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PROLOGO

El desarrollo de una especialidad implica un esfuerzo por parte de
muchas personas principalmente de los seres queridos, asi como del
propio residente con una importante inversion det tiempo por esto
quiero agradecer a las siguientes personas.

A mi esposa quien con un gran carifio, esfuerzo y entusiasmo me
impulsd en momentos dificiles para poder superar la adversidad
tendiendo su célida mano en el momento propicio por esto y por
mucho mas gracias.

A mis hijos, que han soportado con gran entusiasmo las ausencias y
enojos, el cansancio y posiblemente en ocasiones la faita de atencién
por esto gracias.

A mis padres quien con firmeza me han brindado el apoyo moral y la
fuerza que nos obliga a cumplir con una responsabilidad para con
nuestros semejantes y permanecer unidos en la tristeza y en el éxito
por esto gracias.



INTRODUCCION.

El lupus eritematoso generalizado (LEG) es una enfermedad
inflamatoria crénica de caracter autocinmune con diversas
manifestaciones clinicas , que pueden afectar practicamente cualqguier
érgano o tejido del cuerpo. El diagnéstico se realiza con base a la
suma de ciertas manifestaciones clinicas y por [a presencia de
anticuerpos dirigidos contra uno o mas componentes del nucleo
celular y otras estructuras celulares y tisulares (1). Ademas, ciertas
manifestaciones clinicas se relacionan con ia presencia de diferentes
patrones de anticuerpo y algunos marcadores genéticos (2).

Las causa de la enfermedad son desconocidas, se ha propuesto que
enh su aparicion intervienen factores genéticos, factores hormonales y
estimulos del ambiente (1), por lo que el tratamiento es
fundamentalmente empirico y depende de la experiencia de los
clinicos y los resultados obtenidos con grupos de enfermos en
ocasiones anteriores (3). Las dosis de glucocorticoides y el tiempo en
el que se administran; los inmunosupresores, los antimalaricos y otras
medidas generales, como son |la proteccion de la radiacién
ultravioleta, la fisioterapia y el ejercicio aerébico, son recomendados
con bases empiricas y con fundamento en la interpretacién que
realiza el clinico de las suma de signos y sintomas de los pacientes
(4,5).

La prevalencia de LEG es alta en ciertas poblaciones, constituye una
causa frecuente de hospitalizacién en los Servicios de Medicina
Interna vy, al parecer, ocurre con mas frecuencia que muchos de los
padecimientos que se consideran comunes (8). Los informes en
poblacion estadounidense y del norte de Europa, la informa en 40 por
100,000 habitantes, aunque parece haber una mayor incidencia en la
poblacién negra y en los hispanos y menor esta en ancianos y nifos.
Mas del 80% se presenta en mujeres de edad fértil, con una razén
mujer: hombre de 9 a 1 (9).



La historia natural del LEG es variable e impredecible, la sobrevida
estimada a 10 afios es de 90% (7,8). El impacto de la enfermedad
sigue siendo muy elevado, por lo que, un gran nimero de pacientes
recurren a terapias no convencionales (9,10);, entre las mas
importantes se encuentran la herbolaria, la acupuntura, la
homeopatia, el espiritismo y la utilizacion de algunos instrumentos
para tratar de controlar la actividad de la enfermedad (11)

El empleo de estas terapias alternativas, se ha reportado en sujetos
que padecen enfermedades crénicas hasta en un 60%, con
predominio de los enfermos con alteraciones reumatologicas, los que
las usas de un 45 al 70% (11,12). Hay varias explicaciones para la
ocurrencia de la alta frecuencia de su utilizacién, intervienen
posiblemente la condicion crénica de los padecimientos, las
caracteristicas de la sintomatologia dolorosa, la alta tasa de
incapacidad fisica y, posiblemente, el deterioro de la relacién médico
paciente, la falta de conocimiento claro del comportamiento y
prondstico de la enfermedad, las expectativas de tratamiento (13). Se
desconocen cuales son los aspectos mas importantes del uso de
estas terapias en la poblacion mexicana o cual es el impacto
econdémico, en el prondstico o sobre la adherencia e los tratamientos
médicos convencionales.

La utilizacién de estos tratamientos puede representar peligro para el
pacientes. Hay informes de infecciones por Salmonella arizona
relacionadas con la ingestion de carne de vibora, sobre todo en
aquellos que se encuentran recibiendo inmunosupresores (14) , un
remedio muy utifizado entre los mexicanos; ademas de que estos
tratamientos pueden condicionara el abandono de los farmacos
prescritos, con efectividad ya conocida (15).



En ciertas partes del mundo, se utilizan las encuestas estructuradas
que se reciben y envian por correo; muchos trabajos realizados en
esta forma han arrojado informacién muy importante para el
conocimiento de los diversos aspectos de enfermedades cronicas. Se
ha sugerido que el grupo que respondera [as encuestas debe tener un
adecuado nivel educativo, estar enterado (y de acuerdo) con los
objetivos del trabajo y tener suficiente motivacion (16). Varios de
estos aspectos se desconocen en ia poblacion mexicana. Por io tanto,
hemos decidido evaluar la rentabilidad de un cuestionario
estructurado en un grupo altamente motivado de pacientes con lupus
eritematoso y evaluar el impacto y la frecuencia del uso de diferentes
tratamientos no convencionales en esta poblacién.



PREGUNTAS DE INVESTIGACION:

Principales: ; Cudl es la frecuencia de utilizacion de remedios no
convencionales en LEG en una poblacién mexicana altamente
motivada?

¢,Cual es su impacto econémico y sobre el tratamiento convencional?

Secundarias: ;Cual es la tasa de respuesta en la poblacion
mexicana de una encuesta enviada por correo en un grupo altamente
motivado de pacientes con LEG? ; Que factores deben corregirse
para mejorar la rentabilidad de este tipo de estudios en la poblacion
mexicana?

OBJETIVOS.

Primarios:
1.- Evaluar la frecuencia de utilizacion de remedios no convencionales
en una poblacion mexicana de pacientes con LEG.

2.- conocerlas caracteristicas de la pobiacién usuaria de tratamientos
no convencionales en LEG en comparacién con la no usuaria en
cuanto a gravedad de la enfermedad, tiempo de evolucién, nivel
educativo e institucion que atiende al paciente.

3.- Reconocer el impacto econdémico sobre el tratamiento
convencional, del empleo de tratamientos no convencionales en LEG.

Secundarios:

4.- Analizar la tasa de respuesta (encuestas enviadas entre encuestas
contestadas y recibidas) de una encuesta enviada por correo en
poblacién mexicana.

5.- Reconocer los factores que influyen en la no contestacion y envio
de cuestionarios por correo en poblacién mexicana.
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HIPOTESIS

1.- La frecuencia de utilizacién de tratamientos no convencionales es
probablemente la misma que ia informada en la literatura.

2.- Los usuarios de los tratamientos no convencionales padecen con
mayor frecuencia lupus leve, sin compromiso visceral, y tienen un
nivel de escolaridad menor que los no usuarios.

3.- Los tratamientos no convencionales representan un alto impacto
economico, y con frecuencia, propician abandono de tratamiento
convencional.

4.- Los sujetos mas motivados y que tienen un nivel mayor de
atencion meédica son los que contestan con mayor frecuencia las
encuestas por correo.

MATERIAL Y METODOS.

Pacientes: Se incluiran sujetos de la consulta externa del Servicio de
Reumatologia del HCSAE, que padezcan LEG de acuerdo a los
criterios del ACR de 1982 (17) y a aquellos que se encuentren
inscritos en la Lupus de México A. C. (LMAC), y que se encuentra su
direccion o teléfono bien claro en los archivos de esta agrupacion. Los
pacientes de la LMAC provienen de diferentes instituciones, pero
todos tienen diagnéstico de LEG con bhase en los criterios antes
sefalados.



HIPOTESIS
1.- La frecuencia de utilizacion de tratamientos no convencionales es
probablemente la misma que la informada en la literatura.

2.- Los usuarios de los tratamientos no convencionales padecen con
mayor frecuencia lupus leve, sin compromiso visceral, y tienen un
nivel de escolaridad menor que los no usuarios.

3.- Los tratamientos no convencionales representan un alto impacto
econémico, y con frecuencia, propician abandono de tratamiento
convencional.

4.- Los sujetos mas motivados y que tienen un nivel mayor de
atencion meédica son los que contestan con mayor frecuencia las
encuestas por correo.

MATERIAL Y METODOS.

Pacientes: Se incluirdn sujetos de la consuita externa del Servicio de
Reumatologia del HCSAE, que padezcan LEG de acuerdo a los
criterios del ACR de 1982 (17) y a aquellos que se encuentren
inscritos en la Lupus de México A. C. (LMAC), y que se encuentra su
direccion o teléfono bien claro en los archivos de esta agrupacion. Los
pacientes de la LMAC provienen de diferentes instituciones, pero
todos tienen diagnéstico de LEG con base en los criterios antes
sefialados.



La encuesta: E!l instrumento a llenar fue generado por los Médicos
gue participan en el apoyo técnico y cientifico de la LMAC (uno de los
autores de este trabajo (CAAS), revisado por consenso por varios
Reumatdlogos para adecuar su claridad y evitar preguntas repetidas,
y finalmente revisado por el grupo de pacientes de la LMAC. Se
realizé un estudio piloto en una reunién mensual de la agrupacion y
se corrobord su factibilidad. No hubo sugerencias, por parte de los
integrantes de la agrupacion para realizar modificaciones posteriores.

El cuestionario incluye datos generales, demograficos, historia previa
de afeccion de los principales 6rganos en los que se solicita el
momento de la evolucién de la enfermedad en que se presentd, de
apreciacion de los pacientes de gravedad y actividades actuales y de
tratamiento. Ademas, incluye aspectos de conocimiento general y del
uso de remedios no convencionales, la apreciacién de la utilidad y de
costo. Se sugiere que los pacientes recurran a sus médicos tratantes
en caso de dudas.

Procedimientos: Las encuestas seran enviadas utilizando el Sistema
Postal Mexicano. Seran incluidos en un sobre tamafio carta, la
invitacién (anexo 1), la encuesta (anexo2) y otro sobre con la
direccion del remitente (LMAC) y timbres postales para que sean
regresadas. Todas las encuestas se enviaran entre los meses de
noviembre y diciembre y se esperara el regreso en enero y febrero.
Adicionalmente, los que deseen podran regresar la informacion en las
reuniones mensuales de la agrupacién. A las pacientes del HCSAE se
les entregara personalmente durante sus visitas.



Andlisis: Se utilizaran los paquetes de WS D-baselll y SPSS+PC,
para la creacidon y analisis de las bases de datos. Se realizara
estadistica descriptiva para mostrar las medidas de tendencias central
del grupo y de los subgrupos sefialados arriba (usuarios y no usuarios
de remedios no convencionales). Posteriormente, podran evaluarse
las principales variables con X2 o prueba exacta de Fisher (segin el
nimero de sujetos por celdilla) y las pruebas de suma de rangos de
Wicoxon para variables ordinales.

DISENO DEL ESTUDIO
El tipo de estudio es una encuesta descriptiva.

POBLACION EN ESTUDIO.

L.a poblacién incluida sera la participante de [a LMAC y los pacientes
en seguimiento, con LEG, del HCSEA.
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Analisis: Se utilizaran los paguetes de WS D-baselll y SPSS+PC,
para la creaciéon y analisis de las bases de datos. Se realizara
estadistica descriptiva para mostrar las medidas de tendencias central
del grupo y de los subgrupos sefalados arriba (usuarios y no usuarios
de remedios no convencionales). Posteriormente, podran evaluarse
las principales variables con X2 o prueba exacta de Fisher (segun €l
numerc de sujetos por celdilla) y las pruebas de suma de rangos de
Wicoxon para variables ordinales.

DISENO DEL ESTUDIO
El tipo de estudio es una encuesta descriptiva.

POBLACION EN ESTUDIO.

La poblacion incluida sera la participante de la LMAC y los pacientes
en seguimiento, con LEG, del HCSEA.
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Analisis: Se utilizaran los paquetes de WS D-baselll y SPSS+PC,
para la creacion y andlisis de las bases de datos. Se realizara
estadistica descriptiva para mostrar las medidas de tendencias central
del grupo y de los subgrupos sefialados arriba (usuarios y no usuarios
de remedios no convencionales). Posteriormente, podran evaluarse
las principales variables con X2 o prueba exacta de Fisher {(segin el
nimero de sujetos por celdilla) y las pruebas de suma de rangos de
Wicoxon para variables ordinales.

DISENO DEL ESTUDIO
El tipo de estudio es una encuesta descriptiva.

POBLACION EN ESTUDIO.

La poblacién incluida sera la participante de [a LMAC y los pacientes
en seguimiento, con LEG, del HCSEA.
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DEFINICION DE VARIABLES.

TRATAMIENTOS CONVENCIONALES. Son aquellos que han
probado su utilidad para el manejo y control de la enfermedad y que
han seguido los pasos necesarios para la aprobacion para su uso en
la poblacién.

TRATAMIENTOS NO CONVECIONALES. Son aquellos que Ia
poblacién utiliza para controlas su enfermedad y que no han
demostrado utilidad ni han seguido los pasos para su aprobacion y
uso en la poblacién general, son llamados " remedios caseros,
naturismo etc. *

CURSO DE LA ENFERMEDAD. Se refiere a la historia natural de la
enfermedad y las medidas realizadas para evitar la progresién y dafio
por la enfermedad.

UTILIDAD DE LOS TRATAMIENTOS CONVENCIONALES. Que sera
evaluada de acuerdo a una escala subjetiva por parte del paciente en
relacién con la desaparicién de los sintomas.

TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS.

La informacion se obtendra de la de la realizacién de una encuesta
elaborada en donde se pretende evaluar variables como curso de la
enfermedad, impacto, tratamientos convencionales y uso de terapias
alternativas, asi como e} impacto econdmicos de las mismas y su
utilidad en el control de la enfermedad, el cuestionario se enviara a
domicilio de cada paciente que se encuentre registrado en la
Asociacion Mexicana de Lupus. A.C. la cual es una asociacion
independiente con la finalidad de proporcionar una mejor informacién
y ayuda a los pacientes con LEG. El cuestionario serd enviado
mediante el servicio postal mexicano, cada sobre levara un
cuestionario personal asi como un scbre con un timbre para facilitar el
regreso del mismo el cual llevara impresa la direccion de un apartado
postal.
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RESULTADOS.

Se incluyeron un total de 73 pacientes 65 mujeres (88%) y 8 hombres
(11%) con un rango de (18 a 72 afios), con un tiempo promedio del
tiempo diagnostico de 2.51 2.83 afios con un rango de (1-13 afios). 71
pacientes (97.3%) cumplieron criterios para diagnostico de lupus
eritematoso generalizado el uGnicamente dos pacientes (2.7%)
cumplieron criterios para lupus discoide. El 71% de ios pacientes
presento anticuerpos antinucleares positivos y encontramos hasta un
39.7% de retraso en el diagnostico a causa de presentar titulos
negativos de anticuerpos antinucleares. Por otra parte las principales
enfermedades asociadas a LEG fueron hipertension arterial en 14.3%,
nefropatia 8.6%, artritis reumatoide 5.7%, hipotiroidismo 4.3% vy
neumopatia y Diabetes mellitus en 2.9% de cada uno.

Las principales manifestaciones de la enfermedad se encuentran en
la tabla 1. destacan como principales manifestaciones la presencia
de poliartritis, alopecia, miopatia, ulceras orales, eritema malar y
depresion. El 60 % de los pacientes son atendidos en el lugar donde
se realiza el diagnéstico de la enfermedad. La principal causa de
hospitalizacion de los pacientes con LEG fue la actividad de la
enfermedad que se presento en nuestro grupo de pacientes hasta el
67.3% de los casos y Unicamente para recibir tratamiento en el 18.2%
de ia poblacion de pacientes con LEG.

En relacién al impacto de la enfermedad con el desarrollo cotidiano
fue muy importante asi como en la dinamica familiar y desarrolio de la
misma sin embargo se observo mayor probiemética en el desarrollo
laboral en relacion a la enfermedad.



Finalmente la utilizacion de tratamientos alternativos llegé a
presentarse hasta en el 33.8% de los casos en nuestra poblacion. Los
remedios que la poblacidn utilizo con mayor frecuencia fueron los
remedios vegetales que se utilizaron en el 26% de los casos (19
pacientes), remedios animales13.7% (10 pacientes) y otro tipo en el
17.7% (13 pacientes). Ninguno de los grupos mostré un resultado
benéfico en relacidon con la disminucion en la actividad de Ia
enfermedad y si presentaron un gasto promedio de $303.33 +-
$288.76 pesos y un tiempo promedio de utilizacion de 6.92 +- 4.55
meses.
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DISCUSION.

La utilizacién de tratamientos alternos en los pacientes con
enfermedades cronicas (LEG) es muy similar al que es reportado
por ia literatura médica mundial, sin embargo hay factores que
favorecen la utilizacion de los remedios o tratamientos
convencionales con mayor frecuencia como son el grado de
actividad de la enfermedad asi como la sintomatologia que
presentan los pacientes como pudo demostrarse en el estudio
en donde la mayoria de los pacientes que utilizaron remedios o
tratamientos no  convencionales presentaba  sintomas
musculoesqueléticos asi como cuadros depresivos diferente de
los pacientes que tienen une enfermedad grave pero que se
encuentran con un control adecuado de su enfermedad. Cabe
sefalar que los remedios que con mayor frecuencia se utilizan
son los remedios vegetales y otros tipos como amuletos
pulseras o de aspecto mistico y finalmente los de origen animal,
posiblemente esto es debido que la poblacion estudiada es una
poblacién de tipo urbano. Llama la atencién el gran nimero de
hospitalizaciones en estos grupos de poblacién en donde Ia
mayoria es por actividad de la enfermedad la cual es
posiblemente causada o debida a la falta de administracion de
los medicamentos Yy tratamientos convencionales como
consecuencia de la administraciéon de estos remedios. Por otra
parte los pacientes gque utilizan los tratamientos no
convencionales presentan mayor costo y posiblemente
alteracion en la economia familiar con pobres resultados para el
control de la enfermedad pero con riesgos mayores por la
actividad y gravedad de la misma enfermedad.

Finalmente estos resultados son muy similares a los observados
por la literatura medica mundial en donde ohservamos una gran
utilizaciéon de estos tratamientos no convencionales por grupos
de pacientes con enfermedades crénicas.
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