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RESUMEN *

La evaluacién de la calidad de vida en pacientes con esclerosis mCﬂtipIe (EM) debe ser
medida con un instrumento que evalde lo social, psicolégico, fisico y mental, el objetivo
de este estudio es evaluar y determinar la calidad de vida de los pacientes que acuden
al Centro Nacional de Rehabilitacion a través de Functional Assessment of Mdltiple
Sclerosis of Life instrument (FAMS) se seleccionaron 110 pacientes con EM
confirmados, llevando acabo la entrevista en forma directa utilizando el cuestionario
FAMS. Los resultados encontrados en los diversos rubros como son la movilidad
obteniendo un promedio de 2.54+0.50; en los sintomas de 1.07+1.031; en lo emocional
de 85+0.97; el estado de animo general 2.29+0.97; la actividad mental y fatiga de
2.40+0.69; en el ambiente familiar y social de 2.55+1. En conclusion Como
perspectiva indicamos, realizar y comparar el cuestionario FAMS con otros descritos en
la literatura, y asi proponerlo para observar la calidad de vida de los pacientes con
esclerosis multiple.

Palabras clave: calidad de vida. Esclerosis multiple.

SUMMARY The evaluation of the quality of life in patients with multiple sclerosis (EM)
must be measured with an instrument that evaluates the social thing, psychological,
physical and mental, the objective of this study is to evaluate and to determine the
quality of life of the patients who go to the National Center of Rehabilitation through
Functional Assessment of Multiple Sclerosis of Life instrument (FAMS) selected 110
patients with EM post confirned, taking | finish the interview in direct form using
questionnaire FAMS. The results found in the diverse headings as they are mobility
obtaining an average of 2.54+0.50; in the symptoms of 1.07+1.031; in the emotional one
of 85+0.97; the general mood 2.29+0.97; the mental activity and tires of 2.40+0.69; in
the familiar and social atmosphere of 2.55+1. In conclusion As perspective we indicated,
to make and to compare questionnaire FAMS with described others in Literature, and
thus to propose it to observe the quality of life of the patients with multiple sclerosis.

Key words: quality of life. Multiple sclerosis.
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INTRODUCCION.

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad inflamatoria con procesos de
desmielinizacion y es la causa mas comun de discapacidad en el adulto joven, su
etiologia puede ser de transmision genética, viral, bacteriana. La prevalencia real no
esta definida, pero los estudios epidemiologicos recientes indican un aumento
importante en la presentacion de la enfermedad.

El origen de la disfuncion neurolégica en la EM se dio a conocer desde 1873 en la
Sapltriere por J.M. Charcot, quien nombra a la enfermedad Esclerosis en Placas
Diseminadas, las cuales pueden ser multiples, asimétricas, localizadas en cualquier
area de la sustancia blanca central, existe predileccion por algunas areas, por ejemplo,
el nervio optico, area periventricular y la médula espinal (Adams y Victor, 1996, 1,2).

Los signos y sintomas clinicos de cada paciente se expresan de acuerdo a las areas
afectadas, la severidad del dafo y el grado de recuperacion; se distinguen por ser
focales, ya que representan la inflamacion de vias o fasciculos especificos. La
progresion de la enfermedad puede ser el resultado de la suma de varias lesiones o
bien expresar el crecimiento de una sola lesion. Es importante mencionar que ningun
sintoma o signo es patognomonico de esta enfermedad, si bien algunos datos son muy
sugerentes, ya que por razones desconocidas afecta a algunas areas y sistemas mas
que a otros. Asi su predileccion por la sustancia blanca hace que los signos y sintomas
de lesion en la sustancia gris de nacleos y ganglios basales sean tan raros que su
presencia ponga en duda el diagndstico: distonia, corea, afasia, atrofia, fasciculaciones
musculares, paralisis del nervio del tercer par craneal, demencia y crisis convulsivas
entre algunos signos y sintomas(1,2) por esta razén los pacientes con esclerosis
multiple presentan alteraciones en su calidad de vida.

Un concepto de calidad de vida relacionado con la salud, se ha utilizado para referirse a
las diferentes dimensiones (sociales, psicologicas y clinicas) que se derivan a un
suceso patologico. Siendo este concepto desarrollado con relacion a la percepcion del
individuo sobre las capacidades y limitaciones que una enfermedad conlleva,
incluyendo los efectos que la entidad y los tratamientos aplicados tienen sobre el estado
fisico, emocional y su ambito social(3)



Calidad de vida se define segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como un
estado de bienestar fisico, mental y social y no simplemente la ausencia de la
enfermedad. Desde su valoracion subjetiva y temporal (4)

Ofra definicion pragmatica ajustada a este problema propone que calidad de vida es la
percepcion y evaluacion por el propio paciente, del impacto de la enfermedad y las
consecuencias en su vida (5,6)

Existen alteraciones en su calidad de vida establecidos como factores que influyen en
su vida diaria:

1.- Factores fisicos: como las alteraciones motoras discapacitantes que originan
incoordinacién motora, fatigabilidad, alteraciones sexuales, alteraciones urinarias,
trastornos visuales, sensitivos y dolor; en este tipo de pacientes su evolucién es
progresiva hasta llegar a la incapacidad (4,7,8)

2.- Factores psicologicos: entre los que se encuentra los trastornos de ansiedad, la
depresion, alteraciones y pérdida de la funcidn cognitiva, actitud psicologica frente a la
enfermedad. Estos pacientes son susceptibles a mejoria con apoyo psicoafectivo, con
neutralizacion de trastornos emocionales y adaptacién de los recursos funcionales
remanentes (4,7,9,10)

3.- Factores sociales: como la pérdida o modificaciones laborales habitualmente con
baja percepcion de ingresos, pérdida de amistades y alteraciones en las relaciones

sociales y familiares (4)

Todos estos factores contribuyen a la aparicion de impedimentos, discapacidad y
minusvalia, su influencia es variable y dependen de las condiciones individuales y
sociales de cada paciente (4,12) El tratamiento puede ser a) farmacolégico a traves de
inmunomoduladores e inmunosupresores, b) la rehabilitacion consiste en terapia fisica,
terapia ocupacional y terapia psicosocial destinadas a reducir el numero de brotes y
mejorar la calidad de vida, para lograr la independencia funcional de los pacientes y su
grupo familiar (4,7,12,13,14)

La calidad de vida se puede medir en términos de estabilizacién de la enfermedad y
retraso en la progresion, ademas de considerar costo- beneficio y los efectos adversos,
(4,15,16)



Para medir la calidad de vida en pacientes con EM, la prueba FAMS puede ser de gran
utilidad para valorar la evolucidon clinica y los diferentes tratamientos; ademas, nos
permite conocer las situaciones fisicas, psicologicas, sociales del paciente, también
puede facilitar la toma de decisiones terapéuticas o preventivas de forma oportuna y
planificada. (4,5,6)

La realizacion de cuestionarios para medir calidad de vida permite disponer de un
criterio mas para evaluar y comparar diversos tratamientos en la EM (4), en aspectos
como su tolerabilidad, sus posibles repercusiones secundarias, optimizar el tratamiento
en forma adecuada equilibrando riesgo y beneficio, asi como su relacion de costo con
su influencia sobre la enfermedad, siendo estos altamente sensibles y especificos.
Deben ser facilmente cuantificables, operables, reproducibles y adaptables a diferentes
condiciones culturales y sociales. Estos cuestionarios contienen valores o items
destinados a investigar las diferentes variables que son indicadores que representan la
calidad de vida. Entre los cuestionarios especificos para EM destaca Functional
Assessment of Multiple Sclerosis of Life instrument (FAMS) validado por Cella 95, y
traducido al espanol por Prieto 01. Esta es una prueba de valoracion funcional
constituida por 59 items distribuidos por categorias: relacionados con movilidad,
sintomas especificos, estado emocional, estado de animo general, actividad mental y
fatiga; aspectos sociales y familiares (3,4,14,17,18,19, 20)

Desde 1998 en el CNR se ha sistematizado el estudio y tratamiento de los pacientes
con EM, hasta 2002 se han incluido 110 pacientes; en este protocolo de estudio no se
ha incluido la prueba FAMS. El uso de este cuestionario nos permite evaluar en forma
cuantitativa el resultado del tratamiento empleado y con esto contar con elementos
objetivos para tomar decisiones terapéuticas en forma individualizada de acuerdo a las
areas del sistema nervioso central mas afectadas.

OBJETIVO GENERAL

Evaluar y determinar la calidad de vida de los pacientes con esclerosis multiple que
asisten a tratamiento en el Centro Nacional Rehabilitacion a través del cuestionario
FAMS



OBJETIVO ESPECIFICO

1.- Aplicar el cuestionario FAMS a pacientes con diagnoéstico definido de esclerosis
multiple

2. ldentificar las deficiencias funcionales mas comunes en los pacientes con esclerosis
multiple que repercutan en su calidad de vida, a través del cuestionario FAMS

3.- Valorar la integracion social del paciente con esclerosis multiple a través del
cuestionario FAMS

METODOLOGIA

Se les informé a los pacientes el contenido del cuestionario, otorgando asi la
autorizacion en forma verbal de la realizacién de este cuestionario.

Se le aplico el cuestionario a 110 pacientes con diagnostico definido de esclerosis
multiple en el Centro Nacional de Rehabilitacion este cuestionario consta de 59
preguntas distribuido por rubros definidos para valorar la movilidad, los sintomas, el
estado emocional, estado de animo general, el ambienta familiar y social todas estas
constan de 7 variables, la actividad mental y fatiga representadas por 9 variables las
restantes 15 preguntas entran en otras preocupaciones.

Estas preguntas tienen una escala que va del 0 al 4, teniendo como observacion que el
numero cuatro indica menor calidad de vida

A los pacientes se les dio a conocer el cuestionario y su importancia para evaluar el
desarrollo de sus capacidades funcionales, psicoafectivas, psicologicas, econémicas
etc;, ademas, especifica el grado de discapacidad funcional, la influencia de ésta sobre
el ambito laboral y las consecuencias del estrés de la propia enfermedad, la actitud de
la familia ante la enfermedad y las repercusiones con la pareja. Con esto nos permite
intervenir en forma individual para mejorar su tratamiento y su calidad de vida apartir de

los resultados obtenidos.

TECNICAS DE ANALISIS ESTADISTICO
La significancia estadistica se valorara con el método de Ji cuadrada (Xz) para

establecer los parametros internos de las diversas dimensiones del FAMS.



RESULTADOS

Los resultados se procesaron en el programa de GraphBad-InStat para windows. Para
determinar la calidad de vida son la funcidon muscular nuestras evidencias mostraron
que la movilidad en los pacientes con esclerosis multiple presentaron un promedio de
2.54+0.50, en la escala del FAMS nos muestra que la incapacidad fisica condiciona las
relaciones sociales y la dependencia familiar, como lo observamos también en los
sintomas presentes en los pacientes de esclerosis multiple en el que encontramos un
promedio de 1.07+1.03, que segun la escala del FAMS no se encuentran con deterioro
general, ya que estos pacientes se encuentran en la fase de remisiones-exacerbaciones
y fase benigna de la esclerosis miltiple segun los criterios de Poser. El estado
emocional de estos pacientes presenté en la escala de 1.85+0.97 con lo cual
corroboramos que la depresion y la ansiedad no presentan problemas psiquiatricos
bipolares; el estado de animo general su puntuacion fue de 2.29+0.97 observamos que
los pacientes no han liegado a pérdidas de motivacion segun la escala del FAMS. El
parametro de actividad mental y fatiga tuvo un promedio de 2.40+0.69, de igual manera
los pacientes no llegan al deterioro del pensamiento y mucho menos de la fatiga. En el
rubro del ambiente familiar y social se establecid en la escala 2.55+1.00 indica que la
estabilidad familiar y social del paciente no se encuentra deteriorado segin el
cuestionario. Y por ultimo dentro del cuestionario se encuentran otras preocupaciones
que manifiestan los pacientes como por ejemplo: ;le molestan los efectos secundarios
del tratamiento?, ;Esta satisfecho con su vida sexual? ;Duerme bien?, ;Siente que
empeoran los sintomas con el calor?, ¢ Tiene dificultad para controlar la orina?, Estos
datos tuvieron un promedio fue 2.53+0.85, comparando estos resultados con la escala
que presenta el FAMS es importante mencionar que los pacientes se encuentran en el

rubro algo, como lo observamos en la tabla no. 1



Discusion

La esclerosis multiple como su definicion lo dice es una enfermedad cronica
degenerativa con secuelas incapacitantes que se presenta en adultos jovenes. Nuestro
mayor interés en este estudio es conocer la situacion que tienen los pacientes en su
caligad de vida. La mayoria de las respuestas en el cuestionario FAMS indican que se
clasifican entre algo y mucho (puntuacién media en la escala del FAMS) en sus
afirmaciones sobre las preguntas que se realizaron; el impacto que tienen estas
afirmaciones en el ambito laboral, ambiental, familiar, social, cognitivo y su necesidad
de ayuda personal y técnica, refleja el poco interés que dentro de los tratamientos
médicos y de rehabilitacion tenemos al aplicarlo a los pacientes con este tipo de
enfermedad; estos mismos resultados comparados con estudios previos (Rivera-
Navarro et al, 2001) y con otros cuestionarios como Expanded Disability Status Scale
(EDSS), Short Form-36 (SF-36) indican algunas divergencias que se observan
claramente sobre el uso de las preguntas para establecer y apoyar los problemas que
se enfrentan los pacientes en la vida cotidiana y la necesidad de ayuda técnica para la
deambulacion (21), la ayuda de terceras personas en diversas situaciones de la vida
cotidiana se producen en mas de la mitad de la poblacion cuestionada y que coinciden
con lo expresado con diferentes investigadores (17, 21,22, 23)

En relacion con la actividad mental y la fatiga coinciden nuestros resultados con otros
autores ya que el paciente siente que no aprende, se le olvidan las cosas y tiene
pérdida de atencién por la fatiga, la mayoria de las respuestas estan en el rubro algo y
mucho (21,23)

Conclusiones

1.- El cuestionario FAMS ha sido validado 2001 para utilizarlo como un instrumento para
medir la calidad de vida de los pacientes con esclerosis muitiple

2.- Unas de las deficiencias que mas afectan a los pacientes son las afecciones
permanentes que deja a nivel motor la cual les impiden su propia independencia y la
facilidad de realizar tareas cotidianas, en las que no tenga que depender de algin
familiar o de instrumentos de apoyo ( bastones, andaderas, sillas de ruedas)
encontrandose intimamente relacionado con las manifestaciones de los sintomas que

presentan estos pacientes dificuitando aun mas sus actividades a desarrollar durante el



dia, haciendo esto que la calidad de vida de los pacientes sea peor con el paso del dia.
Sobre las respuestas de los pacientes en los sintomas se ubicaron en un poco y algo,
podriamos mencionar que a pesar de los afos de evolucion de la enfermedad los
pacientes se encuentran conformes con el tratamiento, ya que segun los criterios de
Poser estos pacientes se encuentran en las fases: exacerbaciones-remitentes vy
benigna. En cambio las respuestas sobre el estado emocional, estado de animo
general, la actividad mental y fatiga, segun el FAMS se encuentran en algo y mucho,
posiblemente estas respuestas se deban a que la sintomatologia y la dependencia que
sufren estos pacientes sean los que precipiten estos apartados dentro de su vida
cotidiana.

La forma de intervencion para mejorar la calidad de vida en estos pacientes es siendo
individualistas en cada unos de estos pacientes y formulando este cuestionario
sabremos en que aspecto intervenir para mejorar la calidad de vida.

3.-La integracion social de estos pacientes es al ser identificado el rubro darle una
mayor atencién, y consecutivamente tratar el ambito emocional ya que si este se
encuentra muy afectado puede ser dificil que el paciente se integre socialmente,
ademas de tratar de incluir a los familiares dentro de esta integracion.

Como perspectiva indicamos, realizar y comparar el cuestionario FAMS con otros
descritos en la literatura, ya que en algunos rubros es repetitivo, y asi proponerio para
observar la calidad de vida y dotarlo de mayor validez para estos pacientes con

esclerosis mdltiple.



Tabla 1. Dimensiones del Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS) y

puntuaciones
- Intervalo ~ MediatDE |
FAMS Min  Max (n=110)
0 4

Movilidad (7 variables)y 2 3 - '2.54 +0.50
Sintomas (7 variables) 0 4 1.07+1.03
| Edo. Emocional (7 variables) 0 4 1.85+0.97

Edo animo general (7 variables) 0 4 2.29 £ 0.97
Actividad mental y fatiga (9 variables) 1 4 240+069 |
Ambiente familiar y social (7 variables) 0 4 2.55+1.00

Otras preocupaciones (15 variables) 0 4 2.53+0.85

FAMS: Functional Assessment of Multiple Sclerosis. DE: desviacion estandar. Minimo,

Maximo



Nombre Edad

Sexo Escolandad

Tiempo de diagndstico

Existencias de barreras arquitectonicas nim

[ESCALA

0 nada |1 un poco | 2 algo] 3 mucho [ 4 muchisimo

MOVILIDAD

1.A causa de su estado fisico, tiene problemas para
atender las necesidades de su familia

0 1 2 3 4

2. Puede trabajar ( mcluyendo en trabajo en casa)

" =r; inme Aifir ibad mara Afeeaim e
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n

4. Ha limitado su actlwdad social a causa de su estad
de salud

NN
W2 W
-

o
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5. Tiene fuerza en las piernas

6. Tiene dificultad para desplazarse a sitios publicos

7. Tiene que organizarse en funcion a su estado de
salud.

oolo
NN
wlwiw
F e

SINTOMAS

8. Tiene nauseas

9. Tiene dolor _
10.

Se siente enfermo/a
11.

Siente debilidad en todo el cuerpo
12.

Tiene dolor en sus articulaciones
13.

Se siente molesto/a con los dolores de cabeza
14. Se siente molesto/a con los dolores musculares

olo|o|o|oolo
NN TNIENIT RN
W W W www
INFNFNFYFNFNFN

ESTADO EMOCIONAL

15. Se siente triste

16. Esta perdiendo la esperanza en la lucha contra st
enfermedad

[RS8
e
Bl b

17. Puedo disfrutar de la vida

18. Se siente prisionero por su estado de salud

19. Se siente deprimido por su estado de salud

20. Se siente inutil

21. Se siente agobiado por su estado de salud

ololololo
Nl ol no Nl
0| w w|w
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ESTADO DE ANIMO GENERAL

22. Le satisface su trabajo (incluido en trabajo en cag

23 Ha aceptado su enfermedad

24. Disfruta de sus pasatiempos favoritos

25 Esta satisfecho con su vida (calidad de vida) actus

26. Esta frustrado por su condicién ( por su estado de
salud)

o|o|jo|jojo
JEES JEEY [T QEEYS 'Y
MR
WWWwWw
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27. Siente gue su vida tiene sentido

28 Se siente motivado por hacer cosas

oo
—

NN
wiw
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ACTIVIDAD MENTAL Y FATIGA

29. Le falta energia

30. Se siente cansado

31. Tiene dificultad para comenzar las cosas porque
esta cansado

o|o|o
NININ
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i NN

32. Tiene dificultad para terminar las cosas porque

esta cansado

o
= "
2%
w

. Necesita descansar durante el dia

. Tiene dificultad para recordar las cosas

. Tiene dificultad para concentrarse

. Su actividad mental es mas lenta que antes

. Tiene dificultad para aprender cosas nuevas o
recordar instrucciones

[=]{elle]le]le]
AEY PEEY JER Y Y Y
RININININ
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ENESEE NE-N




AMBIENTE FAMILIAR Y SOCIAL

38. Se siente cercano/a a sus amistades

39. Tiene el apoyo emocional de su familia

40. Tiene el apoyo de sus amistades
41. Su familia ha aceptado su enfermedad

42. Se siente satisfecho/a con la manera en que se
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43. A su familia le cuesta entender que su estado
empeore

44 Siente que le marginan

OTRAS PREOCUPACIONES

45. Le molestan los efectos secundarios del tratamiet
46. Neces:ta estar acostado

47. Se siente cercano a su pareja (o a la persona
que le da su principal apoyo)

48. ¢ Esta satisfecho con su vida sexual?

49. ; Su médico atiende satisfactoriamente sus dudag

| i
e

SIS H

s alalal s » J:n-l:-i-hj-b-h-

50. Esta satisfecho de como usted esta afrontado su
enfermedad

3%

51. Se siente nervioso

52. Le preocupa que su enfermedad ernpeore _ I

53. Duerme bien

E R

54. Siente que empeoran los sintomas de su
enfermedad con el calor

55. Tiene dificultad para controlar su orina

i
r::o'i'c:i[c:

i
|

NN

W w|wwi

IR

56. Orina con mas frecuencia que de costumbre

57. Le molestan los escalofrios

58. Tiene episodios de fiebre que le molestan

59. Se siente molesto con los espasmos musculares

(]fen}fe e e

ST SITRUN
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