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1. RESUMEN

Objetivo: Evaluar clinica y radioldgicamente si la pre-
sencia y el volumen de la ectasia dural (ED) se asocia con
dolor lumbar en pacientes con Sindrome de Marfan (SM).
Determinar la incapacidad que origina el dolor lumbar, va-
lorando distintas escalas de calidad de vida.

Material y Método: 92 pacientes diagnosticados de
SM segun los criterios de Gante fueron estudiados de forma
prospectiva durante un ano. Se les realizé una historia cli-
nica, pruebas de imagen, incluyendo una resonancia mag-
nética de columna lumbar volumétrica y se les entregaron
3 cuestionarios: SRS 22 (Scoliosis Research Society) y SF
36 v- 2 e Indice de discapacidad de Oswestry en funcion
del que subdividimos la muestra en grupo | (pacientes con
dolor lumbar moderado y/o severo) y grupo Il (pacientes sin
dolor lumbar).

Resultados: se realizd analisis multivariante de las va-
riables relacionadas con el dolor lumbar, alcanzando la ED
significacion estadistica. Estaba presente en el 75,9% de
los pacientes del grupo |, y en el 49,2% del grupo Il. La
presencia de la ED se asocian con dolor lumbar en pacien-
tes con SM con una OR de 3,24 (1,21-8,68) p= 0,016 y con
la presencia de deformidad vertebral (scalloping) con una
OR de129,83 (16,1- 1047,74) p <0,001.

Conclusiones: la presencia y el tamafio de la ED se
asocian de forma significativa con dolor lumbar en el SM
pero el “scalloping” no influye en la mayor intensidad del
dolor. La discapacidad que origina dicho dolor es mayor en
los pacientes con ED y genera una disminucion en la cali-
dad de vida.

2. ANTECEDENTES Y ESTADO
ACTUAL

2.1. Introduccién

El Sindrome de Marfan (SM) es un trastorno hereditario del
tejido conectivo que puede afectar al corazén, vasos san-
guineos, pulmones, 0jos, huesos, ligamentos, piel y mem-
brana fibrosa que cubre el Sistema Nervioso Central [1].
Es la mas frecuente de las enfermedades raras, siendo su
incidencia de 1 por cada 5000 a 10000 nacimientos [2,3].

El SM esta causado por una mutacion en el gen que
codifica la fibrilina (FBN1). La fibrilina es una proteina
esencial del tejido conectivo que contribuye a su fortaleza
y elasticidad y es necesaria para el adecuado ensambla-
miento de las fibras de colageno, aunque recientemente
se ha descubierto la importancia del factor transformante
de crecimiento beta (TGF-B) en la génesis de la enferme-
dad [4,5]. Esta proteina es abundante en la arteria aorta,
en los ligamentos que mantienen el cristalino del ojo y en
los huesos. La Fibrilina que se encuentra en el tejido co-
nectivo de las personas con SM es escasa o defectuosa,
lo cual puede causar el estiramiento anormal de estos te-
jidos al no poder tolerar cantidades normales de tension.

Se define la Ectasia Dural (ED) como el ensancha-
miento del saco dural que rodea la médula espinal y rai-
ces nerviosas por debajo de L5 estando presente en pa-
cientes con trastornos del tejido conectivo y en mas del
60% en el SM [6].

Entre la variada sintomatologia del Sindrome de Mar-
fan (SM), el dolor dorsal y/o lumbar, esta presente en mas
del 50% de los pacientes resultando muchas veces inca-
pacitante [7,8]. Su etiologia no esta aun definida y la rela-
cion entre ectasia dural (ED) y dolor lumbar esta aun por
demostrar ya que aunque existen trabajos al respecto [6,
9,10], no muestran la suficiente evidencia para afirmar que
la ED sea la causante del dolor lumbar en estos pacientes,
y obviamente es fundamental conocer la etiologia de este
dolor para poder ofrecer un tratamiento 6ptimo.

El diagndstico preciso es complejo y se basa en crite-
rios establecidos durante el Congreso Internacional sobre
Enfermedades Genéticas (Berlin 1986) y posteriormente
revisado por un grupo de expertos en Gante (1996) [11],
que en el pasado ano 2010 y durante el desarrollo de este
trabajo ha sido publicada una nueva revision por expertos
(Bruselas 2007) [12]. Dentro de los criterios diagnosticos,
se encuentra incluida la ED como criterio mayor de la
enfermedad. Para su valoracion y diagnéstico se suele
utilizar la Resonancia Magnética Nuclear y la Tomografia
Axial Computarizada en sus proyecciones sagitales [6,13].

En el hospital 12 de Octubre, existe la Unica Unidad
especifica para el diagnostico y tratamiento de esta enfer-
medad en Espana, que desde 2004, ha valorado mas de
350 pacientes, y que se encuentra inmersa en diversos
estudios sobre SM.

2.2. Estudios procedentes de otros grupos

El tratamiento del dolor musculoesquelético en estos pa-
cientes supone un reto para los que nos dedicamos a su
seguimiento, siendo la localizacion mas frecuente el es-
queleto axial y fundamentalmente la region lumbosacra.
No existe mucha bibliografia que aclare qué causa este
dolor aunque se atribuye en general a las alteraciones
vertebrales que se presentan en este sindrome. En los
ultimos afos se ha dedicado mayor atencion a la ED, uno
de los criterios mayores de diagnoéstico. Gracias a los es-
tudios radioldgicos de Anh y col. conocemos las conse-
cuencias 6seas y neurolégicas de la ED: modificacion del
ancho del pediculo vertebral, del espesor de la lamina y
de la morfologia de la vértebra por la erosion que causa la
dilatacion del saco dural (scalloping). La pregunta que se
formulan los investigadores es si las anormalidades de la
columna lumbar son primarias -por un patrén anormal de
crecimiento vertebral-, 0 secundarias a la ED, concluyendo
que el scalloping vertebral es mayor en pacientes con ED
y que las laminas son mas estrechas y los pediculos mas
anchos desde L5 a S2 que las de los pacientes con SM
sin ED. En otros trabajos determinan que la presencia de
ED y su volumen esta asociada con dolor lumbar pero en
esta serie existia una alta prevalencia de ED (41%) sin
dolor lumbar, por tanto la mera presencia de ED no signi-
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fica necesariamente que el paciente vaya a manifestar
dolor. Jonszta y col. afirman que el conocimiento de la
existencia de ED en estos pacientes puede ayudar a re-
conocer y tratar los sintomas neurolégicos que sufren. La
limitacion fundamental de estas series es el reducido ta-
mano de la muestra.

El tratamiento quirurgico, es un aspecto que se consi-
dera sobre todo en casos de meningoceles sacros ante-
riores. Este tipo de meningoceles se observa en el 21% de
la poblacion con SM, siendo excepcional encontrarlo en la
poblacion normal. Todos recogen una mejoria en la clinica
sobre todo con respecto a los sintomas relacionados con
las alteraciones esfinterianas y con respecto a la mejoria
sensitiva pero con respecto al dolor, en muy pocos se
describe si realmente se obtiene mejoria y en los que ha-
blan de ello suele ser parcial. No se hace referencia a la
necesidad de terapia oral farmacoloégica o por otras vias
para paliar el dolor en ningun articulo y no existe bibliogra-
fia relacionada con ello.

2.3. Utilidad y Aplicabilidad

El impacto clinico y asistencial del estudio puede ser im-
portante si tenemos en consideracion los siguientes as-
pectos:

1. Cada vez se da mas importancia al tratamiento y
estudio de las enfermedades raras, y el SM es la mas
frecuente del grupo de las llamadas “enfermedades raras”.

2. El dolor lumbar, ademas de ser el sintoma mas
frecuente por el que acuden a nuestra consulta, en mu-
chas ocasiones es incapacitante. Este hecho es especial-
mente grave si tenemos en cuenta que se trata de una
poblacién muy joven.

3. Con este estudio pretendemos descubrir la proba-
ble relacion entre la ED y el dolor lumbar. Este hecho po-
sibilitaria un mejor manejo y tratamiento, derivandose en
una mejora en la calidad de vida de estos pacientes.

4. El estudio de una poblacion de aproximadamente
100 pacientes con SM, nos ofrecera datos sobre la fre-
cuencia real de la ED en esta poblacion.

5. Conviene conocer, prevenir y tratar los posibles
efectos del envejecimiento en estos pacientes y sus con-
secuencias. La variacion del tamafio de la ED con la edad
puede aportar conocimientos al respecto. Futuros trabajos
podrian ir en relacion a las actividades fisicas y actitudes
posturales que supongan una disminucion de la presion
hidrostatica a ese nivel para asi evitar la dilatacion del
saco tecal y los sintomas que de ello se deriven.

3. DESARROLLO

3.1. Hipotesis

Hipétesis Primaria:

1. La presencia y el tamafo de la ED en el paciente
con SM son los principales causantes de dolor lumbar y
sintomatologia acompanante, tal como dolor en miem-

bros inferiores, alteraciones de la sensibilidad, déficit
neurolégico, alteraciones esfinterianas y cefaleas entre
otros.

Hipotesis Secundarias:

2. A mayor tamafio de la ED se correspondera un
mayor grado de sintomatologia.

3. La presencia de dolor lumbar en los pacientes con
SM, originara una incapacidad tanto fisica, como mental y
estética, y afectara a su relacion con el entorno y a su vida
diaria.

3.2. Objetivo Principal

Evaluar clinica y radiolégicamente (mediante Resonancia
Magnética) si la presencia y el tamafio (volumen) de la ED
se asocia con Dolor Lumbar en pacientes con SM.

3.3. Objetivos Secundarios

1. Determinar la Incapacidad que origina el dolor lum-
bar en los pacientes con Sindrome de Marfan, tanto fisica,
como mental y estéticamente, y conocer como afecta a su
relacion con el entorno y su vida diaria, mediante la valo-
racion con diferentes escalas de dolor lumbar y calidad de
vida.

2. Realizar un registro de las distintas afectaciones
musculoesqueléticas que sufren estos pacientes...

3. Conocer en una muestra amplia de pacientes con
SM cual es la frecuencia de la ED.

Inicialmente se notificd un objetivo secundario mas
que era la evaluacion de la frecuencia de osteopenia-0s-
teoporosis en esta poblacion. Dado que se trataba de un
objetivo secundario, y que los primeros analisis de la
muestra indicaban que no habia diferencias, asi como que
ello suponia una sobreexposicion a radiaciones y a un
incremento del coste por las exploraciones analiticas, final-
mente se decidid no proseguir en esa linea dentro del
estudio.

3.4. Metodologia

3.4.1. Sujetos de estudio

Criterios de inclusion: se han incluido en el estudio
los pacientes con diagnoéstico de SM segun los Criterios
de Gante, con y sin dolor lumbar.

Criterios de exclusion: Incapacidad para hacer RMN,
presentar cirugias previas en la columna lumbar, tumores
espinales, espondiloartrosis o espondilolistesis, estenosis
de canal lumbar y escoliosis lumbar mayor de 20°.

El periodo de inclusion ha sido de un afio, que nos
supondria unos 100 pacientes y que finalmente han
sido 92.

De estos pacientes se han formado dos grupos, uno
con SM y Dolor Lumbar (Grupo 1) y otro con SM sin Dolor
Lumbar (Grupo Il) y a todos se les ha realizado una RMN
para valorar la presencia o ausencia de ED.
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3.4.2. Descripcion y caracteristicas de las variables

Clinicas. Se ha realizado una Historia clinica en la que
se han recogido los siguientes datos: edad, sexo, comu-
nidad auténoma de procedencia, actividad laboral, historia
familiar de SM, afos a los que se realiza el diagnostico y
causa que lo propicio, alteraciones musculoesqueléticas:
pectus carinatum o excavatum, escoliosis (> de 20° de
Cobb era criterio de exclusion por considerar que podria
ser posible causa de dolor lumbar), pies planos,
dolicostenomelia(Deformidad congénita de los miembros
caracterizada por la excesiva longitud y delgadez de los
mismos y evaluada por el signo del pulgar y de la mu-
fleca) protrusion acetabular, aspecto facial, datos sobre la
existencia de patologia cardiovascular y ocular, presencia
de dolor cervical, dorsal y lumbar, dolor abdominal, altera-
cion de esfinteres, dolor en MMII, déficit motor y sensitivo,
presencia de cefaleas. Duracion del dolor lumbar y si re-
quirid tomar algun tipo de farmaco para su mejoria sinto-
matica. Si ha realizado alguna técnica de Rehabilitacion
en relacion con el dolor lumbar, si ha precisado a lo largo
de su vida algun tipo de ortoprotesis.

Pruebas de imagen. Datos obtenidos tras la realiza-
cion de RMN de Columna Lumbar: presencia de meningo-
cele anterior, scalloping medido en L4, L5y S1, ED.

También se les pregunto a los pacientes por datos en
relacion con la existencia de algun tipo de minusvalia o
compensacion por incapacidad laboral.

Se utilizaron tres cuestionarios autoadministrados, va-
lidados para la poblacion espafola, para valorar el nivel
de discapacidad del dolor lumbar y otros aspectos psico-
logicos relacionados:

1° indice de discapacidad de Oswestry [15], por el que
clasificamos a los pacientes que tienen dolor lumbar mode-
rado a severo, y los que no lo tienen o es leve. Segun este
indice, se suma el resultado de cada respuesta y se calcula
el nivel de discapacidad segun la siguiente férmula:[(puntos
totales / 50) X 100 = % incapacidad]. Del 0-20% (incapaci-
dad minima) se considera como “no dolor lumbar o dolor
lumbar leve”. Del 21-40% (incapacidad moderada), del 41-
60% (incapacidad severa), del 61-80% (incapacitado), y del
81-100% son pacientes que pueden estar postrados en
cama 0 exageran sus sintomas. A partir de 21% lo conside-
ramos como “presencia de dolor lumbar” (Grupo ).

2° SRS 22 (Scoliosis Research Society) [16, 17].
Consta de 22 items e incluye una dimension sobre satis-
faccion con el tratamiento recibido, ademas de las dimen-
siones de funcion-Actividad, dolor, imagen-apariencia y
salud mental, que también proporcionan una puntuacion
global de calidad de vida que va desde 0 a 5, siendo 5 el
estado maximo de salud y el O el peor estado de salud.

3° SF 36 version 2 [18,19] detecta tanto estados posi-
tivos de salud como negativos y explora la salud fisica y
la salud mental. Consta de 36 items, que exploran 8 di-
mensiones del estado de salud: funcion fisica (PF), funcion
social (SF), problemas fisicos (RP), problemas emociona-
les (RE), salud mental (MH), vitalidad (VT), dolor (BP) y
percepcion de la salud general (GH).

3.4.3. Fases del proyecto

1. Seleccion de casos: se incluyeron a todos los pa-
cientes que acudian a la consulta de la Unidad de SM y
que cumplian los criterios de inclusiéon. La duracion de
esta fase ha sido de un afio. Se excluyeron aquellos casos
que cumplian alguno de los criterios de exclusion expues-
tos en Metodologia.

Para diagnosticar a estos pacientes se precisa una
exploracion clinica y la realizacion de pruebas de imagen
del sistema cardiovascular, ocular y musculoesquelético.
Ademas en algunos de ellos se requirio realizar estudios
genéticos especificos para detectar la mutacion del gen
FBN1.

Si los pacientes que acudian a consulta no aportaban
pruebas de imagen se solicitaron Rx de pelvis anteropos-
terior para valorar la protrusion acetabular, Telemetrias de
MMIl y de columna para valorar acortamientos y disme-
trias y desviaciones del esqueleto axial (escoliosis, cifosis).

Mediante la utilizacion de un podoscopio se han valo-
rado las alteraciones ortopédicas de los pies (planos, val-
gos, cavos) y la necesidad y el beneficio a obtener de la
colocacion de plantillas.

Se realiz6 la peticion de la RMN de columna lumbar
con medicion del volumen de la Ectasia Dural.

Si la clinica lo requeria se procedié a pautar medica-
cion analgésica y técnicas de fisioterapia especificas, y se
solicitaron ortoprotesis apropiadas, y se realizaron inter-
consultas a otros especialistas que no forman parte de la
Unidad de Marfan como es el caso del servicio de Cirugia
Ortopédica y Traumatologia Infantil cuando se considero
que se requeria intervencion quirurgica.

2. Realizacion de RMN lumbar: a todos los pacientes
se les realizdé una RMN lumbar volumétrica para detectar
ED. Esta prueba se llevo a cabo por los técnicos de radio-
logia adscrito al estudio.

3. Segunda consulta y sucesivas: en la que se expli-
caron los hallazgos de los resultados de las pruebas soli-
citadas y se realiza nueva valoracion de la clinica del pa-
ciente.

4. Cuantificacion de los resultados de la RMN: se
sometieron a una RMN de columna lumbosacra usando un
equipo Signa Excite Hd 12-D; Gradient Set 33mt/m/ 120
t/m/seg Softime: scantools 11.0.

La presencia o ausencia de ED fue consensuada por
una especialista en Radiodiagnostico y por una especialista
en Rehabilitacion. Los criterios que fueron utilizados para
determinar la presencia de ED incluyen los siguientes:

— que el ancho mediosagital del saco a nivel de S1

sea mayor que el ancho por encima de L4

— erosion 6sea de los cuerpos vertebrales a nivel cen-

tral en el plano sagital producido por el abomba-
miento de la duramadre a ese nivel (scalloping)

— presencia de meningocele anterior.

La medicion del volumen de la ED y la medicion del
scalloping se realizé mediante el programa Analyze 8.1
(Academic) Biomedical Imaging Software: node-locked li-
cense, que permite seleccionar el area de interés (ED
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desde platillo superior de L4 a platillo inferior de S1 en la
proyeccion sagital detectando areas de igual densidad)
en cada uno de los aproximadamente 100 cortes que se
necesitan para hacer una medicion volumétrica, realizan-
dose por una unica evaluadora, para disminuir posibles
sesgos. Posteriormente el software hace un céalculo mate-
matico y nos ofrece los resultados del volumen en milime-
tros cubicos (mm?). Este método de medicion volumétrica
se ha utilizado en otras patologias como las pulmonares
[19]. Por otro lado el software también permite medir los
diametros lineales de las vértebras L4, L5y S1 para poder
calcular el Scalloping mediante la siguiente formula
[(d1+d3 /2)- d2] siendo d1 el diametro del platillo superior
vertebral, d2 el diametro central o medio de la vértebra y
d3 el diametro del platillo inferior vertebral medido en mi-
limetros (mm) dandonos informacion de la deformidad que
produce la ED sobre estas vértebras (Fig. 1) [8]. Anhy col.
definieron el scalloping como mas de 3,5 a nivel de S1
como un criterio menor de ectasia dural [6].

3.4.4. Andlisis de datos

Las variables cualitativas se presentan con su distribucion
de frecuencias. Las variables cuantitativas se resumen en
su media y desviacion estandar (DE) o en mediana y
rango intercuartil (RIQ) en caso de asimetria.

Se evalud la asociacion entre variables cualitativas
con el test de 2 o prueba exacta de Fisher, en el caso de
que mas de un 25% de los esperados fueran menores de
5. Se estimo el efecto con la odds ratio (OR) y su intervalo
de confianza al 95% (IC 95%). Se ajustaron los efectos
con un modelo de regresion logistica.

Se analiz6 el comportamiento de la variables cuantita-
tivas por cada una de las variables independientes catego-
rizadas mediante el test de la t de Student (en comparacio-
nes de una variable con dos categorias), previo estudio de
la homogeneidad de varianzas, o test no paramétricos (U
de Mann-Witney) en caso de asimetria. Se presentan las
diferencias absolutas junto a su IC 95%. En todos los con-
trastes de hipotesis se rechazo la hipotesis nula con un
error de tipo | o error oo menor a 0.05. El paquete informatico
utilizado fue SPSS para Windows version 15.0.

3.4.5. Limitaciones del estudio

Si la prevalencia de la ED es alta, nos dificultaria obtener
un grupo control de pacientes con SM y dolor lumbar sin
ED. Para intentar mejorar esta limitacion nuestra poblacion
ha sido de 131 pacientes de los cuales finalmente han
cumplido los criterios de inclusion 92 pacientes, muestra
muy elevada tratandose de una enfermedad rara.

3.5. Objetivos alcanzados

Con respecto al objetivo principal hemos evaluado clinica
y radioldgicamente (mediante Resonancia Magnética) la
presencia y el tamafo de la ED.

En relacion a los objetivos secundarios se ha deter-
minado la Incapacidad que origina el dolor lumbar en
los pacientes con Sindrome de Marfan, tanto fisica,
como mental y estéticamente, y se ha conocido como
afecta a su relacion con el entorno y su vida diaria, me-
diante la valoraciéon con el indice de discapacidad de
Oswestry, y los cuestionarios de calidad de vida de SRS
22 y SF-36

Se ha realizado un registro de las distintas afectacio-
nes musculoesqueléticas que sufren estos pacientes y se
ha documentado la frecuencia con que aparece la ED en
esta poblacion con SM.

3.6. Resultados obtenidos

La edad media de la poblacion adulta fue de 34+12 afios
y la de los nifios de 10+3 afos. La talla y el peso medio
en varones fue de 183+ 2 cm y 74+21 Kg respectiva-
mente y en mujeres de 162+27 cm 'y 57+16 Kg. La edad
media a la que se realizd el diagnostico fue de 16+15
anos y el motivo por el que se acudio a la primera con-
sulta fue por causa osteoarticular en el 23% de los pa-
cientes, por causa ocular en el 16%, por causa cardio-
vascular en el 25%, por causa familiar en el 33% y por
otros motivos en el 3%.

La comunidad autbnoma de procedencia de los pa-
cientes incluidos en el estudio se evidencia en la Fig. 1.

C. Madrid 63

C. Mancha 9
C.Ledn 4
Andalucia 8

C. Valenciana 3
Otros 5

oDoEeEo0oEe@

Figura 1. Comunidad Autbnoma de Procedencia.

Las caracteristicas fisicas y afectaciones por siste-
mas fueron los siguientes: dolicostenomelia 91,3% (84),
aracnodactilia 88%(81), pectus carinatum 15,2% (14)y
excavatum 19,6%(18), facies tipica 85,9%(79) (dolicoce-
falia, prognatismo mandibular, hipertelorismo, prominen-
cia frontal, paladar ojival, ....), escoliosis <20° de Cobb
64,1% (59), pies planos 27,2% (25), pies cavos 18,5%
(17), protrusion acetabular 12% (11), afectacion ocular
43,5% (40), dilatacion Ao 71,7% (66), con una dilatacion
media de 31+18 cm en la primera consulta, prolapso
mitral 34,8% (32), cefalea 45,7% (42) y ectasia dural
57,6% (53).

La frecuencia de ED en nuestra serie se presenta con
un Intervalo de Confianza (IC) al 95% entre 46, 97-68,
25%.

La frecuencia en nuestra muestra de los sintomas que
se suelen encontrar ante la presencia de ED se recoge en
la Tabla 1.
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Tabla 1. Frecuencia de sintomas globales de la muestra.

ID°'°’ Dolor | b lor Abd | Dolor MMII | Déf. Mot. | Ect. Dural |Volum.mm®| MeniAnt. | Scallop | Cefalea
umbar Cervi/Dors

N =29 n=29 n=11 n=27 n=12 n =53 n=1 n=42 n =42
31,5% 31,5% 12% 29,3% 13% 57,6% 1295)4267; 1,1% 45,7% 45, 7%

Dolor Lumbar, Dolor cervical o dorsal (Dolor Cervi/Dors), Dolor Abdominal (Dolor Abd), Dolor en miembros inferiores (Dolor MMII),
Déficit motor (Déf. Mot), presencia de ectasia dural (Ect. Dural), medicion del volumen de la ectasia (Volum mm3), presencia de
Meningocele anterior (M. Ant), presencia de scalloping (Scallop), Cefalea

Encontramos las siguientes variables con una asocia-
cion significativa, en analisis univariable, con respecto a la
presencia de ED: presencia de Aracnodactilia con una OR
de 4,30 (IC 95%1,07-17,45; p = 0,048), Facies tipica con
una OR de 3,67 (IC al 95%1,04- 12,98; p = 0,035), con
afectacion ocular con una OR de 3,07 (IC al 95% 1,27-
7,43; p = 0,011), y por ultimo con la presencia de scallo-
ping con una OR de 129,83 (IC 95% 16,1 - 1047,74;
p<0,001). No se observo asociacion significativa con la
presencia de cefalea (p = 0,733), dolor y déficit de MMII
(p=0,503 y p = 0,11) respectivamente, presencia de dila-
tacion de aorta (p = 0,990), ni dolor abdominal (p = 0,754).
Se ajustd un modelo de regresion logistica para evaluar
los factores independientes asociados a ED. El dolor lum-
bar se asoci6 de forma independiente a ectasia dural (OR
aj 3,82 1C95% 1,30-11,28; p = 0,015.

Grupo |

En el grupo | o de “dolor lumbar” (Oswestry > 21) 22 de
los 29 sujetos tenian evidencia de ED en la RMN, no aso-
ciado a otro tipo de anomalias en columna lumbar. El pro-
medio del volumen dural en estos pacientes fue de
26300,37 (20315,47) mm® y se ha evidenciado un unico

caso de meningocele anterior sacro (Fig. 3). De estos pa-
cientes, 10 presentaban alteraciones motoras en MMII.
Ningun paciente presentd historia de incontinencia ni re-
tencion esfinteriana y los reflejos osteotendinosos fueron
normales.

La media de duracion de dolor lumbar fue de 856 dias
(2 anos y 4 meses).

Grupo Il

En el grupo Il o de “no dolor” (Oswestry<21) 31 de los 63
sujetos tenian evidencia de ED en la RMN, no asociado
a otro tipo de anomalias en columna lumbar. El promedio
del volumen dural en estos pacientes fue de
15679,61(19804,27) mm?® y no se han evidenciado casos
de meningocele anterior sacro. De estos pacientes, 7
presentaban algun tipo de alteracién motora en MMII.
Ningun paciente presento historia de incontinencia ni re-
tencion esfinteriana y los reflejos osteotendinosos fueron
normales.

Se encuentra una diferencia significativa en la propor-
cion de pacientes con ED en el grupo | con respecto al
grupo Il de 3,24 frente a 1, con un intervalo de confianza
(IC) al 95%, 1,21-8,68) con p= 0,016. (Tabla 2).

Tabla 2. Frecuencia de sintomas en pacientes con Sindrome de Marfan y con Ectasia Dural.

Variables % Ectasia Dural (n°® casos/n) Odds ratio (IC 95%) B
Sexo
Hombre 53,3 (24/45) 1,41 (0,61-3,23) 0,615
Mujer 61,7 (29/47) 1
Dolor Lumbar
Grupo | Si 53,3 (24/45) 3,24 (1,21-8,68) 0,016
Grupo Il No 61,7 (29/47) 1
Dolicostenomelia
Si 53,3 (24/45) 4,64 (0,88-24,36) 0,067
No 61,7 (29/47) 1
Aracnodactilia
Si 53,3 (24/45) 4,30 (1,07-17,45) 0,048
No 61,7 (29/47) 1
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Variables % Ectasia Dural (n°® casos/n) Odds ratio (IC 95%) P

Facies Tipica
Si 53,3 (24/45) 3,67 (1,04- 12,98) 0,035
No 61,7 (29/47) 1

Pectus Carinatum
Si 53,3 (24/45) 3,14 (0,81-12,14) 0,085
No 61,7 (29/47) 1

Pectus Excavatum
Si 53,3 (24/45) 2,21 (0,71-6,829 0,162
No 61,7 (29/47) 1

Afectacion Ocular
Si 53,3 (24/45) 3,07 (1,27-7,43) 0,011
No 61,7 (29/47) 1

Dilatacién de Ao
Si 53,3 (24/45) 0,99 (0,39- 2,49) 0,990
No 61,7 (29/47) 1

Cefalea
Si 53,3 (24/45) 1,15 (0,5-2,65) 0,733
No 61,7 (29/47)

Scalloping
Si 53,3 (24/45) 129,83 (16,1- 1047,74) <0,001
No 61,7 (29/47) 1

Déficit motor MMI|I
Si 53,3 (24/45) 2,45 (0,61-9,74) 0,191
No 61,7 (29/47) 1

Dolor en MMII
Si 53,3 (24/45) 1,36 (0,54- 3,44) 0,503
NO 61,7 (29/47) 1

Dolor Abdominal
Si 53,3 (24/45) 1,33 (0,36- 4,99 0,615
No 61,7 (29/47) 1

La media de volumen dural de pacientes en el Grupo
| fue de 26300,37 (20315,47) mm?® y en los pacientes del

grupo Il fue de 15679,61(19804,27) mm?. La diferencia de

Tabla 3. Diferencia de medias del Grupo | (dolor lumbar) con ED con respecto al grupo Il (sin dolor lumbar) con ED.

medias del volumen de la ectasia del Grupo | frente al Il
fue significativa con una p = 0,020. (Tabla 3).

Grupoll y ED Si Grupo !I y ED Si Diferencia media P
media (DE) Media (DE) IC 95%
Edad 34,14 (12,64) 22,58(13,18) 11,55(4,30;18,81) 0,002
Talla 175,05(9,96) 169,50(39,83) 5,54(-11,93;23,00) 0,527
Edad al Dx 18,36(16,62) 10,84(10,42) 7,52(-0,633;15,68) 0,069
Volumen 26300,37(20315,47) 15679,61(19804,27) | 10620,77(1720,27;19521,27) 0,020
VS L4 3,82(2,08) 3,68(2,19) 0,13(-1,07;1,33) 0,824
VS L5 4,40(2,32) 4,25(2,58) 0,15(-1,24;1,53) 0,832
VS S1 4,99(3,08) 3,97(2,81) 1.02(-0,61;2,66) 0,216




10 | ESTUDIO SOBRE LA PRESENCIA DE ECTASIA DURAL Y DOLOR LUMBAR EN PACIENTES CON SINDROME DE MARFAN

Grupoll y ED Si Grupo !I y ED Si Diferencia media P
media (DE) Media (DE) IC 95%

Duracion DL 1684,82(1588,55) 493,45(1296,81) 1191,37(360,22;2022,51) 0,006
Minusvalia 50,80(21,05) 46,08(17,69) 4,72(-12,50;21,93) 0,574
Oswestry 30,09(10,28) 5,48(6,39) 24,61(19,57;29,64) <0,001
SRS22 t 3,13(0,58) 4,15(0,34) -1,02(-1,30;-0,73) <0,001
-Func-Activ 3,35(0,68) 4,25(0,32) -0,90(-1,22;-0,76) <0,001
- Dolor 2,81(0,71) 4,50(0,52) -1,69(-2,03;-1,34) <0,001
- Autoimag 2,69(0,95) 3,77(0,53) -1,08(-1,54;-0,62) <0,001
- Salud Men 3,46(0,75) 4,07(0,52) -0,61(-0,96;-0,26) 0,001
SF36 PF 57,50(22,71) 87,74(10,86) -30,24(-40,94;-19,54) <0,001
SF36 RP 52,56(30,11) 90,12(17,66) -37,56(-52,16;-22,96) <0,001
SF36 BP 38,33(17,82) 76,97(25,33) -38,63(-51,48;-25,79) <0,001
SF36 GH 38,64(18,98) 52,64(15,67) -14,49(-24,07;-4,91) 0,004
SF36 VT 42,04(20,97) 66,33(15,78) -24,28(-34,41;-14,15) <0,001
SF36 SF 64,77(27,99) 90,72(19,62) -25,95(-40,02;-11,89) 0,001
SF36RE 77,78(24,91) 94,62(11,50) -16,84(-28,80;-4,89) 0,008
SF36MH 66,14(4,34) 77,00(15,68) -10,86(-20,89;-0,83) 0,034
AGG PHY -1,57(0,84) -0,03(0,59) -1,54(-1,95;-1,14) <0,001
AGG MENT -0,33(1,15) 0,27(0,84) -0,60(-1,20;0,00) 0,048
PCS US 34,25(8,41) 49,68(5,95) -15,42(-19,46-11,39) <0,001
MCS US 46,63(11,51) 52,66(8,42) -6,03(-12,01;-0,05) 0,048
Dx (Diagnostico). Volumen ED (mm?). Duracion DL (duracion del dolor lumbar, dias), VS L4, L5 y S1(valor del scalloping en L4,
L5 y S1 medido en centimetros (cm) Minusvalia (%).

Sin embargo no se ha observado una diferencia signi-
ficativa entre dicha relacion frente a los valores de defor-
midad vertebral medidos por el scalloping de L4, L5y S1.

Las diferencias de medias de los valores medios de
scalloping en pacientes con dolor lumbar con y sin ED son
significativas tanto en L4 (p=0,040) como en S1 (p=0,003)

(Tabla 4).

(p<0,001) (Fig. 2).

Tabla 4. Medias de Scalloping en Pacientes con Sindrome de Marfan y dolor lumbar con y sin Ectasia Dural.

En la valoracion de los dos cuestionarios de calidad
de vida que se han utilizado, la SRS 22 total y sus distin-
tas dimensiones, la diferencia de medias entre ambos
grupos es estadisticamente significativa (-1,2 (-1,30;-
0,73) IC 95%; p<0,001), al igual que ocurre con respecto
al cuestionario de calidad de vida general (SF-36)

Grupo.I y ED Si Grupo I y ED No Diferencia media P
Media (DE) Media (DE) IC 95%
VS L4 3,82 (2,08) 1,99 (1,38) 1,82 (0,09;3,56) 0,040
VS L5 4,40 (2,32) 2,60 (1,27) 1,80 (-0,11,;3,70) 0,063
VS S1 4,99 (3,08) 2,24 (1,33) 2,75 (1,04;4,45) 0,003

Grupo | (Dolor lumbar), ED (Ectasia Dural).
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Figura 2. Comparativa de resultados de Cuestionario de calidad de vida SF-36 entre Grupo | (Dolor Lumbar) + Ectasia Dural (A) y Grupo |

(sin dolor lumbar) +Ectasia Dural (B).

Como se evidencia en la Figura 3 se observa una
correlacion lineal y positiva del indice de discapacidad de
Oswestry en relacion al volumen de la ED (r=0,20; p=0,05)

(r=0,27; p=0,05).
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Figura 3. Correlacion entre Oswestry y volumen de ED y cuestionario SRS-22 y volumen de ED.
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y una correlacion lineal, fuerte y negativa del cuestionario
de calidad de vida SRS-22 con respecto al volumen
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Con respecto a los objetivos secundarios se ha de-
terminado la Incapacidad que origina el dolor lumbar en
los pacientes con Sindrome de Marfan, tanto fisica,
como mental y estéticamente, y se ha conocido como

afecta a su relacion con el entorno y su vida diaria, me-
diante la valoracién con el indice de Oswestry, cuestio-
narios de calidad de vida SRS 22 y SF-36 segun la si-
guiente tabla:

Tabla 4. Diferencia de medias del Grupo | con ED con respecto al grupo Il con ED. Duracion DL (duracion del dolor lumbar, dias) Minusvalia(%).

Grupo_l y ED Si Grupo !I y ED Si Diferencia media P
media (DE) Media (DE) IC 95%
Duracion DL 1684,82(1588,55) 493,45(1296,81) 1191,37(360,22;2022,51) 0,006
Minusvalia 50,80(21,05) 46,08(17,69) 4,72(-12,50;21,93) 0,574
Oswestry 30,09(10,28) 5,48(6,39) 24,61(19,57;29,64) <0,001
SRS22 t 3,13(0,58) 4,15(0,34) -1,02(-1,30;-0,73) <0,001
-Func-Activ 3,35(0,68) 4,25(0,32) -0,90(-1,22;-0,76) <0,001
- Dolor 2,81(0,71) 4,50(0,52) -1,69(-2,03;-1,34) <0,001
- Autoimag 2,69(0,95) 3,77(0,53) -1,08(-1,54;-0,62) <0,001
- Salud Men 3,46(0,75) 4,07(0,52) -0,61(-0,96;-0,26) 0,001
SF36 PF 57,50(22,71) 87,74(10,86) -30,24(-40,94;-19,54) <0,001
SF36 RP 52,56(30,11) 90,12(17,66) -37,56(-52,16;-22,96) <0,001
SF36 BP 38,33(17,82) 76,97(25,33) -38,63(-51,48;-25,79) <0,001
SF36 GH 38,64(18,98) 38,64(15,67) -14,49(-24,07;-4,91) 0,004
SF36 VT 42,04(20,97) 66,33(15,78) -24,28(-34,41;-14,15) <0,001
SF36 SF 64,77(27,99) 90,72(19,62) -25,95(-40,02;-11,89) 0,001
SF36RE 77,78(24,91) 94,62(11,50) -16,84(-28,80;-4,89) 0,008
SF36MH 66,14(4,34) 77,00(15,68) -10,86(-20,89;-0,83) 0,034
AGG PHY -1,57(0,84) -0,03(0,59) -1,54(-1,95;-1,14) <0,001
AGG MENT -0,33(1,15) 0,27(0,84) -0,60(-1,20;0,00) 0,048
PCS US 34,25(8,41) 49,68(5,95) -15,42(-19,46-11,39) <0,001
MCS US 46,63(11,51) 52,66(8,42) -6,03(-12,01;-0,05) 0,048

3.7. Conclusiones

4. ACTIVIDADES REALIZADAS

La presencia y el tamafo (volumen) de la ED se asocia
con dolor lumbar en pacientes con SM pero la deformidad
vertebral no resulta estadisticamente significativa en la
mayor intensidad del dolor.

La Incapacidad que origina dicho dolor, valorado
mediante el indice de discapacidad de Oswestry es
mayor en los pacientes con ED y genera una disminucion
en la calidad de vida valorada por los cuestionarios de
salud SRS-22 y SF- 36 en todas sus dimensiones no solo
entre los dos grupos sino comparado con la poblacion
general.

La productividad de nuestra dedicacion se ha visto refle-
jada en los distintos trabajos que llevamos y presentamos
a diferentes congresos nacionales e internacionales de las
distintas especialidades de los investigadores que forma-
mos la Unidad de Marfan:

— | Congreso Internacional de Sindrome de Marfan.
Alicante Mayo 2010. Acudiendo como ponente el
Dr. Alberto Forteza Gil.

— Del 15 al 18 de Junio de 2010 se ha presentado en
el 48 Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola
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de Rehabilitacion y Medicina Fisica en Las Palmas
de Gran Canaria como comunicacion tipo poster
los trabajos:

e SaNz AYAN, M. P.; UrBaNEJA Dorapo, C.; SancHEz Ca-
LLEJAS, S.; MiGUEL BELLVERT, C.; VALDIVIA GALLEGOS, J. L.; MARTI
CIrUELOS, R.; CurTtO DE LA MANO, A., “Protrusion acetabular
bilateral en una nifa de 7 afos con Sindrome de Marfan
(SM). Proceso diagnostico y terapéutico”.

* Sanz AYAN, M. P.; ForTeza GIL, A.; UrRBANEJA DORADO,
C.: ALvarez BapiLLo, A.; VARGAS BAQUERO, E.: SANCHEZ SAN-
cHez, V.; Gracia Garcia-MicuEeL, T., “Unidad Multidisciplinar
de Sindrome de Marfan. Guia para el paciente”.

— Del 12 al 14 de septiembre hemos acudido al 8th
International Research Synmposium on Marfan Syn-
drome. Advances in Pathogenesis and Treatment of
Marfan Syndrome and Related Disorders. Warrenton,
VA. USA, presentando dos comunicaciones orales:

e ForTezA A.; BELLOT, R.; SANCHEZ, V.; Sanz M. P., Gracia, T.;
Centeno, CorTINA J., “Aortic valve-sparing in Marfan Syndrome:
midterm results with David operation (Stanford modification)”.

* ForTeZA A.; BELLOT, R.; MORALES, E.; SANCHEZ, V.; SANZ
M. P.; Gracia, T.; EvanceLista, A., CorTINA, J., “Proteinuria
and microalbuminuria as predictors of renal dysfunction in
a cohort of fourty eight Marfan syndrome patients”.

— Del 16 al 21 de noviembre, hemos acudido al 42rd
Annual Meeting ASN. Denver, presentando una co-
municacion tipo poster:

e MoraLEs, E.; GuTiErRrez, E.; ForTtEZA, A.; BELLOT, R,,
SANCHEZ, V.; Sanz, M. P.; CorTINA, J.; Praca, M., “Proteinuria
and microalbuminuria as predictor of renal dysfunction in
a cohort of Marfan Syndrome patients”.

De estos congresos a los que se ha acudido, no
hemos necesitado financiacién por parte de la ayuda
concedida en el presupuesto de la beca de FUNDA-
CION MAPFRE. Por parte de la Unidad de Marfan se
trabaja en temas interrelacionados con el objeto a estu-
dio en esta investigacion porque han revertido en un
mayor conocimiento y enriquecimiento indirecto a este
estudio.
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6. ANEXOS

6.1. Consentimiento informado

Lea detenidamente este documento y pregunte cualquier
duda que tenga.

Usted es una persona con sindrome de Marfan.

El sindrome de Marfan es una enfermedad del tejido co-
nectivo (tejido de sostén o armazon del organismo) produ-
cida por un defecto en la sintesis de la Fibrilina, proteina
necesaria para la correcta funcion del colageno. Afecta
principalmente al sistema cardiovascular, ojos y sistema
musculoesquelético. Se hereda con caracter autosémico
dominante (esto significa que la transmision por uno de los
padres del gen enfermo condiciona siempre la aparicion
de la enfermedad) Por tanto si uno de los padres padece
la enfermedad, la posibilidad de transmitirla a su descen-
dencia es del 50%, aunque el 26% de los casos no pre-
senta historia familiar y se debe a una mutacion nueva. La
incidencia estimada es de 1 a 5000-10000 nacimientos.

Los érganos afectados en el Sindrome de Marfan son:

— Sistema cardiovascular: la Aorta que es la arteria
principal del organismo se dilata porque hay un
defecto en el tejido conectivo. La dilatacion de la
raiz de la Aorta es la principal causa de morbi-
mortalidad ocasionando insuficiencia de la valvula
aortica diseccion o rotura de la aorta. La valvula
mitral también se puede ver afectada por prolapso
o insuficiencia mitral.

— Sistema musculoesquelético: la afectacion del te-
jido conectivo ocasiona numerosos problemas os-
teoarticulares y musculares, derivados de la laxitud
ligamentosa, tales como escoliosis, deformidades
toracicas, afectacion de las caderas, deformidades
ortopédicas en los pies...

— Sistema ocular: subluxacion o luxacion de crista-
lino que ocasiona una disminucion muy impor-
tante de vision. Predisposicion al desprendimiento
de retina.

— Sistema nervioso: dilatacion de una de las mem-
branas que rodea la porcion baja de la médula,
pudiendo ser asintomatica o la causante de dolo-
res en la columna lumbar, en piernas, dolores de
cabeza...

Se le va a realizar un seguimiento por los distintos
especialistas de la Unidad de Marfan del Hospital 12 de
Octubre, en el que se le realizara una serie de cuestiona-
rios, una exploracion clinica relacionada con cada uno de
los sistemas que pueden estar afectados y se realizaran
las pruebas complementarias que se consideren pertinen-
tes tales como: ecocardiografia (que valorara su afecta-
cion cardiaca), Resonancia Magnética Nuclear (que valo-
rara la presencia de ectasia dural y Radiografias
dependiendo de los sintomas que aqueje. Todas estas
pruebas no conllevan riesgo alguno para la salud.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Declaro que he leido todo lo anterior y me han explicado
la necesidad, utilidad, riesgos y complicaciones
de las pruebas a las que me voy a someter.

Doy voluntariamente mi consentimiento para la realizacion

de los citados procedimientos con los medios y condicio-

nes existentes en el Hospital Universitario 12 de Octubre

y solicito la valoracion por los distintos especialistas que

forman la Unidad de Marfan.

Firmado:

He leido y comprendido la hoja de informacion que se me
ha entregado.
He podido hacer preguntas y se han contestado.

El Médico: (Nombre y apellidos).........cocvvviviiiiiiiiiinnns

6.2. indice de Discapacidad de Oswestry

En las siguientes actividades, marque con una cruz la frase
que en cada pregunta se parezca mas a su situacion:

1. Intensidad del dolor

(0) Puedo soportar el dolor sin necesidad de tomar
calmantes

(1) El dolor es fuerte pero me arreglo sin tomar cal-
mantes

(2) Los calmantes me alivian completamente el dolor

(3) Los calmantes me alivian un poco el dolor

(4) Los calmantes apenas me alivian el dolor

(5) Los calmantes no me alivian el dolor y no los tomo

2. Estar de pie

(0) Puedo estar de pie tanto tiempo como quiera sin
que me aumente el dolor

(1) Puedo estar de pie tanto tiempo como quiera pero
me aumenta el dolor

(2) El dolor me impide estar de pie méas de una hora

(3) El dolor me impide estar de pie mas de media hora

(4) El dolor me impide estar de pie mas de 10 minutos

(5) El dolor me impide estar de pie

3. Cuidados personales
(0) Me las puedo arreglar solo sin que me aumente el
dolor
(1) Me las puedo arreglar solo pero esto me aumenta
el dolor
(2) Lavarme, vestirme, etc., me produce dolor y tengo
que hacerlo despacio y con cuidado
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(3) Necesito alguna ayuda pero consigo hacer la ma-
yoria de las cosas yo solo

(4) Necesito ayuda para hacer la mayoria de las cosas

(5) No puedo vestirme, me cuesta lavarme y suelo
quedarme en la cama

Dormir

(O) El dolor no me impide dormir bien

(1) Solo puedo dormir si tomo pastillas

(2) Incluso tomando pastillas duermo menos de 6 horas
(3) Incluso tomando pastillas duermo menos de 4 horas
(4) Incluso tomando pastillas duermo menos de 2 horas
(5) El dolor me impide totalmente dormir

Levantar peso

(0) Puedo levantar objetos pesados sin que me au-
mente el dolor

(1) Puedo levantar objetos pesados pero me aumenta
el dolor

(2) El dolor me impide levantar objetos pesados del
suelo, pero puedo hacerlo si estan en un sitio co-
modo (ej. en una mesa)

(3) El dolor me impide levantar objetos pesados, pero
si puedo levantar objetos ligeros o medianos si
estan en un sitio comodo

(4) Sélo puedo levantar objetos muy ligeros

(5) No puedo levantar ni elevar ningun objeto

Actividad sexual

(0) Mi actividad sexual es normal y no me aumenta el
dolor

(1) Mi actividad sexual es normal pero me aumenta el
dolor

(2) Mi actividad sexual es casi normal pero me au-
menta mucho el dolor

(3) Mi actividad sexual se ha visto muy limitada a
causa del dolor

(4) Mi actividad sexual es casi nula a causa del dolor

(5) El dolor me impide todo tipo de actividad sexual

Andar

(0) El dolor no me impide andar

(1) El dolor me impide andar mas de un kilémetro

(2) El dolor me impide andar mas de 500 metros

(3) El dolor me impide andar mas de 250 metros

(4) Solo puedo andar con baston o muletas

(5) Permanezco en la cama casi todo el tiempo y
tengo que ir a rastras al bafio

Vida social

(0) Mi vida social es normal y no me aumenta el dolor

(1) Mi vida social es normal pero me aumenta el dolor

(2) El dolor no tiene no tiene un efecto importante en
mi vida social, pero si impide mis actividades mas
enérgicas como bailar, etc.

(3) El dolor ha limitado mi vida social y no salgo tan a
menudo

(4) El dolor ha limitado mi vida social al hogar

(5) No tengo vida social a causa del dolor

9. Estar sentado

(0) Puedo estar sentado en cualquier tipo de silla todo
el tiempo que quiera

(1) Puedo estar sentado en mi silla favorita todo el
tiempo que quiera

(2) El dolor me impide estar sentado mas de una hora

(3) El dolor me impide estar sentado mas de media hora

(4) El dolor me impide estar sentado mas de 10 minutos

(5) El dolor me impide estar sentado

10. Viajar

(0) Puedo viajar a cualquier sitio sin que me aumente
el dolor

(1) Puedo viagjar a cualquier sitio, pero me aumenta el
dolor

(2) El dolor es fuerte pero aguanto viajes de mas de 2
horas

(3) El dolor me limita a viajes de menos de una hora

(4) El dolor me limita a viajes cortos y necesarios de
menos de media hora

(5) El dolor me impide viajar excepto para ir al médico
o al hospital

6.3. SRS 22

Este cuestionario esta disefado para valorar el estado de
su espalda. Es importante que usted mismo responda a
las diferentes preguntas y que sefiale la respuesta mas
adecuada a cada pregunta.

1. ¢Cuanto dolor ha tenido en los tltimos 6 meses?
* Ninguno
* Ligero
* Regular
* Moderado
* Intenso

2. ¢Cuanto dolor ha tenido en el ultimo mes?
* Ninguno
* Ligero
* Regular
* Moderado
* Intenso

3. Durante los ultimos 6 meses, ¢ cuanto tiempo
estuvo muy nervioso?
* Nunca
+ Solo alguna vez
+ Algunas veces
« Casi siempre
« Siempre
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10.

Si tuviera que pasar el resto de su vida con la
espalda como la tiene ahora, ¢como se sentiria?
* Muy contento

» Bastante contento

» Ni contento ni descontento

» Bastante descontento

* Muy descontento

¢Cual es su nivel de actividad actual?

* Permanentemente en cama

* No realiza practicamente ninguna actividad
» Tareas ligeras y deportes ligeros

» Tareas moderadas y deportes moderados
 Actividad completa

¢Como le queda la ropa?
* Muy bien

* Bien

» Aceptable

* Mal

e Muy mal

Durante los ultimos 6 meses, ¢ se sintio tan bajo
de moral que nada podia animarle?

» Siempre

» Casi siempre

« Algunas veces

» Solo alguna vez

* Nunca

¢Tiene dolor de espalda en reposo?
» Siempre

» Casi siempre

* Algunas veces

» Solo alguna vez

* Nunca

¢Cual es su nivel actual de actividad laboral o
escolar?

* 100% de lo normal

* 75% de lo normal

* 50% de lo normal

* 25% de lo normal

* 0 % de lo normal

¢ Como describiria el aspecto de su cuerpo (sin
tener en cuenta el de la cara y extremidades)?
* Muy bueno

* Bueno

* Regular

* Malo

* Muy malo

1.

12,

13.

14,

15.

16.

17.

¢ Toma medicamentos para su espalda?

* Ninguno

« Calmantes suaves 1 a la semana 0 menos
« Calmantes suaves a diario

« Calmantes fuertes 1 a la semana o0 menos
« Calmantes fuertes a diario

¢Le limita la espalda la capacidad para realizar sus
actividades habituales por casa?
* Nunca

+ Solo alguna vez

+ Algunas veces

« Casi siempre

+ Siempre

Durante los ultimos 6 meses, ¢ cuanto tiempo se
sintié calmado y tranquilo?

« Siempre

» Casi siempre

» Algunas veces

+ Solo alguna vez

* Nunca

¢Cree que el estado de su espalda influye en sus
relaciones personales?

* Nada

* Un poco

* Regular

+ Bastante

* Mucho

¢&Ud. o su familia tienen dificultades econémicas
por su espalda?

* Mucho

» Bastante

* Regular

* Un poco

* Nada

En los ultimos 6 meses, ¢se ha sentido
desanimado y triste?

* Nunca

+ Solo alguna vez

» Algunas veces

+ Casi siempre

» Siempre

En los ultimos 3 meses, ¢ cuantos dias ha faltado al
trabajo o al colegio debido al dolor de espalda?
0

* 1

. 2

«3

* 4 0mas
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18.

19.

20.

21.

22

¢Le dificulta la situacion de su espalda salir de
casa con sus amigos o su familia?

* Nunca

» Solo alguna vez

» Algunas veces

» Casi siempre

» Siempre

¢ Se siente atractivo/a con el estado actual de su
espalda?

» Si, mucho

« Si, bastante

» Ni atractivo/a ni poco atractivo/a

* No, no demasiado

* En lo absoluto

Durante los ultimos 6 meses, ¢ cuanto tiempo se
sintio feliz?

* Nunca

+ Solo alguna vez

» Algunas veces

» Casi siempre

» Siempre

¢ Esta satisfecho con los resultados del
tratamiento?

* Completamente satisfecho

» Bastante satisfecho

* Indiferente

» Bastante insatisfecho

» Completamente insatisfecho

¢Aceptaria el mismo tratamiento otra vez si
estuviera en la misma situacion?

 Si, sin duda

* Probablemente si

* No estoy seguro/a

* Probablemente no

* No, sin duda

6.4. SF-36V.2

SU SALUD Y BIENESTAR

Por favor conteste las siguientes preguntas. Algunas pre-
guntas pueden parecerse a otras pero cada una es dife-
rente. Tomese el tiempo necesario para leer cada pre-
gunta, y marque con una X la casilla que mejor describa
Su respuesta.

iGracias por contestar a estas preguntas!

1. En general, usted diria que su salud es:

Excelente  Muy buena Buena Regular Mala

] 0 (] (] (]

2. ;Como diria usted que es su salud actual, comparada
con la de hace un ano?:

Mucho mejor| | Algo mejor Mas o Mas o Mas o
ahora que ahora que menos menos menos
hace un hace un igual que | | igual que ||igual que
ano ano hace un hace un hace un
ano ano ano
O 0 0 O O

3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades
o cosas que usted podria hacer en un dia normal.
Su salud actual, ¢ le limita para hacer esas
actividades o cosas? Si es asi, ¢ cuanto?

Si, me Si, me No me
limita limita un limita
mucho poco nada

a. Esfuerzos intensos, tales
como correr, levantar objetos

pesados, o0 participar en O O] O
deportes agotadores.

b. Esfuerzos moderados, como
mover una mesa, pasar la

aspiradora, jugar a los bolos o O O O
caminar mas de 1 hora

c. Coger o llevar la bolsa de la
compra u O] u

d. Subir varios pisos por la
escalera

O
O
O

e. Subir un solo piso por la
escalera

f. Agacharse o arrodillarse

g. Caminar un kilbmetro o mas

h. Caminar varios centenares
de metros

i. Caminar unos 100 metros

O (O O ool d
O (oo ool d
O (oo ool d

j. Baharse o vestirse por si
mismo
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4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué
frecuencia ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades
cotidianas, a causa de su salud fisica?

. Solo
. Casi |Algunas
Siempre| . alguna | Nunca
siempre | veces vez

a. ;Tuvo que
reducir el tiempo
dedicado al trabajo O O O O O
0 a sus actividades
cotidianas?

b. ¢Hizo menos

de lo que hubiera ] O O O O

querido hacer?

c. ¢ Tuvo que dejar
de hacer algunas
tareas en su trabajo ] ] ] O O
0 en sus actividades
cotidianas?

d. ¢ Tuvo dificultad
para hacer su trabajo
0 sus actividades

cotidianas (por O O O O O
ejemplo, le costo
mas de lo normal)?

5. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué
frecuencia ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades
cotidianas, a causa de algun problema emocional
(como estar triste, deprimido o nervioso)?

6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto
su salud fisica o los problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales habituales
con la familia, los amigos, los vecinos u otras

personas?
Nada Un poco Regular ~ Bastante Mucho
O Ol l O O

7. ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante
las 4 altimas semanas?

No, Si, Si, Si, Si, Si
ninguno muy poco un poco moderado mucho muchisimo
0 0 O O (| (I

8. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto
el dolor le ha dificultado su trabajo habitual
(incluido el trabajo fuera de casa y las tareas
domésticas)?

Nada Un poco Regular ~ Bastante Mucho

OJ O O (] OJ

9. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha
sentido y como le han ido las cosas durante las 4
ultimas semanas. En cada pregunta responda lo que
se parezca mas a como se ha sentido usted. Durante
las ultimas 4 semanas ¢ con qué frecuencia...

. Solo
. Casi |Algunas
Siempre | . alguna | Nunca
siempre | veces vez

. Solo
. Casi |Algunas
Siempre | _. alguna | Nunca
siempre | veces vez

a. ¢ Tuvo que
reducir el tiempo
dedicado al trabajo

0 a sus actividades O O O O] [
cotidianas por algun
problema emocional?

a. /Se sintio lleno de 0 n 0 0 0

vitalidad?

b. ¢ Estuvo muy 0 0 0 0 0

nervioso?

b. ¢Hizo menos
de lo que hubiera
querido hacer por O O O U Ul
algun problema
emocional?

c. ¢Se sinti6 tan bajo
de moral que nada ] O O | O

podia animarlel?

d. ¢Se sintio 0 0 0 0 0

calmado y tranquilo?

c. ¢Hizo su trabajo
0 sus actividades

cotidianas menos

cuidadosamente ] ] O O O
que de costumbre,

por algun problema
emocional?

e. ¢ Tuvo mucha n n n n 0

energia?

f. ¢ Se sintio
desanimado y ] O O O O

deprimido?

g. ¢Se sintio agotado? | [] ] O | O

O
O
O
O
O

h. ¢Se sinti¢ feliz?

i. ¢Se sinti6 cansado? | [ O O ] ]
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10. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ con qué
frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades
sociales (como visitar a los amigos o familiares)?

Siempre Casi siempre Algunas veces Solo alguna Nunca

0 ( 0 ( U

11. Por favor diga si le parece CIERTA o FALSA cada
una de las siguientes frases:

Total- Total-
Bastante Bastante
mente . No lo se mente
. cierta falsa
cierta falsa

a. Creo que me

pongo enfermo mas 0 0 0 0 0

facilmente que otras
personas

b. Estoy tan sano 0 ] | | O

como cualquiera

c. Creo que mi salud
va a empeorar O O O O]

d. Mi salud es [ [ [ [ 0

excelente




