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GLOSARIO

EM: Esclerosis Mdltiple.

CVRS: Calidad de vida relacionada con la salud.

CVI: Calidad de vida infantil.

GEEMAL.: Grupo Colaborativo Multicéntrico para el estudio de la Esclerosis Multiple
en América Latina.

EMPP: Esclerosis Mdltiple Primariamente Progresiva.
DIS: Eventos clinicos separados.

DIT: Eventos separados en tiempo.

SNC: Sistema Nervioso Central.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

FDA: Agencia de Medicamentos y Alimentos.

DMT: Agencia Europea de Medicamentos.

VEB: Virus de Epstein-Barr.

AL: América Latina.

InCaVisa: Inventario de Calidad de Vida y Salud.
EDSS: Escala Ampliada de estado de discapacidad.
RMN: Resonancia Magnética Nuclear.



RESUMEN.

“Calidad de vida en pacientes con Esclerosis Mdltiple atendidos en el Hospital
de Pediatria Centro Médico Nacional Siglo XXI”.

Antecedentes: La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad desmielinizante
progresiva, inflamatoria del sistema nervioso central que representa una de las
principales causas de discapacidad neurolégica en los jévenes. En México se
estima que 11-20/100,000 habitantes sufren EM. Del total de casos detectados, el
3-5% ocurre en menores de 15 afios. Es una enfermedad cronica que no solo
genera afecciones fisicas, sino también a nivel psicosocial que disminuyen la
calidad de vida de los sujetos que la padecen. Existen pocos estudios que traten
sobre la calidad de vida en nifios y adolescentes, la informacién en México y
Latinoamérica es minima. Objetivo: Se describi6 la calidad de vida en pacientes
con EM atendidos en el Hospital de Pediatria Siglo XXI. Material y métodos: Se
realiz6, un estudio descriptivo, trasversal, en pacientes pediatricos con EM
atendidos en el servicio de Neurologia, de enero del 2017 a junio del 2017. Los
pacientes que cumplieron los criterios de seleccidn, se les aplico el cuestionario
InCaViSa. La informacion obtenida se capturo en una base de datos en formato
Excel, donde se incluyeron los datos epidemiologicos y los resultados del
cuestionario. El analisis se realizd en el paquete estadistico SPSSv.20; la
estadistica descriptiva se realiz6 determinando la media y desviacién estandar para
las variables cuantitativas; se reporté la frecuencia y porcentajes para variables
cualitativas; ambos resultados se representaron en tablas y gréficas. Resultados:
El 12.5% de los pacientes considero tener la mejor calidad de vida posible y el 75%
refirié tener una muy buena calidad de vida de acuerdo a la Escala visual analoga
de bienestar y salud. Solo en el 25% de los pacientes refirié tener una baja y muy
baja calidad de vida en areas como desempefio fisico, funciones cognitivas y
dependencia médica. Conclusiones: La mejor percepcion de calidad de vida se
presentd con mayor frecuencia en el género femenino. No hubo asociacién
estadisticamente significativa al correlaciona el puntaje de EDSS, el nimero de
recaidas y el tiempo de evolucién con la calidad de vida en los pacientes con EM.

Palabras clave: Esclerosis multiple, Calidad de vida.



MARCO TEORICO
La Esclerosis Mdultiple (EM) es una enfermedad desmielinizante progresiva,

inflamatoria del sistema nervioso central que representa una de las principales

causas de discapacidad neurolégica en los jéovenes. 128

Epidemiologia

La prevalencia mundial de EM pediéatrica no ha sido establecida, pero se estima que
representa aproximadamente el 3-5% de todos los casos de EM. 38

La prevalencia estimada de la EM en Europa durante las ultimas tres décadas es
de 83 casos por cada 100.000 personas, con tasas mas altas en los paises del
norte; y la incidencia anual es de 4,3 por cada 100.000 personas. El nUmero de

pacientes con EM en todo el mundo supera los 2,3 millones. 14

El aumento de la frecuencia de EM en América Latina (AL) parece ser agravado por
el advenimiento de la tecnologia de MRI a la region, el aumento relativo de los
neurélogos, la educacién médica moderna, el aumento de la conciencia publica y el
desarrollo de la auto-promocion y los grupos de pacientes. Las prevalencias
actuales estimadas en AL por el Grupo Colaborativo Multicéntrico para el Estudio
de la Esclerosis Mdltiple en América Latina y el Caribe (GEEMAL), muestran
variaciones zonales sustanciales que fluctan de tasas bajas a medias (=5 a
25/100.000). Las cifras de prevalencia se basan en los datos reportados por
GEEMAL. °

En México se estima que entre 11 y 20 de cada 100,000 habitantes sufren EM, por
lo que existen mas de 20,000 personas cuya calidad de vida y capacidad productiva
pueden verse seriamente modificadas por dicha enfermedad.*

El diagnéstico en la edad pediatrica constituye un reto para el clinico. Del total de
casos detectados, el 3 al 5% ocurren en menores de 15 afios, ademas es mas
frecuente en mujeres, con una relacion M/H de 3:1 en nifios y de 2:1 en la poblacion

general.?



En cuanto a la relacion nifia: nifio, se ha encontrado que ésta aumenta con la edad,
siendo 0.8:1 antes de los 6 afios, 1.6:1 de 6 a 10 afios y de 2.1:1 después de los 10

afios. 6 7.8

Etiologia y Fisiopatologia

Se ha discutido ampliamente en los Ultimos afios, sobre los aspectos
fisiopatologicos de la EM, y se ha llegado a la conclusion de que se trata de una
patologia caracterizada por neurodegeneracion metabdlicamente dependiente; que
es multifactorial, pues intervienen variables inmunolégicas, genéticas,
postinfecciosas y medioambientales, siendo las primeras las de mayor

importancia.>’

Criterios diagnosticos
Los criterios diagnosticos de la EM han sufrido modificaciones periddicas, debido a
los cambios en el conocimiento de la fisiopatologia de la enfermedad, y el

advenimiento de nuevas tecnologias. 2

El diagnéstico de la EM depende de una historia clinica completa, un examen
neurolégico cuidadoso y la realizacion de un protocolo de estudio exhaustivo con

examenes paraclinicos.?

El cuadro clinico de la EM en la edad pediatrica es muy variado y se presenta de
forma similar a la de los adultos; las alteraciones neurolégicas mas comunes son
sensoriales, visuales y motoras. En un 85% de los pacientes inicialmente hay
episodios de déficit sensitivo, visual o motor, seguidos de remisiones y
exacerbaciones. La recaida se presenta durante el primer afio en un 34% de los

casos.210.11



Los criterios de McDonald han sido revisados recientemente (en 2010), con el fin de
poder hacer un diagndstico mas temprano que con los criterios de 2005. En la
revision de los criterios se considera que éstos pueden ser aplicables a la edad

pediatrica, en Asia y América Latina.t0 11

Mas del 95% de los pacientes pediatricos con EM tienen un curso inicial de la
enfermedad de recaida-remision, mientras que la EMPP es excepcional en nifios y
debe llevar a la consideracion detallada de diagnésticos alternativos. **

Los nuevos criterios diagnosticos son: 1. Evidencia objetiva de lesiones
diseminadas en tiempo espacio; 2. Los hallazgos de la RM ayudan a comprender la

diseminacion en tiempo y espacio. &2

Las categorias diagnésticas son: EM posible, EM 0 no EM.? 9 10,11

Las manifestaciones clinicas de la EM se relacionan con la edad, siendo frecuentes
la ataxia y hemiparesia corporal, asi como crisis convulsivas en menores de seis
afos. En nifios mayores de 10 afios hay sintomas sensoriales puros en un 26.4%,
neuritis éptica en un 14%, diplopia en un 11%, déficit motor puro en un 11% y ataxia

en un 5%.2

Los criterios utilizados actualmente para el diagndstico de EM son los criterios de
McDonald (2005), revisados en 2010 por Polman et al., para su aplicaciéon en la

poblacion pediatrica asiatica y latinoamericana. Dichos criterios son los siguientes:
11



Criterios de McDonald para el diagnoéstico de Esclerosis Multiple 2010.

Presentacion clinica.

Datos necesarios adicionales para el diagndstico

de esclerosis multiple.

Al menos 2 ataques clinicos o brotes y evidencia
clinica objetiva de al menos 2 lesiones o evidencial
clinica de una lesion con constatacion de historia

clinica razonable de un ataque previo.

No se necesitan datos adicionales para el

diagndstico.

Al menos 2 ataques clinicos y evidencia clinica

objetiva de una lesion.

Se necesita demostrar eventos separados en
espacio (DIS) por al menos una lesién en T2 como
2 de la EM

(periventricular, yuxtacortical, médula espinal o

minimo en zonas tipicas

infratentorial) o esperar un ataque clinico

adicional en un sitio diferente del SNC.

Un ataque clinico y evidencia clinica objetiva de al

menos 2 lesiones.

Se necesita demostrar eventos separados en
tiempo (DIT) mediante la presencia de lesiones
asintomaticas, gadolinio (Gd) positivas y no Gd
positivas en cualquier momento o nueva lesion en
T2 o Gd positiva en el seguimiento por RMN, con
independencia del tiempo con referencia al
andlisis de base, o espera de un segundo ataque

clinico.

Un ataque clinico y evidencia clinica objetiva de

una lesion (sindrome clinico aislado).

Se necesita demostrar DIT y DIS.

Progresidon neurolégica insidiosa sugestiva de
EM.

Se necesita demostrar los criterios de EM primaria
progresiva, en donde se requiere al menos un afio
de progresion de la enfermedad, mas dos de los
siguientes: RMN cerebral positiva (9 o mas
lesiones en T2, o al menos 4 lesiones en T2 mas
potenciales evocados retardados), RMN espinal
positiva (2 o0 mas lesiones focales en T2), y LCR
positivo (bandas oligoclonales IgG o aumento del

indice IgG o ambos).

Polman CH, Reingold SC, Banwell B, Clanet M,

Cohen JA, Filippi M et al. Diagnostic Criteria for

Multiple Sclerosis: 2010 Revisions to the McDonald Criteria. Ann Neurol 2011.%2

10



Tratamiento

Estudios en adultos sugieren que el tratamiento temprano previene o retarda el
deterioro de EM y que los medicamentos pueden reducir el curso de la enfermedad.?
El tratamiento integral del paciente con EM debe incluir apoyo psicologico,
rehabilitacion, manejo farmacolégico a la espasticidad y a las secuelas asociadas a

la EM, con seguimiento multidisciplinario. ?

La presencia de EM en AL ha tenido un notable impacto socioeconémico: los costos
involucrados en la adquisicion del diagnoéstico, los medicamentos y el cuidado a
largo plazo de la enfermedad son desafiantes para una region donde los sistemas
de salud en desarrollo no estan disefiados o preparados para adoptar la atencion
de EM como parte de sus responsabilidades presupuestarias o sociales. Esto ha
dado como resultado un acceso limitado a las terapias aprobadas por la Agencia de
Medicamentos y Alimentos de los Estados Unidos (FDA) o aprobadas por la Agencia
Europea de Medicamentos (DMT). EI armamento terapéutico actual-IFN-B1b, IFN-
B-1a, acetato de glatirAmero, mitoxantrona, natalizumab y las preparaciones orales
fingolimod, teriflunomida y fumarato de dimetilo no estdn completamente

disponibles en la mayoria de los paises. °

Los esteroides orales e intravenosos son universalmente utilizados en recaidas
agudas, pero el acceso a medicamentos sintomaticos y centros de rehabilitacion es
limitado, mientras que las terapias complementarias y alternativas basadas en

creencias culturales son comunes.®

Prondstico

La EM en edad pediéatrica es generalmente menos grave que en la adulta, aunque
si se presenta en edades muy tempranas su prongstico es reservado, con crisis
convulsivas o en formas primarias progresivas. Su progresion se puede cuantificar

por medio de la escala extendida de incapacidad de Kurtzke (EDSS).2"-

11



La herramienta mas util para el seguimiento de discapacidad fisica en pacientes con
EM es el puntaje de EDSS, en la cual se asigna un puntaje a multiples sistemas,
entre ellos el piramidal, el cerebeloso, el tronco cerebral, el sensorial, el urinario y
digestivo, el visual y cerebral. Se ha mostrado en estudios prospectivos que los

puntajes encima de 6 puntos, pocas veces se presentan durante la nifiez.”

La EM es una enfermedad de prondstico incierto que afecta fundamentalmente a
adultos jovenes. La cuantificacion del déficit neurolégico en esta enfermedad ha
sido y sigue siendo un reto por varios motivos. Primero, por la necesidad de evaluar
a los pacientes en los ensayos clinicos; segundo, por la necesidad de cuantificar de
manera homogénea a pacientes con una enfermedad muy heterogénea en sus
manifestaciones clinicas y en su evolucion.?

La recuperacion completa después del primer episodio ocurre en la mayoria de los
nifios y se espera una recaida en un tiempo de 0.9 a 2 afios, con intervalos mayores
entre mas joven es el nifio. La tasa de recurrencia es de 0.38 a 1.2 por afio. ’

Un incremento en la tasa de recaidas en los primeros dos afios parece empeorar el

prondstico, lo que incrementa el riesgo de discapacidad permanente. 27

Por otra parte, la incidencia de comorbilidades en EM es muy limitada; las mas
estudiadas son las de origen autoinmune, enfermedades oncoldgicas, epilepsia y

trastornos psiquiatricos como la depresion, ansiedad, trastorno bipolar. 3

Existen multiples sintomas en la EM que pueden alterar la calidad de vida, como la

fatiga y el dolor, los cuales pueden llegar a producir trastornos del suefio.’

Se ha visto una mayor tendencia en estos pacientes a la ansiedad y depresion, y se
ha reportado como evento adverso en el tratamiento, especialmente con Beta
interferdn. La prevalencia encontrada de estos trastornos psiquiatricos, de acuerdo

con el estudio de Amato y colaboradores, es de hasta del 50%. ’

12



Es por eso que con el incremento de las enfermedades crénicas, la evaluacion de
éstas ha recobrado importancia debido al impacto que genera a nivel fisico,

psicolégico y social.

Calidad de vida y Esclerosis Mdltiple.

El concepto de Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un término mas
especifico que el de calidad de vida, y se encuentra restringido a experiencias y
expectativas asociadas al estado de salud y la asistencia socio sanitaria; es la

percepcion del paciente de su estado de salud.® *?

Primordialmente la evaluacion de la CVRS se pregunta si la enfermedad limita las

habilidades de una persona para cumplir un rol normal en la vida diaria. 14

La medicién de la CVRS es cada vez mas relevante como una manera de estudiar
la salud de la poblacién y de analizar la eficacia y efectividad de las intervenciones

sanitarias. 13

En atencion primaria, la mediciébn de la CVRS conlleva una serie de retos
importantes, especialmente debido a las condiciones de medicion como la falta de
tiempo, de espacios tranquilos para el cumplimiento de los cuestionarios y la gran
variedad de pacientes con caracteristicas sociodemograficas y afecciones muy

distintas.13

La calidad de vida es un amplio concepto multidimensional, que por lo general
incluye medidas de auto-reporte de la salud fisica y mental. La calidad de vida se
refiere al conjunto de un individuo, bienestar y el funcionamiento diario y se puede
dividir en tres componentes principales: salud fisica, por ejemplo, el funcionamiento
diario, los sintomas como la espasticidad, la discapacidad fisica; salud mental, por
ejemplo, el estado de animo, la autoestima, la percepcidn de bienestar, la
percepcion de estigma; y salud social, por ejemplo, las actividades y relaciones

sociales.!
13



Un sinnimero de autores le han dado importancia al desarrollo y evolucion del
concepto de CV. Kaplan y Bush propusieron el término Calidad de vida relacionada
con la salud, para distinguir el amplio concepto de CV de aquellos aspectos de
calidad especificamente relevantes para el estado de salud y los cuidados
sanitarios. Al mismo tiempo se produjeron distintos modelos teéricos de CVRS en

poblacién adulta.®®

Ahora bien, a la par de los estudios de calidad de vida con muestras poblacionales
de adultos, se ha estudiado aproximadamente desde 1960 la calidad de vida en la
infancia (0 a 11 afios) y la adolescencia (12 al8 afos). En 1964 apenas se contaba
con un 13% de publicaciones en el area, con relacion a un 87% en poblacion adulta.
Entre el periodo de 1985 a 1999 Verdugo y Sabeh encontraron que el término
calidad de vida se mencionaba «superficialmente» con relacion a la infancia y a la
adolescencia en comparacién con las publicaciones sobre poblaciones adultas, o
bien, se centraban en evaluar algunas dimensiones aisladas como la competencia

social, el estrés o las competencias cognitivas.t®

En un principio, tanto la salud como la calidad de vida en la infancia y la
adolescencia, eran medidas con indicadores indirectos de los datos epidemiolégicos
de morbimortalidad. Mas concretamente, en la Gltima década del siglo XX y en los
primeros afos del siglo XXI, se comenzo6 a estudiar la calidad de vida relacionada
con la salud como un concepto holistico, multidimensional e integral, donde por

primera vez se tiene en cuenta la percepcion del nifio sobre su bienestar.*®

En diferentes estudios donde se han comparado nifios sanos y enfermos con EM,
se ha encontrado que las dimensiones fisicas y psicosociales de CVRS se ven mas
afectadas conforme sea menor la edad de éste, si perciben en sus padres una
preocupacion emocional excesiva por su estado de salud en general. En la
adolescencia este patron se revierte, ya que son los padres los gue mayor influencia
tienen. Pero la forma como interpreta su mundo dependera no solo de su contexto

sociocultural sino también de la etapa de desarrollo en que se encuentre.®
14



Al respecto, Piaget concibe el desarrollo evolutivo como un proceso dinamico que
pasa por diversos estados de equilibrio. El desarrollo se origina en gran parte por la
actividad del sujeto y debido a su interaccion con el medio que le rodea mediante
dos mecanismos: acomodacién y asimilacion. La asimilacion implica la inclusion en
la estructura cognitiva de los sujetos de elementos externos ajenos a la misma; la

acomodacion implica una modificacién de los elementos existentes.!®

Quiceno define la Calidad de vida infantil (CVI) como la percepcion del bienestar
fisico, psicolégico y social del nifio y adolescente dentro de un contexto cultural
especifico de acuerdo con su desarrollo evolutivo y sus diferencias individuales;
mientras que la Calidad de vida relacionada con la salud en la infancia (CVRSI) es
la valoracion que tiene el nifio y adolescente, de acuerdo con su desarrollo evolutivo,
sus diferencias individuales y su contexto sociocultural, de su funcionamiento fisico,
psicolégico y social, cuando éste ha sido limitado o alterado por la presencia de una
enfermedad o accidente.’®

De acuerdo con los estudios realizados por Chiou et al., los nifios con enfermedades
cronicas son los que mejor valoracion tienen de su calidad de vida, con excepcién
de los adolescentes. 1°
Con respecto al género, los estudios aln no son concluyentes en aclarar el peso
gue tiene esta variable sobre la CVRSI en EM, ya que algunas investigaciones han
planteado que las niflas, conforme aumenta su edad, empeora su percepcion de
CVRSI, en contraposicion con los varones, mientras que otros estudios plantean lo
contrario; a menor edad en las nifias, peor es percepcion de calidad de vida. Por
otro lado, otros estudios muestran que son los varones quienes tienen los peores
niveles de CVRSI, a medida que tienen mas edad. Esto posiblemente se explique a
partir de las particularidades de cada tipo de enfermedad crénica que presenten.'®
Por otro lado, en cuanto a los sintomas que mas afectan a la CVRSI tanto en nifios
como en adolescentes con EM, son el dolor y la fatiga, y en general los que
interfieren en los aspectos fisicos, emocionales, sociales, académicos y en la
percepcion general de bienestar.'®

15



Se ha encontrado ademas que los nifios y adolescentes con alguna limitacion fisica
presentan una percepcion de CVRSI méas desfavorable que muestras poblacionales

de nifios y adolescentes sanos.*®

El primer estudio sobre la CVRS en pacientes con EM fue publicado en 1990; a
partir de éste se han referido numerosos estudios que han puesto de manifiesto que
la calidad de vida en pacientes con Esclerosis Multiple tiene la peor valoracién con
respecto de otras enfermedades cronicas, tal como lo comenta en su trabajo Mitchell
y cols. Este autor refiere que dicho detrimento respecto de otras enfermedades
cronicas se debe a la valoracién negativa que tienen los pacientes del estado de
salud general, la funcion fisica, la vitalidad y las relaciones sociales. 6

Sin embargo hay otros estudios que reportan que el tipo de enfermedad crénica no
parece determinante en la percepcién de la CVRSI. Diferentes estudios equiparan
el impacto de los efectos adversos sobre la CVRSI de diversas patologias, por
ejemplo enfermedades como alergia alimentaria, diabetes mellitus, artritis
reumatoide, asma, enfermedades gastrointestinales y dermatitis atopica, que

pueden afectar incluso el estado emocional de la familia.4

Por ultimo, diferentes estudios son consistentes en plantear que la valoracion de la
calidad de vida de los pacientes, los cuidadores inmediatos y el personal médico,
difieren. Los nifios y adolescentes informan una mejor percepcién sobre la CVRSI
de la que tienen sus cuidadores, el personal médico, e incluso los padres, pues

estos tienden a valorar mas negativamente la CVRSI de sus hijos.'4

Escalas de calidad de vida y Esclerosis Multiple.

Las escalas para medir la CVRS se clasifican en genéricas y especificas. A su vez,
las genéricas se dividen en medidas de utilidad y perfiles de salud. Las escalas
genéricas estan indicadas para la comparacion entre enfermedades, asi como con
la poblacién general. Se utilizan también cuando no existen instrumentos

especificos, dando una idea inicial de que la CVRS en una enfermedad. 12
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Los instrumentos genéricos son aplicables a la poblacion general y a cualquier
poblacion especifica, independientemente de sus caracteristicas. En términos de
salud, permiten determinar los efectos de un tratamiento o de una enfermedad en

la CV de los individuos.1?

La mayoria de los instrumentos para evaluar la calidad de vida son de origen
anglosajon y tienen una perspectiva biomédica, es decir, se centran en los sintomas
y signos de la enfermedad mas que en la valoraciéon subjetiva del funcionamiento y
bienestar personal del nifio/adolescente. En los Ultimos afios se ha tratado de poner
mayor énfasis en la valoracion del propio nifio/adolescente sobre su estado de salud
a nivel fisico, emocional y social.®® No obstante, los primeros instrumentos
disefiados para poblacién infantil eran respondidos generalmente por el cuidador

directo del nifio —padre, madre o cuidador responsable.*®

La utilizacion de cuestionarios de CVRS permite valorar tanto las necesidades del
paciente como la existencia de posibles complicaciones no detectadas aun por el
meédico. Asi mismo, la valoracion peridédica del paciente proporciona informacion
para mejorar el tratamiento sintomatico, optimizando e incrementando la adhesion

al mismo.16

En la gran mayoria de estudios sobre CVRS en la esclerosis multiple se han utilizado
medidas genéricas. Estos estudios han permitido detectar areas de impacto de la
enfermedad que no han sido objetivadas por las escalas clinicas; han demostrado
el deterioro de la CVRS de estos pacientes frente a controles sanos o frente a otras

enfermedades; y han valorado el efecto de distintos tratamientos.?

El primer estudio que involucro a la CVRS en la EM se publicé en 1990, y el primer
estudio comparativo aparecio 2 afios mas tarde. La evaluacion de la calidad de vida
de los pacientes con EM se ha convertido en uno de los elementos mas cruciales
del proceso de diagnéstico, y la minimizacién de los efectos negativos de la EM en

el funcionamiento diario es un objetivo importante del tratamiento. *
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La investigacion de la calidad de vida se recomienda para la evaluacion de la
progresion de la enfermedad, la efectividad del tratamiento, y la calidad de la

atencion prestada. !

Hoy dia existen relativamente pocos cuestionarios con estas caracteristicas. El
inventario de calidad de vida y salud, InCaViSa, se construy6 con el objetivo de
medir la calidad de vida de pacientes, en una escala lo suficientemente inclusiva
como para emplearse en cualquier condicion cronica o aguda y sensible al efecto

de las intervenciones. 7

El InCaViSa fue disefiado a partir de la consideracion inicial de diferentes escalas
de calidad de vida para padecimientos cronicos. El inventario principal a partir del
cual se agregaron nuevos reactivos de los otros documentos fue el Inventario de
Salud, estilos de Vida y Comportamiento (SEVIC), Mutiple Sclerosis Quality of Life
Scale (MSQOL), Obesity Related Well-Being Questionnaira (ORWELL), Pediatric
Oncology Quality of Life Scale (POQOLS), entre otros. 1’

Los andlisis finales han revelado que el instrumento se compone de doce areas,
cada una con cuatro reactivos. Se mantuvieron cinco reactivos que por si mismos
proporcionan informacion importante como el indicador general de calidad de vida
(reactivo 53), y los referentes a la percepcion general de salud (reactivos 1 al 4).17

Con dicho instrumento se encontrd una consistencia interna para todo el
instrumento a=0.9023 y valores entre a=0.7202 a a=0.8265 para cada una de las
areas. 1’

La validez concurrente del instrumento se estableci6 usando como criterio el
instrumento de Calidad de vida de la OMS, WHOQoL-Bref, en su versién adaptada
para México (Gonzalez-Celis & Sanchez-Sosa,2002).

Todas las areas mostraron su respectivo coeficiente de correlacion mas alto con las
areas similares en constructo del WHO-QoL (Rodriguez, Virgen, Riveros &

Sanchez).
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El Inventario de Calidad de Vida y Salud evalGa una serie de areas que abarcan
diferentes aspectos de la vida del paciente. Estas son: preocupaciones, desempefo
fisico, aislamiento, percepcion corporal, funciones cognitivas, actitud ante el
tratamiento, tiempo libre, vida cotidiana, familia, redes sociales, dependencia

médica, relacion con el médico.’

El inventario incluye una seccion para el analisis de situaciones transitorias que
pudieran estar afectando los resultados de la escala.l’” Para la validaciéon de la
escala InCaViSa se incluyeron nifios y adolescentes. 1/

Los reactivos se califican en escala de opcion forzosa con tres componentes
cuantificables; a) porcentual que va de 0 a 100%; b) semantico que va de “nunca” a
“siempre”; y c) visual, al colocarse en una recta continua que permite visualizar
como extremos las respuestas de 0% (nunca) hasta 100% (siempre). Los reactivos

se califican de 0 a 5 puntos.t’
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JUSTIFICACION.
La esclerosis multiple se considera la principal causa de dafio neurolégico adquirido
en adultos jévenes y la enfermedad desmielinizante mas comun del sistema

nervioso central.

Aungue la enfermedad suele afectar a las personas entre la tercera y cuarta década
de vida, la EM se diagnostica cada vez mas en los nifios.

Es una enfermedad crénica, desmielinizante, progresiva, inflamatoria del sistema
nervioso central y representa una de las principales causas de discapacidad
neurolégica.

El diagnéstico es principalmente un resultado de la sospecha clinica temprana, asi
como la contribucion de la resonancia magnética. La EM en la infancia representa
el 3-5% del total de casos de EM, sin embargo, en otras publicaciones se han
reportado la prevalencia de hasta el 10%. En poblacién pediatrica, en comparacion

con los adultos, tiene un mayor nimero de recurrencias.

Es considerada una enfermedad que disminuye la calidad de vida de los sujetos
que la padecen. La CV con este padecimiento se debe explorar desde diferentes
perspectivas tanto desde los profesionales como de los que lo padecen
considerandolo como un indicador tangible del efecto de las intervenciones en

salud. 12

Con respecto a la esclerosis multiple se ha concluido que existen discrepancias
entre lo que los médicos consideran que es mas necesario o importante para sus
pacientes y lo que realmente creen los propios pacientes. Asi, los médicos
consideran que el principal problema de sus pacientes es la limitacion fisica. Por
contra, los enfermos estan mas preocupados por otros problemas menos tangibles,
como la salud mental y vitalidad. Por ello, la percepcién de salud de los pacientes
se esta teniendo cada vez mas en cuenta y es una de las razones principales por

las que se esta experimentando un interés creciente en la CVRS.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.
La calidad de vida relacionada con la salud es un concepto multidominio que se
refiere al efecto de una enfermedad y su terapia sobre el bienestar fisico, psicolégico

y social del paciente, tal como lo perciben los propios pacientes. 8

Hay en el mundo numerosos estudios acerca de la calidad de vida en pacientes
adultos con EM, realizados principalmente en paises desarrollados, donde hay
mayor infraestructura econdmica para la atencion de esta patologia, sin embargo
se conoce muy poco sobre la influencia de la enfermedad en los pacientes

pediatricos.

Los instrumentos utilizados para evaluar la CV son herramientas Utiles que
suministran informacién real, segura y adecuada para promover programas,
diagnosticar situaciones, evaluar tratamientos. La aplicacion de distintos
instrumentos llevard a una mejor comprension de esta enfermedad para poder
realizar intervenciones que sean encaminadas a mejorar su calidad de vida. Con
ellos se puede recabar informacién util en la evaluacion de los tratamientos hasta
hoy empleados y con ello ofrecer las mejores alternativas a los pacientes en

tratamiento.

Hasta hace poco, la evaluacién de la progresion de la enfermedad y de la eficacia
de los tratamientos, se basaba en la aplicaciébn de medidas clinicas en las que no
se consideraban la percepcion de los pacientes. Son precisamente estos elementos
los que constituyen la calidad de vida, lo que es trascendente, debido a que sus

alteraciones repercuten en un bajo rendimiento social, familiar y personal.!?
Considerado lo anterior surge el siguiente cuestionamiento:

¢,Cual es la calidad de vida de la poblacion pediatrica entre los 6 y 16 afios 11 meses

de edad que padecen EM?.
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OBJETIVO GENERAL
Describir la calidad de vida en pacientes con Esclerosis Mdltiple atendidos en el
Hospital de Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo XXI.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

1. Medir la calidad de vida por medio del instrumento InCaVisa.

2. Identificar las variantes sociodemogréficas de los pacientes con EM en el
grupo de estudio.

3. Identificar el parametro conceptual mas frecuentemente afectado en la

calidad de vida.

MATERIAL Y METODO

Lugar de trabajo: Hospital de Pediatria Centro Médico Nacional siglo XXI, Instituto
Mexicano del Seguro Social.

Universo: Todos los pacientes con Esclerosis Mdltiple entre los 6 a 16 afios 11
meses que acudieron a la consulta externa de Neurologia Pediatrica.

Muestra: Se estudiaron a los 8 pacientes con el diagnostico de Esclerosis Multiple
que acudieron a la consulta externa de Neurologia Pediatrica.

Disefio del estudio: Transversal Descriptivo.

Tiempo del estudio: De enero del 2017 a junio del 2017.

Tamafio de muestra: Se incluyeron a los 8 pacientes vigentes con diagnéstico de
Esclerosis Mdltiple en el servicio de Neurologia Pediatrica.

Tipo de muestra: por conveniencia, no probabilistico, casos consecutivos.
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CRITERIOS DE INCLUSION

1. Pacientes de cualquier género.
2. Edad entre 6 y 16 afios 11 meses de edad cumplidos al momento del estudio.
3. Pacientes con diagnéstico de EM segun los criterios de McDonald

actualizados, cuyos padres o tutores aceptaron participar en el estudio,

previa obtencién del consentimiento informado.

4. Pacientes que aceptaron participar, previa firma de carta de asentimiento
informado.
5. Pacientes que no se encontraban en recaida de la enfermedad.

CRITERIOS DE EXCLUSION.
1. Presencia de cualquier enfermedad médica aguda en los 3 meses anteriores

al estudio.
CRITERIOS DE ELIMINACION.

1. Pacientes que no completen el cuestionario InCaViSa.

2. Pacientes que decidan retirarse del estudio.
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DEFINICION Y CLASIFICACION DE VARIABLES.

Variable.  Definicién conceptual Definicion operacional. Cualidad Escala Unidad

Edad Edad comprendidaSe considerara como Cuantitativa Discreta Afos
pediatrica  desde los 0 afios de edadedad los afios
hasta la adolescencia. cumplidos desde los 6
afos a los 16 afios 11

meses de edad.

Género Variable biolégica yCaracteristicas fisicas Cualitativa Nominal Femenino
genética que divide a losque  distinguen el Masculino
seres humanos en doshombre de la mujer.
posibilidades, mujer u

hombre.

Tiempo deTiempo transcurrido aSe interrogard a losCuantitativa Discreta Afios

evolucién  partir del inicio de unapadres o tutores la meses
de lapatologia determinada. fecha de diagndstico de
Esclerosis la enfermedad, para
Multiple calcular el tiempo de
evolucion.

Calidad deConcepto multidominioPuntaje obtenido aCualitativa Ordinal Muy alta (p90)

vida gue se refiere al efectotravés de la evaluacion Alta (p75)
de una enfermedad y sude los 12 dominios del Normal (p50)
terapia sobre el bienestarinstrumento InCaViSa: Baja (p25)
fisico, psicolégico  ypreocupaciones, Muy baja
social del paciente, taldesempefio fisico, (p10)

como lo perciben losaislamiento, percepcion
propios pacientes. corporal, funciones
cognitivas, actitud ante
el tratamiento, tiempo
libre, vida cotidiana,
familia, redes sociales,
dependencia médica,

relacién con el médico.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO.

1. El estudio se realiz6 en la Consulta Externa de Neurologia Pediatrica, asi
como en el area de Psicologia del Hospital de Pediatria del Centro Médico
Nacional Siglo XXI en el periodo que comprende de enero 2017 a junio 2017.

2. Previa aprobacion del Comité Local de Investigacion y de Etica en
Investigacion del Hospital, se describio la calidad de vida en pacientes con
Esclerosis Mdltiple atendidos en el servicio de Neurologia Pediatrica.

3. Durante la Consulta Externa de Neurologia, se capturaron los datos de los
pacientes que cumplieron los criterios de inclusion, se explicé a los padres
y/o tutores y pacientes el estudio; al aceptar la participar en dicho estudio se
procedi6 a firmar la carta de consentimiento informado (Anexo 1) y la carta
de asentimiento (Anexo 2), segun corresponda.

4. Se realizé una valoracion integral del paciente, se determiné el nivel de
discapacidad fisica correspondiente segun la escala de EDSS (Anexo 3).

5. En conjunto con el servicio de Psicologia se dio las instrucciones al paciente
y a su padre y/o tutor se aplicé del cuestionario de calidad de vida InCaViSa
(Anexo 4) se realizé en un tiempo promedio de 20 minutos.

6. En una hoja de recoleccion de datos se registré toda la informacién que se
obtuvo de cada paciente (Anexo 5).

7. Elaboracion y andlisis de datos: toda la informacién obtenida de la hoja de
recoleccion y los instrumentos empleados, se capturo en una base de datos
en formato Excel elaborada exprofeso para el proyecto. En la elaboracion de
la base, los datos personales de cada paciente no se incluyeron y solo se
identificaron por numero de folio. Al concluir la captura de la informacion se
realiz6 el andlisis estadistico correspondiente utilizando el paquete
estadistico SPSS 20.0

8. Con los datos obtenidos, se redact6 la tesis.
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INTERPRETACION DEL INSTRUMENTO InCaViSa

1.

Preocupaciones

Se explora si el paciente tiene un alto o muy alto nivel de
preocupaciones por ser una carga para los demas, por sentirse
incbmodo por su enfermedad, o si considera que otras personas lo
cuiden demasiado debido a su enfermedad.

Desempefio fisico

Se refiere a la capacidad con que se percibe el sujeto para
desempeniar actividades cotidianas que requieren algun esfuerzo,
contiene reactivos como “puedo cargar las bolsas del mandado sin
hacer grandes esfuerzos”. Por ejemplo, si el paciente obtiene una
puntuacion alta significa que el paciente considera que tiene un mejor
desempeiio fisico y, por el contrario, a menor puntuacion en esta area,
el paciente considera tener un menor desempefio fisico.

Aislamiento

Explora los sentimientos de soledad o de separacion de su grupo
habitual. Por ejemplo: un puntaje mayor se refiere a que el paciente
considera sentir un mayor aislamiento social. “Me parece que desde
que enferme no confian en mi como antes”.

Percepcion corporal

Se refiere al grado de satisfaccion-insatisfaccion que se tiene sobre el
aspecto o atractivo fisico con que se percibe el paciente. Por ejemplo:
un mayor puntaje se refiere a que el paciente considera tener una
mayor insatisfaccion corporal. “Me da pena mi cuerpo”.

Funciones cognitivas.

Revisa la presencia de problemas en funcibn de memoria y
concentracion. Por ejemplo: si tiene una puntuacion muy alta, se
refiere a que el paciente presenta alteraciones en las funciones
cognitivas. “Se me olvida en donde puse las cosas”.

Actitud ante el tratamiento
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10.

11.

Revisa el desagrado que pueda derivar de adherirse a un tratamiento
médico. Por ejemplo: Al tener mayor puntaje significa que el paciente
considera mayor desagrado al tratamiento. “Los efectos de las
medicinas son peores que la enfermedad”.

Tiempo libre.

Explora la percepcion del paciente sobre su padecimiento como un
obstaculo en el desempefio y disfrute de sus actividades recreativas.
Por ejemplo: A mayor puntaje el paciente considera mayor obstaculo
en el disfrute de sus actividades. “Desde que enferme deje de pasar
el rato con mis amigos”.

Vida cotidiana.

Revisa el grado de satisfaccion-insatisfacciéon percibido por los
cambios en las rutinas a partir de la enfermedad. Por ejemplo: Los
puntajes mas altos, hacen referencia a mayor insatisfaccion a los
cambios de rutina. “Ahora que estoy enfermo la vida me parece
aburrida”.

Familia.

Explora el apoyo emocional que percibe el paciente de su familia. Por
ejemplo: Un puntaje mayor se refiere a que el paciente considera
sentir un mejor apoyo familiar. “ Mi familia cuida mis sentimientos”.
Redes sociales.

Explora los recursos humanos con que cuenta el paciente para
resolver problemas. Por ejemplo: Una puntuacién alta significa que el
paciente considera tener mejores redes sociales de apoyo. “Cuando
las cosas me salen mal hay alguien que me pueda ayudar”.
Dependencia médica

Se refiere al grado en que el paciente deposita la responsabilidad de
su bienestar y salud en el médico tratante. Por ejemplo: Una
puntuacion alta significa que el paciente confiere mayor grado de
responsabilidad a su médico. “No me importa que tengo, solo quiero

que el médico me cure”.
27



12.  Relaciones con el médico.
Se refiere al grado en que el paciente se encuentra comodo con la
atencién del médico tratante. Por ejemplo: Un puntaje mayor se refiere
a que el paciente considera tener mejor relaciéon con su meédico “Me

gusta hablar con el medico sobre mi enfermedad”.

CONSIDERACIONES ETICAS.
El presente estudio se aprob6 por el Comité Local de Etica e Investigacion en Salud
Numero 3602 con el numero: R 2017-3603-25.

ANALISIS ESTADISTICO.

Los datos obtenidos fueron analizados por medio de estadistica descriptiva, se
presentaron los resultados en tablas y gréaficos, segun corresponda a cada variable
analizada. Se calcul6 alfa de Cronbach para medir la consistencia interna del
instrumento InCaVisa con los datos obtenidos de los pacientes pediatricos con EM.
Se realizd un analisis de correlacién entre el puntaje de EDSS, el numero de
recaidas y el tiempo de evolucion con la calidad de vida de acuerdo con la escala
visual analoga de bienestar y salud. Para ello, se utiliz6 la prueba de tendencia lineal
de Mantel-Haenszel. Se consideré estadisticamente significativo un valor de p

menor a 0.05.
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RESULTADOS.

Se incluyeron un total de 8 pacientes con EM, fueron predominante del sexo
femenino (n=7) en el 87.5%. La media de edad fue de 14.1 afos (DE % 1.55), con
un rango de 11 a 16 afios (Tablal).

Todos los pacientes se encontraron con tratamiento modificador de la enfermedad
parenteral cada cuarenta y ocho horas (Interferon B subcutaneo). De acuerdo con
la Escala Extendida del Estado de Discapacidad (EDSS) nuestros pacientes tenian
en promedio 1.9 puntos, los puntajes mas altos el de 55 y 6 puntos,
respectivamente. Las dos pacientes con los puntajes mas elevados tenian una edad
de 11 y 14 afos y un tiempo de evolucion de la enfermedad de 40 y 71 meses,
respectivamente.

El promedio de tiempo de evolucién en meses de la EM fue de 24.38 meses (DE+

23.37) con un rango de 2 a 71 meses y una media de recaidas de 1.38 (DE £ 1.30).

Tabla 1. Caracteristicas clinicas de pacientes pediatricos con esclerosis mdltiple.

No. Género Edad Tiempo NuUmero Tiempoen Tiempo EDSS
pacientes (afios) de de meses de  desde la
evoluciéon recaidas. la primera Gltima
de la EM recaida recaida
(meses) posterior al  (meses)
diagndstico.
1 F 11 40 0 0 55
2 F 14 14 2 5 1
3 M 16 36 3 9 17 1
4 F 14 2 0 0 0 1
5 F 16 17 1 10 7 1
6 F 14 12 3 3 0
7 F 14 3 0 0 0
8 F 14 71 2 62 3 6
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El tiempo en meses entre la primera recaida y el tiempo en que se confirmo el
diagnéstico el diagnostico de EM en promedio fue de 11.5 meses (DE + 20.79) y un
80% de los pacientes habian presentado su primera recaida durante los primeros

12 meses después del diagnéstico (Figura 1).

Supervivencia libre de recaidas
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Figura 1. Tiempo en que ocurri6 la primera recaida.
La mayoria de los pacientes se encontraba cursando la secundaria (62.5%), seguido
del nivel bachillerato (25%) (Figura 2).

ESCOLARIDAD

Figura 2. Grado escolar.
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En la mayoria de los casos el cuidador primario eran los padres en el 87.5%. Solo
en un caso, comparten el cuidado los padres y los abuelos. (Figura. 3).

CUIDADOR PRIMARIO

Padres-Abuelos
12%

Figura 3. Cuidador primario.
Cabe mencionar que, el 50% de los pacientes al momento de la evaluacion era
portador de alguna de las siguientes comorbilidades: sobrepeso (12.5%), epilepsia
secundaria (12.5%), hepatitis autoinmune (12.5%) y obesidad (25%) (Figura. 4).
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Figura 4. Comorbilidades
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Medicion de la calidad de vida mediante el cuestionario InCaViSa

Los diferentes componentes de la calidad de vida se midieron mediante el
instrumento llamado InCaViSa. La consistencia interna de los items de calidad de
vida del cuestionario InCaViSa se midié mediante a de Cronbach y fue de 0.89 en
este estudio.

Dicho instrumento, incluye los parametros siguientes: 1) preocupaciones 2)
desempefio fisico 3) aislamiento 4) percepcion corporal 5) funciones cognitivas 6)
actitud ante el tratamiento 7) tiempo libre 8) vida cotidiana 9) familia 10) redes
sociales 11) dependencia médica y 12) relaciones con el médico.

De acuerdo con la escala visual analoga de bienestar y salud, los pacientes
refirieron que su calidad de vida era buena (n=1), muy buena (n=6), y un paciente

consider6 tener la mejor calidad de vida (n=1) (Figura.5).

Clzsificacion del item bienestar y salud
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Figura 5. Calificacién de bienestar y salud
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Enla Tabla 2, se muestran los resultados de la encuesta para cada uno de los items
que forman parte del cuestionario InCaVisa. Con dicho instrumento pudo
observarse que en general la calidad de vida de los pacientes pediatricos con
esclerosis multiple evaluados fue buena.

Tabla 2. Clasificacion de la calidad de vida de nifios con esclerosis mdultiple de

acuerdo con la escala InCaViSa para Calidad de Vida.
Nifios con esclerosis multiple (n=8)

Elementos Muy alta Alta Normal Baja Muy baja
evaluados. P90 P75 P50 P25 P10
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Preocupaciones 1(125) 1(12.5) 5(62.5) 1(12.5)
Desempefio fisico 3(37.5) 3(37.5) 1(125) 1(12.5)
Aislamiento 3 (37.5) 2 (25) 2 (25) 1(12.5)
Percepcién corporal 2 (25) 2(25) 3(37.5) 1(12.5)

Funciones cognitivas 2 (25) 2 (25) 2 (25) 1(12.5) 1(12.5)

Actitud ante el
tratamiento 1(12.5) 5 (62.5) 2 (25)

Tiempo libre 2 (25) 5(62.5) 1(12.5)
Vida cotidiana 2 (25) 5 (62.5) 1(12.5)
Familia 3(37.5) 5(62.5)
Redes sociales 2 (25) 1(12.5) 4 (50) 1(12.5)
Dependencia médica 1(12.5) 5(62.5) 1(12.5) 1(12.5)

Relacién con el

médico 3(375) - 4(50) 1(125)

En la Tabla 3, se muestran los resultados de la encuesta de cada uno de los items

gue forman parte del cuestionario InCaVisa para cada paciente.
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Subgrupo de pacientes con calidad de vida baja y muy baja.

En &reas como desempefio fisico, funciones cognitivas, y dependencia médica dos
pacientes refirieron tener una calidad de vida baja y muy baja. Entre los pacientes
gue reportaron una baja y muy baja calidad de vida en las areas antes mencionadas
los dos eran del sexo femenino, con una edad de 11 y 14 afios, con un tiempo de

evolucion de enfermedad de 40 meses y 71 meses respectivamente.

Subgrupo de pacientes con calidad de vida altay muy alta.

Por otro lado, cinco pacientes refirieron encontrarse con una calidad de vida alta
(n=2) y muy alta (n=3) para las areas de aislamiento. Entre las pacientes que
reportaron tener una calidad de vida alta, eran del género femenino, con un
promedio de edad de 14 afios y tenian en promedio 2.5 meses de evolucion con la
enfermedad. Con respecto a las caracteristicas de los pacientes encontrados con
calidad de vida muy alta en este rubro fueron un total de tres pacientes de los
cuales dos fueron del género femenino y un paciente masculino, con un promedio

de edad de 14.6 aflos y 39.6 meses de evolucién con la enfermedad.

Por otro lado, un total de seis pacientes para el area de actitud ante el tratamiento
refirieron que su calidad de vida era alta (n=5) y muy alta (n=1). Entre los pacientes
gue reportaron tener una alta calidad de vida en esta area, cuatro pacientes eran
del género femenino y un paciente del género masculino, su promedio de edad fue
de 14.8 afos, presentando un promedio de 30 meses del tiempo de evolucién de la
enfermedad. Para la clasificaciéon de calidad de vida muy alta en este rubro solo se
reporté un paciente del género femenino, quien presenta un tiempo de evolucién de

enfermedad de 2 meses.
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Evaluacion de la calidad de vida a través del tiempo
a) Respecto al afio pasado.

Referente a la pregunta de como clasificar la calidad de vida en los pacientes
respecto al afio pasado, cuatro pacientes refirieron tener una calidad de vida regular,
un paciente refirié calidad de vida buena y tres pacientes reportaron tener una
calidad de vida muy buena. Al respecto, la paciente con calidad de vida buena era
del género femenino de 11 afios de edad al momento de la evaluacion y tenia 40
meses de evolucién de la enfermedad. De los pacientes con clasificacion muy buena
el promedio de edad fue de 14.6 afios, con promedio de 41 meses de evolucion de

la enfermedad.

b) Ultima semana.

En los items que exploran hechos que influyeran en el bienestar del paciente
durante la ultima semana el 62.5% de los casos estudiados no refirieron hechos que
hayan influido en bienestar de esta Gltima semana, asi como el 75% refiri6 que no
se presentaron eventos que cambiaran su vida.

Correlacion entre EDSS, numero de recaidas, tiempo de evolucién y la calidad de
vida.

Se realiz6 un analisis de correlacion entre el puntaje de EDSS, el numero de
recaidas, el tiempo de evolucion de la enfermedad y el tiempo de evolucion de la
Gltima recaida con la calidad de vida de acuerdo con la escala visual analoga de
bienestar y salud. Para ello, se utilizd la prueba de tendencia lineal de Mantel-
Haenszel, sin embargo, no se encontré asociacion estadisticamente significativa
entre el puntaje EDSS (p=0.76), el numero de recaidas (p=0.58), el tiempo de

evolucion de la enfermedad (0.95), ni con el tiempo de la tltima recaida (p=0.56).
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Discusion

La esclerosis multiple es una enfermedad cronica, desmielinizante, progresiva e
inflamatoria del sistema nervioso central que representa una de las principales
causas de discapacidad neurolégica en personas jévenes. 820

Aunqgue la enfermedad es mas comun en personas entre la tercera y cuarta década
de vida, se diagnostica cada vez mas en la edad pediatrica y representa alrededor
del 3-5% del total de casos de EM. &

Es considerada una enfermedad que afecta principalmente a las mujeres. En
nuestro estudio se incluyeron 8 pacientes con EM de aparicion en la edad pediéatrica
y la mayoria correspondi6é a pacientes del género femenino lo cual es consistente
con la literatura.?*

Las manifestaciones de la EM incluyen sintomas motores, sensoriales y cognitivos
gue producen disminucion en la calidad de vida y productividad laboral o escolar de
los pacientes.?%33 Debido a ello, dichos pacientes necesitan de una persona que
los cuide por el resto de sus vidas.?? 23

Recientemente se ha descrito que, la calidad de vida de los pacientes pediatricos
con EM es fundamental de ser estudiada.>® Para ello, se han utilizado diversos
instrumentos que miden la calidad de vida, sin existir hasta el momento un
instrumento considerado como el estandar de oro para llevar a cabo dicha
evaluacion. 24 Algunos instrumentos se centran sobre las capacidades y limitaciones
actuales debido a los efectos de la enfermedad, mientras que otros se centran en el
sentido subjetivo de la enfermedad.?!

Riveros y cols., en el aiio 2009 formularon el Inventario de Calidad de Vida y Salud
(InCaViSa) el cual fue disefiado a partir de la consideracion inicial de diferentes
escalas de calidad de vida para padecimientos crénicos y para su construccion se
tomaron en cuenta variables de escalas de calidad de vida de pacientes pediatricos
y adultos utilizadas en pacientes con esclerosis mdultiple. Dicho instrumento se
encuentra validado en poblacién mexicana pediatrica y adulta.'® En nuestro estudio,
medimos la validez de dicho instrumento a través del célculo del alfa de Cronbach,

siendo la consistencia interna muy alta (0.89). Lo anterior, nos permitié corroborar
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gue la medicion de la calidad de vida mediante InCaViSa en la muestra estudiada
puede considerarse como confiable.?

En nuestra poblacion de estudio al realizar las preguntas acerca del estado general
de salud por medio de la escala visual analoga no se encontré afectado en
comparaciéon con un estudio realizado en pacientes adultos con EM.?! Por ejemplo,
Isaksson y cols., en el afio 2005 evaluaron a 58 pacientes adultos con EM, y
reportaron una menor calidad de vida en los parametros referentes al estado de
salud en general, la funcion fisica, la vitalidad y las relaciones sociales;
independientemente del deterioro expresado por las limitaciones fisicas. 2*

En otro estudio realizado por Hincapié-Zapata y cols., (2009) se evalué la calidad
de vida en pacientes adultos con EM (n=56) y reportaron que el 27% de los
individuos refirié que su estado de salud estaba peor en el momento del estudio que
un afio antes.?°

Diferentes estudios han demostrado la presencia de alteraciones cognitivas en
todas las etapas de la esclerosis multiple, incluso en momentos en los que existe
aun sospecha de la enfermedad. %6 A este respecto, en un estudio realizado por
Jiménez-Lbépez y cols., en el 2012, se reportaron fallas cognitivas en la mayoria de
los pacientes adultos con EM (45 al 60%).25 Sin embargo, en poblacién pediatrica
se ha reportado que menos del 30% de los nifios con EM se encuentran con
afectacién de la funcién ejecutiva, la velocidad de procesamiento, la atencién, el
lenguaje y la memoria de trabajo. 2733

Lo anterior, contrasta con los hallazgos de un estudio realizado en el afio 2014 en
nuestro hospital (CMN Siglo XXI) por Belmont y Arenas, quienes reportaron que, el
85.7% de los pacientes pediatricos con EM presentaban alteraciones en al menos
un area cognitiva. Las areas cognitivas mayormente afectadas tanto en frecuencia
como en gravedad fueron la velocidad de procesamiento de la informacion y la
coordinacion visomotora, precisando que un mayor tiempo de evolucion se
relacionaba con un mayor numero de recaidas y con un coeficiente intelectual (CI)
mas bajo.?® En nuestro estudio, un 25% de los pacientes tenian una baja o muy baja
calidad de vida en el area de funciones cognitivas medidas por el instrumento

InCaVisa, lo cual concuerda con la literatura internacional, pero difiere
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sustancialmente con el estudio previo realizado en nuestro hospital. Cabe
mencionar que los dos pacientes afectados en el area cognitiva pertenecian al grupo
de pacientes con el mayor tiempo de evolucién con la enfermedad. Lo anterior,
podria ser debido propiamente a que se utilizaron herramientas de evaluacion

diferentes.

Por otro lado, Velazquez Becerril en el afio 2007 reporto que el 33.3% de los
pacientes con EM de edad entre 15y 29 afios presentaron una mala calidad de vida;
la cual inicia con el deterioro fisico, problemas emocionales y sociales.?®: A este
respecto, los signos de deterioro fisico méas frecuentes encontrados por Isaksson y
cols., en pacientes adultos con EM fueron alteraciones en el equilibrio y los
problemas para caminar. 2! Los hallazgos obtenidos en nuestro estudio son
semejantes a los reportados en la literatura; en el caso de nuestros pacientes, el
25% presentaron afeccion en el desempefio fisico, las areas mas afectadas en el
12.5% fueron problemas para caminar requiriendo el uso de la silla de ruedas y el

otro 12.5% presento alteraciones a nivel visual.

Referente al subgrupo de pacientes con percepcion de calidad de vida alta, en el
parametro de aislamiento, el cual explora aislamiento social, cambios de planes del
paciente o separacion de su grupo habitual.

En el estudio realizado en pacientes con EM en el INNN en el 2007, el 55.6% de los
pacientes refirieron mantener una satisfaccion personal positiva y disfrutan seguir
realizando actividades en casa y/o recreativas en su medio social; en el 77.8% de
los casos la enfermedad no ha afectado sus propoésitos de vida, manteniendo una
actitud positiva. ?° Dichos hallazgos son similares a los encontrados en nuestra
poblacion de estudio, donde el 62.5% reportaron tener una calidad de vida entre alta
y muy alta en dicho parametro.
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Referente a la evaluacion de la calidad de vida en relacion la actitud del tratamiento,
en el estudio realizado en EUA en el 2005, se habla del efecto del tratamiento
inmunoldgico sobre la calidad de vida, mostrando un ligero efecto positivo. Esta
descrito que el tratamiento con interferdn beta reduce la progresion del deterioro en
los pacientes con EM. %!

Sin embargo, hay estudios como el de Isaksson y cols., quienes refirieron que los
efectos adversos y la aplicacién de las inyecciones de este farmaco pueden producir
efectos secundarios pudiendo tener un efecto perjudicial sobre la calidad de vida
independientemente de si el tratamiento se administra diariamente o una vez a la
semana. ?* Nuestros hallazgos contrastan con lo referido en el estudio previo. El
Interferon B es el tratamiento modificador de la enfermedad en el 100% de nuestros
pacientes, el cual se aplica cada 48 horas, sin embargo, no se reportd alteraciones
en el parametro evaluado a través de instrumento InCaViSa, en relacién a la actitud
del tratamiento, ya que el 62.5% de los pacientes reportaron una calidad de vida de

alta a muy alta en este rubro.

En cuanto a la evaluacion de la calidad de vida a través del tiempo, en el estudio
realizado en EUA en el aiio 2005, para el tema relativo al cambio de salud respecto
al afo pasado, al evaluar a 58 pacientes adultos con EM, informaron que su salud
era casi la misma, los pacientes calificaron su auto-satisfaccion, respecto a las
caracteristicas sociales, las relaciones y los sentimientos.?*Lo cual es similar a lo
encontrado en nuestros resultados, donde el 50% de nuestro pacientes pediatricos
reportaron tener una calidad de vida regular referente al afio pasado, el 25% refirié

una calidad buena 'y 37.5% muy buena.

Correlacion de los parametros EDSS, numero de recaidas, tiempo de evolucién y la
calidad de vida.

Referente a la escala EDSS, en el estudio realizado por Farfan y cols., al comparar
los puntajes de pacientes adultos con pacientes pediatricos, fue claro que cuanto
mas temprano es el inicio de la EM, este tiempo es mayor y presentan puntajes

mayores.’ Dichos autores describieron que los puntajes de 4-6 eran esperados de
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25 a 40 afos después del inicio de la enfermedad y el tiempo es mayor cuando el
inicio de la enfermedad es mas temprana. ’

En la literatura referente a este punto en la poblacion pediatrica con EM en el trabajo
realizado por William en la Universidad de Nueva York en el 2009, evaluaron a un
total de 52 pacientes pediatricos con EM; 33 fueron Mujeres (63.4%), 19 hombres
(36.5%). Con un promedio de edad de 14,8 afios. Quienes tenian un deterioro
neurolégico leve, con puntuaciones EDSS de una media de 1,7 puntos. Con una

tasa de recaida mensual de 0,2 y duracién de la enfermedad 20,3 meses. 31 32

Nuestro estudio concord6 con los estudios mencionados anteriormente, respecto al
puntaje promedio de la escala EDSS en poblacién pediatrica, en nuestro hospital la
media fue de 1.9 puntos y el 80% de nuestros pacientes habian presentado su

primer recaida durante los primeros 12 meses posterior al diagnéstico.

Sin embargo, al realizar el analisis de correlacion entre el puntaje EDSS con la
calidad de vida con la escala visual analoga (EVA), no se encontr6 asociacion
estadisticamente significativa en nuestro estudio. El hallazgo obtenido en nuestro
estudio contrasta con lo reportado en lo descrito en la literatura; por ejemplo en el
trabajo realizado por Ellen M. Mowry et al 2010, quienes evaluaron a 37 pacientes
pediatricos con EM, refirieron que una puntuacion mayor en la escala EDSS se
asocié con una menor calidad total de salud relacionada con la salud (4,5 puntos,
IC =95%, -8,2 a -0,9; P = 0,016).%?

Referente al nUmero de recaidas en pacientes pediatricas con EM; Gkampeta y cols
en el afio 2013 reportaron que la poblacién pediatrica con EM, en comparacion con
los adultos, tiene un mayor nimero de recaidas. Aproximadamente 40-60% de los
nifios recaeran dentro del primer afio desde el inicio, lo que refleja el hecho de que
los nifios tienen mas recaidas en comparaciéon con los adultos.® Respecto a lo
anterior mencionado, en nuestro se presenté mayor frecuencia a lo reportado en la
literatura internacional; ya que el 80% de nuestros pacientes habian presentado su

primera recaida durante los primeros 12 meses de seguimiento.
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Al correlacionar el nimero de recaidas y la calidad de vida; En el trabajo realizado
por Isaksson et, reportaron que la afeccion en la calidad de vida, no esta afectada
de manera significativa con el nimero de recaidas.?! Dichos hallazgos son similares
a los encontrados en nuestra poblacion estudiada, donde no se encontré una

correlacion estadisticamente significativa.

El no haber encontrado una asociacion estadisticamente significativa entre el
puntaje EDSS, nimero de recaidas, el tiempo de evolucién de la enfermedad y el
tiempo de evolucion de la uUltima recaida, pudo deberse fundamentalmente a dos
razones: 1) un tamafio de muestra estudiado insuficiente y 2) a que la mayor parte
de la muestra estudiada manifestaron tener una calidad de vida buena y muy buena

por lo que el incrementar el tamafio de muestra podria mejorar el poder estadistico.

En américa latina, mas concretamente en México, aun se carece de estudios en
CVRS, faltando lugares donde se realicen estudios epidemiolégicos sistematicos
solamente con muestras de poblacién pediatrica para conocer su situacion actual y
para que el resultado ayude a la creacién de politicas de salud publica ajustadas a
la realidad del contexto sociocultural del nifio y del adolescente.

Pensamos también que el hecho de encontrar fallas cualitativas en algunos rubros
como desempefio fisico, funciones cognitivas y dependencia médica, debe motivar
el desarrollo de estrategias de evaluacion y rehabilitacion en etapas temprana de la
enfermedad.

Consideramos que la evaluacion de calidad de vida debe ser parte de una medida
de screening empleada para propiciar el desarrollo de programas de intervencion
psicoemocionales dirigidos especialmente a los padres o cuidadores de los nifios
durante toda la evolucion de la enfermedad y al encontrar dichas alteraciones
deberemos realizar estudio o pruebas mas especificos para la identificacion tangible

del problema a estudiar.
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Es necesario realizar, la determinacion de calidad de vida en pacientes pediatricos
para poder aclarar otras dimensiones en las que pudiera estar afectadas la calidad
de vida en pacientes pediatricos con EM, que nos pueda aclarar y ayudar en el

apego e incluso describir la evolucion de enfermedad.

Esperamos que nuestro estudio pueda servir de base para despertar el interés en
este grupo de enfermedad, al ser una enfermedad cronica, pueda servir para la
identificacion de mejoras para los pacientes pediatricos con EM y proporcione un
panorama mas completo de las consecuencias de la EM para los pacientes

pediatricos y su seguimiento.

Esto demuestra la necesidad de un equipo multidisciplinario para tratar y acompafar
desde lo fisico, lo psicoldgico y lo social.*> Consideramos que debe realizarse una
valoracion psicologica inicial, sin embargo, poco se sabe sobre este tema en

pacientes pediatricos con EM en nuestro pais.

Para finalizar, Es importante mencionar que ninguno de nuestros pacientes
presentd alguna crisis de tipo emocional derivada de la aplicacion de nuestro
instrumento, dicha aplicacion fue en presencia de personal de psicologia capacitada

para resolverla en caso necesario.
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CONCLUSIONES.

1. EI12.5% de los pacientes pediatricos con esclerosis multiple considero tener
la mejor calidad de vida posible y el 75% refirieron tener una muy buena
calidad de vida de acuerdo con la escala visual analoga de bienestar y salud.

2. Solo en el 25% de los pacientes refirieron tener una baja y muy baja calidad
de vida en areas como desempeiio fisico, funciones cognitivas y
dependencia médica de acuerdo al instrumento InCaViSa.

3. No se observo una correlacion entre el mayor tiempo de evolucion de la
enfermedad, el nUmero de recaidas, ni con el puntaje EDSS con la calidad

de vida en los pacientes con EM.
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ANEXO 1. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

3

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI
UMAE HOSPITAL DE PEDIATRIA

Servicio Neurologia

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y Fecha

Por medio de la presente autorizo que mi hijo (a)

No. afiliacién participe en el protocolo de investigacion titulado:

“CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE ATENDIDOS EN EL HOSPITAL DE PEDIATRIA
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI”

Registrado ante el Comité local de Investigacién en Salud con el niUmero: R-2017-3603-25.

Propésito del estudio. La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad que disminuye la calidad de vida de los sujetos que la
padecen; la calidad de vida con este padecimiento se debe explorar desde diferentes perspectivas tanto desde los
profesionales como de los que lo padecen considerandolo como un indicador tangible del efecto de las intervenciones en
salud.

Estamos invitando a participar a su hijo (a) en un estudio de investigacion que se lleva a cabo en este hospital, cuyo objetivo
es: describir la calidad de vida por medio de la auto-evaluacion y andlisis de los pardmetros demogréficos y clinicos de los

pacientes con EM en la poblacién pediatrica.

Procedimientos. Si usted acepta que su hijo(a) participe en el estudio, ocurrira lo siguiente:

1. Le solicitaremos informacion acerca de la enfermedad de su hijo(a) como: tiempo de duracion de la enfermedad,
ndmero de recaidas y sintomas que presento.

2. Evaluaremos la enfermedad sobre la calidad de vida por medio de la auto-evaluacién a través del cuestionario
InCaViSa, su hijo(a), él o ella tendra que contestar las preguntas del cuestionario; estimamos que dichas pruebas

se realicen en un tiempo aproximado de 20 minutos.

Posibles riesgos y molestias. Se trata de un estudio que tiene riesgo mayor al minimo, sélo realizaremos una exploracion
neurolégica, misma que rutinariamente se realiza cada vez que su hijo(a) acude a consulta como parte de la atencion
médica que se le brinda, y el mismo dia de la consulta se le aplicara el cuestionario de calidad de vida; ninguno de los dos
procedimientos que se realizaran causan dolor, pero si detectamos en el momento que esté contestando el cuestionario y

presentara algin problema de ansiedad, en ese momento sera atendido.

Criterios de eliminacion del estudio. El paciente se eliminara del estudio en caso de que presente alguna enfermedad
médica aguda en los 3 meses anteriores al este estudio.

Posibles Beneficios que recibira al participar en este estudio. Un posible beneficio de la participacion de su hijo(a) en

este estudio, es que podremos detectar si hubiese alteraciones en su calidad de vida y poder encaminar el apoyo, sea
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psicolégico o fisico necesario, como rehabilitacion, en cuyo caso, usted recibira la informacién y orientacion encaminada a

ayudar a su hijo. No recibird un pago por su participacion en este estudio, pero su participacién tampoco le ocasionara gastos.

Resultados. Durante el curso de este estudio, le informaremos de cualquier hallazgo (ya sea bueno o malo) que sea
importante para la decisién de que su hijo continGie participando en este estudio; por ejemplo, si hubiera cambios en los
riesgos o beneficios por su participacién en esta investigacion o si hubiera nuevas alternativas de tratamiento que pudieran
cambiar su opinién sobre su participacion en este estudio. Si le proporcionamos informacion nueva, le solicitaremos su

consentimiento para seguir participando en este estudio.

Participacion o retiro. La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Si usted decide que su hijo no participe,
seguira recibiendo la atencion médica brindada por el IMSS, se le ofreceran los procedimientos establecidos dentro de los

servicios de atencion médica del IMSS.

Privacidad y confidencialidad. La informacién proporcionada que pudiera ser utilizada para identificar a su hijo(a) (nombre,
teléfono y direccion) serd guardada de manera confidencial, al igual que sus respuestas a los cuestionarios y los resultados
de sus pruebas clinicas, para garantizar su privacidad. El equipo de investigadores, su médico tratante en el Servicio y las
personas que estén involucradas en el cuidado de la salud de su hijo, sabran que esta participando en este estudio. Sin
embargo, nadie mas tendra acceso a la informacién personal que nos proporcione durante su participaciéon en este estudio,
a menos que usted asi lo desee. S6lo proporcionaremos su informacion si fuera necesario para proteger sus derechos o su
bienestar, o si lo requiere la ley. Cuando los resultados de este estudio sean publicados o presentados (por ejemplo en
conferencias), no se dara informacién que pudiera revelar la identidad de su hijo o de usted, por lo que nos comprometemos
a proteger su identidad. Para lograr esto, le asignaremos un nimero que utilizaremos para identificar sus datos, y usaremos

ese numero en lugar de su nombre en nuestras bases de datos.

Personal de contacto para dudas y aclaraciones sobre el estudio. Si tiene preguntas o quiere hablar con alguien sobre
este estudio puede comunicarse con los investigadores responsables del area clinica del proyecto: la Dra. Lucia Alejandra
Franco Sanchez y el Dr. Luis Arenas Aguayos, se puede localizar de lunes a domingo al teléfono 9992163960, en cualquier

horario.

Personal de contacto para dudas sobre los derechos de su hijo como participante en un estudio de investigacion. Si
usted tiene dudas o preguntas sobre los derechos de su hijo al participar en un estudio de investigacion, puede comunicarse
con los responsables de la Comisién de Etica e Investigacién de la CNIC del IMSS a los teléfonos 56 27 69 00 extensién
21230. La Comision de Etica se encuentra ubicada en el Edificio del bloque B, Unidad de Congresos, piso 4, Centro Médico
Nacional Siglo XXI, Av. Cuauhtémoc 330, Colonia Doctores, C.P. 06720, Ciudad de México.

Declaracion de Consentimiento Informado

Se me ha explicado con claridad en qué consiste el estudio, ademas he leido (o alguien me ha leido) el contenido de este
formato de consentimiento. Se me ha dado la oportunidad de hacer preguntas y todas mis preguntas han sido contestadas a
mi satisfaccion. Se me ha dado una copia de este formato.

Al firmar este formato estoy de acuerdo en que participe mi hijo(a) en la investigacion que aqui se describe.

Nombre y firma de la Madre, Padre y/o Tutor o representante legal
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Nombre y firma del encargado de obtener el consentimiento informado

Mi firma como testigo certifica que el padre/tutor/madre firmé este documento de consentimiento informado en mi presencia

de manera voluntaria.

Nombre, direccion y relacion del testigo con el paciente

Testigol

Testigo 2

51



ANEXO 2. CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO.

3

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI
UMAE HOSPITAL DE PEDIATRIA

Servicio Neurologia

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y Fecha
“CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE ATENDIDOS EN EL HOSPITAL DE PEDIATRIA
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI”
Te estamos invitando a participar en un estudio en donde nos interesa conocer la calidad de vida en nifios que tienen

Esclerosis Mdltiple.

Si aceptas participar, vamos a realizar las siguientes actividades:

1. Te realizaremos unas preguntas acerca de cémo has estado de tu salud o si tienes algiin malestar.
2. Te vamos a revisar con la finalidad de detectar como te encuentras fisicamente.
3. Después te haremos un cuestionario que escribirds en papel. Estas pruebas duran aproximadamente 20 minutos.

La ayuda que te podemos dar si aceptas participar en este estudio es la siguiente:

Si detectamos que hubiera algun problema, te podemos enviar para apoyo psicolégico o fisico necesario.

Este estudio tiene un riesgo mayor minimo, se realizara un cuestionario en papel y no te haremos nada que te cause

dolor.
Te comentamos que la participacion en el estudio es totalmente voluntaria. Por esta razén, en caso que no desees
participar, no habra problema ya que te seguiremos dando la atencién en este Hospital como la has venido recibiendo hasta

el momento.

Finalmente te aseguramos que no daremos a conocer tu nombre o el de tus papas y que toda la informacion que nos des,

s6lo tendra un nimero.

Puedes preguntar todas las dudas que tengas a la Dra. Lucia Alejandra Franco Sanchez o el Dr. Luis Arenas Aguayo del

servicio de Neurologia.

Si aceptas participar, por favor anota tu nombre a continuacion:

Nombre del paciente:
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ANEXO 3.HOJA DE ESCALA DE INCAPACIDAD AMPLIADA POR KURTZKE

Escala 106. ESCALA DE INCAPACIDAD AMPLIADA D KurTZxs

0 Examen newrolégicn narmal (en S todo grado U).
Sin incapacidad, minimos signos en un FS (por ejemplo, grado 1)

15 Noinapacdad, minimos signos en mds de un FS (mds de 1 FS grado 1). Excluye funcién ce-
rebral grado 1.

20 Minima incapacidad en un FS (un FS grado 2, otros 0 o 1),

25

30

Minima incapacidad en dos FS (das FS grado 2, otras D o 1).
Moderada incapacidad en un FS (un FS grado 3, otros 0 o 1) o leve incapacidad en tres o cua-
tro IS grado 2, otros 0 o 1) aunque plenaments ambulante.

35 Totalmente ambulante pero con moderada incapacidad en un S (un grado 3) y una o dos
FS grado X o dos FS grado 3, o cinco FS grado 2 {otros 0 o 1L

40 Completaments ambulante sin asistencia, austosuficiente, cpacitsdo durante 12 horas da-
rmapemrdemarmeymnmpacdadmmmmmrs o 4 {otros )
o 1) o combinaciones de gradas menores excediendo los limites de los g previos, -
pazr de caminar sin ayuda o descanso uno 500 metros.

45 Wﬂ&dﬂmmﬂ;ﬂ“ﬂfmhmrmedﬂh&,msﬁma—

trhf pmahutlen, pneck!s:erdguuimhoﬁlm actividad O pue-
fmmzmmmhm%owmmm oans-hg:b
generimente #n un FS grado 4 {otros 1] o 1), o combnaciones de grados menores excedienda
los limites de las grados previos; capar de caminar sin ayuda o descansa unos 300 metros.

50 Ambulante, capaz de andar sin ayuda o descanso 200 metros; incapacidad suficientemente
gmmommwdnkh“da&sdd&aﬂm(pmqemlqkﬁqxddhmle—
ro sin medidas especiales), {equivalentes habituales en F5 son grada 5 sélo, otros Do % o
udeocrbnm’ i de grados menares, generalmente sxcediendo las especificaciones del apar-

a 40

55 Cquzdemﬂl)nutmmmdnm escanso, incapacdad suficientements = coma

mwbm&hﬁbmmwmﬁmmgqm

0 o 1; o combinacones de grades menores, excediendo generalmente los del apartado 4.0),

Ayuda intermitente o constante (bastdn, muletas) requerida para caminar 100 metros con o sin

descanso (genermlmente equivalente en los 5 2 combinadiones con més de dos FS grado 3+),

Ayuda bilatzral constants (bastén, muletas, #tc2) reguerida para caminar 20 metros sin des-

canso {los equivalentes en los FS son combiraciones con més de dos 7S grado 3+

7.0 lnamdemmm&deSmbmunmnayu&.m teleptbalasolh&:me-
dag capaz de trashadarse en la silfa de ruedas unas 12 horas al dia (los equivalentes en los
son combinaciones con mds de un FS grado 4+; muy raraments grado S piramidal sélol.

75  Incapaz de subir mas de unos pocos peldanos: relegado 2 una sills de ruedas; puede nece-
sitar ayuda para trasladarse con ella; es capaz de mover las ruedas de uma sifla esténdar pero
no puede hacerlo durante todo el dixc peede necesitar sifh motorizada (los equivalentes en
los FS son combinaciones, con més de un FS d+4).

80 Esencialmente refegado a s cama o silla de ruedas o en silk, pero cpaz de permanecer fue-
ra de la cama gran parte del dix capaz de realizar muchas de las funciones de su cuidado
personal generalmente conserva el wso efectivo de los braros (los equivalentes en 1S son
combinacionss, generalmente grado 4+ en distintos sisternash.

85 Esencialmente refegado en cama la mayar parte del diad conserva algo de uso efectivo en fos
brazos; conserva algunas funcones de cuidado personal (los equivalentes en FS son combi-
naciones generalmente grado 4+ en varios sistemas),

94 Faciente postrado en cama puede comunicarse y comer (los equivalentes en FS son combi-
naciones, sobre todo grado 4+).

45 Padattetchlmenie litado; incapar de comunicarse y comer {los equivalentes en 15

miﬂ 1odo grado 4+) x

&

10,0 l'dleamemo por EM.
¥5: Sistomas fundonales.
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.

INVENTARIO DE CALIDAD e
DE VIDA Y SALUD
(InCaViSa)

Dra. Angélica Riveros Rosas
Juan José Sanchez-Sosa, PhD
Mark del Agulla, PhD

&

INSTRUCCIONES

Los sigulentes enunciados se refieren o su snlud y actividacdes cotidianas. Por favar conteste ence
rrando en un circulo la opcion que mefor describa su situacion. Si le parece que la pregunts
no se aplica o usted en lo absoluto, déjeln en blanco. Conteste con toda conflanza y franquera,
para este cuestionanio no existen respuestas buenas nl malas

Por favor sientase en absoluts libertad de solicitar ayuda en caso de ¢ ualquier duds, o bien
pars leer o llenar el cuestionario, con todo gusto le atenderemos

EJEMPLO
Hay situaciones o conas que me hacen sentir mucho miedo o terror,
0% /20 0% 60% BO% 100%
Nunca { Casi Pocay Frecuente- Casi Siempre
\ Nunca / Veces Mente Siempre

Encerraria en un circulo "CASI NUNCA” si siente miedo o terror muy rara ver en su vida. Si
pensan que stente miedo o terror en todo momento, encerraria en un circulo *SIEMPRE"

0% ... 20% .. .., A0% . ... 60% ... 80% ... . 100%
Nunca Cawl Pocas Frecuente- ( Casi ) Stempro
Nunca Vecves Mente Siempre,

Reciba de sntemano nuestro agmdecimiento por sy conperacion y recuerde: con toda confian-
za v conteste con la werdad.

@mm‘
D8 @ K
) Mot Mten L4 4 L %
Sman 19, (W Spatens. Woin W ey e D T
0wy -l g M ey
L R T L ) b - B e el T S S
- — Pl

R e

Hoe: B tundenlio ofs rprem seamd NO 1O ATETTE & mx cuesie ewe wonsta
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa .

Las siguientes preguntas se refieren onicamente a cdmo ha pensado o sentido durante las
Oltimas dos semanas, por Bvor tenga en mente sus creencipy, Espernneas, gustos ¥ preocupa-
clones pero solo en los Gltimos. .

1. Creo que si me cuido mi salud mejorard.

o' ovas QUMD iGN v 0% W0 T v enS0% .. A00%
Nunca Clayi Pocas Frecuente- Casl Stempre
Nunca Veces Mente Slempre

2. Creo que me enfermo mis ficlimente que otris personas

0% fr iv ), TORRTQRIARTE |1, B GRIRII OOM & wanaall 80% .. .. 100%
Nunca Coxi Pocas Frecuente- Casl Stempte
Nunca Veves Mente Slempre

Durante los Olimos 2 semonas...

PREOCUPACIONES
3. Me preocupa que algunas veces necesito syuda econdmica con lox gastos de mi enfermedad.
0 : 200 Lo 0% <L 600 v B0% L 100%
Nunca Canl Pocas Precuente- Cosi Slempre
Nuncn Veces Mente Siempre

4. Me preocupa gue algunas veces mi enfermedad es una carga pora los demas,

[+, "TNSROREERR . 1 - A0 , o B0% B0% L O00%
Nunca Conl Pocay Frecuentes Cani Siempre
Nunca Veces Mente Slempre

5. Me preocupa que alguien se sienta incomodo(a) cuando estd conmigo por mi enfermedad.

O e oo sBOM 1 4o vain o AE. < 0% ..., B0% L 100%
Nunce Casl Pocus Frecuente- Casi Slempre
Nunca Veces Mente Siempre

. Me molests que otrus personas me culden demasiado debido a mi enfermedad

% R (1 RV O s OO 80% . ......100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Cawl Stempre
Nunca Veces Mente Slempre
2
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa .

Durante los Glimas 2 semanas...

DESEMPENO FISICO
7. Tengo suficiente energia para mis sctividades cotidianas,
0% Ly ST TR Ly TS 0% . SO o 100K
Nuncu Casd Pocas Frecuente- Chsl Stempre
Nunca Veces Mente Slempre

8. Sles necesario, puedo caminar dos o tres cusdrs ficilmente

0% OB 1, SITOIRION |1, (RFNSTSAVN. 4 SPNRPERS . i | A A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Cusi Slempre
Nunca Veces Mente Stempire

9. Puedo cargar lus bolsas del mandado sin hacer grandes esfuerzos

) TP L TR 40% . BO% o BO% L L L 100%
Nunca Casl Pocas Frocuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Slempre

10, Puedo subir varion pisos por lay excaleras sin cansarme demasiado

KM o 20% . C 0% L. BOY, 80% o O0%
Nunca Cusi Pocas Frecuente- Canl Stempre
Nunca Vieces Mente Stempre

Durante las Gltimas 2 semanos...

AISLAMIENTO
11, Siento que soy un estorbo, indtl o Incompetente,
1N i1ih e w SRR, a0 e o104 o 60% B% .. A00%
Nunca Clsi Pocas Frecuente- Casl Stempre
Nunca Veces Mente Slempre

12, Me sietto tan vacio(a) que nadas podris snimarme

O'% 20% 40% 6O% BO% 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunea Veces Mente Siempre

13. Me parece que desde que enferme no conflan en mi como antes

RS 7005 ore'se RIRI - oietd o etoze/ 4 vy CPPANIRAD 60% .......B0% .. A00%
Nunca Casl Pocas Frecuente- Casl Slempre
Nunca Veces Mente Siempre
14, Me slento solo(a) sun estando en compafifa de otros,
O% ... B0 L A0 ATRA 0, THPPRRSRRA | J JA00%
Nuncu Canl Pocas Frecuente- Cani Siempre
Nunca Veces Mente Slempre

Nt Eyin comiendis e e e =i NO (0 ACEMTE 5w compie e gt



ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.

Durante las Oltimas 2 semanos...

PERCEPCION CORPORAL
15, Me siento poco atractivo(s) porque estoy enfermao(a).
O o 20% oo, AO% ... 60% BO% ... ... 100%
Nunco Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veves Mente Siempre
16. Me slent restringido(a) por mi peso
0% ... 20 01es v 1O o 0% S0% A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
17. Me da pens ml cuerpa
0% b 200 .. ,A0% v L S0% L A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
18. Mi cuerpo se ve diferente porque estoy enfermo(a)
0% roly b AT 0% .....,.60% SON A00%
Nunca Casi Pocus Frecuente- Casl Slempre
Nunca Veces Mente Siempre
Durante los dlfimos 2 semanas. ..
FUNCIONES COGNITIVAS
19. Se mé olvida en donde puse las conas.
0% TRUTA L NPT e PR IO0 . 4, . B0% L 100%
Nunca Casl Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Stempre
20, Se me olvidan los nombres.
D030 v s W o siraansd 40% ... 60% | B0 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nuncu Veces Mente Siemnpre
21. Tengo dificultades para concentrarme y pensar,
(Fs st O W Cale s e A0% .. B0% .. .....80% L 100%
Nunca Casi Pocus Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Stempre
22 Tengo problemas con mi memoria,
O% .. RSB ), R . YN 6% LB0% . 100%
Nunca Casi Pocus Frecuente- Clsi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
4
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.

Durante las Ulfimas 2 semanas...
ACTITUD ANTE EL TRATAMIENTO

23, Me fastidia tomar tantas medicinas.

0% 2R o i b e gl 40% .......60% P RPN 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
24. Los efectos de las medicinas son peores que lo enfermedad
0304 vi0 000 0 s BOW e aiines s iBOME ooy oo OUT v v 0ieir s 4O N0 0 o st04 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
25, Me da pena que los demis noten que tomo medicinas.
1) P PO AT RO o i e N0 e SR, 80% . A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
26. Me siento incagmodo(a) con mi médica
D6 v aoso 320w e 0 oice 0 24000 L 60% .. . 80% L A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
Durants los Gifimos 2 semanos...
FAMILIA
27 El amor de mi familla es lo mejor que tengo,
(1) (NN, i . 40% .,.....60% ... ... 1 A R 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nuncy Veces Mente Siempre
28.Me siento a gusto entre los miembros de mi familis.
0y PIESURAREI. 1 AR AN 40% ... ....60% . SO0 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
29 Mi familia me comprende y me zpoyu.
0% . . e PN Vol n e alasars [0y HRRSE 60% .......80% 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
30. Mi familia cuida mis sentimientos.
06 ey 20% vivid s DN 5 cerus o I B0% 0 J00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Stempre
5

Mok Sue cvodmilo wis g sn@oW . NO (D ACTETE o 1 cutnghe e st
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.
Durante las ditimas 2 semanas...
TIEMPO LIBRE.
31. Desde que enfermé dejé de distrutar mi tiempo libre.
0% . v o w20% TR L P 1,00 NECSPRER 1 TRESEEs 100%
Nunca Casi Pocus Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre

32 Me siento triste cuando veo a personas que hacen las cosps que antes hacia.

0% . . Ci RN daale i oo a% i ws A0 0, AT 80% . J00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Chasi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
33. Desde que enfermé, dejé de pasar el rato con mis amigos
DR e oo 200 ... ... 40% ..., .. GOY% ....... L ST 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
34. Mi enfermedad interfiere con mis actividades sociales, como visitar a mis amigos o
familiares,
) ) URrSReeE . | WSRERe R s () PO 0, SRR () B CA00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
Duronte los Oltimas 2 semanos...
VIDA COTIDIANA.
35, Desde que entermé mi vida diaris e ha voelto dificil.
)] AR 200 ... ... A0% .. 60% 808 .. ..., 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nurnca Veces Mente Siempre
36, Desde que enfermé mi vida disria dejo de ser placentera
0% .. v o o 20% - A0%, ce 00 L. - B0% . L A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
37. Ahora que estoy enfermo(u) la vida me parece aburrida,
D0)vaieistneid 200 P!, 1, WWORCEPU. o, IERRtEs . ¢ W 100%
Nunia Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
38. Dejé de disfrutar mi vida diaria porque estoy enfermo(a).
I e R e v n T s e s sm.o YOI s st ORI o o 0. SN o0 v vt 1OO%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
6
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.

Duronte las Olfimas 2 samanaos...

DEPENDENCIA MEDICA.

39. Espero que el médico cure todos mis sintomas.
(yp rpmeRteeR- ) ¢ SSHSSEBRS T T S60% .. . .80% 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
40. Sélo el médico puede hacer que me sienta mejor.
Ly M s R (o AR o R (. 100%
Nunca Casi Pocss Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
41. No me importa que téngo, solo quiero que ol médico me cure.
ST 0006 w00 i TN o & 4104 a b3t HOW ooee s TR ait oo iien 8% L A00'%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
42 El responsuble de que me cure es el médico.
O sl e s e O ..60% | . . 80% .. -100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nurica Veces Mente Siempre
Durante las Glitimas 2 ssmanas...
RELACION CON EL MEDICO.
43. Distruto asistir al médico
N0 =55 52 RO (o) v irbelo 40% o voan 60% ... .0 80% . A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Chsi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
44 Me gusta hablar con el médico sobre mi enfermedad
= e RO L SOM ol S O e e e 80% ...... .100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nurica Veces Mente Siempre
45, Visiar al médico se ha convertido on una parte importante de mi vida.
0% oo s XA o 1o w0t s NN B0 L 80% L. 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
46. Necesito stencion médica constantemente,
0% RIAY (¢ TROUPHPPPOL 0 PR Paart . 1 - N rNmeets - «, (3 - A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Casi Siempre
Nunca Veces Mente Siempre
7

Nt Esin candam®o wnid inpiee an gl NO L0 ACEPTE o s cumple sem wipiivic
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.

Duronte las Gltimas 2 samanos...

REDES SOCIALES
47 Tengo # quien recurrir cuando tengo problemas de dinero
0% ... C20% A (1 GO B0%; - 100%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Cani Siempre
Nunca Veces Mente Siempre

48, Cuando lus cosos me salen mal, hay alguien que me puede ayudar

O®.vese 20% Lo A0 GO% BO% . . L A00%
Nunca Casi Pocas Frecuente- Canl Slempre
Nuncn Veces Mente Siempre

49, May algulen con quien puedo hablar jobre decisiones importantes,

% ; 20% .. GO s 600 BOY ..., JO00%
Nuncu Casi Pocas Frecuente- Casi Slempre
Nunca Veces Mente Stempre

50 Si necesito arreglar algo en casa, hay alguien que puede uyudarme

0% 20% A0 L 60% 80% ‘ 100%
Nunca Casl Pocas Frecuente Casl Slempre
Nuncs Veces Mente Slempre

BIENESTAR Y SALUD

51. En general, ;como evatuarin su calidad de vida?
Elifa una letra en Ly sigulente escalu y enclérrela en un ¢ irculo

8 600609

o b ¢ d ¢ f
La Peor La Mejor
culidad de vida colidad de vido
posibile posible

Tan mala o peor
que ester muerto(a)
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.

BIENESTAR Y SALUD
52, Mi salud en general ey, .,
G I RER R o L 5 0 : AP N Da e O OISR (0]
Muy Mals Regular Buena Muy Excelente
Mala Buena
53. En comparacion con el afo pasado zcomo evaluaria su salod en general ahara?
0|t o A T i L e o) o' +40)
Muy Mala Regular Buena Muy Ixcelente
Mala Buena
S4. En los altimos sicte dias: ;Ocurrio algin hecho que influyers claramente en su bienestar?
(por ejemplo; disgustos, problemas de salud, intranquilidad, etc.).
ONO O sI por favor describa
55. En loy altimos seis meses: (Ha ocurrido algan suceso importante para usted que cambié

su vida? (por efemplo: muerte o enfermedad grave de un familinr cercano, salida de un
hijo de ln caxa, cumbio de domicilio o de trabajo, separacion),

ONo s, por favor describa:

56

Por favor indique su padecimiento y desde hace cudnto tiempo lo padece:

COMENTARIOS GENERALES

57

Si desea comentar algo muis acerca de su enfermedad o del cuestionatio, por favor escri-
bulo aqut. En caso de que necesite mis espacio utilice el reverso de ésta pigina.

B e s e o LR R s Rta e o AN app——
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA; InCaViSa.

HOJA DE PERFIL
INVENTARIO DE CALIDAD DE VIDA Y SALUD
(InCaViSa)

Tiempo desde i inicio del padecimienic

Calificacitn percentilar en C.V.

L
¥

UOOOOCCOC‘OCO%

ololele|olelele|elele|O|k
olelelelolelolelelolo|c|f
cloleleloleololel|olelele
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ANEXO 5.HOJA DE RECOLECCION DE DATOS.
“CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE ATENDIDOS EN EL
HOSPITAL DE PEDIATRIA CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI”.
No. de folio

FICHA DE IDENTIFICACION
Nombre:

Numero de afiliacion:
Direccién:

Teléfono:

DETERMINANTE SOCIODEMOGRAFICA
Edad:

Género: 1 masculino 2 femenino
Lugar de origen:

Afio escolar:

Lugar de procedencia:

DATOS GENERALES
Parentesco de su cuidador primario:

Antecedentes de importancia (historia familiar):

ESCLEROSIS MULTIPLE
Edad al momento de diagnéstico de Esclerosis Mdltiple:
Duracién de la enfermedad en afios y meses:

Fecha de inicio y tipo de los primeros signos y sintomas:

Comorbilidades (favor de poner si padece de alguna otra enfermedad que requiera tratamiento o
seguimiento):

NuUmero de recaidas y tiempo posterior al diagnéstico;

Tiempo en meses de la primer recaida posterior al diagnéstico.

Tiempo desde la Ultima recaida en meses:

Examenes y pruebas diagndsticas imagenolégicas (sefiale la fecha del ultimo estudio de resonancia
magnética):

Clasificacion de acuerdo a la escala EDSS al diagnéstico y actual:

Tratamiento actual:
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ANEXO 6. CRITERIOS DE ESCLEROSIS MULTIPLE.

Clinical Presentation Additional Data Needed for MS Diagnosis
>2 artacks™; objective clinical Nonc®

evidence of >2 lesions or objective
clinical evidence of 1 lesion with
reasonable historical

evidence of a prior attack®

=2 arracks™; objecrive clinical Dissemination in space, demonstrated by:

evidence of 1 lesion =1 T2 lesion in at least 2 of 4 MS-typical regions of the CNS
(periventricular, juxtacortical, infratentorial, or spinal cord)?; or
Await a further clinical attack® implicating a different CNS site

I artack®; objective clinical Dissemination in time, demonstrated by:

evidence of >2 lesions Simultaneous presence of asympromaric gadolinium-enhancing
and nonenhancing lesions at any time; or
A new T2 and/or gadolinium-enhancing lesion(s) on follow-up
MR, irrespective of its timing with reference to a bascline scan; or
Awair a second clinical attack®

1 attack”; objective clinical Dissemination in space and time, demonstrated by:
evidence of 1 lesion For DIS:
(clinically isolated syndrome) >1 T2 lesion in ar least 2 of 4 MS-typical regions of the CNS

(periventricular, juxtacortical, infratentorial, or spinal cord); or

Awair a second clinical arrack® implicating a different CNS site; and

For DIT:

Simultancous presence of asympromatic gadolinium-enhancing

and nonenhancing lesions at any time; or

A new T2 and/or gadolinium-enhancing lesion(s) on follow-up MRI,

irrespective of its timing with reference to a baseline scan; or

Awair a second clinical arack®

Insidious neurological progression I year of disease progression (retrospectively or prospectively

suggestive of MS (PPMS) determined) plus 2 of 3 of the following criteria®;

1. Evidence for DIS in the brain based on >1 T2 lesions in the

MS-characteristic (periventricular, juxtacortical, or infratentorial) regions

2. Evidence for DIS in the spinal cord based on 22 T2

lesions in the cord

3. Positive CSF (isoclectric focusing evidence of oligoclonal bands

and/or elevared 1gG index)
If the Criteria are fulfilled and there is no better explanation for the clinical presentation, the diagnosis is “MS"; if suspicious, bur
the Criteria are not complerely met, the diagnosis is “possible MS”; if another diagnosis arises during the evaluation that better
explains the clinical presentation, then the diagnosis is “not MS.”
*An artack (relapse; exacerbation) is defined as patient-reported or objectively observed events typical of an acute inflammarory
demyelinating event in the CNS, current or historical, with duration of ar least 24 hours, in the absence of fever or infection, It
should be documented by contemporancous neurological examination, but some historical events with symproms and evolution
characteristic for MS, but for which no objective neurological findings are documented, can provide reasonable evidence of a prior
demyelinating event. Repores of paroxysmal symproms (historical or current) should, however, consist of multiple episodes occur-
ring over not less than 24 hours. Before a definite diagnosis of MS can be made, ar least 1 astack must be corroborated by findings
on neurological examination, visual evoked potential response in patients reporting prior visual disturbance, or MRI consistent
with demyelination in the area of the CNS implicated in the historical report of neurological symptoms.
"Clinical diagnosis based on objective clinical findings for 2 attacks is most secure. Reasonable historical evidence for 1 past attack,
in the absence of documented objective neurological findings, can include historical events with symptoms and evolution character-
istics for a prior inflammatory demyelinating event; ar least 1 artack, however, must be supported by objective findings.
“No additional tests are required. However, it is desirable thar any diagnosis of MS be made with access to imaging based on these
Criteria. If imaging or other tests {for instance, CSF) are undertaken and are negative, extreme caution needs to be raken before
making a diagnosis of MS, and alternative diagnoses must be considered. There must be no better explanation for the clinical pre-
sentation, and objective evidence must be present to support a diagnosis of MS.
IGadolinium-enhancing lesions are not required; symptomatic lesions are exduded from consideration in subjects with brainstem
or spinal cord syndromes,
MS = multiple sclerosis; CNS = central nervous system; MRI = magnetic resonance imaging: DIS = dissemination in space; DIT =
dissemination in time; PPMS = primary progressive multiple sclerosis; CSF = cerebrospinal fluid; IgG = immunoglobulin G.
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