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RESUMEN

El objetivo de esta investigacion es describir la Calidad de Vida (CV) de las
personas con Esclerosis Multiple (EM), identificando las dimensiones y factores
especificos mas afectados en ella. Se realiz6 un estudio descriptivo, no
experimental, de campo, transversal. Se aplicé el cuestionario de CV “Functional
Assessment of Multiple Sclerosis Quality of Life Instrument” (FAMS) a pacientes
con diagnéstico de EM, ambos sexos, todas las edades, de nacionalidad mexicana
(N=33). RESULTADOS: El puntaje promedio de CV fue 166.72 (Moderada), siendo
el Estado de Animo General, la dimension mas afectada, seguida por la Movilidad
y el Estado Emocional. Los factores especificos que mas afectaron la CV son la
preocupacion sobre el futuro de la enfermedad, disminucion en el deleite de
actividades, experiencia de fatiga, insatisfaccion con la actividad sexual y con la
propia CV. La intervencion psicolégica debe enfocarse en técnicas cognoscitivo-

conductuales y apoyo psicosocial para el mejoramiento de la CV.

PALABRAS CLAVE: Esclerosis Mdltiple (EM), Calidad de Vida (CV), Functional
Assessment of Multiple Sclerosis Quality of Life Instrument (FAMS)



INTRODUCCION

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad relativamente nueva, por lo
gue las investigaciones que se han llevado a cabo, no han aportado la suficiente
informacion como para tener datos precisos de ella, por ejemplo, conocer con
exactitud su etiologia, Por lo tanto, hasta la fecha no existe cura, ni alguna manera

de prevenirla.

Esta enfermedad prevalece en adultos jovenes, afectando principalmente la
movilidad, y esto repercute en nos ambitos laboral, familiar y social, y los afios
mas productivos de quienes la padecen, deteriorando con ello su Calidad de Vida
(CV). Ellos perciben entonces limitaciones que anteriormente no tenian, por lo que
cambia el panorama sobre su proyecto de vida y ello les afecta emocionalmente.

En esto radica el interés de la investigacion.

Se han llevado a cabo diversos estudios sobre la CV en esta poblacion con
diferentes perspectivas. Por ejemplo, Murphy et al. (1998) evaluaron la CV de
personas con EM, sugiriendo que ésta pude ser una medida relevante durante la

valoracion del progreso de la enfermedad.

Rice et al., en 1999, evaluaron la CV en esta poblacion bajo tratamiento
farmacol6gico, comparandolo con un grupo de pacientes con el mismo
padecimiento pero sin medicacion, con el objeto de conocer el impacto de la

intervencién terapéutica sobre la CV.

Asimismo, en el 2000, Nortvedt, Riise, Myhr y Nyland, quienes han
realizado varios estudios sobre esta materia, refuerzan la importancia de realizar la

evaluacion de la CV durante el tratamiento.



En México no se ha explorado de manera formal la CV en estos pacientes;
por lo cual el propésito de esta investigacion es conocer qué aspectos en la vida
cotidiana de los pacientes con EM han sido mas afectados después del
diagnostico, los cual es importante, ya que nos dard la pauta para brindar un
adecuado tratamiento y con ello, ayudar al paciente psicolégicamente en el

mejoramiento de su CV.

Asi, el presente estudio revisa la CV de los pacientes con EM, abordando lo
relativo a ella; su definicion, antecedentes, epidemiologia, etiologia, bases
neurologicas, clasificacion, sintomatologia, diagnéstico y tratamiento. También se
tratan bs aspectos psicosociales relacionados a la EM; la reaccion del paciente
ante el diagnéstico, la familia, el trabajo y los aspectos legales. Posteriormente se
habla sobre la CV; su definicion, los inventarios para evaluarla y los estudios que

se han llevado a cabo.

Finalmente se sugiere una propuesta para el mejoramiento de la CV de los

pacientes con EM.

Se anexa también un directorio de Grupos de Apoyo y Asociaciones de EM
tanto para los pacientes y familiares que soliciten ayuda, como para fines de

investigacion.



CAPITULO 1.

ESCLEROSIS MULTIPLE



Definicion

“La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad desmielinizante del
Sistema Nervioso Central (SNC), de etiologia desconocida y patogenia
autoinmune. Se caracteriza por la destruccion de la mielina, el fallo en su
reparacion y por un grado variable de lesion axonal” (Landete y Casanova, 2001.

p.884). También es conocida como Esclerosis Diseminada o Esclerosis en Placas.

Datos Historicos

Se piensa que la EM tuvo su origen en las poblaciones Nérdicas y que se

propag6 por medio de los Vikingos.

La primera descripcién clinica conocida sobre EM aparece en el siglo XIV
(entre los afios de 1380 y 1433) en una mujer religiosa llamada Santa Ludwina de
Achiedan.

En 1835, con mayor precision, Jean Cruvellier describio la
anatomopatologia de las lesiones de la EM, casi al mismo tiempo que Robert

Carwell, quien la describi6 clinicamente.

Fue Jean Martin Charcot, en 1868, en el Hopital Salpétriere en Paris, quien
describié por primera vez la EM, haciendo una correlacién clinico-patolégica (el
dafio en el SNC formado por placas y su relacion con los sintomas), por lo que le
llamo6 “Sclerose en Plaques” o “Esclerosis en Placas”, cuyo término sigue

usandose en paises de habla francesa.

De esta manera, la investigacion sobre EM comienza a mediados del siglo

XIX'y en México su estudio es muy reciente; entre los afios 60’'sy 70’s.



Epidemiologia

Se han llevado a cabo diversos estudios epidemiolégicos sobre EM, sin

embargo los datos aun son inciertos.

Las caracteristicas epidemioldgicas que se han encontrado hasta ahora
sobre la enfermedad incluyen edad, sexo, raza, distribucién geografica, migracion

y la incidencia familiar.

La EM se considera una enfermedad de adultos jovenes, ya que el
promedio de aparicion de ésta se sitla entre los 20 y 40 afios de edad, sin
embargo también hay casos en gue se presenta en nifios 0 bien en personas

mayores.

En cuanto al sexo, la frecuencia en mujeres es 2 veces mayor que en

hombres.

La raza caucasica se ve mas afectada que el resto de los grupos raciales,

como son los afroamericanos y los orientales.

La distribucion geogréfica ha mostrado mayor incidencia en lugares
alejados del ecuador y en paises con clima frio situados entre los 30 y 60 grados

de latitud, como son el norte de Estados Unidos y Europa.

El factor de migracion también influye en el riesgo de presencia de la
enfermedad, las personas que emigran de un pais de alta prevalencia a otro de
baja después de los 15 afos, conservan la prevalencia del pais de origen; en
cambio, si lo hacen antes de los 15 afios, adquieren la prevalencia del pais al que
se inmigro, por lo que se ha concluido que el periodo susceptible en relacion a la

migracion es entre los 10 y 15 afios de edad.



El riesgo de adquirir EM aumenta de 2 a 5 % en familias donde ya ha

existido algun caso.

En México y Latinoamérica se ha observado un aumento en la frecuencia
de la enfermedad durante las ultimas décadas, sin embrago nuestra nacion sigue
catalogandose como un pais de baja prevalencia para la EM, estimandose entre
1.5y 13 casos por 100 000 habitantes, existiendo actualmente en nuestro pais

aproximadamente 80 000 personas con este padecimiento.

Etiologia

Hasta el momento, no ha podido definirse una causa especifica para la EM.
Existen varias hpotesis que intentan explicar su etiologia como son desordenes
del Sistema Inmunoldgico (el cual conlleva a un proceso autoinmune), la
exposicion a agentes ambientales y el papel de la genética. Sin embargo, lo mas
probable es que su etiologia es multifactorial, siendo la EM el resultado de la

combinacion de varios factores.

Desoérdenes del Sistema Inmunolégico

Existe la probabilidad de que la EM sea una enfermedad autoinmune,
donde el Sistema Inmunoldgico responde anormalmente y en lugar de que
defienda al organismo contra agentes externos como virus, bacterias o parasitos,
ataca su propio tejido, en el caso de esta enfermedad, dafia al SNC y
especificamente a la mielina, que es la sustancia que recubre al axén neuronal

(conocida como sustancia blanca).

Las células “T”, que son leucocitos componentes del Sistema Inmune,

atraviesan la Barrera Hematoencefélica (BHE), la cual se encuentra rota como un



evento temprano en la EM, llegando asi al tejido del SNC y reaccionan contra las

proteinas que componen la mielina, iniciando asi los efectos dafiinos.

Lo que aun no se sabe es qué impulsa al Sistema Inmunoldgico a atacar la
mielina. Existe la posibilidad de que sea algun agente externo, o bien influye el

cbdigo genético.

Exposicién a agentes Ambientales

Se ha contemplado la posibilidad de la participacion de algin agente
infeccioso como puede ser un virus o una bacteria adquirido antes de los 15 afios
de edad, con una prolongada latencia (virus lentos), el cual desencadena el

proceso que se manifestard mas tarde en la vida.

Dentro de esta teoria, se explica que el virus ataca a la oligodendroglia (que
es la célula cerebral encargada de la produccion de mielina), resultando con ello
que el Sistema Inmunolégico desconozca a esta célula y dando asi origen a una

respuesta inmune en contra de la misma.

Los virus que se han encontrado involucrados a la EM son el de la varicela,
el herpes, y Epstein-Barr. También se ha hallado evidencia indirecta de relacién al

virus del moquillo canino.

Asimismo se ha sugerido la intervencion de otros agentes ambientales

como son los contaminantes quimicos o algun metal pesado.

A pesar de estos hallazgos, ninguno se ha concretado como causa directa
de la EM.



Papel de la genética

Aunque se ha comprobado que la EM no es hereditaria, existen datos
sobre una predisposicion genética, dado que ha habido casos en que la

enfermedad se presenta en familias.

Se ha visto que alrededor de 15 a 20 % de pacientes con EM tienen algun

familiar afectado.

El riesgo empirico que se ha encontrado en base a analisis de agregacion
familiar (que son estudios de grupos de pacientes con familiares afectados, donde

se analiza su arbol genealdgico) se muestra en la siguiente tabla:

Familiar Riesgo
Poblacion abierta 1:800
Hijo 1:50
Hermano 1:20
Gemelo Dicigotico 1:20
Gemelo Monocigético 1:3al4

También se han realizado estudios en busqueda de genes causales de EM.
Los que se estudian actualmente son el Complejo Mayor de Histocompatibilidad
(HLA), receptor de células “T”, cadenas pesadas de inmunoglobulinas y genes de
mielina y DNA mitocondrial. Y a pesar de que no se ha determinado algin gen
especifico como causante de esta enfermedad, se apoya la evidencia de que
diversos genes interactian de manera conjunta, y sera necesaria la exposicion a

otros factores ambientales para que se manifieste el padecimiento.

Aunque el factor genético es relevante en la etiologia de la EM, el hecho de
gue no siempre se presente en gemelos idénticos implica que existen otros

factores agentes que contribuyen a la adquisiciéon de la enfermedad.



Otros factores

Finalmente se han reportado otros factores como disparadores de la
enfermedad, como son el calor (el cual produce cambios en la permeabilidad de la
BHE), traumatismos craneoencefalicos —TCE- (los cuales dafian también la BHE),
y el estrés (cuyo mecanismo exacto no ha podido explicarse, sin embargo cabe
mencionar que en un estudio realizado en 1993 por Rodriguez, el 20% de los
pacientes presentdé su primer brote relacionado con un evento estresante). La
historia de Alberto (a quien se le diagnostic6 EM a los 17 afios) proporciona un

ejemplo de esto:

“22 de diciembre de 1998, 8:00 horas aproximadamente... sali a correr
como normalmente lo solia hacer antes de ir a una cita con una nifia, la cual me
encantaba y saldria con ella viendo la posibilidad de hacerla novia mia. Terminé mi
ejercicio matutino, tomé una ducha, me vesti, desayuné. Decidi marcharme para
no llegar tarde, pues era importante dar la mejor impresion... 10:50 horas
aproximadamente...Comencé a sentir ambos pies frios... helados, supuse que los
nervios por ver y platicar con aquella nifila me estaban traicionando y provocando

aquel sentimiento realmente extrafio y nada grato.”

De esta manera, si la causa de la EM es multifactorial, un individuo puede

estar predispuesto a desarrollarla si se da la combinacion apropiada de factores.

Bases neuroldgicas

El SNC esta formado por neuronas, que son las células nerviosas compuestas
por soma o cuerpo, dendritas y axon. Este Ultimo se encuentra cubierto por una
capa que ese una sustancia llamada mielina, la cual esta formada principalmente
de lipidos y proteinas. La mielina se encarga de proteger al axéon y permitir la

transmisioén de impulsos nerviosos desde y hacia el cerebro al igual que la cubierta
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de plastico recubre un cable eléctrico permitiendo la conduccion de la energia. De
esta manera el cerebro recibe informacién visual, auditiva, tactil, etc. Y envia

ordenes a los sistemas motor, oral, etc.

En la EM se afecta al SNC por reaccion del Sistema Inmunolégico y la

enfermedad se caracteriza por placas de desmielinizacion.

Los cambios fisiopatolégicos que ocurren en la EM pueden dividirse en los

siguientes eventos:

% Evento inicial

En la EM se da una respuesta anormal del sistema Inmunol6gico hacia
alguna materia (como a una proteina en la cubierta de la mielina) probablemente
debido a la exposicién a un antigeno “disparador” de la enfermedad, el cual no se

ha determinado hasta hoy.

4 Unidn y entrada de células “T” al SNC

Un evento temprano que ocurre en la EM es la alteracion en la BHE, donde
pierde su integridad y permite el influjo de las células “T”, “B” y proteinas

plasmaéticas.

Consecutivo a esto existe inflamacion a nivel axonal y la presencia de
células que regularmente son vistas en reacciones inmunologicas, lo que llevo a

suponer que la EM es una enfermedad inmunolégica.

< Desmielinizacion

Es entonces cuando las células del sistema inmune comienzan la

destruccién de la mielina y produce trastornos en la transmision de potenciales de

11



accion y en la conduccion del impulso eléctrico de manera saltatoria, con lo cual
las sefiales que viajan a través de los axones son retrasados o incluso
interrumpidas. De esta manera, aunque el cerebro envie Ordenes, éstas no
pueden ejecutarse. Es asi como aparecen las manifestaciones clinicas de la
enfermedad (que se caracteriza por déficits focales neuroldgicos), las cuales
dependeran de la zona cerebral afectada. Por otro lado, la inflamacién local por si
misma puede ser suficiente para dafar la funcion de la mielina aunque sea
temporalmente, por lo que no solamente la sintomatologia es debida a la

desmielinizacion.

4 LaplacadelaEM

Es caracterizada anatomopatolégicamente por regiones focales de
desmielinizacion, de color gris rosaceo, que puede ser de diversos tamafios y
edades y se distribuyen irregularmente en la sustancia blanca del SNC
(principalmente alrededor de los ventriculos laterales y en el piso del IV ventriculo,
la profundidad de la region periacueductal, los nervios y las vias oOpticas, el tronco

cerebral, el cerebelo, la médula espinal cervical y la union cértico-subcortical.

Fisiopatolégicamente  existe  inflamacion, desmielinizacion, gliosis
(cicatrizacion) y muerte de los oligodendrocitos en la lesién. Cuando la placa es
cronica, otras células del SNC (astrocitos) se proliferan y expanden hacia los

espacios intersticiales.

En las lesiones agudas se conservan los axones sin degeneracion en el

90% de los casos. En lesiones cronicas ya existe dafio axonal.

 Remielinizacion

Cuando la inflamacién disminuye y la desmielinizacion se estabiliza, otras

células comienzan la reparacion de la mielina, con lo cual, los sintomas pudieron
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haber desaparecido y no queda ninguna secuela. Sin embargo, el organismo
produce Unicamente capas delgadas de mielina, y ésta conduce los impulsos mas
lentamente que la mielina que o esta afectada, por lo cual la velocidad de
conduccion en los nervios remielinizados puede ser mas lenta que los normales.
Aqui los sintomas aunque no desaparecen, si remiten y existe mejoria. Pero en
otras ocasiones puede estar incompleta la remielinizacion debido a los multiples
ataques de desmielinizacion, o se puede formar cicatriz o bien, puede haber dafio

axonal que afecta el impulso nervioso y probablemente haya dejado alguna lesion.

Clasificacion

La clasificacién que se ha hecho de la EM es en base al curso clinico en

que ésta se presenta.

Su comportamiento es impredecible y varia de persona a persona e incluso

en la misma persona en diferentes momentos.

Algunas veces la EM afecta minimamente, mientras que otras puede
aparecer lentamente y en forma poco clara llevando hasta la incapacidad total, sin
embargo generalmente ocurre en forma intermitente donde se presenta una

recaida a la que sigue un periodo de mejoria de los sintomas o remision completa.

Los tipos de EM son los siguientes:

1. Benigna: También conocida como asintomatica. En la cual se presenta una
manifestacion inicial de los sintomas (brote), pero posteriormente no suelen
aparecer mas y la persona se mantiene estable, funcional y sin deterioro
neurolégico durante un periodo de aproximadamente 15 afios. Generalmente
presenta sintomas sensoriales o del tallo cerebral. Es hasta después de varios

afios que se puede determinar que se esta cursando este tipo de EM.
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Posteriormente el curso suele cambiar al de Brote-Remision. El prondstico para

este tipo es el mas favorable.

Brote-Remision: También conocida como Recurrente-Remitente, Relapso-
Remision, o Remisién-Exacerbacion. En este tipo hay periodos en que
aparecen nuevos sintomas o bien se acentlan los ya existentes (Brote,
Exacerbacion, Relapso o Recaida), los cuales duran aproximadamente entre 4
y 16 semanas debido a que hay actividad inflamatoria en el SNC. Los brotes se
alternan con periodos de Remision o inactividad de la enfermedad en los
cuales los sintomas mejoran parcial o totalmente. Este periodo puede durar

meses o inclusive afos.

. Secundaria Progresiva: Esta clase de EM debuta como el tipo Brote-Remision,

pero posteriormente su curso se torna progresivo con deterioro continuo.

Primaria Progresiva: Este tipo no presenta periodos de brote definidos. Desde
el inicio los sintomas van adicionandose y la discapacidad continia de manera

progresiva. Ocasionalmente puede haber leve mejoria temporal.

Sintomatologia

Los sintomas que se presentan en la EM son diversos. Estos dependen de
la zona del SNC que ha sido afectada por la destruccion de mielina (placas), y

varian en duracion e intensidad.

El 50% de los pacientes con esta enfermedad debuta con debilidad y/o
entumecimiento en alguna(s) extremidad(es); y otro 25% la inicia con un episodio
de neuritis Optica o retrobulbar de instalacion rapida, indolora y con pérdida

parcial o total de la vision.
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Pueden acaecer ademas de las manifestaciones clinicas, alteraciones

cognoscitivas y/o trastornos psiquiétricos.

®» Manifestaciones clinicas

» Afeccion del sistema motor
Paresia o paresis, la cual es una paralisis ligera
Debilidad
Espasticidad o rigidez muscular

» Trastornos sensitivos
Parestesia 0 sensacion de hormigueo o
entumecimiento
Hipoestesia o disminucion de la sensibilidad
Dolor
Signo de Lhermite, que es la sensacion de una
descarga eléctrica desencadenada por la
flexion del cuello que viaja a través de la
columna vertical de arriba hacia abajo puede
diseminarse a las extremidades, hasta la punta

de los dedos

» Alteraciones visuales
Neuritis Optica, la cual puede producir la pérdida
parcial o total en uno o ambos 0jos, 0 vision
borrosa
Diplopia (diplopia), se refiere a vision doble
Nistagmo (nistagmus) son  movimientos

oculares involuntarios de manera rapida

» Trastornos del lenguaje
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Disartria, se refiere a la falla en la articulacion
Escansion (lenguaje escandido), es una forma

de hablar separando las palabras en silabas

» Trastornos autonémicos
Polaquiuria o frecuencia urinaria
Urgencia urinaria
Incontinencia urinaria
Miccion retardada
Tenesmo que es dolor al orinar o defecar
Disfunciébn  vesical, como puede ser
estrefiimiento o rara vez, pérdida del control del
esfinter
Disfuncion sexual, desde la pérdida de la libido,

hasta la impotencia

» Afeccidn cerebelosa
Ataxia que es la falta de coordinacion
Temblor de accién (temblor de intencion o
intencional), es el que aparece o se incrementa
cuando ocurre un movimiento voluntario

Vértigo

» Otros sintomas
Anosmia que es la alteracion del sentido del
olfato
Sordera, tinnitus (que es la sensacion de
escuchar algo parecido a un zumbido) o
alucinaciones auditivas
Convulsiones, las cuales ocurren entre el 2 y

3% de los pacientes
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Alteraciones del suefio, como son el insomnio
(o dificultad para conciliar el suefio) o bien,
somnolencia diurna
Fatiga, la cual no concuerda con la actividad
realizada
Sintoma de Uhthoff que se refiere al
empeoramiento de los sintomas debido al
aumento en la temperatura  corporal
(hipertermia), ya que ésta bloquea la
transmisiébn  eléctrica. Los factores que
provocan este sintoma pueden ser el ejercicio,
los bafios calientes y el calor ambiental entre
otros, pero tiende a desaparecer cuando el
cuerpo regresa a su temperatura normal
Sintomas paroxisticos son molestia de corta
duracion que se presentan de manera aislada o
repetitiva en un periodo menor a 24 horas. Los
MAas comunes son:
o Neuralgia del trigémino, es un dolor
agudo perecido a una descarga eléctrica
a través de la cara (a nivel de mandibula,
a los costados de la nariz o en la frente)
o Espasmos tonicos o calambres en
alguna extremidad. En casos severos
aparece junto con sudoracion,
bochornos, piloereccion (cuando los
vellos “se ponen de punta”) y/o ruidos
intestinales
o Disartria-ataxia paroxisticas son crisis en
las que se “arrastra” la lengua al hablar y

se tiene dificultad para caminar
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0 Acinesia paroxistica que consiste en la
detencion subita de la marcha o actividad

o0 Cefalea o dolor de cabeza
Triada Charcot que es la combinacion de
nistagmo, escansion y temblor de accion, la
cual es una manifestacion comun en etapas

avanzadas de la enfermedad

®» Cambios Cognoscitivos

Charcot (1877) fue el primero en aceptar que en la EM pueden
darse este tipo de alteraciones, cuya prevalencia se encuentra
alrededor de 50%.

El deterioro cognoscitivo esta vinculado con las placas de
desmielinizaciéon y las zonas cerebrales afectadas (demostrado por
Resonancia Magnética — RM), y no tiene relacién directa con el
tiempo de evolucion, grado de discapacidad fisica o el curso clinico,
sin embargo, los pacientes con el cuadro del ipo cronico-progresivo
presentan mayores alteraciones cognoscitivas.

La recuperacién es variable dependiendo de cada paciente,
pero en general remiten igual que el brote.

Las funciones que pueden verse afectadas son las siguientes:

» Inteligencia: Las pruebas muestran puntajes mas
bajos en etapas avanzadas de la enfermedad que el
nivel premérbido, pero en general, las funciones
intelectuales se encuentran dentro del rango de lo
normal. Lo que se ha observado es que la puntuacion
en tareas de tipo verbal es mas alta que las de tipo

visual, pero se atribuye a dificultades en el movimiento
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y sensibilidad, lo cual afecta la velocidad y con ello la

puntuacion

Memoria: Esta alteracién neuropsicoldgica es de las
mas frecuentes. Tiene mayor afeccién la memoria a
largo plazo (MLP) y la memoria de trabajo (siendo de
ésta, mas susceptible la verbal que la visoespacial). Y
parece haber preservacion de la memoria a corto
plazo (MCP), el conocimiento semantico, el

almacenamiento y el aprendizaje implicito

Procesamiento de informacién: Se ha observado
lentificacion en la velocidad del procesamiento de la
informacion y en el tiempo de reaccion, no
relacionados con la discapacidad fisica, sino

Unicamente los aspectos cognoscitivos

Atencion: El trastorno en esta funcidn puede darse
tanto a nivel visual como auditivo. Cabe mencionar
gue muchas veces las fallas de memoria pueden ser

secundarias a disfuncion atencional

Funciones ejecutivas: Se han descrito cambios de
conducta y déficits en las habilidades de planeacion y
organizacion, en la capacidad para iniciar y/o terminar
una tarea, fallas para alcanzar objetivos, lo cual
también puede estar asociado a la falta de

concentracion
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» Integracion visoespacial: También puede verse
afectada esta funcion en al analisis y sintesis de los

datos

» Razonamiento: Se ven afectados el razonamiento
abstracto y conceptual y esto se ve reflejado en las

dificultades en la resolucién de problemas

» Lenguaje: En general existe preservacion del lenguaje
en la EM, tanto en comprensiébn como en expresion,
nominacioén, repeticion y fluencia. Aunque se ha
encontrado disminucion en la fluidez verbal, esta es
debido a la lentificacion y a las alteraciones
sensoriomotoras y no propiamente a un deterioro en la
funcibn del lenguaje. También se han reportado
alteraciones en la lectoescritura, pero de igual forma

son asociadas a trastornos motores

Es importante llevar a cabo una valoraciéon neuropsicoldgica
para determinar si hay o no alteraciones cognoscitivas y el grado de
afeccién e identificar la forma en que influyen en la vida del paciente

y con ello poder dar sugerencias de su manejo.
®» Aspectos Psiquiatricos
Desde finales del siglo XIX se hicieron las primeras
menciones sobre las alteraciones psiquiatricas en la EM, pero es

hasta hace dos décadas, cuando comienza a tomarse mayor interés

en éstas.
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Es de gran importancia considerar estas manifestaciones
psiquiatricas en los pacientes con EM, ya que hasta un 95% de ellos
puede presentarla.

Los signos psiquiatricos pueden ser el primer sintoma de la
EM. Esto, aunado a la cantidad de reportes encontrados sobre el
inicio de la enfermedad asociado a eventos de gran estrés (semanas
o dias antes del primer brote), ha sido la causa de que en ocasiones
la enfermedad sea mal diagnosticada al principio, omitiendo los
sintomas neuroldgicos, etiguetandola como un “simple problema

psiquiatrico”.

» Depresion: Se reporta una incidencia de hasta 60% en
la EM, y ésta es mayor que en la poblacién general, o
gue en otras enfermedades (Corona, 2000).
Generalmente la depresién va de moderada a severa,
y los sintomas principales son enojo, irritabilidad,
preocupacion y desesperanza. Se ha encontrado
mayor depresion si la enfermedad inicia con alteracion
cerebral, que con alteracibn en la médula espinal.
Puede presentarse una forma atipica de la depresion
llamada “depresion sonriente”, en la que el paciente
tiene quejas somaticas, pero se muestra alegre,
sonriente y sin dar la impresion de haber un trastorno
afectivo, lo cual dificulta la valoracion de la depresion

en esta poblacion

» Euforia: Fue definida por Charcot como la estupida
indiferencia, ya que pareciera como si los pacientes no
se dieran cuenta de la severidad de su discapacidad
fisica. Se ha relacionado mas bien con lesiones de los

I6bulos frontales, o como consecuencia de demencia.
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Generalmente esta ausente en etapas tempranas de

la enfermedad (ya que es mas frecuente la depresion)

Trastorno  Bipolar (Mania-Depresion): Se ha
encontrado una incidencia mayor en pacientes con EM
que en la poblacion general. Se ha especulado que
puede ser secundario a los corticoesteroides, a la
desmielinizacion en ciertas vias, o probablemente a
una base genética compartida entre ambos

padecimientos

Psicosis (Esquizofrenia): Aunque es muy rara, se han

reportado tanto alucinaciones como ideas delirantes

Fatiga: Es un problema muy comdn en la EM, y que
puede afectar al grado de ser necesario tratamiento
farmacologico. Se manifiesta como un sentimiento de
estar exhausto. Generalmente ocurre con el aumento
de temperatura y con una fluctuacién horaria marcada.
Esto puede ser producido por desmielinizacion o
inflamacion de zonas especificas del SNC. También se
ha mencionado (Yllescas, 1990) que la fatiga puede
deberse a un fuerte requerimiento de compensacion, o
bien, como un componente de depresion que

acompania a la enfermedad

Labilidad emocional (Risa-llanto patologicos): Son
patolégicos al ser discordantes o exagerados del
estado emocional, y por lo tanto son expresiones
emocionales independientes del afecto y no reflejan el

estado de &nimo del paciente
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Diagnostico

La EM no siempre es facil de detectar debido a que existen otras
enfermedades neuroldgicas que tienen sintomas muy similares o también porque

aun no existe una prueba especifica para confirmarla.

El diagnostico de EM se basa principalmente en la clinica (Historia Clinica y
Exploracién Neuroldgica) y en estudios paraclinicos (Resonancia Magnética -RM-,

de Liquido Cefalorraquideo -LCR-, y Potenciales Evocados Multimodales -PE-).

La Historia Clinica es una entrevista realizada por el médico para conocer
todos los sintomas que ha presentado el paciente y tener un panorama sobre su

salud.

En la Exploracion Neurolégica se buscan sefiales objetivas de la
enfermedad., realizando un examen ocular, chequeo de fuerza muscular, medicion
de la coordinacién, examen de la sensibilidad, y prueba de los reflejos, para

corroborar que existan alteraciones.

La RM es el medio mas sensible para encontrar lesiones desmielinizantes.
La administracion de gadolinio como medio de contraste facilita su deteccion. Lo
gue se busca en esta imagen son zonas hiperintensas en la densidad de protones
T2, lo cual sugiere ruptura de BHE y actividad inflamatoria de la enfermedad
(Brote).

El LCR se extrae por medio de una Puncion Lumbar (PL), y se buscan
anomalias, como son; pleocitosis o incremento en el nimero de leucocitos;
incremento en las proteinas totales y preferentemente gamma globulinas (IgG); la
proteina basica de la mielina (PBM) puede estar aumentada en el periodo activo
de la enfermedad; y la presencia de anticuerpos llamadas Bandas Oligoclonales

(BOC), cuyo aumento esta directamente relacionado con el de la IgG.
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Los PE son estudios neurofisiolégicos en los que se provoca una respuesta
motora o sensorial del SNC. Lo que se busca es la disminucién en la conduccion
del impulso nervioso, debido a que la desmielinizacion produce este

enlentecimiento, alin después de la remielinizacion.

En cuanto a los criterios para el diagnéstico de la EM, se han utilizado
diversos, como los de Rose (1976) y los de Mc Donald et al., sin embargo, los de

Poser et al. toman en cuenta ambos datos (clinicos y paraclinicos).

Criterios de esclerosis multiple (Poser et al).

A. EM clinicamente definida
1. Dos brotes con evidencia clinica de lesiones separadas
2. Dos brotes con evidencia clinica de una lesién y evidencia paraclinica de otra
lesion (separada)
B. EM definida apoyada en laboratorio
1. Dos brotes con evidencia clinica y paraclinica de una lesién y demostracion en
LCR de bandas oligoclonales (BOC) de IgG o incremento en la sintesis de 1gG
en SNC
2. Un brote, evidencia clinica de dos lesiones separadas, y LCR con IgG/BOC
demostradas
3. Un brote, evidencia clinica de una lesion, evidencia paraclinica de otra lesion
(separada) y demostracion de BOC/IgG en LCR
C. EM clinicamente probable
1. Dos brotes y evidencia clinica de una lesién
2. Un brote y evidencia clinica de dos lesiones separadas
3. Un brote, evidencia clinica de una lesion y evidencia paraclinica de otra lesion
(separada)
D. EM probable apoyada por examenes de laboratorio
1. Dos brotes y presencia de LCR con BOC/IgG

Nota. De “Bases Moleculares de la esclerosis multiple” por Rodriguez, Violante y Corona,

2001, Archivos de Neurociencias, 6(3), p.2. Reimpreso
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Tratamiento farmacologico

Dado que hasta la fecha se desconoce la causa de la EM, no existe cura

para esta enfermedad, por lo que el tratamiento se enfoca principalmente en hacer

mas lenta su progresion, disminuir la frecuencia y la severidad de las recaidas y

los sintomas, evitar en lo posible la incapacidad, y en general mejorar la calidad de

vida de estos pacientes.

El tratamiento farmacoldgico se divide en dos; el dirigido a detener la

historia natural de la enfermedad y el tratamiento sintomatico. El primero depende

de la fase de la EM en que se encuentre el paciente, lo cual valora el neurélogo.

Tratamiento modificador de la historia natural de la enfermedad

Tipo/ Fase de EM

Brote

Remision

B-R y Secundaria Progresiva

25

Farmaco

Corticoesteroides (bolos de metilprednisolona
seguido de prednisona)

Coplimero 1
Interferén beta (IFNb 1a/ IFNb 1b)

Azatriopina
Ciclofosfamida
Metrotrexate
Inmunoglobulinas
Roquinimex
Mitoxantrona



Tratamiento sintomatico

Sintoma
Espasticidad

Temblor

Sintomas paroxisticos

Dolor

Neuralgia del Trigémino

Fatiga

Depresion

Llanto patoldgico
Disfuncién de vejiga

Disfuncion eréctil

Farmaco

GABA-érgicos (baclofén/ diacepam)

Tizanidina

Toxina botulinica
Dantroleno
Clonacepam
Primidona
Bloqueadores beta
Gabapentina
Gabapentina
Fenitoina
Carbamacepina
Valproato
Carbamacepina
Fenitoina
Antidepresivos
Gabapentina
Anticonvulsivantes
Antidepresivos triciclicos
Analgésicos
Topiramato
Amantadina
Pemolina
Modafinil
Triciclicos
Fluoxetina
Sertralina
Paroxetina
Amitriptilina
Oxibutinina
Tolterodina
Doxazosin
Tamsulosin
Cloruro de betanecol
Propantelina
Papaverina

Inyecciones
prostaglandinas

intracavernosas
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CAPITULO 2.

ASPECTOS PSICOSOCIALES

RELACIONADOS A LA

ESCLEROSIS MULTIPLE
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Reaccion del paciente ante el diagnéstico

Cuando se confirma el diagnostico de EM en la persona, se suele
experimentar ambivalencia, ya que por una parte pueden existir sentimientos
como ira, resentimiento, miedo o desesperacion ante el diagndstico, y por otra,
hay una sensacion de alivio al saber por fin qué es lo que se padece, descartar
alguna enfermedad terminal, y saber que lo que se sentia no era soélo la
imaginacién o “locura”. Sin embargo, la primera reaccién también puede ser la

negacion, diciendo que el diagnéstico es erréneo.

Dentro del proceso de adaptacion a la enfermedad, el paciente sufre la
elaboracion del duelo por la pérdida de la salud, dado que la EM es una
enfermedad cronica e incurable. En éste, se hace uso de mecanismos de defensa,
como la negacion, en la que se trata de demostrar ante los demas que no se esta

enfermo, o bien, que no les afecta en absoluto la enfermedad.

En algunas ocasiones, los sentimientos son mal canalizados, como ira
contra el esposo(a), los hijos, o bien, contra los profesionales de la salud por no

poder curar la enfermedad.

Corona y Frias (2002) mencionan que como parte del proceso de
adaptacion, hay incertidumbre hacia el futuro, debido a que la enfermedad aun no
tiene cura y a que es impredecible el curso que tendra o los sintomas e

impedimentos que se adquiriran, ya que esto varia de persona a persona.

Durante el curso de la enfermedad, se puede sufrir depresion
manifestandose de diversas formas, como tristeza, pérdida de interés en
actividades importantes o de las cuales anteriormente disfrutaba, aislamiento y
falta de relaciébn con otras personas, desesperanza, desesperacion, insomnio 0
somnolencia, pérdida o exceso de apetito, y algunas veces hasta sentimientos o

pensamientos suicidas.
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También surge el dilema de comunicarlo o no, a otras personas. En general
la decision depende de la relacién con los demas y de la idea que se tiene de

cOomo reaccionaran.

Situacion familiar

Aungue el diagndstico de EM se le da a una persona, quien padece la
enfermedad es la familia entera, y ésta influye de manera importante tanto para el
ajuste psicosocial, como en la rehabilitacion y calidad de vida en las personas con

alguna discapacidad.

Los cambios fisicos e impedimentos que se suscitan en la EM, conllevan a
cambios en los roles y responsabilidades de los miembros de la familia, que

pueden llegar a ser permanentes.

/¥ Pareja

En la pareja, es muy probable que ésta adopte un mayor numero de
responsabilidades, por ejemplo, en las tareas domésticas, el ser la Unica fuente de
ingresos, o bien, apoyando en los cuidados que necesite su compafero(a), sin
embargo, debe tenerse cuidado de no caer en una relacién enfermero(a)-paciente.
Este cambio de roles en la pareja puede provocar sentimientos como rencor y
enojo. En estos casos es de suma importancia al hablar de cdmo estos cambios
pueden mejorar el estilo de vida, o incluso acudir a apoyo psicolégico si es que se

ha deteriorado la comunicacion.

En cuanto a la vida intima, las alteraciones debidas a la EM, aunadas al
cansancio y la ansiedad, pueden provocar dificultades en las relaciones sexuales,
sin embargo, para resolver éstos y en general cualquier tipo de problemas, es

importante la comunicacién, comprension, paciencia y amor.
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/¥ Embarazo

El embarazo no implica mayor riesgo ni para la madre que padece EM, ni
para el hijo. Se han hecho estudios en los que se muestra que durante los ultimos
meses del embarazo hay un menor indice de recaidas, que se contrapone a uno
mayor en los tres meses posteriores al parto. Después de este periodo, las

posibilidades de recaidas son normales.

No existe ninguna relacion entre la EM y la reduccién en la fertilidad, riesgo

de aborto, malformaciones congénitas, o complicaciones en el parto.

Lo que debe tomarse en cuenta es que algunos medicamentos utilizados en
la EM pueden afectar al feto. “Generalmente, es mejor evitar los esteroides
durante el embarazo, pero en determinadas circunstancias, por ejemplo, si se
sufre una fuerte recaida, puede que el neurdlogo decida que es mejor optar por los
beneficios del farmaco aun a costa de los pequefios riesgos” (Messmer, 2004.
p.17). Por lo que se recomienda consultar al médico y estar bajo su supervision

durante todo el embarazo.

La lactancia tampoco implica algun riesgo, sin embargo, puede provocar

fatiga, por lo que se puede considerar el uso de leche elaborada.

/v Paternidad

El tener hijos, es una decision que deberia tomarse en pareja. En primer
lugar, cuando uno de los padres padece EM, aumenta ligeramente el riesgo de
gue el hijo la padezca también (1:50), comparado con la poblacién general (1:800),

pero sigue siendo bajo. Aunque el riesgo varia si existe algun otro familiar con EM.

Otra cuestion a considerarse al tener hijos es la implicacion que puede
tener a largo plazo, ya que hay que tomar en cuenta la discapacidad en el cuidado
de los hijos, asi como la seguridad financiera. Sin embargo, las mujeres con EM

son capaces de cuidar a sus hijos con un poco de apoyo, por lo que es importante
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planificar con la pareja sobre quién se va a hacer cargo de qué en relacion a las

tareas domésticas, el cudado del bebé, etc.

Aunque la EM debe considerarse en la planificacion familiar, no deberia ser
una restriccion en si misma, lo importante en la decision es el deseo de formar

una familia.

/¥ Familia nuclear

Al darse el diagnéstico de EM en la familia, se puede tener la sensacion de
que el buscar ayuda externa refleja su propia debilidad o incapacidad, cuando en
realidad, este recurso es el tipo de herramientas para ayudar a sobrellevar la

enfermedad.

Cada miembro de la familia tiene una forma diferente de enfrentar la EM; ya
sea buscando informacion sobre la enfermedad, hablando con otras personas,
tratando de no pensar en ello, etc. Lo importante para que no se produzca un
conflicto familiar es respetar la manera de afrontamiento de cada miembro, sin
dejar de lado la comunicacién, aunque en los casos en que se enfrenta
negativamente, (por ejemplo al ignorar su existencia o culpar a alguien de ella) es

importante buscar ayuda psicoldgica.

Dado que la fatiga es un sintoma muy comun en la EM, es importante que
la familia conozca de ella, ya que asi serd mas facil reconsiderar las actividades
gue puedan resultar agotadoras para el paciente y apoyar en las actividades

necesarias para ayudarlo.

Hay que recordar que el ambiente que se conforme en torno de quienes

sufren este mal, puede hacer mas agradable su vida.
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Situacion social

Cuando se da el diagnostico de EM, surge la preocupacion de que los
cambios que surjan debido a ella puedan afectar las relaciones con los demas, y la
manera en que la gente lo vera, y esto lleva a muchos a ocultar su diagndstico. Sin
embargo, el hacer participes a otros del conocimiento sobre la enfermedad, hara

posible que éstos brinden apoyo.

Corona y Frias afirman que un aspecto trascendental para controlar la salud
es fortalecer las relaciones, por lo que esto siempre es Util, mas adn, cuando hay

retos dificiles que enfrentar, como lo es el caso de padecer la enfermedad de EM.

Con respecto a la socializacion con otra persona que tenga el mismo
padecimiento, frecuentemente es provechoso el hablar con alguien que también
padezca EM, ya que hay intercambio de experiencias personales respecto a la
enfermedad y esto puede beneficiar el proceso de adaptacion. En base a ello
surgen los grupos de apoyo que manejan algunas instituciones, a los cuales seria

conveniente asistir.

No obstante, Maybury y Brewin, en 1984, encontraron en un estudio
realizado en pacientes con EM, que el tener mayor contacto con personas sanas

se relaciona con una mejor adaptacion psicolégica.
Situacion laboral

En el aspecto laboral, surgen varias cuestiones a quienes padecen EM, por
ejemplo, la de renunciar al empleo o no. Algunos estudios refieren que los

trastornos cognoscitivos, la fatiga o los problemas de esfinteres, son causa del

desempleo. (Andrés y Guillem, 2000)
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Después del diagnoéstico de EM o de la primera exacerbacion intensa,
muchos pacientes toman la decision apresurada de abandonar el trabajo por
causas como la discapacidad o el estrés que pueda provocar el trabajo, no
obstante, por un lado, la EM no siempre conduce a la incapacidad y por otro, el
desempleo al contrario de mejorar el estrés, puede empeorarlo. Para tomar esta

decision es substancial sobre todo el tomarse su tiempo.

Hay gue pensar ademas que la discapacidad que pueda provocar la EM a
largo plazo, no debe menospreciar el hecho de que una persona pueda vivir
muchos afios productivos, y por otro lado, las relaciones de trabajo al igual que las

familiares, son centrales para la mayoria de los individuos.

Otra cuestion es la de informar o no a la empresa sobre el padecimiento, en
donde convendria hacer un analisis de las ventajas y desventajas que tendria el
hacerlo para tomar la decision adecuada: El comunicar el diagnostico puede
proporcionar tranquilidad ya que para muchos provoca tension el ocultarlo, esto
puede facilitar la discusién sobre algan cambio necesario en el lugar de trabajo, y
por otro lado, la relacion con los compaferos de trabajo podra ser mas sincera;
pero, algunas desventajas pueden ser el temor a la discriminacion, como el ser
negados ascensos o adiestramientos, a perder o negarsele el empleo, o a que se

le culpe a la enfermedad si algo va mal en él.

Situacion escolar
Debido a que la EM se da mayormente entre los 20 y 40 afos, la edad

escolar se ve afectada por ella las menos de las veces, con todo, para muchos, los

estudios se enlentecen o inclusive, cesan cuando progresa le enfermedad.
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Lo que dicta hasta qué punto se vera afectada la educacién es la severidad
de los sintomas. La fatiga por ejemplo, cuando representa un problema, debera

planearse periodos regulares de descanso durante el dia para afrontarla.

En ocasiones, los déficits cognoscitivos propios de la enfermedad,
principalmente en la memoria e inteligencia verbal, pueden llegar a ser

inadecuados para las tareas requeridas en la educacion a nivel superior.

Por otro lado, la decision de revelar la enfermedad es cuestion personal. Si
los sintomas no son visibles, tal vez no sea necesario divulgarlo, pero, las
instituciones docentes pueden tomar medidas especiales con respecto a horarios,

examenes, requisitos de matriculacion, etc. sin dejar de lado la confidencialidad.

Aspectos legales

Tal vez los aspectos legales mas trascendentales para las personas que

padecen EM son los relacionados a la salud, educacion, y a la situacion laboral.

En cuanto a la salud, la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos en su Art. 4° “concede a todas las personas el derecho a la proteccion
de la salud y ordena que la ley defina las bases y modalidad para el acceso a los

servicios de la federacion y de los estados” (Jiménez, 2000. p.39).

Con relaciéon a la educacion, el Art.3° de la Constitucion dice “Todo individuo
tiene derecho a recibir educacion”.

En lo concerniente a la situacién laboral, la Ley Federal de Trabajo no
especifica la situacion de discapacidad (excepto a la indemnizacion por la
incapacidad derivada de una relacion de trabajo), sin embargo pueden ser

aplicables las siguientes disposiciones de dicha Ley:
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“Art.4°.- No se podra impedir el trabajo a ninguna persona, ni que se
dedigue a la profesion, industria o comercio que le acomode siendo licitos. El
ejercicio de estos derechos soOlo podra vedarse por resolucion de Autoridad
competente cuando se ataquen derechos de terceros en los casos previstos en
las Leyes y en los siguientes: “Cuando se niegue el derecho de ocupar su mismo
puesto a un trabajador que haya estado separado de sus labores por causa de
enfermedad o de fuerza mayor o con permiso a presentarse nuevamente a sus

labores”.

“Art.27°.- Si no se hubiese determinado el servicio o servicios que deban
presentarse, el trabajador quedara obligado a desempefiar el trabajo que sea
compatible con sus fuerzas, aptitudes, estado o condicién y que sea del mismo
género de los que brman el objeto de la empresa o establecimiento”. (Tenreiro,
2001. p.13)

Particularmente en el Distrito Federal, el Cédigo Penal dice en su Art. 206°
“Se impondran de uno a tres afios de prisién o de 25 a 100 dias de trabajo a favor
de la comunidad y multa de 50 a 200 dias al que por razén de edad, sexo, estado
civil, embarazo, raza,..., discapacidad o estado de salud o cualquier otra que
atente contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar los

derechos y libertades de las personas.

IV.- Niegue o restrinja derechos laborales.” (Gaceta Oficial del Distrito
Federal, 2006. p.3)

Por lo tanto, nadie puede negarle salud, educacion, ni trabajo a alguna

persona que sufra EM o alguna discapacidad, ya que es un delito perseguido por

la Ley.
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CAPITULO 3.

CALIDAD DE VIDA
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Definicion

“La Calidad de Vida (CV) consiste en la sensacidon de bienestar que puede
ser experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones

subjetivas y personales del “sentirse bien” ”. (Velarde y Avila, 2002. p.350)

El concepto de CV, relacionado con la salud (HRQoL, por sus siglas en
inglés- Health Related Quality of Life) “se ha utilizado para referirse a las
diferentes dimensiones (sociales, psicologicas y clinicas) que se derivan de un
suceso patoldgico. Por lo tanto, actualmente y en el ambito de las ciencias de la
salud, dicho concepto se ha desarrollado en relacion a la percepcion del individuo
sobre las capacidades y limitaciones que una enfermedad conlleva, incluidos los
efectos que la entidad y los tratamientos aplicados tienen sobre el estado fisico,
emocional y sobre su ambito social” (Rivera, Benito, Morales y Grupo de
Enfermedades Desmielinizantes de Madrid “GEDMA”, 2001. p.705)

La CV es inseparable del proyecto personal de cada individuo y del sentido
gue para €l tenga su existencia en el mundo, y establece una comparacion entre
cdmo se encuentra, y coémo desearia estar.

Inventarios para evaluar la Calidad de Vida

Dado que la CV debe partir de la opinion subjetiva del paciente, los

cuestionarios han sido el instrumento mas utilizado para su evaluacion.

Existen 2 tipos: los genéricos, usados en poblaciones generales o en
comparacion entre enfermedades; y los especificos, Utiles para enfermedades
determinadas, por lo cual poseen mayor sensibilidad para valorar efectos del

tratamiento.
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Un instrumento genérico para evaluar la CV es la version en espafiol del
Quality of Life Index (QLFSp), usado en poblacion latinoamericana. Es un

cuestionario facil y rapido de aplicar.

Para evaluar la CV, se deben contemplar aspectos subjetivos del paciente,
gue incluya experiencias, expectativas, percepciones y sentimientos, por ello, los
cuestionarios de CV han de contener items que engloben los aspectos fisicos,

psicoldgicos y sociales.

De los instrumentos especificos, no existe ningun test para valorar la CV en
la EM que sea aceptado universalmente, pero los mas utilizados en nuestro pais,

debido a su traduccion y validacion al castellano son:

+ Short Form 36 (SF-36), refleja la perspectiva del paciente y da una

medida general del impacto de la EM en él.

+ Expanded Disability Status Scale (EDSS), provee informaciéon de cémo
afecta la EM en la CV del paciente, basandose en el examen
neurologico, por lo cual debe ser aplicado por un médico. Se enfoca
mas en el funcionamiento fisico (73%) y salud general (21%) que en el
funcionamiento social (23%), por lo tanto es una medida incompleta de
la CV.

+ Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS), Es un test de
valoracion funcional constituido por 59 items, disefiado para evaluar la
CV relacionada con la salud en personas diagnosticadas con EM.
Permite al clinico inspeccionar el espectro de los sintomas, problemas y

caracteristicas psicosociales asociadas a este padecimiento.
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El estudio de la Calidad de Vida en la Esclerosis Multiple

El interés sobre el estudio de la CV en la EM ha incrementado durante los

ultimos afos, con diferentes propositos.

En un estudio realizado en 3 paises de Europa por Murphy et al. en 1998,
encontraron que los aspectos mas afectados en la CV de pacientes con EM son la
funcion fisica y el bienestar general (como se siente el paciente acerca de su

enfermedad).

Varios hallazgos fueron encontrados por Andrés y Guillem (2000), al
estudiar los aspectos de la vida diaria mas afectados por la incapacidad en los
pacientes con EM en poblacién espafiola. Por un lado, las alteraciones del estado
emocional son frecuentes al diagndstico por la incertidumbre hacia el futuro, pero
no se correlacionan con el grado de discapacidad fisica; por otro lado, la depresién
tiene gran influencia en la percepcion de la CV. Posiblemente la enfermedad, el
desempleo, la dependencia familiar y la interferencia con las actividades sociales

contribuyen a los trastornos emocionales.

En el 2000, Cassanova, Coret y Landete, realizaron un estudio para
conocer el impacto de la fatiga en la CV, también con poblacién espafiola, y
concluyeron que ésta es un sintoma muy comun en la EM, que empeora de
manera independiente la enfermedad y sobre todo las funciones cognoscitivas y
emocionales. Por su parte Merkelbach, Sittinger y Koenig, en el 2002, encuentran

una fuerte asociacion entre la experiencia de fatiga y la baja CV.

Existen evidencias de que hay una alta comorbilidad de la depresion y la
ansiedad en el curso de la EM, por lo que Fruehwald et al. (2001) enfatizan la
importancia de su consideracion durante la evaluacién de la CV. Igualmente,
hallaron que no existe correlacion entre la duracion de la EM vy el deterioro del

estado emocional, los sintomas de depresion o ansiedad o deterioro en la CV, y
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explican, en base a diversos estudios, que se debe a que las estrategias de
afrontamiento de satisfaccion con lo que se ha ganado en la vida, son benéficas a
pesar del deterioro. Asimismo, Patti et al. en el 2003, estudiaron la CV en los
pacientes con este padecimiento y encontraron que ésta se ve influenciada

fuertemente por la depresion.

Los resultados hallados por Mondrego, Pina, Simon y Azuara en el 2001,
indican que algunos dominios de la salud, como el bienestar general, las funciones
social y psicologica, son considerados por los pacientes con EM como

determinantes mas importantes en su CV que el deterioro fisico.

En sintesis, los principales hallazgos de la literatura de investigacion clinica
en esta area, coinciden en sefialar que la CV de los pacientes con EM se ve
afectada principalmente por el funcionamiento fisico, la depresion y la fatiga. Sin
embargo, las condiciones prevalentes en las dependencias del Sector Salud en
México son aun desconocidas, ya que hace falta este tipo de investigaciones en
nuestro pais. En virtud de lo anterior, el propésito del estudio contenido en la
presente tesis consistio la descripcion de los diferentes aspectos de la CV en los

pacientes con EM en México.
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CAPITULO 4.

METODO
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Justificacion

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad que no tiene audn
prevencién de tipo primaria, debido a que se desconocen qué factores la originan
para poder prevenirla, y en la actualidad no existe medicamento que la cure
(prevencion secundaria), es de suma importancia enfocarse en la prevencion
terciaria o rehabilitacion de estos pacientes. De esta manera, al investigar qué
pasa en su calidad de vida serd de gran utilidad para los profesionales
especialistas en la toma de decisiones para este tipo de tratamiento, como para

los pacientes, a quienes primordialmente se pretende ayudar.

Planteamiento del problema

Los problemas de movilidad y los sintomas asociados a la EM repercuten
tanto en lo psicolégico como en lo social en los pacientes y por lo tanto esto
conlleva a diversos cambios con deterioro en las actividades cotidianas de quienes
presentan esta enfermedad, lo que nos lleva a fundamentar la siguiente pregunta:
¢cuales son los factores asociados a la EM que los pacientes perciben que
afectan mas su calidad de vida?

Objetivos generales

1. Describir cdmo se encuentran las diferentes areas que forman la calidad de
vida en los pacientes con EM.

2. ldentificar cual es la dimensién (area) mas afectada en la calidad de vida de
estos pacientes.

3. Identificar los factores asociados a la EM que mas afectan la calidad de
vida de esta poblacion.
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Objetivo especifico

1. Ofrecer una propuesta para mejorar la calidad de vida con base a los
resultados de la investigacion, dado que en la actualidad no se trabaja
oficialmente alguna intervencion psicoldgica especifica para pacientes con
EM.

Hipoétesis de trabajo

La Calidad de Vida de pacientes con Esclerosis Mdltiple se encuentra
disminuida de acuerdo a las dimensiones del cuestionario Functional Assessment

of Multiple Sclerosis Quality of Life Instrument —FAMS-.

Definicién de variables

Conceptual

-EM: “Afecciébn del SNC de probable patogenia autoinmune, que se
caracteriza por placas de desmielinizacién seguidas de esclerosis, localizadas en
la sustancia blanca del encéfalo y la médula. De curso croénico, incurable,
evoluciona con exacerbaciones y remisiones y sus sintomas son temblor
intencional, ataxia, paralisis en los miembros inferiores, nistagmo, escansion,
vértigo, diplopia y trastornos psiquicos” (Diccionario Médico, 1990. p.208).

-Calidad de Vida: “El concepto de calidad de vida relacionado con la salud,
se ha utilizado para referirse a las diferentes dimensiones (sociales, psicoldgicas y
clinicas) que se derivan de un suceso patolégico. Por lo tanto, actualmente y en el
ambito de las ciencias de la salud, dicho concepto se ha desarrollado con relacién
a la percepcion del individuo sobre las capacidades y limitaciones que una

enfermedad conlleva, incluidos los efectos que la entidad y los tratamientos
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aplicados tienen sobre el estado fisico, emocional y sobre su ambito social”
(Rivera et al., 2001. p.705).

Operacional

-EM: Los pacientes con diagnostico definido de EM otorgado por la
institucidén médica especializada.

-Calidad de Vida: Las respuestas de los pacientes a través del cuestionario
FAMS.

Sujetos

El total de sujetos estudiados en este grupo fue de 33, quienes acudieron a
la institucion meédica especializada (Instituto Nacional de Neurologia vy

Neurocirugia “INNN”) y cumplieron los siguientes criterios:

CRITERIOS DE INCLUSION

-Pacientes con diagnostico confirmado de EM

-Ambos sexos

-Cualquier edad

-Consentimiento informado

CRITERIOS DE EXCLUSION

-Pacientes con algun otro diagnéstico ademas de EM

Reclutamiento

El grupo en estudio fue seleccionado por medio de un procedimiento no

probabilistico. Estuvo compuesta por los pacientes que acudieron al INNN,
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durante un periodo de tres meses, y que cumplieron con los criterios previamente

mencionados.

Se inicié la busqueda de la poblacion con base a los criterios de inclusion,
en los servicios de: Consulta Externa, Unidad de Cognicién y Conducta, Grupos

de Apoyo, Hospitalizacién, y en el Archivo Clinico.

A los pacientes que asisten con regularidad a la institucion se les explicd
sobre la investigacion y dio por escrito una carta de consentimiento informado
solicitando asi su autorizacion y garantizandoles la confidencialidad de los datos. A

quienes aceptaron participar, se le otorgd una cita.

En el Expediente Clinico, se identificO a los pacientes con EM que han
acudido al INNN, y con el niumero telefénico que se tiene registrado se contacto
via telefénica a cada uno de los pacientes que cumplieron los criterios, y se les
llamé explicandoles sobre la investigacion. A aquellos que accedieron, se les
concerté una cita en la cual también se les dio por escrito el consentimiento

informado.

Escenario

Se realiz6 en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Suarez” (INNN "MVS") en los servicios de: Consulta Externa (donde
generalmente se da el primer contacto del instituto con el paciente. Ellos acudieron
a este departamento, ya sea por iniciativa propia o bien enviados por otros
meédicos o instituciones); la Unida de Cognicion y Conducta (donde se dan
interconsultas que provienen de diferentes depart