM
El estudio de calidad de vida en la Esclerosis multiple permite valorar el impacto global de

la enfermedad y el efecto del tratamiento empleado.

Para la valoracion de la CdV en estos pacientes se han utilizado instrumentos clasificados
como genéricos y especificos. Los primeros se dividen en los que se pueden aplicar a la
poblacion general y los utilizados en los pacientes con enfermedades cronicas. Mientras
que los segundos se han disefiado especialmente para evaluar la calidad de vida de los
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pacientes con EM.

Los cuestionarios genéricos y especificos empleados en la EM se mencionan en la siguiente

tabla:
Genéricos Especificos
Health Survey (SF-36) Multiple Sclerois Quality of Life (MSQOL-
54)
Euro Quality of Life-5D (QO-5D) Multiple Sclerosis Self-Care Activities of
Caily Living (MS-ADL)




Health Utilies Index (HUI), Functional Assessment Multiple Sclerosis

(FAMS)
Functional Assestment of Chronic Iliness Quality of Life Index-Multiple Sclerosis
Therapy (FACIT) (QLI-MS)
Disability and Impact Profile (DIP). Quality of Life Questionare for Multiple

Sclerosis (QOLQ for MS)

Entre la escalas de calidad de vida las mas ampliamente utilizadas en EM se encuentran el
SF-36 y el MSQOL-54, y los instrumentos traducidos y validados en espafiol son el SF-36
y el FAMS. *

El Cuestionario de Salud SF-36 estd compuesto por 36 preguntas que valoran los estados
tanto positivos como negativos de la salud.

El cuestionario final cubre 8 escalas. funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general,
vitalidad, funcién social, rol emocional y salud mental, que representan los conceptos de
salud y los aspectos mas relacionados con la enfermedad y el tratamiento. Incluye un
reactivo que explora los cambios experimentados en el estado de salud en el ultimo afio.
Las dimensiones del SF-36 estan ordenadas de forma que a mayor puntuacion mejor es el
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estado de salud. *
El contenido de las ocho escalas se resume de la siguiente manera >’

- Funcion Fisica: mide el grado en que la salud limita las actividades fisicas, tales como el
auto cuidado, caminar, subir escaleras, inclinarse, tomar o llevar cargas y la realizacion de

esfuerzos moderados e intensos.

- Rol Fisico: valora el grado en el que la salud fisica interfiere en el trabajo y en otras
actividades diarias lo que incluye rendimiento menor que el deseado, la limitacion en tipo

de actividades realizadas o en la dificultad en la realizacion de actividades.

- Dolor corporal: valora la intensidad de dolor y su efecto en el trabajo habitual, tanto fuera

de casa como en ésta



- Salud General: proporciona una valoracion personal de la salud que incluye la salud

actual, las perspectivas de salud en el futuro y la resistencia a enfermarse.

- Vitalidad: cuantifica el sentimiento de energia y vitalidad frente al sentimiento de

cansancio o agotamiento.

- Funcién Social: mide el grado en el que los problemas de salud fisica o emocional

interfieren en la vida social habitual

- Rol Emocional: valora el grado en el que los problemas emocionales interfieren en el
trabajo u otras actividades diarias, lo que incluye la reduccion en el tiempo dedicado a
esas actividades, el rendimiento menor que el deseado y una disminucion del cuidado al

trabajar

- Salud Mental: mide la salud mental general, lo que incluye la depresion, la ansiedad, el

control de la conducta y el control emocional.

El cuestionario ha sido utilizado en México con buenos resultados, siendo consistente en su

validez y confiabilidad de forma satisfactoria. *°

VIII. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Esclerosis Multiple (EM) es con excepcion de los traumatismos, la causa mas comun de
alteraciones neuroldgicas en adultos jovenes, que ocasiona discapacidad y limitacién
funcional. Se caracteriza por inflamacién cronica y desmielinizacion a nivel del sistema
nervioso central mediado por inmunidad. Su presentacion clinica es muy variable, con
ataques recurrentes y multifocales de signos y sintomas neurologicos con grados variables

de recuperacion.

Hasta el momento no hay tratamiento curativo para la EM, su terapéutica se basa en tratar
de modificar el curso de la enfermedad, prevenir la discapacidad a corto plazo y la

rehabilitacion de secuelas.

A medida que la enfermedad progresa los pacientes presentan grados variables de

discapacidad lo que afecta negativamente su capacidad productiva y calidad de vida



La Calidad de Vida es un concepto que representa las respuestas individuales a los efectos
fisicos, mentales y sociales que la enfermedad y su tratamiento producen en la vida
cotidiana de los pacientes. Mediante su evaluacion nos permite identificar problemas
funcionales y emocionales no detectados en la evaluacién clinica convencional. Las
medidas de calidad de vida son de utilidad, tanto en la evaluacion diagnostica, como en la

valoracion de las necesidades de recursos de atencion y tratamiento de los pacientes.

La evaluacion de la calidad de vida en los pacientes con EM proporciona informacion del
impacto global de la enfermedad y permite reconocer la autopercepcion de la mejora o

deterioro de su estado funcional para cuantificar en forma efectiva sus problemas de salud.

En nuestro pais no se han realizado estudios para determinar la calidad de vida de los
pacientes con esclerosis multiple. Y pocos son los que reportan las caracteristicas

epidemioldgicas de le EM en nuestra poblacion.
Por lo anterior me planteo la siguiente pregunta:

(Cuales son las caracteristicas epidemiolédgicas y la calidad de vida de los pacientes con

Esclerosis Multiple en el HGR No. 1 de Morelia Michoacan?

IX.JUSTIFICACION

La Esclerosis Multiple es una enfermedad cronica degenerativa, que afecta principalmente

a adultos jovenes, ocasionando discapacidad laboral y limitacion funcional.

Conocer las caracteristicas epidemiologicas de la EM en nuestra poblacion puede contribuir
a un mejor conocimiento de la enfermedad en nuestro medio y asi sustentar un diagnostico
temprano ya que se ha establecido que puede existir un retraso en el diagnostico y su
consecuente tratamiento, lo que implica menor resultado terapéutico y mayor incapacidad

del paciente a largo plazo.

Debido a la repercusion que tiene la EM en el entorno familiar, social y laboral, asi como

la incapacidad que presentan los pacientes es importante valorar su calidad de vida.



La calidad de vida basada en medir en el individuo, aspectos relacionados con las
dimensiones mental, fisica y social y la percepcion de salud general que impactan de forma
especial en la vida del paciente, nos permite identificar problemas funcionales y
emocionales no detectados en la evaluacion clinica tradicional, asi como valorar el impacto

global de la enfermedad y los efectos del tratamiento en el mismo

Identificar los factores que influyen en la calidad de vida relacionada con la salud es
primordial como contribuciéon a la toma de decisiones por parte de los médicos en la

gestion de cuidados del paciente y en el tratamiento.

En nuestra regiéon (Michoacan) se desconocen los aspectos epidemiologicos de los
pacientes con esclerosis multiple del IMSS, pues no se ha realizado ninglin estudio para
evidenciarlos. Asi mismo no se ha realizado hasta la fecha en nuestro pais un estudio que
evalué¢ la calidad de vida de los pacientes con esta enfermedad lo que puede ser
trascendental para identificar factores que influyen en la percepcion del paciente respecto a
su enfermedad y grado de discapacidad, y asi mismo tomar decisiones para mejorar la

atencion por parte de los médicos de primer nivel.

X. OBJETIVOS

Objetivo general:
* Conocer las caracteristicas epidemiologicas y la calidad de vida de los pacientes con

esclerosis multiple.

Objetivos especificos:
» Conocer las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con EM.
» Conocer las caracteristicas clinicas de los pacientes con EM.
* Determinar los aspectos de la calidad de vida que se encuentran mas afectados en los
pacientes con esclerosis multiple.

» Identificar la calidad de vida en relacion con las variables sociodemograficas



- Establecer la calidad de vida en relacion con las variables clinicas y grado de

discapacidad.

XI. MATERIAL Y METODOS

Diseiio del estudio

Estudio transversal, descriptivo tipo encuesta

Poblacion de estudio

Se incluyeron a todos los pacientes con diagnostico de EM que acudieron a atencion
médica a la consulta externa del servicio de Neurologia del Hospital Regional No. 1 del
Instituto Mexicano del Seguro Social Delegacion Michoacéan, en el periodo comprendido

entre el 01 de enero del 2008 y el 28 de febrero del 2009.

Técnica de Muestreo



Muestreo no probabilistico por conveniencia

Tamaiio de la muestra
Para este estudio se tomo a todos los pacientes que fueron atendidos en la consulta externa
de neurologia que cumplieron con los criterios de inclusion. Se entrevistaron un total de 56

pacientes.

Criterios de Seleccion

*  Criterios de inclusion
* Derechohabientes del Instituto Mexicano del Seguro Social
* Que acudieron a la consulta de Neurologia del HGR No. 1 Delegacion Michoacan.
* Con diagnéstico de EM remitente recurrente, primariamente progresiva o
secundariamente progresiva.
* Ambos sexos
* Cualquier edad

* Que hayan firmado carta de consentimiento informado

*  Criterios de no inclusion
* Pacientes que no cumplieron con los criterios diagnosticos para EM remitente
recurrente, primariamente progresiva y secundariamente progresiva.

* Pacientes que no desearon participar en el estudio.

*  Criterios de eliminacion
Para la encuesta de calidad de vida
* Menores de edad
* Grado de discapacidad mayor de 9
* Pacientes con deterioro cognitivo
* Pacientes que una vez hecha la encuesta epidemioldgica no pudieron localizarse

para la aplicacion de la encuesta de calidad de vida.



Variables del estudio

Dependiente:

Caracteristicas epidemiolégicas y calidad de vida

Independiente:

Esclerosis Multiple

Metodologia

Se disefi6 un formato de recoleccion de datos especifico para este estudio, de las
caracteristicas epidemiologicas de la Esclerosis Multiple, el cual incluyd variables
sociodemograficas, hereditarias, clinicas y terapéuticas relacionadas con la enfermedad.

(Anexo 1).

Para la recopilacion de datos se entrevistd a todos los pacientes que cumplieron con los
criterios de inclusion y que acudieron a la consulta de Neurologia del HGR No. 1
Delegacion Michoacan, en el periodo comprendido entre el 01 de enero del 2008 y el 28 de

febrero del 2009.



A cada paciente se evaluo su grado de discapacidad de acuerdo a la escala ampliada de

estado de discapacidad (EDSS) de Kurtzke (Anexo 2)

Posteriormente se localizo via telefonica a los pacientes encuestados y fueron citados para
evaluar su calidad de vida mediante la auto-administracion del cuestionario de salud SF-36
version espafiola 1.4 (Anexo 3). A los pacientes que no acudieron a su cita, les fue aplicado

el instrumento via telefOnica.

El cuestionario de Salud SF-36 estd compuesto por 36 preguntas (items) que valora los
estados tanto positivos como negativos de la salud, cubre 8 escalas: Funcion fisica, Rol
fisico, Dolor corporal, Salud general, Vitalidad, Funcién social, Rol emocional y Salud

mental.

Adicionalmente el SF-36 incluye un item de transicién que pregunta sobre el cambio en el
estado de salud general respecto al afio anterior. Este item no se utiliza para el calculo de
ninguna de las escalas pero proporciona informacion util sobre el cambio percibido en el

estado de salud durante el afio previo a la administracion.

Los items del cuestionario son distribuidos en las diferentes escalas de la siguiente forma:

ESCALA REACTIVOS
Funcionamiento fisico 3,4,56,7,8,9,10, 11, 12
Rol fisico 13,14, 15y 16
Dolor corporal 21y 22

Salud general 1,33,34,35y 36




Vitalidad 23, 27,29, 31

Funcionamiento social 20y 32
Rol emocional 17,18, 19
Salud mental 24, 25, 26, 28 y 30

Para cada dimension, los items son codificados, agregados y transformados en una escala
b 2
. . 4
que tiene un recorrido desde 0a 100" Tomando en cuenta que 0 es el peor estado de salud,

y 100 el mejor estado de salud.

Se clasifico a los pacientes de la muestra para su analisis en grupos de acuerdo a la edad, el
género, el estado civil, la forma clinica, el tiempo de evolucion y el grado de discapacidad,
para evaluar la relacion entre la calidad de vida y las variables sociodemograficas vy

clinicas.

De acuerdo a las caracteristicas encontradas en la muestra. Se establecieron 4 grupos de
edad de 10 afios, 3 grupos de estado civil catalogados en solteros, casados, separados o
divorciados, 3 grupos acorde a la forma clinica actual en remitente recurrente,
primariamente progresiva y secundariamente progresiva, 3 grupos de 5 afios en base a al
tiempo de evolucion de la enfermedad, y tres grupos segun sus puntuaciones en la escala de
Kurtzke (EDSS): de 0 a 3 incapacidad minima, de 3,5-5,5 incapacidad moderada, mayor de
6 incapacidad grave.

Analisis estadistico

Para el andlisis descriptivo de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la

poblacion de estudio, se utiliz6 media, desviacion estandar, frecuencia y porcentaje.

Se establecid las diferencias mediante la t de Student entre las puntuaciones de los ocho

dominios del SF- 36 y el género.



Mediante el andlisis de varianza factorial ANOVA se establecid la asociacion entre las
dimensiones de SF-36 y los grupos de edad, estado civil, la forma clinica de EM, tiempo de

evolucion de la enfermedad y el grado de discapacidad.

Las cifras estadisticamente significativas fueron aquellas para las cuales se asocié el

p_valor < 0.05.

El procesamiento de los datos fue llevado a cabo mediante el paquete estadistico para las

ciencias sociales SPSS para Windows version 15.0.

Consideraciones éticas

El presente estudio fue autorizado por el comité local de investigacion 1602 con nimero de
registro 2008-1602-38. Su planeacion y realizacion fue de acuerdo a lo normado
internacionalmente en la Declaracion de Helsinki: A los pacientes se les explicd el
protocolo y se solicito consentimiento informado por escrito (Anexo 4). Y con lo normado
en el reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion de México, de

acuerdo a esta se clasificd como un estudio sin riesgo por tratarse de una encuesta.

XII. RESULTADOS
Se entrevistaron un total de 56 pacientes, cuya edad promedio fue de 37.02 + 13.34 afios
(rango de 10 a 60), la distribucion por sexo fue 38 mujeres (67.9%) y 18 hombres (32.1%).

De los cuales 33 (58.9%) casados, 18 (32.1%) son solteros y 5 (8.9%) son separados o

divorciados.



La escolaridad de los pacientes fue de licenciatura en 24 (42.9%), preparatoria o carrera

técnica 17 (30.4%) primaria 8 (14.3%), secundaria 7 (12.5%).

Se encontr6 que 21 pacientes (37.5%) no realizaban actividad laboral, secundario a

discapacidad ocasionada por la enfermedad.

De los pacientes estudiados; 42 (75.0%) vive en Morelia y el resto se distribuye en
geograficamente en varios lugares del estado. Cuadro No. I. Todas las poblaciones se

ubican entre 18°47 y 19°54 latitud norte y entre 100°10 y 103°10 longitud oeste.

Cuadro No. I Distribucion geografica de los casos de EM del HGR No.1 Delegacion

Michoacan
Municipio No. de Porcentaje
Ario de Rosales 1 1.8 %
Ciudad Hidalgo 1 1.8 %
Coalcoman 1 1.8 %
Maravatio 1 1.8 %
Morelia 42 75 %
Periban 1 1.8 %
Purépero 1 1.8 %
Puruandiro 1 1.8 %
Santa Clara del Cobre 1 1.8 %
Santiago Cogirupo 1 1.8 %
Tacambaro 1 1.8 %
Tlapujahua 1 1.8 %
Uruapan 2 3.6 %
Zitacuaro 1 1.8 %
Total 56 100%

La edad promedio del inicio de la enfermedad fue de 28.93 + 11.81 y el tiempo para

concluir el diagnostico fue de 3.36 + 5.3 afios.
Los afios de evolucion en promedio fue de 5.7 + 3.86. (rango de 1 a 15).

La forma clinica remitente recurrente se encontr6 en 44 (78.5%), la primariamente

progresiva en 2 (3.6%) y la secundariamente progresiva en 10(17.8%) de los pacientes.



Entre los sintomas mas frecuentemente descritos como primera manifestacion se encontro:
la debilidad de miembros pélvicos en 8 (14.2%) de los pacientes, después la paraparesia en

6 (10.7%), hemiparesia en 5 (8.9%) y neuritis optica en 5 (8.9%). Cuadro No. II

Cuadro No. II Sintomas de primera manifestacion de los pacientes con EM del HGR

No.1 Delegacion Michoacan

No. de Porcentaje
Alteraciones del equilibrio 1 1.8 %
Cefalea 2 3.6 %
Debilidad MP 8 14.2 %
Debilidad MT 1 1.8 %
Diplopia 2 3.6 %
Disartria 1 1.8 %
Espasticidad MP 1 1.8 %
Hemiparesia 5 8.9 %
Neuritis Optica 5 8.9 %
Paralisis facial 2 3.6 %
Paraparesia 6 10.7 %
Monoparesia 3 53%
Parestesias MP 4 7.1 %
Parestesias MP 4 7.1 %
Sindrome medular 1 1.8 %
No recuerda 10 17.8 %
Total 56 100%

De los 56 pacientes entrevistados se excluyo a 13 pacientes ya que no cumplieron con los
criterios de seleccion para la aplicacion del cuestionario de salud SF-36. Quedando una

muestra total de 43 pacientes para la evaluacion de calidad de vida.

Para evaluar la relacion entre las puntuaciones del SF-36 y las variables sociodemograficas

y clinicas los 43 pacientes de la muestra se clasificaron en grupos de acuerdo al género,



edad, estado civil, forma clinica de EM, tiempo de evolucion de la enfermedad y grado de
discapacidad de Kurtzke.

Los resultados de esta distribucion son los siguientes:

De acuerdo al genero se encontr6 a 14 hombres (33%) y 29 mujeres (67%)

La media de edad de los pacientes de la encuesta fue de 39.40 + 13.16 (rango de 18 a 60),
se categoriz6 la edad en 4 grupos de 10 afios: de 18 a27,de 28 a37,de 38 a47 yde 48 y

mas. Figura No. 1
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Figura No. 1 Distribucion de la muestra de los pacientes con EM del HGR No. 1

Delegacion Michoacan en la encuesta de CdV

La clasificacion por estado civil quedd en tres grupos: solteros, casados y separados.

Distribuyéndose la muestra en 14, 26 y 3 pacientes respectivamente para cada grupo Figura
No.2



separado 3

casado 26

soltero 14

Figura No. 2 Distribucion de la muestra de los pacientes con EM del HGR No. 1

Delegacion Michoacan en la encuesta de CdV por grupos de estado civil

Los pacientes se distribuyeron de acuerdo a la forma clinica de EM en tres grupos:

Recurrente remitente, Primariamente progresiva y Secundariamente progresiva. Figura No
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Figura No. 3 Distribucion de la muestra de los pacientes con EM del HGR No. 1
Delegacion Michoacan en la encuesta de CdV en grupos por forma clinica
El tiempo de evolucion de la enfermedad promedio fue de 5.7 + 3.8 afios (rango de 1 a 15);
se categorizd quinquenios, quedando tres grupos: de 1 a5,de 6a 10 yde 11 a 15 afios.

Figura 4
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1 a5 afios 6 a 10 afios 11 a 15 afios

Tiempo de evolucién

Figura No. 4 Distribucion de la muestra de los pacientes con EM del HGR No. 1

Delegacion Michoacan en la encuesta de CdV en grupos por tiempo de evolucion

Por ultimo se clasifico a los pacientes de nuestra muestra segin su puntuacion en la escala
de Kurtzke (EDSS) en tres grupos: de 0 a 3 incapacidad minima, de 3,5 a 5,5 incapacidad
moderada y mayor de 6 incapacidad severa. El nimero de pacientes del primer grupo fue de

21, para el segundo grupo fueron 14 y para el tercero 8 pacientes. Figura 5

NUmero de casos

EDSS 0-3 EDSS 3,5-5,5 EDSS > 6

Figura No. 5 Distribucion de la muestra de los pacientes con EM del HGR No. 1

Delegacion Michoacan en la encuesta de CdV en funcion de la puntuacion EDSS



De manera general se establecio la puntuacion media de los dominios del SF- 36, en los 43
pacientes encuestados, los puntajes promedio mayores se encontraron en los dominios de
funcion social y salud mental. (64.24 + 3.68, 64.09 + 2.49 respectivamente). Mientras que
el rol emocional y la salud general presentaron los puntajes medios menores (47.28 =+
7.29, 50.00 + 1.40) Cuadro No. III

Cuadro No. III Puntuacion media de los dominios del SF-36 de pacientes con EM del

HGR No. 1 Delegacion Michoacan

Dominio n=43

X+ E.E
Funcion Fisica 61.16 + 5.54
Rol Fisico 61.62 + 7.17
Dolor Corporal 74.67 + 3.83
Salud General 50.00 = 1.40
Vitalidad 57.32 £ 2.74
Funcion Social 64.24 = 3.68
Rol Emocional 47.28 = 7.29
Salud Mental 64.09 + 2.49




Calidad de vida y género

Se establecieron las diferencias entre el género y los dominios de la encuesta de salud SF-
36 por medio de la t de Student en modelo independiente. Se encontré que no existen

diferencias estadisticamente significativas en los dominios de SF-36 por género.

Observamos que en los hombres la mayor puntuacion se encuentra en el dominio de salud
mental 65.71 + 4.3 y la puntuacién mas baja en la funcion fisica 47.14 + 11.1. Mientras
que en las mujeres el dolor corporal tiene la mayor puntuacion media 79.00 + 4.3 y el rol

emocional la puntuacion menor 47.12 £+ 9.2. Cuadro No. IV.

Cuadro No. IV Calidad de vida en sus dominios (SF-36) por género de pacientes con

EM del HGR No. 1 Delegacion Michoacan

Masculino Femenino
Variable n=14 n=29 t Sig.

X + E.E X + E.E
Funcion Fisica 47.14 £ 11.1 67.93 £ 5.9 -1.805 .078
Rol Fisico 50.00 + 12.5 66.96 + 9.0 -1.085 .265
Dolor Corporal 65.71 = 7.1 79.00 = 4.3 -1,655 .105
Salud General 5092 £ 2.4 49.55 + 1.7 456 .651
Vitalidad 55.35 £ 5.6 58.27 £ 3.0 -.494 .624
Funcion Social 58.92 + 7.7 66.81 + 3.9 -1,002 322
Rol Emocional 47.61 £ 11.9 47.12 £ 9.2 .031 975
Salud Mental 65.71 £ 4.3 63.31 £ 3.1 446 .658




Calidad de vida y edad

Por grupos de edad se encontr6 diferencias significativas, en los dominios de funcion fisica,

rol fisico, y salud general. Cuadro No. IV

En la funcion fisica el grupo de 28 a 37 tuvo el puntaje promedio mas alto 78.75 + 9.1,

mientras que el grupo de 48 y mas presento el promedio mas bajo 43.12 £9.5.

Para el rol fisico nuevamente el puntaje mayor estuvo en el grupo 28 a 37 con 96.87 + 7.3,

el grupo con menor puntaje fue el de 38 a 47 con 40.62 + 16.3.

En la escala de salud general el mejor puntaje promedio fue para el grupo de 38 a 37 (55.50

+ 2.2) y el grupo con menor promedio de puntaje fue el de 38 a 47 afos.

De manera general se observo que el grupo de 28 a 37 tiene mejor puntaje promedio en

todos los dominios con excepcion de la vitalidad en el que el grupo de 18 a 27 obtuvo

mayor puntuacion; mientras que las puntuaciones mas bajas de casi todos los dominios se

establecieron en el grupo de 38 a 47, solo en la funcidn fisica y el rol emocional el grupo de

48 y mas, obtuvo el menor puntaje.

Cuadro No. V ANOVA por Grupos de Edad en sus dominios (SF-36) de pacientes con
EM del HGR No. 1 Delegacion Michoacan

18 a 27 28 a 37 38 a47 48 aiios y
anos anos anos mas
Variable F Sig.
n=11 n=8 n=8 n=16
X + E.E X + E.E X + E.E X + E.E
Funcion Fisica 77.27 78.75 + 57.50 + 43.12 £ 9.5 3.088 .038*
10.6 9.1 10.1
Rol Fisico 72.72 % 96.87 = 40.62 = 48.43 + 12.5 2.937  .045*
14.0 7.3 16.3
Dolor Corporal 80.63 = 84.00 = 68.00 + 69.25 + 74  1.008 .400
8.2 6.5 5.0
Salud General 53.45 55.50 = 45.75 47.00 £ 2.5 2979 .043*
2.7 2.2 2.1
Vitalidad 64.09 = 63.75 = 46.48 + 54.68 + 4.0 2.004 .129
6.5 6.1 4.2
Funcion Social 70.45 + 76.56 =+ 56.25 + 57.81 £ 49 1.681 .187
8.9 6.8 8.8
Rol Emocional 60.60 75.00 £16.3 33.33 £ 31.25 £+ 11.1 2.174 .106
14.7 15.4




Salud Mental 65.45 + 71.00 + 58.00 + 4.8 62.75 + 41 .897 451
5.4 5.5

* Cifra estadisticamente significativa (p<0.05)

Calidad de vida y estado civil
En los grupos de estado civil las puntuaciones medias del dominio de salud general
mostraron significancia estadistica. El puntaje mayor lo obtiene el grupo de solteros,

mientras que el de separados queda con la menor puntuacion.

El resto de los dominios por estado civil queda sin variabilidad significativa. Sin embargo
se puede observar que el grupo de solteros fue el que tuvo las mejores puntuaciones medias
en 7 de los 8 dominios, solo en la salud mental fue superado por los pacientes casados. De
igual manera se observo que el grupo de pacientes separados obtuvo el puntaje menor en
todos los dominios exceptuando el rol fisico en el cual el grupo de casados tiene la

puntuacién media mas baja. Cuadro No. VI

Cuadro No. VI ANOVA por Estado Civil en sus dominios (SF-36) de pacientes con
EM del HGR No. 1 Delegacion Michoacan

Soltero Casado Separado
Variable n=14 n=26 n=3 F Sig.

X + E.E X + E.E X + E.E
Funcion Fisica 7142 £+ 88 56.92 £ 7.3 50.00 £ 25.6 872 426
Rol Fisico 75.00 £114 54.80 £ 9.7 66.66 £ 33.3 .823 .446
Dolor Corporal 81.14 £ 6.5 7342 + 4.6 5533 = 21.7 1.407 257
Salud General 5457 £+ 1.8 4834 £ 1.7 43.00 £ 9.0 3.361 .045%*
Vitalidad 61.67 £ 5.2 56.53 £ 3.4 46.66 £ 6.0 .847 437
Funcion Social 7232 £ 64 6153 £ 46 50.00 £144 1.499 236
Rol Emocional 54.76 = 4487 £ 9.2 33.33 £ 3.3 321 727
Salud Mental 64.2183.3 4.9 66.15+ 2.9 4533 + 1.3 2.307 113

* Cifra estadisticamente significativa (p<0.05)




Calidad de vida y forma clinica de EM

Entre los grupos de forma clinica se observaron diferencias significativas en las

puntuaciones de los dominios de funcion fisica, rol fisico, salud general, dolor corporal,

vitalidad, y funcion social. Cuadro No. VII

Se encontré6 que el grupo de la forma recurrente remitente obtuvo el mejor puntaje

promedio para todos los dominios. (Menos el de dolor corporal en el que el grupo de

primariamente progresiva lo supera). Mientras que el grupo de secundariamente progresiva

present6 las puntuaciones mas bajas en todos los dominios.

Cuadro No. VII ANOVA por Forma clinica de EM actual en sus dominios (SF-36) de
pacientes con EM del HGR No. 1 Delegacion Michoacan

Remitente- Primariamente- Secundariamente
Recurrente Progresiva - Progresiva
. n=34 n=2 n=7 .
Variable -~ _ _ F Sig.
X+ E.E X+ E.E X+ E.E
Funcion 69.55 £ 5.3 67.50 £ 32.5 18.57 £ 12.0 7.537 .002%*
Fisica
Rol Fisico 7196 £ 7.5 50.00 =+ 50.00 14.28 + 14.2 5.099 .011*
Dolor 78.50 + 3.5 100.00 * .0 48.85 + 11.8 6.396 .004*
Corporal
Salud 51.73 = 1.7 49,50 £ 2.5 41.71 £ 3.7 3.934 .028*
General
Vitalidad 60.58 = 2.9 60.00 £ 2.9 40.71 £ 5.2 4.081 .024*
Funcion 69.48 £ 3.5 56.25 = 6.2 41.07 £ 114 4.885 .013*
Social
Rol 5294 + 50.00 + 50.00 19.04 £+ 14.2 1.495 .236
Emocional 8.2
Salud Mental 66.23 + 64.00 = 38.0 53.71 £ 3.0 1.755 .186
2.9

* Cifra estadisticamente significativa (p<0.05)




Calidad de vida y tiempo de evolucion

Los dominios que resultaron con relevancia estadistica en las puntuaciones medias entre los
grupos de tiempo de evolucion fueron la funcion fisica, rol fisico, salud general y funcién
social. Cuadro No. VIII

En la funcion fisica, salud general y funcion social el grupo con menor tiempo de evolucion
de 1 a 5 afios fue el que obtuvo el puntaje promedio mdas alto y el menor puntaje se

estableci6 en el grupo de 6 a 10 afos.

Para el rol fisico los de mejor puntaje fueron los que tienen mayor tiempo de evolucion esto

es el grupo de 11 a 15 afios y el de menor puntaje lo tuvo el grupo de 6 a 10 afios.

Encontramos que el grupo de 1 a 5 afios tuvo la mayor puntuacion media en los dominios
de funcion fisica, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social y rol emocional. El
grupo de 11 a 15 afios tuvo el mayor puntaje en el rol fisico y salud mental. Y el grupo de 6

a 10 afos tiene las menores puntuaciones en todos los dominios.

Cuadro No. VIII ANOVA por Tiempo de Evolucion en sus dominios (SF-36) de
pacientes con EM del HGR No. 1 Delegacion Michoacan

1a5anos 6a10anos 11a15

anos
Variable n=24 n=14 h=5 F Sig.

X + E.E X + E.E _

X+ E.E
Funcion Fisica 7291 £ 6.8 3892 £ 9.7 67.00 £ 9.0 4.622 .016*
Rol Fisico 7391 £ 8.9 33.92 =+ 80.00 =+ 3.969 .027*

12.7 20.0
Dolor Corporal 7883 £ 46 7264 £ 6.4 76.20 £ 124 1.069 353
Salud General 5263 £ 1.7 45.07 £ 24 5260 £ 3.3 3.313 .047%*
Vitalidad 62.08 £ 3.7 4785 £ 44 61.00 £ 4.3 .3.176 .052
Funcion Social 71.87 £ 39 50.00 £ 7.7 67.50 £ 5.0 4.235 .021%*




Rol Emocional 61.11 + 9.5 23.80 =+ 46.66 =+ 2.938 .064
11.2 22.6
Salud Mental 66.00 + 3.4 5828 + 39 71.20 + 7.4 1.551 224

* Cifra estadisticamente significativa (p<0.05)

Calidad de vida y grado de discapacidad
Se encontraron diferencias de puntuacion media con significancia estadistica entre los 3

grupos de discapacidad, y todos los dominios del SF-36. Cuadro No. IX

El puntaje promedio mayor estuvo en el grupo de menor discapacidad 0-3, y el menor

puntaje promedio fue para el grupo de mayor discapacidad >6.

Cabe destacar que el dominio de dolor corporal, fue el de mas alto puntaje promedio en los
tres grupos y en el dominio de rol emocional fue el de menor puntaje promedio para los

grupos de de discapacidad de 3.5-5.5 y >6.

Cuadro No. IX ANOVA por grado de discapacidad de Kurtzke en los dominios (SF-
36) de pacientes con EM del HGR No. 1 Delegacion Michoacan

EDSS 0-3 EDSS 3.5-5.5 EDSS > 6
Variable n=21 n=14 n=8 F Sig.
X + E.E X + E.E X + E.E
Funcion Fisica 80.95 + 5.6 57.85 + 8.3 15.00 + 8.5 16.941 .000*
Rol Fisico 7750 £ 94  66.07 +12.1 12,50 + 12,5  6.188 .003*
Dolor Corporal 84.19 £ 4.0 72.35 £ 5.8 53.75 + 11.8  5.188 .010*
Salud General 54.00 £ 1.9 49.07 = 1.4 41.12 = 34 7.607 .002*
Vitalidad 67.38 £ 3.6 5142 = 3.2 41.25 £ 49 10.464 .000*
Funcion Social 76.78 = 3.9 59.82 + 5.1 39.06 + 8.9 10.876 .000*
Rol Emocional 68.25 + 40.47 £ 12.1 416 = 4.1 6.943 .003*

10.1




Salud Mental 72.57 £ 3.0 58.28 £ 4.5 52.00 + 2.2 7.755 .001*

* Cifra estadisticamente significativa (p<0.5)

XIII. DISCUSION

Este trabajo es el primer estudio que nos muestra las caracteristicas epidemioldgicas de los
pacientes con Esclerosis Multiple en el Hospital General Regional del estado de

Michoacan.

Las caracteristicas sociodemograficas encontradas son las siguientes: Afecta mayormente al
sexo femenino en razon de 2:1, mientras que en otro estado se reporta que dafia a 4 mujeres
por cada hombre °. Sin embargo este resultado concuerda con la descripcion de un estudio
multicéntrico en el pais y con la descripcion mundial. *'° Lo que podria sugerir que la

afeccion por sexos puede variar por regiones.

No existen diferencias en cuanto a la edad promedio de los pacientes 37 afos, y la
distribucion de la muestra por estado civil en la que existe una baja proporcion de divorcio
0 separacion conyugales un 8.9%, asi como el nimero de pacientes que se encuentran

inactivos a causa de la enfermedad 37.5% , con los estudios reportados en el pais. >

Un dato importante que cabe sefialar es que, al igual que en otros estudios reportados se

observo un alto porcentaje (42.8%) de pacientes con elevado nivel educativo *'%*

, esta
caracteristica no ha podido ser explicada, quizas intervengan factores como estrés, tipo de
alimentacion y horas de suefo, para el desarrollo de la enfermedad, dichos no fueron

investigados en este estudio.

Las caracteristicas clinicas de edad promedio de inicio de la enfermedad de 28 afios, el
tiempo para concluir el diagnostico de 3 afios y las formas clinicas remitente recurrente,
primariamente progresiva, secundariamente progresiva: encontradas en nuestros pacientes

. . . . 8,910
son similares a las resultados publicados previamente en el pais. =~

En nuestra poblacion el sintoma mas frecuente de primera manifestacion fue la debilidad de

miembros pélvicos, mientras que en otro reporte es la neuritis optica. *




En cuanto al estudio de calidad de vida cabe senalar que éste es el primer estudio realizado

a los pacientes con EM en el pais.

De forma general, encontramos que los pacientes con EM se ven mas afectados en su
calidad de vida en los dominios de rol emocional y salud general. Lo cual difiere a lo
reportado en estudios estadounidenses, en los que las dimensiones fisicas se ven mas
afectadas. ***

En cuanto a la calidad de vida y el género de los pacientes, no se encontraron diferencias
significativas, lo cual es consistente en otros trabajos realizados *° Esto podria indicar que

el género no tiene influencia en la percepcion del estado de salud.

Se observo que los pacientes con mayor edad, tuvieron puntuaciones significativamente

menores en las dimensiones fisicas y la salud general, lo que también se ha puntualizado en
.4 , ., . . .

otros estudios™ y podria estar en funcion no solo a la EM, sino a los cambios degenerativos

propios de la edad.

Respecto a la forma clinica, las puntuaciones peores se presentan en los pacientes con
EMSP, aunque no constituye la forma clinica de mayor severidad, se encuentra en el rango
de moderada, y cabe sefialar que en la forma mas grave, solo se encontraron 2 pacientes. Se
ha establecido una correlacion entre la mayor severidad de la enfermedad y menor

.y . s 4
puntuacion en la percepcion en el estado de salud. ¥

En otros estudios, se ha sefialado que los pacientes con enfermedades cronicas progresivas,
desarrollan habilidades para ajustar y compensar social y emocionalmente los efectos de la
enfermedad en su estado de salud ***®. Esto se ve demostrado en nuestra poblacion, en la
cual los pacientes con un tiempo medio de evolucion, presentaron los peores puntajes en las
escalas de CdV, consecutivo tal vez al periodo de aceptacion de la enfermedad y sus

consecuencias.

En nuestro trabajo encontramos una fuerte asociacion entre el grado de discapacidad y CdV
percibida por el paciente, pues la puntuacion obtenida en todos los dominios, refleja que a
mayor discapacidad menor es la CdV, dicha asociacion se ha descrito en diversos estudios

1,52 - . 4
>1-32 mientras que otros difieren de este resultado *’.



Es de resaltar que en este estudio el rol emocional tiene la puntuacién mas baja y no las

dimensiones fisicas como pudiera esperarse.

XIV. CONCLUSIONES

1. Mediante este trabajo queda demostrado que en nuestra poblacion la enfermedad
afecta a 2 veces mas a mujeres que a hombres, la edad promedio de los pacientes
fue de 37 anos, la mayor parte fueron casados, con escolaridad superior a la media
nacional, una tercera parte se encontraron inactivos a causa de la enfermedad y el
mayor numero de casos se ubico en la ciudad de Morelia. Las caracteristicas
sociodemograficas de los pacientes con EM del HGR No. 1 Delegacion Michoacan,

no difiere del perfil publicado en otros estudios mexicanos y en otros paises.

2. El alto porcentaje de pacientes con estudios de licenciatura, rasgo encontrado
también en otras publicaciones, pareceria que puede ser un factor de riesgo asociado
a la enfermedad, ligado a otras causas que no fueron investigadas en el presente

estudio.

3. La edad media de inicio de la enfermedad es de 28 anos, comenzando
principalmente con sintomas motores, algunos inespecificos, los que se traduce en

un retardo del diagndstico en promedio de 3 afios.

4. La calidad de vida de los pacientes con EM se ve mas afectada en la el Rol

emocional y en la Salud general.

5. Los pacientes de mayor edad, separados, con formas clinicas mas severas y con
tiempo de evolucion de 6 a 10 afios reportan menor calidad de vida en las

dimensiones fisicas y la salud general.



6. El mayor grado de discapacidad afecta negativamente la percepcion del estado de

salud, principalmente en las dimensiones fisicas y el rol emocional.

XV. SUGERENCIAS

Recomendamos la realizacion de una nueva encuesta a los pacientes que incluya variables
en relacion al alto indice de nivel de licenciatura encontrado en nuestro estudio tales como

factores de estrés, alimentacion, ingesta de café, horas de suefio.

Asi como nivel socioecondémico, religion, dindmica familiar, satisfaccion laboral que

pueden influir en la percepcion de la calidad de vida.

Los pacientes con los factores que interfieren con la menor percepcion de su estado de
salud, es decir, los de mayor edad, separados, forma clinica moderada, de 6 a 10 afos, y
mayor grado de discapacidad, deben recibir mas atencion y por parte del medico de primer

nivel de atencion.

Finalmente se sugiere un seguimiento de la calidad de vida en los pacientes con EM.
Ademés si se incluye variables de desenlace y presencia de brotes nos permitiria conocer
con mayor claridad si las variables sociodemograficas y clinicas, son factores pronosticos

de morbimortalidad en estos pacientes.
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ANEXO 1

ENCUESTA EPIDEMIOLOGICA ESLCEROSIS MULTIPLE EN HGR NO. 1

Nombre:

Edad:

Sexo:

Estado Civil:

Escolaridad:

Ocupacion:

Domicilio: Calle:

Colonia: C.P.
Ciudad: Estado:

Teléfono: CURP:

e-mail:

(Se encuentra actualmente activo laboralmente? : Si: No:

(Desde hace cuantos afios no trabaja o estudia?

(Cuantos afios después del Dx. de EM dejo de trabajar o estudiar?:

Lugar de Nacimiento:

Lugar o Lugares de Residencia Previos:

Lugar de Residencia Actual:

Familia o Herencia:

Familiares o Ascendencia Extranjera: No: Si:
Especificar:
Familiares o Ascendencia Indigena: No: Si:
Especificar:

Antecedente Familiar de Esclerosis Multiple: No: Si:




Especificar:

Antecedente Familiar de Enfermedades Inmunoloégicas: No:

Especificar:

Si:

Enfermedad:

Edad en la primera manifestacion:

Primera manifestacion

Edad al momento del diagnostico:

Tiempo entre el inicio y el diagnoéstico:

Tiempo de Evolucion:

Tipo de EM al inicio:

Tipo de EM actual:

Otras Enfermedades Inmunes):

Antecedente de Atopia: No Si

Especificar:

Otro Tipo de Enfermedades (Especificar):

Convivencia con Animales: No Si

Especificar:

Antecedente de Vacunacion de Hepatitis: No Si

Especificar:

Antecedentes de Varicela No Si

A que edad

Tratamiento:

Tratamientos Previos:

Tratamiento Actual:

Tratamientos Alternativos:




ANEXO 2
ESCALA EXPANDIDA DEL ESTADO DE DISCAPACIDAD O DE KURTZKE (EDSS)

Sistemas Funcionales

Funciones Piramidales:

0. Normal.

1. Signos anormales sin discapacidad.

2. Discapacidad minima.

3. Paraparesia o hemiparesia leve a moderada; monoparesia severa.

4. Paraparesia o hemiparesia marcada; cuadriparesia moderada; o monoplejia.
5. Paraplejia, hemiplejia, o cuadriparesia marcada.

6. Cuadriplejia.

V. Desconocido

Funciones Cerebelosas:

0. Normal.

2. Signos anormales sin discapacidad.

3. Ataxia leve.

4. Ataxia moderada troncal o de extremidades.

5. Incapaz de realizar movimientos coordinados debido a la ataxia.

V. Desconocido.

X. Es usado para cada niimero cuando la debilidad (grado 3 o mas en piramidal) interfiere con las

pruebas.

Funciones del Tallo Cerebral:

0. Normal.

1. Solamente signos

2. Nistagmus moderado u otra discapacidad leve.

3. Nistagmus severo, debilidad extraocular marcada, o discapacidad moderada de otros nervios
craneales.

4. Disartria marcada u otra discapacidad marcada.

5. Incapacidad para deglutir o hablar.

V. Desconocida.



Funciones Sensoriales:

0. Normal

1. Vibracion o grafestesia disminuidas unicamente, en una o dos extremidades.

2. Disminucion ligera en tacto, dolor o sentido de posicion, y/o disminucién moderada de vibracion
en una o dos extremidades; o vibratoria (o grafestesia) unicamente disminuida en tres o

cuatro extremidades.

3. Disminucién moderada en tacto, dolor o sentido de posicion y/o esencialmente perdida de
vibracion en una o dos extremidades; o leve decremento en tacto y dolor y/o moderada

disminucion en todas las pruebas propioceptivas en 3 o 4 extremidades.

4. Disminucion marcada en tacto o dolor o perdida de propiocepcion, sola o combinada, en una o
dos extremidades; o disminucién moderada en tacto o color y/o disminucion severa de la

propiocepcion en mas de dos extremidades.

5. Perdida (esencialmente) de sensacion en una o dos extremidades; o moderada disminucién en

tacto, dolor y/o propiocepcion para la mayor parte del cuerpo por debajo de la cabeza.
6. Sensacion esencialmente perdida por debajo de la cabeza.

V. Desconocida

Funciones de Intestino y Vejiga:

0. Normal

1. Vacilacion, urgencia o retencion urinaria leve.

2. Vacilacion, urgencia o retencion intestinal o vesical moderada, o incontinencia urinaria ocasional.
3. Incontinencia urinaria frecuente.

4. Necesidad de cateterizacion casi constante.

5. Perdida de funcion vesical.

6. Perdida de funcion intestinal y vesical.

V. Desconocida.



Funciones Visuales (U Opticas)

0. Normal.

1. Escotoma con agudeza visual (corregida) mayor de 20/30.
2. Peor 0jo con escotoma con agudeza visual maxima (corregida) de 20/30 a 20/59.

3. Peor ojo con escotoma grande o moderado decremento en los campos, pero con agudeza visual

maxima (corregida) de 20/60 a 20/99.

4. Peor ojo con marcado decremento de los campos y agudeza visual maxima (corregida) de

20/100 a 20/200; grado 3 mas agudeza visual méxima del mejor ojo de 20/60 o menos.

5. Peor ojo con agudeza visual maxima (corregida) menor de 20/200; grado 4 mas agudeza visual

maxima del mejor ojo de 20/60 o menos.
6. Grado 5 mas agudeza visual maxima del mejor ojo de 20/60 o menos.
V. Desconocida.

X. Es agregado a los grados 0 a 6 por la presencia de palidez temporal.

Funciones Cerebrales (O Mentales):

0. Normal

1. Solo alteracion del animo (No afecta la puntacion DSS)

2. Decremento leve de las funciones mentales.

3. Decremento moderado de las funciones mentales.

4. Marcado decremento en las funciones mentales (sindrome cerebral cronico — moderado).
5. Demencia o sindrome cerebral cronico — severo o incompetente.

V. Desconocido.

Otras Funciones:

0. Ninguna.
1. Cualquier otro hallazgo neurolégico atribuido a EM (especificar).

V. Desconocida.



La puntuacion final de la escala EDSS se obtiene a partir de los grados o puntos asignados a cada
sistema funcional, de la siguiente manera
0.

Exploracion neuroldgica normal (grado 0 en todos los sistemas funcionales (SF); se acepta funcion

mental de grado 1).

1.0

Sin discapacidad, signos minimos en un SF (es decir, grado 1 en cualquier funcién que no sea la

mental).

15
Sin discapacidad, signos minimos en mas de un SF (mds de un grado 1 en cualquier funcién que no sea

la cerebral).

2.0

Discapacidad minima en un SF (grado 2 en uno de ellos y 0 6 1 en el resto).

2.5

Discapacidad minima en dos SF (grado 2 en dos SF y 0 6 1 en el resto).

3.0

Discapacidad moderada en un SF (grado 3 en un SF y 0 6 1 en el resto), o discapacidad leve en 3 6 4

SF (grado2en 3 64 SFy 06 1 en el resto), aunque con plena capacidad de deambulacion.

35
Plena capacidad de deambulacion con discapacidad moderada en un SF (un grado 3) y grado2en 1 62

SF, grado 3 en dos SF o grado 2 en 5 SF (0 6 1 en el resto).

4.0

Plena capacidad de deambulacion sin ayuda, autosuficiencia durante un periodo maximo de 12 horas
diarias pese a una discapacidad relativamente grave de grado 4 en un SF (0 6 1 en el resto) o bien una
combinacion de grados menores que excedan los limites establecidos en los puntos anteriores.

Capacidad para andar unos 500 metros sin ayuda ni descanso.



4.5

Plena capacidad de deambulacion sin ayuda durante gran parte del dia; capacidad para trabajar la
jornada completa, a pesar de presentar ciertas limitaciones para realizar una actividad plena o necesitar
ayuda minima; caracterizado por una discapacidad relativamente grave consistente habitualmente en
grado 4 en un SF (0 6 1 en el resto) o una combinacion de grados menores que excedan los limites de

los puntos anteriores. Capacidad para andar unos 300 metros sin ayuda ni descanso.

5.0

Capacidad para andar unos 200 metros sin ayuda ni descanso. Discapacidad lo suficientemente grave
como para afectar a la actividad diaria habitual (por ejemplo, para trabajar la jornada completa sin
medidas especiales). Equivalente a un grado 5 en un solo SF y 0 6 1 en el resto, o una combinacién de

grados menores que suelen superar las especificaciones del punto 4.0.

55
Capacidad para andar unos 100 metros sin ayuda ni descanso; discapacidad lo suficientemente grave
como para impedir la actividad diaria habitual. (Equivalente a un grado 5 en un solo SFy 0 6 1 en el

resto o una combinacion de grados menores que suelen superar a los del punto 4.0).

6.0
Necesidad de ayuda ocasional o constante unilateral (baston, muleta o corsé) para andar unos 100

metros con o sin descanso (Equivalente a combinaciones de mas de dos grados 3 en los SF).

6.5
Necesidad de ayuda bilateral constante (bastones, muletas o corsé) para andar unos 20 metros sin

descansar. (Equivalente a combinaciones de més de dos grados 3 en los SF).

7.0

Incapaz de andar mas de 5 metros incluso con ayuda; limitado esencialmente a permanecer en silla de
ruedas; capaz de desplazarse solo en la silla de ruedas y de levantarse de ella; permanece en la silla de
ruedas unas 12 horas diarias. (Equivale a combinaciones de mas de un grado 4 en los SF y, muy

raramente, a un grado 5 de la funcion piramidal unicamente).



7.5
Incapaz de dar unos cuantos pasos; limitado a permanecer en silla de ruedas; puede necesitar ayuda
para levantarse de la silla; capaz de desplazarse solo en la silla, aunque no todo el dia; puede necesitar

una silla de ruedas con motor. (Equivale a combinaciones de mas de un grado 4 de los SF).

8.0
Limitado esencialmente a estar en cama o sentado o a ser trasladado en silla de ruedas, aunque puede
permanecer fuera de la cama gran parte del dia; capaz de realizar gran parte del aseo personal; puede

utilizar las manos eficazmente. (Equivale a combinaciones de grado 4 en varios sistemas).

8.5
Limitado a permanecer en cama gran parte del dia; puede utilizar parcialmente las manos y realizar

algunas labores de aseo personal. (Equivale a combinaciones de grado 4 en varios sistemas).

9.0

Paciente encamado e invalido; puede comunicarse y comer. (Equivale a combinaciones de grado 4 en la

mayoria de los sistemas).

9.5
Paciente encamado e invalido total, incapaz de comunicarse eficazmente y de comer o de deglutir.

(Equivale a combinaciones de grado 4 en casi todos los sistemas).

10.0
Muerte por EM.
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ANEXO 4

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y Fecha:

Por medio de la presente acepto participar en el protocolo de investigacion titulado:_Caracteristicas
epidemiolgogicas y calidad de vida en los pacientes con esclerosis multiple del HGR No. 1 Delegacion
Michoacan.

Registrado ante el Comité Local de Investigacion o la CNIC con el nimero: R-2008-1602-38

El objetivo del estudio es: Conocer las caracteristicas epidemioldgicas y calidad de vida de los
pacientes con Esclerosis Multiple del HGR No. 1 Delegacion Michoacan.

Se me ha explicado que mi participacion consistird en: contestar un cuestionario acerca de las
caracteristicas de mi enfermedad

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles riesgos, inconvenientes, molestias y
beneficios derivados de mi participacion en el estudio, que son los siguientes: sin riesgos

El Investigador Responsable se ha comprometido a darme informacién oportuna sobre cualquier
procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso para mi tratamiento, asi como a
responder cualquier pregunta y aclarar cualquier duda que le plantee acerca de los procedimientos que
se llevaran a cabo, los riesgos, beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la investigacion o con
mi tratamiento.

Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento en que lo considere
conveniente, sin que ello afecte la atencidon médica que recibo en el Instituto.

El Investigador Responsable me ha dado seguridades de que no se me identificara en las presentaciones
o publicaciones que deriven de este estudio y de que los datos relacionados con mi privacidad seran
manejados en forma confidencial. También se ha comprometido a proporcionarme la informacion
actualizada que se obtenga durante el estudio, aunque esta pudiera cambiar de parecer respecto a mi
permanencia en el mismo.

Nombre y firma del paciente

Nombre, firma y matricula del Investigador Responsable.

Testigos




CUESTIONARIO DE SALUD SF-36
VERSION ESPANOLA 1.4 (junio de 1999)

INSTRUCCIONES:

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre
su salud. Sus respuestas permitiran saber cOmo se encuentra
usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades

habituales

Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no estd seguro/a
de como responder a una pregunta, por favor conteste lo que le

parezca mas cierto.

Copyright© 1995 Medical Outcomes Trust

All rights reserved.
(Version 1.4, Junio 1.999)
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Unidad de Investigacion en Servicios Sanitarios
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Tel. + 34 322110 09
ax. + 34 3 221 32 37
E-mail: pbarbas@imim.es
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MARQUE UNA SOLA RESPUESTA

1. En general, usted diria que su salud es:
1 L1 Excelente
2 [ Muy buena
3 [] Buena
4 [1 Regular
5 00 Mala

2. {Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?

1 L1 Mucho mejor ahora que hace un afio
2 [ Algo mejor ahora que hace un afio

3 [J Mas o menos igual que hace un afio
4 [ Algo peor ahora que hace un afio

5 [J Mucho peor ahora que hace un afio

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O
COSAS QUE USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, ;le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr,

levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada
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4. Su salud actual, ;le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una

mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada

5. Su salud actual, ;le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

6. Su salud actual, ;le limita para subir varios pisos por la escalera?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada

7. Su salud actual, ;le limita para subir un solo piso por la escalera?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

8. Su salud actual, ;le limita para agacharse o arrodillarse?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada
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9. Su salud actual, ;le limita para caminar un Kilometro o mas?

1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada

10. Su salud actual, ;le limita para caminar varias manzanas (varios centenares

de metros)?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada

11. Su salud actual, ;le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada

12. Su salud actual, ;le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
1 O Si, me limita mucho
2 [ Si, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada
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LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS
EN SU TRABAJO O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 tltimas semanas, ;tuvo que reducir el tiempo dedicado al

trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

10 si
2 [ No

14. Durante las 4 tltimas semanas, ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer,

a causa de su salud fisica?

1 0 si
2 [ No

15. Durante las 4 ultimas semanas, /tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su

trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

10 si
2 [ No

16. Durante las 4 tltimas semanas, ;tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus

actividades cotidianas (por ejemplo, le costdo més de lo normal), a causa de su

salud fisica?

1 0 si
2 [ No
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17. Durante las 4 tltimas semanas, ;tuvo que reducir el tiempo dedicado al

trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de algiin problema emocional (como

estar triste, deprimido, o nervioso?

1 0 si
2 [ No

18. Durante las 4 ultimas semanas, ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a

causa de algin problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

10 si
2 [ No

19. Durante las 4 ultimas semanas, ;no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas

tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algin problema emocional

(como estar triste, deprimido, o nervioso)?

1 0 si
2 [ No

20. Durante las 4 ultimas semanas, ;hasta qué punto su salud fisica o los

problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la

familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

1 [J Nada

2 [ Un poco
3 [ Regular
4 [ Bastante
5 [0 Mucho
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21. ;Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?
1 I No, ninguno
2 [ Si, muy poco
3 Si, un poco
4 O Si, moderado
50 Si, mucho

6 [ Si, muchisimo

22. Durante las 4 ultimas semanas, ;hasta qué punto el dolor le ha dificultado su

trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?
1 [J Nada
2 Un poco
3 [ Regular
4 [] Bastante
5 [ Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y COMO LE
HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN CADA PREGUNTA
RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA SENTIDO USTED.

23. Durante las 4 Gltimas semanas, ;cuanto tiempo se sinti6 lleno de vitalidad?

1 O Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sélo alguna vez
6 L1 Nunca
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24. Durante las 4 Gltimas semanas, ;cuanto tiempo estuvo muy nervioso?

1 0 Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sélo alguna vez
6 [1 Nunca

25. Durante las 4 ultimas semanas, /cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que

nada podia animarle?
1 I Siempre
2 [ Casi siempre
3 [0 Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Soélo alguna vez
6 L1 Nunca

26. Durante las 4 Gltimas semanas, ;cuanto tiempo se sinti6 calmado y tranquilo?

1 O Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sélo alguna vez
6 [1 Nunca
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27. Durante las 4 Gltimas semanas, ;cuanto tiempo tuvo mucha energia?

1 0 Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sélo alguna vez
6 [1 Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas, ;cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?

1 O Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces
4 [0 Algunas veces
5 [ Soélo alguna vez
6 [1 Nunca

29. Durante las 4 tltimas semanas, ;, cuanto tiempo se sintié agotado?

1 O Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sélo alguna vez
6 [1 Nunca
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30. Durante las 4 tltimas semanas, ;, cuanto tiempo se sintio feliz?

1 0 Siempre

2 [ Casi siempre

3 [0 Muchas veces
4 [0 Algunas veces
5 [ Soélo alguna vez
6 L1 Nunca

31. Durante las 4 tltimas semanas, ;, cuanto tiempo se sinti6 cansado?

1 O Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces
4 [ Algunas veces
5 [ Sélo alguna vez
6 [1 Nunca

32. Durante las 4 tltimas semanas, ;con qué frecuencia la salud fisica o los

problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a
los amigos o familiares)?

1 I Siempre

2 [ Casi siempre

3 [0 Algunas veces

4 [ Solo alguna vez

5 [0 Nunca
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POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA

CADA UNA DE LAS SIGUIENTES FRASES.

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.
1 O Totalmente cierta
2 [ Bastante cierta
300 Nolosé
4 [ Bastante falsa
5 [0 Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
1 I Totalmente cierta
2 [ Bastante cierta
300 Nolosé
4 [ Bastante falsa
5 [0 Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
1 I Totalmente cierta
2 [ Bastante cierta
300 Nolosé
4 [ Bastante falsa
5 [0 Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.
1 O Totalmente cierta
2 [ Bastante cierta
300 Nolosé
4 [ Bastante falsa
5 [0 Totalmente falsa
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