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INTRODUCCION

Las enfermedades rewmaticas que afectan a la poblacién pedidtrica también afectan a sus familias de
una forma multidimensional, los cuadros clinicos suelen incluir dolor, incapacidad fisica, alteraciones

psicosociales ademas de los efectos adversos producides por el tratamiento. > 3

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune con una gran diversidad de
manifestaciones que no escapa a ¢l resto de las enfermedades reumaticas, en el caso del LES se trata de
una enfermedad autoinmunitaria, en donde el problema esta en una reactivacion inespecifica y persistente
de linfocitos B policlonales, la cual se da en el marco de una infeccion, esta se controla sin que exista
posteriormente una regulacion normal de la respuesta innmune dando como resultado una gran formacién
de co‘mplejos inmunes los cuales se depositan en los tejidos, este depésito dependerd de Ia combinacion

de factores genéticos y ambientales, por tal razén la expresion clinica en cada paciente ¢s distinta,

En ¢l LES las manifestaciones se presentan con alteraciones a nivel de piel, misculo-esqueléticas,
renales, hematologicas, a nivel de serosas y del sistema nervieso central con distintos grados de
penetrancia en cada uno de los sistemas afectados, a estas manifestaciones se le agregan las ocasionadas
por el tratamiento desde las gastrointestinales ocasionadas por el empleo de AINES y Antimaldricos
hasta los efectos sistémicos de los esteroides y los inmunosupresores. Los estragos ocasionados por la

enfermedad afectan ¢l desempefio fisico, social y emocional del paciente por lo tanto su calidad de vida >

]

Se enticnde como calidad de vida a la evaluacidn personal global de todas las dimensiones de la salud
gue incluyen el estade funcional fisico, el funcionamiento intelectual y social, la satisfaccidn vital y el
estado general de salud. Comprende la implicacidn de una evaluacidn o valor que la persona concede

al estad actual de satud. '



En las ultiinas tres décadas los avances en el tratamiento de LES han permitide una mayor sobrevida con
una mejor calidad de vida, para poder evaluar este aspecto es necesario la creacion de instumentos que
evalien de forma scriada y cronoldgica el estado funcional, este instrumento debe ser preciso, confiable,

que detecte las actividades diarias del nifio, de fécil aplicacion a ¢llos y a los padres,

Hasta el momento en pediatria fa mayorfa de los instrumentos utilizados para medir los estados de salud
abarcan ¢l nivel mas bajo y senciilo como son la evaluacidn de los pardmetros fisicos ¥ funcionales
relacionados intimamente con las complicaciones de la patologia, sin embargo ninguno hasta el momento
se ha preocupado por llegar a un nivel mas abstracto como es 1a medicion de la calidad de vida que para
algunos investigadores representa el foco principal de la cuantificacién y no los aspectos fisicos y

funcionales. '

La medicién de la calidad de vida en relacién con la salud es un concepto comtplejo multidimencional en
¢l cual inciden innumerables factores ademds de la enfermedad especifica que sufre ¢l paciente. Uno de
los intentos mis tempranos para ocuparse ampliamente de la calidad de vida ¢n los Estados Unidos de
Norteamérica son los lamados © Medical Qutcomes Study “ ( MOS ), quienes desarrollan una serie de
instrumentos para medir calidad de vida en pacientes con enfermedades crémicas, en 1992 Duffy y Cols
% crean el lamado JAQQ ( Cuestionario de Calidad de Vida en Artritis juvenil } el cual se aplico en
pacientes mayorcs de 2 aiios ayudados por los padres o de autoaplicacion en mayores este constaba de
100 preguntas evaluando 5 aspectos, la funcidn fisica, psicosocial, dolor y actitud en la escuela, este
instrumento contaba cor una buena validez de la informacidén sin embargo no fue posible. aplicarlo a
pacientes con LES debido a que los aspectos en ART eran mas enfocados a las complicaciones propias de
esta enfermedad, es decir casi toda la evaluacion era del aparato musculo-esquelético y no tomaba en

cuenta Iz afeccién multisistemica del LES, !

En el afio de 1985 el grupo internacional de colaboracién para estudio de LES acordd estudiar a2 la

enfermedad desde tres puntos que son: actividad de la enfermedad, dafio acumulado y calidad de vida, ©
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Para la medicion de la calidad de vida en pacientes con LES se han creado 'mstrumento; los cuales s¢ han
empleado en adultos con buenos resultados desde principios de la década pasada, sin embargo no se han

aplicado en pacientes pedidtricos con LES.

Los instnuumentos empleados con una buena validez para la medicién de la calidad de vida en pacientes
con LES son la SF - 20 y la SF - 36. El cuestionario SF - 20 fue ¢! primer instrumento empleado el cual
abarcaba de buena forma aspectos como nivel fisico, social, estado mental y estado general, a este
trabajo se le adiciono fa experiencia de muchos investigadores dando como resultado el SF - 36 el cual

cvalia mejor los aspeclos del dolor fisico y vitalidad. "

E! 8F - 36 ha sido utilizado en la practica clinica e investigacion en pacientes y poblacion en general e

incluye 8 conceptos de salud los cuales son.

- Funcién fisica

- Roles y funciones ( limitaciones fisicas y emocionales )
- Dolor fisico

- Funcion sociat

- Salud mental

- Vitalidad

- Percepcion general de salud

El empleo del SF - 36 permite evaiuar 8 conceptos sobre SF - 20 que evalia idnicamente 6, las
calificaciones son ficiles de computar y rdpidamente interpretables, tiene una gran ventaja en su
administracién tanto por via telefénica como verbal por lo que sc considera ideal para aplicacion en este
tipo de pacientes. '® > Este instrumento ha sido validado para ser empleado en Ia poblacidn mexicana y

se ha empleado con éxito et la poblacién pedidtrica. '



Con el objetivo de conocer la catidad de vida de los pacientes pedidtricos cont LES tratados en el servicio
de Inmunologia del Instituio Nacional de Pediatria se realiza esta revision de la literatura, fa cual sentara
las bases teoricas para enm un futuro realizar dicho estudio empleando el cuestionario SF -36 para

conseguir el objetivo.



METODOS

Para ¢sta revision se seleccionaron articulos relacionados con calidad de vida en pacientes pedidtricos con
LES, tomados de la Biblioteca Nacional de Medicina MEDLINE, se revisaron los articulos retacionados 2
fisiopatologia de la enfermedad, evolucién, tratamiento, asi como de métodos para su evaluacion, al igual
que los articulos que mencionaban calidad de vida en pacientes con LES o enfermedades relacionadas
con este, se desecharon aquellos que se referian a calidad de vida en pacientes con enfermedades
neopldsicas, respiratorias, diabetes o alguna otra enfermedad cronica fuera del orden reumatologico. No

sc encontraron articulos que se refirieran especificamente a calidad de vida en lupus en pacientes

pedidtricos.



RESULTADOS

PANORAMA GENERAL DE LA ENFERMEDAD

El Lupus Eritematose Sistémico (LES) se cataloga dentro de las enfermedades autoinmunes y se
caracteriza por una amplia inflamacién del tejido conectivo, vasos, piel y manifestaciones viscerales. Es
la enfermedad autoinmune mas comun y afecta principalmente a mujeres jévenes en la segunda y tercera

281315 A pesar de que la mayor prevalencia es en la vida adulta, existen una cantidad

décadas de la vida
importante de pacientes pedidtricos con esta enfermedad. La prevalencia se afecta por diversos factores
como son la edad, género, raza y factores socioeconémicos ' . Se estima que puede ser de | por cada 100
000 habitanies en una relacién de 3:1 mayormente afectadas las mujeres, * modificindose segin la raza, y
se hace mas frecuente después de los 10 afios de edad por accién sinérgica de las hormonas sexuales
femeninas aunque en todas las series existe un nimero importante de varones. La incidencia de mujeres
blancas entre 10 y 20 afios es de 4.4 por cadz 100 000 habitantes, en mujeres orientales es de 31 por cada
100 000 habitantes, 19.8 por cada 100 000 habitantes de la raza negra yl 13 de cada 100 000 habitantes de

extraccién hispana, esta variacién parece depender de la expresién genética, en las que surgen expresion

de estrogenos y su impacto sobre el sistema inmune. *

La ctiologia del LES es desconocida, pero se sabe que existen algunos disparadores de la enfermedad
como son infecciones virales en pacientes genéticamente predispuestos, y se menciona también el

importante papel que juegan las hormonas sexuales.'s

El LES por lo gencral es de dificil diag;'léstico ¥ tratamiento ya que tiene una gran variedad de
manifestaciones clinicas. Por lo general las primeras molestias que se presentan son fatiga y malestar, En
un estudio realizado por Iqbal y cols '" encontraron que las manifestaciones més frecuentes en nifios
fueron las misculo-esqueléticas, posteriormente las cutineas, renales y neuroldgicas, linfadenopatia y
fendmeno de Raynaud. Se encontrd también que en un 33% se presentaban manifestaciones clinicas que
no correspondian a lo descrito en LES tipico como parofiditis, cuadriplejia, corea, dolor abdominal severo

y tos persistente. Trucker y cols'® en un estudio que trata de analizar las diferencias del LES entre adultos



y nifios, encuentra que en los nifios se presentan manifestaciones mds severas. Las alteraciones
hematoldgicas son més frecuentes en los nifios, aunque los adultos presentan una mayor incidencia de
complicaciones cardiovasculares. A nivel seroldgico enconiré que los pacientes en edad pedidtrica
presentaban niveles de la proteina C3 del complemento mas bajos y se encontraron con mayor frecuencia
anticuerpos anti-DNA, anti-Sm, y anti RNP. Las implicaciones que tienen estas diferencias es una mayor
severidad en la nefritis asociada a LES. Los anticuerpos anti-DNA se asocian con mayor dafio
hematoldgico y renal, los anti- Sm se asocian con la presencia de manifestaciones del SNC y nefritis, y el

anti-RNP con la presencia de enfermedad mixta del tefido coneetivo, ' '°

En general el LES en nitios es més grave, los nifios exhiben una mayor afeccién sistémica y se requiere de

una terapia més agresiva para su control. '®

El diagndstico de LES se basa en una serie de criterios clinicos que se apoyan en datos de laboratorio. En
1958 se crearon los primeros criterios para el diagnéstico de LES, en 1982 el Colegio Americano de

* en csta revision se

Reumatologia (CAR) publica los eriterios que hasta ¢l momento estan en vigor, 2"
incluyeron algunos que no fueron contemplados anteriormente como son los anticuerpos anti-DINA nativo
y anti-Sm, se unificaron criterios en cuanto a algunos datos que formaban alteracién de un mismo
érgano y se exciuyeron otras como alopecia y fendmeno de Raynaud, los cuales suftieron las Gltimas
medificaciones en 1997 2 en donde se le agregan a dichos criterios la presencia de anticuerpos anti-
fosfolipidos. Con los criterios modificados se tiene una sensibilidad y especificidad del 96% cuando estin
presentes cuatro o mds, sin embargo, se ha propuesto por algunos autores que se le brinden calificaciones
especificas a cada uno de los criterios, haciendo una suma que al final brinde un puntaje, con lo gue se
incrementaria la sensibilidad y especificidad del diagnéstico.?™ 2' A continuacién se mencionan los
criterios del CAR.

.- ERITEMA MALAR

2. ERITEMA DISCOIDE

3,-FOTOSENSIBILIDAD

4,-ULCERAS ORALES

5.-ARTRITIS

6.-SEROSITIS



7.-ALTERACIONES RENALES

8.-ALTERACIONES NEUROLOGICAS

9.-ALTERACIONES HEMATOLOGICAS

10.- ALTERACIONES INMUNOLOGICAS

11.-ANTICUERPOS ANTINUCLEARES

a.- Proteinurta > 0.5 gr en 24 hrs o +++ en tira

reactiva.

b.- Leucocituria > 2000 por min,

¢.~ Eritrocituria > 1000 por min.

d.~ Cilindruria.

a.- Psicosis.

b.- Crisis convulsivas,

a- Anemia hemolitica.

b.-leucopenia < de 4000 en dos ocasiones o
Mas.

c.- Linfopenia < 1500 en dos ocasiones o
Mis,

d.- Trombocitopenia menor de 100 000 en
ausencia de drogas.

a.-Anti DNAn titulos anormales,

b.-Anti Sm.

c.-Antifosfolipidos positivos ( IgG o

Igm anticardiolipina, anticoagulante
lupico, o test falso positivo para T,
Pallidum.).

a.- ANA positivos en ausencia de

drogas que puedan causar su

positividad.

La ultima modiﬁ.cacién en 1998 agrega al punto del criterio 10 la presencia de Beta 2GP1. %

Debido a que ¢l LES es una enfermedad multi-sistémica, la presentacion clinica puede tener miltiples

manifestaciones.



Manifestaciones muco-cutineas

Dentro de las manifestaciones cutdneas encontradas en LES se encuentran el exantema malar ¢l cual se
define como un eritema fijo, plano o en relieve, sobre las protuberancias malares, tendiendo a unirse en la
region del surco nasal, un exantema similar maculo-papular eritematoso puede presentarse también en
regiones expuestas at sol como brazos, regién del cuello en “V™. Puede incluso presentarse en dreas que

no han sido expuestas al sol. Se menciona que este signo se presenta en menos del 33% de los nifios. '

El exantema discoide puede presentarse como manifestacidn de enfermedad sistémica o bien presentarse
como un lupus crénico discoide sin enfermedad sistémica, este tiene predileccidén por cara y piel
cabelluda, pabellones auriculares y brazos. Estas lesiones se caracterizan por ser placas en relieve y
critematosas cuando se encuentran activas, ¢l centro de la lesién frecuentemente presenta hundimiento
con cambios de coloracién. Cuando estas se manifiestan en la piel cabelluda puede presentarse alopecia

permanenie, esie dato es inusual en nifios.

La fotosensibilidad es definida como una reaccién inusual a la luz solar, esta se desarrolla en cualquier

parte del cuerpo especialmente en aquellas dreas en donde se expone a luz.

Las dlceras orales se definen como ulceraciones orales, naso-faringeas, usualmente no dolorosas
observadas por un médico, estas pueden estar presentes también en el septum nasal y pueden ocasionar

perforaciones.

Existen otras manifestaciones que si bien no forman parte de los criterios clinicos se observan con relativa
frecuencia, como son la alopecia, livedo reticularis, fenomeno de Raynaud, tromboflebitis capilar,
asociados estos Gltimos a la presencia de sindrome anti-fosfolipidos. También se encuentran descritos el

eritema nedoso, petequias, plrpura y nodulos reumiticos,

Manifestaciones del Sistema Nervioso Central
Dentro de estas manifestaciones se encuentran los dos criterios referidos que son crisis convulsivas o
sintomas psicéticos sin que exista uma causa, como la ingesta de algin medicamento o de alguna

enfermedad que asi lo condicione. Se presentan frecuentemente asociados a deterioro cognitivo hasta en



un 20 a 35% de los pacientes con LES aun sin evidencia de alteracién del SNC, M este tiende a ocurrir
durante el curso de la enfermedad. Las manifestaciones psiquidtricas son comunes como la presencia de
sindromies orgénicos cerebrales, caracterizados por desorientacion, pérdida de la memoria y deterioro
intélectual, se presentan también sindromes depresivos, delirio ¥ alucinaciones, labilidad emocional y

alteraciones del afecto, disminucidn del 1Q, raramente estados esquizofrénicos.

La cefalea ocurre hasta en 10% de los niflos con LES generalmente es severa y se presenta con las
exacetbaciones de la enfermedad. Las crisis convulsivas son un criterio diagndstico y son comunes,

pueden ser generalizadas o focales, pueden o no ser recurrentes y no tienen relacion con €l prondstico,

Otras manifestaciones neurolégicas encontradas son ataxia, corea, polineuropatia, sensitiva, motora ¢
mixta, acompafiada de dolor estas se presentan en ¢l 15% de los pacientes, entre estos se encuentra la
neuralgia del trigémino, séptimo y octavo par, se han presentado datos de pseudotumor cerebri,

meningitis aséptica y mielitis transversa.

Alteraciones misculo-esqueléticas

Los pacientes con LES con gran frecuencia tienen manifestaciones articulares que pueden ser de tres tipos
diferentes: |la primera afecta pequeftas articulaciones en forma simétrica similar a le que sucede en artritis
reumatoide {AR) sin erosién y con factor reumatoide négativo, la segunda cursa con factor reumatoide
positive cursa igual que en AR. Por ditimo se encuentra la llamada artropatia de Jaccoud o mano ldpica
caracterizada por una deformidad de las falanges en cuello de cisne y pulgares en “Z”. Las
manifestaciones articulares se encuentran mas relacionadas a la presencia de anticuerpos anti-RNP, Se ha
descrito sobre todo en los adulios la llamada fibromialgia la cual se describe como un sindrome clinico
caracterizado por dolor musculo-esquelético difuso asociado a una fatiga inexplicable, alteraciones del
suefio, rigidez matutina, disestesias, colon irritable, asociado frecuentemente a sintomatologia psiquistrica
sobre todo a depresién. ** *** Este sindrome se asocia de un 20 a 30% en pacientes con LES, aunque se
pfesenta generalmente el pacientes adultos, este es un punto clave para la evaluacién de la calidad de vida
en el paciente con LES debido a que se considera que su presencia contribuye a disminuir la calidad de

vida. ¥



Alteraciones hematolégicas

Las altcraciones hematolégicas encontradas en LES se definen en los criterios, la presencia de anemia
hemolitica, con reticulocitosis, leucopenia menor a 4000, linfopenia menor a £500, trombocitopenia
menor a 100000 medidos en mas de dos ocasiones y en ausencia de medicamentos que puedan causar
estas alteraciones, las cuales son las més frecuentes v se presentan en mds del 50% de los pacientes, '™ '
La presencia de anticuerpos anti-fosfolipidos se observa en un 30% de los pacientes con LES y son los

responsables de alteraciones tromboéticas como infartos cerebrales, trombosis de la vena porta o

tromboembolia putmonar. *

Serositis

Se incluye en este punto derrame pleural, pericirdico y peritoneal. El dafio pleural con ¢ sin derrame es la
manifestacion pulmenar mas frecuente hasta en un 27%, puede existir daffo pulmonar sub-¢clinico con
alteracidon de las pruebas de funcicnamiento con patrén restrictivo, atelectasias en un 13%, tdrax
restrictivo, neumonitis. Las manifestaciones cardiacas incluyen pericarditis, aunque algunos autores
refieren que son raras las alteraciones cardiacas en los nifios, '® estas pueden ocurrir hasta en 30% de los
casos, y de estos la miocarditis se presenta en un 25% asociada a falla cardiaca, La endocarditis puede

Ilegar a presentarse aunque es una complicacion rara.

Alteraciones renales

De acuerdo con los criterios se define como la presencia de proteinuria de 0.5gr en 24 hrs, o
determinacién de proteinuria +++, si la prueba no es cuantitativa y/o la presencia de depdsitos celulares
de eritrocitos, hemoglobina, granulares o tubulares. 2> ! La afeccitn a los rifiones es la complicacién
mortal més prevalente en los pacientes con LES. Se menciona que hasta un 66% de los pacientes que
tienen un seguimiento en grandes centros hospitalarios 1a padecen, sin embargo, cuando se toman en
cuenta los casos de LES leve que pasan inadvertidos la incidencia disminuye. * Se presenta generalmente
en los primeros 6 meses después del diagndstico inicial. La presencia de cualquier tipo de ataque al
momento del diagnéstico tiene un notable impacto en el prondstico ** y su clasificacién histoldgica tiene

repercusién en el tratamiento,
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Tratamiento

De acuerde con las caracteristicas encontradas y las diferencias con el adulto, el LES en nifios ticne un
comportamiento mas agresivo por lo que la terapia es también mas agresiva y la mayorfa (mas del 60%)
requicren de dosis altas de esteroides ¢ inmunosupresores dentro de los primeros 6 meses del inicio de la
enfermedad comparado con 105 adultos que requieren de este tipo de tratamiento sélo en el 16%.'® Esto es
debido a que los pacientes en edad pedidtrica tienen mayor grado de afeccién renal. Los sintomas
generales como artritis, serositis, dolor y fiebre pueden ser controlados con antinflamatorios no
esteroideos, medicamentos antipaliidicos como cloroquina o quinacrina que son efectivas en la mayoria
de las manifestaciones antes descritas, sin embargo, los efectos secundarios como sintomas
gastrointestinales, neuropatia y toxicidad ocular son frecuentes, por lo que estas molestias deben ser
tomadas en cuenta al evaluar al paciente. Los glucocorticoides son empleados ante la presencia de
manifestaciones hematolégicas como anemia hemolitica, trombocitopenia, asi como manifestaciones
puimonares, cardiacas y renales, aunque en presencia de biopsia con datos de glomérulonefritis
preliferativa difusa o indicios de enfermedad sistémica grave estd indicado el empleo de
inmunosupresores dentro de los cuales el mas empleado es la ciclofosfamida.* ** Se emplean también
otros medicamentos como clorambucil, azatioprina o metrotrexate, todos con diferentgs grados de
toxicidad. Existen trabajos que mencionan que el empleo de este tipo de medicamentos en pacientes
adultos disminuye los indices de calidad de vida debido a que el paciente siente una gran angustia por los
efectos secundarios que estos medicamentos pueden tener.”” Existen tratamientos a[femativos que han
demostrado tener una eficacia similar a la de la ciclofosfamida con la ventaja de no tener sus efectos
colaterales, por cjemplo, se ha empleado la Gammaglobulina [V con buenos resultados, sin embargo, el

costo limita su empleo, *°

DESARROLLO DE INDICES FUNCIONALES Y CALIDAD DE VIDA EN LES

Las alteraciones multi-sistémicas del lupus son importantes, tanto las causadas por la propia enfermedad
como las que se ocasionan secundarias a los tratamientos. En los dltimos 40 afios se ha producido una
evolucidén importante en la evaluacidn de las enfermedades reumaticas, desde que la Organizacién
Murdial de la Salud (OMS) sefiala que |2 salud no es simplemente 1a ausencia de enfermedad, sino el
bienestar fisico psiquico y social completos, ' Desde entonces, se han creado diversos instrumentos que

intentan evaluar dimensiones especificas como serian el rendimiento fisico, la evaluacién del dolor, el
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funcionamiento psicosocial y el impacto a Ia familia, asi como de su calidad de vida. ' Medir en los
pacientes con LES estas caracteristicas resulta fundamental, debido a que en las Gltimas tres décadas se
han logrado avances importantes en el tratamiento de los pacientes con LES con la consiguiente mejoria
de todos los puntos anteriormente mencionados y de fa calidad de vida de los pacientes. * Para vigilar
eficazmente el curso de la enfermedad en la forma mencionada se necesita de un instrumento que mida de
manera seriada y cronoldgica el estado funcional. Este instrumento debe ser fiable, preciso, objetivo,
sensible a cambios, importante en las funciones diarias del nifio y aplicable a elios en todas las etapas del

desarrotic o en su defecto deben ser aplicables a sus padres.

Existen distintos niveles jerdrquicos para medir dichas dimensiones de salud, ¢l nivel més bajo y sencillo
estd representado por pardmetros mesurables especificos refacionados con la enfermedad o su tratamiento
como serfan la presencia o ausencia de sintomas o signos sean por la enfermedad proéia o por efectos
adversos ocasionados por el tratamiento. El segundo nivel estd representado por efectos fisicos y
psicolégicos de la enfermedad, complicaciones médicas y quirdrgicas, asi como los costos directos e
indirectos. El tercer nivel se sintetiza en 5 dimensiones importantes, muerte, incapacidad, molestias o

dolor, complicaciones iatrdgenas e impacto econémico.

Debido a que los niveles mas inferiores resultan mds faciles de medir, los médicos han tendido a

- . e 1
interesarse mas por estas mediciones.

Zadiga v cols ' mencionan que existen 5 dominios para evaluar los estados de salud los cuales son:
mortalidad, morbilidad, incapacidad, incomodidad e insatisfaccién. Tradicionalmente sélo se han incluido
los datos de mortalidad y morbilidad, sin embargo, I§s tres restantes que son los que evalian la calidad de
vida, no han sido tomados en cuenta hasta hace algunos afios. La incapacidad se determina por la
habilidad para realizar actividades y por el impacto fisico que la enfermedad y su tratamiento producen en
la actividad fisica, ocupacional y cotidiana. La incomodidad se mide por la presencia o ausencia de dolor
fisico y fatiga. Por dltimo, 1a insatisfaccién se mide por el funcionamiento social y el bienestar general asi

como por la satisfaccion que brindan los prestadores de servicios de salud.
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En 1987 Meenan ° intenta la conceptualizacion y medicion de los estados de salud en reumatologia

pediatrica y menciona los siguientes puntos como los principales componentes del estado de salud.

Salud fisica -Salud fisiologica
Crecimiento y desarrollo
Nimero de trastornos

Actividad de la enfermedad

Estado funcional -Movilidad
-Rendimiento manual
-Actividades de recreacion
-Actividades instrurnentales de la vida diaria

-Actividades de autocuidado de la vida diaria

Sintomas -Generales
Fatiga
Irsomnio
-Especificos
Disnea

Dolor

Estado psiguico -Funcin intelectual
-Conducta
Afecto
Angustia
Depresion
-Comunicacién

-Concepto del “yo”
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Salud social -Apoyo social
-interacciones sociales
Relaciones familiares
Relacion con coetaneos
-Actividad social
-Desempeifio de papeles
Escuela
Trabajo
Dias de incapacidad
En los altimos afics ha surgido la necesidad de medir [a calidad de vida, fa cual se entiende como fa
evaluacion personal global de todas las dimensiones de la salud que incluyen el estado funcional fisico,
el funcionamiento intelectual y social, la satisfaccién vital y estado global de salud que comprende la
implicacién de una evaluacién o valor que una persona concede a su estado actual de salud, ' lo cual
constituye un orden superior de medicion de resultados, algunas autoridades en esta 4rea de investigacion
sugieren que la calidad de vida debe ser el foco principal de la cuantificacion y las mediciones es.peciﬁcas
de resultados descritas en épocas anieriores. Algunos otros sugieren que la calidad de vida puede medirse
de forma adecuada solo al .identificar la opinion de los pacientes y al complementar o sustituir los

instrumentos creados por expertos. * 7

La medicién de la calidad de vida es un concepto multi-dimensional en la cual inciden inumerables
factores ademas de la enfermedad especifica del paciente. Es de méaxima importancia para el paciente y su

familia.

Los intentos mds tempranos de medir calidad de vida y ocuparse ampliamente de esta en los Estados
Unidos fue el llamado “Medical Qutcomes Study” (MOS), los cuales han tenido una amplia aplicacién en
afios recientes, de aqui surge el cuestionario de salud SF ~20 y posteriormente el SF 36, del que s¢ hablara

mas adelante. '

Los instrumentos creados para medir calidad de vida en pacientes con Artritis Reumatoide (AR) podrian

emplearse ¢n pacientes con LES, sin embargo, estos fueron disefiados para evaluar las necesidades de los
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pacientes con AR. El Rheumatoid Arthritis Quality of Life (RAQoL) emplea 30 puntos especificos
relevantes a la vida diaria de los pacientes con AR, ** este podria aplicarse a pacientes con LES sobretodo
cuando estos presenten una gran afeccion osteoarticular. En LES se han creado varios instrumentos como
son el Systemic Lupus Erytematous Disease Activity Index (SLEDAI) * el cudl es un indice global de la
actividad de la enfermedad que incluye la evaluacién de los pardmetros clinicos y de laboratorio, de
manera similar est4 el Systemic Lupus Activity Measure (SLAM) el cudl esta plancado para evaluar la
actividad. En €l momento de la aplicacién, evaliia el momento real de la enfermedad basandose en signos
clinicos especificos de la misma, sin embargo, ningune de estos instrumentos evaliia el dafto acumulado y
mucho menos la calidad de vida. Estos instrumentos son de gran utilidad para la evaluacion de las
recaidas de los pacientes que se encuendran en tratamiento, *° asi come su pronostico y constituyen una
gufa para cambios e el tratamiento. °7 En 1992 Vitali y cols *® *° publican el European Consensus Lupus
Activity Measurement (ECLAM), el cual, al igual que los anteriores dnicamente mide indice de actividad,
Existen otros instrumentos dedicados a medir el indice de la actividad en LES como el British Isles
Assessment Group (BlLAG).4°' 4 Este altimo provee una gran ayuda en cuanto a las decisiones
terapéuticas, indica cuando se debe cambiar el manejo urgente o continuar con el mismo. Vitalli y cols *
proponen la creacién de un instrumento que compute los mds importantes cuestionarios para indice de

actividad, para emplear stlo este instrumento en lugar de elegir solo uno de ellos, en otros estudios ** *!

se
concluye que los mas importantes instrumentes para medir indice de actividad son: SLAM, BILAG,
ECLAM, SLEDAI sobre més de 60 instrumentos. Ademds se ha descrito con anterioridad por los
mismos autores que estos instrumentos tienen una buena correlacitn y uno no es superior al otro. ¥ En
nuestro pais Guzmdn J. Y cols * prueban el SLEDAI realizande pequeftas modificaciones para ser

empleadas en pacientes mexicanos con distintos grados de actividad, Se aplica en tres ocasiones distintas

encontrando una buena validez para el instrumente denominado como SLEDAI-MEX.

Debido a que en la actualidad la sobrevida a 5 y 10 afios ha mejorado entre un 90 y 95% respectivamente,
se requiere medir a largo plazo los efectos irreversibles del LES. En .1985 se propone por parte del
Systemic Lupus Inmternational Colaboration Clinics y el Colegio Americano de Reumatologia
(SLICC/ACR) la aplicacién de un instrumento que mida el indice de dafio (DI) el cual mide
independientemente del indice de dafto, tratamiento o minusvalia, el daito de 12 érganos especificos. Este

instrumento refleja la enfermedad activa acumulada y resulta factible de medirse junto con la calidad de
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vida del paciente. ** * Los 12 aspectos que mide este indice son dafic ocular, neuropsiquiatrico, renal,
pulmonar, cardiovascular, vascular periférico, gastrointestinal, muscuto-esquetético, la presencia de
lesiones dérmicas, falla ovérica prematura, diabetes mellitus y malignidad. Se aplica al momento del
diagndstico y 6 meses después, con una puntuacién méxima de 48, en cuanto més se acerque a esta cifta
mayor serd el dafio. *’ Tedos ltos instrumentos anteriores fueron desarrollados en pacientes adultes y la
aplicacién de estos es necesaria para el control y seguimiento del paciente y para poder correlacionar

estos con los indices de calidad de vida.

Brunner y cols *® publicaron un estudio en el cual se evalia la sensibilidad de SLEDALI, BILAG, SLAM
en pacientes pediatricos, realizando el estudio en 39 pacientes con edades entre 6 y 16 afios, a quiénes se
les evalué con los tres distintos instrumentos en 4 ocasiones, al momento del diagnestico en presencia de
exacerbacién y 6 meses posterior a que se presenté esta, encontrando que los 3 instrumentos son
altamente sensibles. Ninguno mostrd superioridad sobre otro, y por tanto, pueden ser todes empleados en

la evaluacién del tratamiento del nifio con LES.

Smolen y cols * refieren que BILAG, ECLAM, SLAM, SLEDALhan corroborado su validez para medir
¢l indice de actividad en LES y pueden ser empleados indistintamente uno del otro, sin embargo, BILAG
provee un mayor acercamiento al estado clinico actual del paciente. En cuanto a calidad de vida estos
autores retieren que el de mayor validez es ! MOS SF - 36 sobre otros instrumentos desarrollados para el

mismo fin.

Los instrumentos anteriores excepto SF-36 se encargan de medir sélo los niveles mas bajos de los estados
de salud, por lo que en 1985 se reunié el Systemic Lupus International Collaborating Clinics (SLICC)
acordando que para el estudio de paciente con LES deben de tomarse en cuenta los tres indicadores para
una mejor evaluacitn siendo estos: indice de actividad, indice de daiio y calidad de vida. Es por eso que

se han creado instrumentos para medir Ia calidad de vida. ®

Para la evaluacién de la calidad de vida en pacientes con LES se propuso primero utilizar los mismos
cuestionarios desarrollados para AR, sobre todo en aquellos pacientes que presentan una gran afeccion det

sistema musculoesquelético, En 1992 Duffy y cols desarroltan un instrumento que tenia la ventaja de auto-
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aplicacion, incluia 100 preguntas en las cuales se evaluaban un total de 5 dreas: funcién fisica,

psicosocial, sintomas sistémicos y dolor, ademas de explorar las funciones emocionales. 8

Los instrumentos creados por MOS han resultado por mucho, ser los mejores para medir _calidad de vida
en los pacientes con LES, debido a que toman en cuenta los aspectos de incapacidad, incomodidad e
insatisfacci6n logrando asf una adecuada validez. '* Existen dos cuestionarios, los Short Form 20 (SF-20)
y Short Form 36 (SF-36). El primero en desarrollarse evalda 6 puntos: funcidn fisica, desempeiio de
roles, funcion social, salud mental, percepcién general de salud y dolor. A cste primer instrumento se le
agregd la experiencia de muchos investigadores llegando a conformar finalmente el SF-36, que evalia 8
puntos que mejoran al instrumento anterior. Este cuenta con los siguientes puntos: 1) limitacion en las
funciones sociales por problemas de salud, 2) limitacién de las actividades sociales por problemas de
safud, 3) limitacién en las funciones sociales por problemas fisicos y emocioqales, 4) limitacion en el rol
de actividades diarias por problemas de salud, 5) dolor fisico, 6) estado general de salud mental
[psicolégico, angustia y bienestar], 7) vitalidad [energia y fatiga] y 8) percepoién general de salud. El
instrumento puede ser completado de 5 a 10 minutos y puede ser aplicado incluso por via telefbnics, las

calificaciones son faciles de computar. (anexo 1)

Punto por purtto en el ambite de las funciones fisicas existe una mejora notable del SF 36 sobre el SF —
20, amplia los tipos de limitaciones colocando en las preguntas cuestiones como levantar objetos,
arrancar, subir escaleras, agacharse, arrodillarse y caminar determinadas distancias. Estandariza la
respuesta para después estimar y revisar la gravedad de cada limitacién. De este modo, se incrementa la

precisidn de la calificacién y el SF- 36 supera al triple a su predecesor,

En cuanto a roles y funciones, el SF-36 incluye 11 puntos a diferencia del SF-20 que incluye 2, Estos It

puntos se ven desde diferentes perspectivas fisicas y mentales.

El punto relacionado con ¢t dolor fisico es importante debido a que el SF-36 adiciona un punto en ef que

se evaiia la limitacion en el trabajo debido a dolor.
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En cuanto a la funcion social, SF-20 Gnicamente evaita un punto, mientras que SF-36 adiciona un
segundo punto, los efectos sociales de la enfermedad, impacte de la salud fisica ¢ emocional en las

actividades sociales.

Respecto al punto de salud mental se mantiene igual que SF-20 explorande las 4 dimensiones: ansiedad,

depresion, pérdida del estado emocional o cambios de conducta y bienestar psicologico.
El punto referente a la vitalidad mide 4 puntos de energfa y fatiga no incluide en $F-20.
En cuanto a lo referente al estado de percepeidn general de salud es igual en ambos instrumentos.

El SF-36 conserva 3 conceptos generales del predecesor y evalla otros puntos que no se habian tomado
en cuenta en SF-20 como son estrés, familia, funcién sexual y funcién cognositiva ademds de trastornos

0,
del suefio. 1113051

Por todas las caracteristicas antes descritas, el SF-36 es mejor para medir calidad de vida, que otros
instrumentos desarrollados para este mismo objetivo como el Quality of Life Scale (QOLS), que fue
desarrollado por Flanagan para ser empleado en pacientes con enfermedad crénica y adaptade por
Bruckhartdt y cols. A esta escala se le agregé un punto referente al trabajo, Este instrumento consta de 16
puntos y se aplica en un maximo de 3 minutos por lo que resulta ficil su aplicacién. Cada punto se
evalia con méxima calificacién de 7 y tiene un maximo de 112 puntos. Entre mayor sea la calificacion,

mejor es la calidad de vida %

Existen otros instrumentos que se han validado para el mismo fin, como el Health Assessment
Cuestionarire (HAQ) que incluye un indice de minusvalia. Se califican 24 puntos de actividades de la
vida diaria, incluyendo una escala visual andloga del dolor, el Fatigue Severity Scale (FSS) consta de 9
puntos y evalia basicamente el impacto de la fatiga en las actividades de la vida diaria entre mayor sez la
calificacién mayor es el grado de fatiga. El Disability Days Measures (DDM) consta de dos escalas, la
primera s refiere a los 3 meses previos y ! segundo registra cuantos dfas ha pasado el paciente en cama

por causa de su enfermedad en el iitimo mes. El Center for Epidemiologic Studies Depression Scale
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{CES-D) cuenta con 20 preguntas con calificacién de 0 a 3 en cada una, entre mas alta mayor grado de
depresion. Gladman y cols * evalian estas Gltimas escalas y las comparan con el MOS SF-20 y su
correlacion clinica con el SLEDALI, encontrando que el instrumento més adecuado para medir calidad de
vida es el SF —20, aunque no enconiré corretacién con los tesultados de SLEDAL Strand y cols. "s
encuentran resultados similares al comparar el HAQ SF-26 y SF- 36 encontrando mayor validez para SF-
36, ya que este dltimo refleja mejor el punto referente a la fatiga y se menciona que deben de mejorarse
los instrumentos existentes para incrementar su especificidad en pacientes con LES. 12 Stoll y cols 5
realizan un estudio en donde se corrobora [a supetioridad de SF—36 para medir calidad de vida en
pacientes con LES sobre SF-20 a pesar de que este estudio se le adiciona un cuestionario extra que evalla

fatiga llamado SF -20+,

El SF-36 se prefiere por la amplia gama de posibilidades que representa y porque ha sido validado en
multiples trabajos no solo en lo referente a LES, ademis que se ha aplicado en distintos idiomas

obteniendo buenos resultados. ** 7

En México ha sido validado encontrando consistencia en todas las preguntas, para nuestro pais se emplea
una de las 6 versiones en castellano, realizada ex-profeso parz la poblacidn mexicana denominada versién
1.1 (Se hace la aclaracién que para su uso en México de deben de tenerse los derechos del Health

Assesssment Lab, New England Medical Center ). 13 {anexo Z)

Desde ¢l consenso celebrado en Toronto en 1985 por el SLICC se han realizado estudios con la finalidad
de evaluar integralmente a los pacientes con LES desde los puntos de indices de actividad, indice de dafio
y calidad de vida. Galdman D.D y cols * realizaron un estudio en 105 pacientes y comparan al SLEDAIl y
el SLICC/ACR DI con el SF-20, encontrando correlacién entre SLEDALI y las funciones sociales y sin
importancia significativa la percepeién de salud en relacién con el {ndice de actividad, Hanly ¢ realiza
estudio similar encontrando una correlactén de SF — 20 en su punto de percepci6n de salud con el indice
de daiio acumulado, encuentra también buena correlacidn con funcién social y mental, sin embargo sin
que esta sea estadisticamente significativa. No hay correlacién entre el indice de actividad y calidad de
vida, por lo que concluye que esta no depende ﬁnicamt_ante de la actividad de la enfermedad y del daffo a

érganos blanco,
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Existen otros factores independientes de la enfermedad y el tratamiento que afectan la calidad de vida en
los pacientes con LES, como lo son la edad, duracién de la enfermedad, estado educacional, soporte
social, conocimiento de su enfermedad, autosuficiencia y la presencia de fibromialgia, 2 2% 3% 60. 6%, 62.63
Otros factores refacionados que también se han mencionado como contribuidores a la calidad de vida son
el tratamiento recibido v la propia insatisfaccién que revelan los pacientes al padecer su enfermedad . >
&4

En un estudio prospectivo de los factores que afectan la calidad de vida en pacientes con LES Thumboo
y cols. ¥ analizan factores demogréficos, socioeconémicos, psicosociales y ambientales relacionados con
la enfermedad usando ¢l BILAG y DI y su relacién con |a terapia empleada, encontrando que no se afecta
la calidad de vida por tos factores socioeconémicos, sin embargo, ellos reconocen que en el estudio se
utilizé una poblacidn homogénea en cuanto a las_caracteristicas econdmicas y demograficas por lo que no
pudieron concluir si este era un factor importante, sin embargo se encontré en este estudio que aquellos
pacientes que no se les brindaba un apoyo en sus hogares tenfan un decremento en [a calidad de vida, se
observo en lo relacionado al tratamiento que aquellos pacientes que recibian dosis elevadas de estercides
tenfan un decremento en los aspectos relacionados con la salud mental, los que reciben inmunosupresores
se encontrd una relacién similar, sin embargo esta se atribuye a que los pacientes que reciben este tipo de
terapia se encuentran con una mayor ansiedad por los efectos secundarios que estos tienen. Con respecto a
este ultimo punto Rood y cols # encuentran al evaluar pacientes con tratamiento a base de esteroides y
ciclofosfamida, los cuales fueron evaluados al momento del diagndstico y 6 meses posterior al inicio del
tratamiento encontrando que existian mejorfas importantes con respecto a la calidad de vida una vez que
se trataba su enfermedad, ademds de corroborali que SF-36 es sensible para el seguimiento de estos

pacientes,

Por otro lado, Lotstein D). y cols © mencionan que se ha demostrado que los factores socioecondmicos
tienen una gran importancia ¢ influencia en la morbilidad y mortalidad de los pacientes con LES entre
estos los aspectos mds importantes son ¢l grado de educacién formal, ingresos econdmicos, ocupacidn, el
contar con un seguro de gastos médicos, Menciona ademds, que los pacientes que cuentan con ingresos
econdmicos menores tienen una mayor mortalidad, y que se presenta un mayor grado de incapacidad

funcional en los pacientes con menor grado de educacion. Estas relaciones se presentan no sélo en LES,
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sino en todas ias enfermedades crénicas. Otros factores que deben de ser tomados en cuenta son el medio
ambiente social y psiceldgico, el entorno fisico y la facilidad de acceso a los servicios médicos. El soporte
social debe tener un efecto positivo, la depresion y autoestima juegan un papel importante y por dltimo

los factores como fumar, dieta, ejercicio, pueden también influir en la calidad de vida de los pacientes.

En este estudio se les aplict a mujeres en edad adulta los distintos instrumentos para medir indice de
acti\"idad, indice de daifio y calidad de vida encontrando una fuerte relacidn entre la discapacidad y el
daito acumulado, y estos a su vez se asocian a bajo nivel sociceconémico. Similar asociacion se ha
encontrado en pacientes con bajo nivel de educacién. Los accesos rapidos a los hospitales y centros de
atencién son un factor importante, se encontré también que los sintomas depresivos son mayores en
pacientes con bajo nivel socioecondmico quizad por el ambiente de trabajo y el boco soporte social.
Callahan y cols * encuentran una diferencia importante entre pacientes con grado de educacion distinta.
Se analizaron dos grﬁpos por separado, aquellos con menos de 11 afios de educacién formal y aquelios
que tenfan mas de 12 afios de educacion formal, y encontraron que el primer grupo tenia pobres
calificaciones en los distintos cuestionarios aplicados. Este estudio fue realizado en pacientes con LES
sin embargo, se ha corroborado la misma relacién en otras enfermedades cronicas, Karlson y cols %
realizan un estudio similar agregando como otro factor que contribuye la calidad de vida la raza. En este
se encomtrd que ni la actividad, el daffo acumulado o la cafidad de vida estdn asociados a raza, sin
embargo, la actividad y la calidad de vida se encuentran ligados a factores potencialmente medificables
como los psicosociales, autoconfianza y manejo de la enfermedad y el daflo acumulade se encuentra
relacionado con la edad y duracién de la enfermedad, es aqui en donde los factores sociceconémicos
aparecen, pues se encontré que las razas estaban directamente relacionadas con los factores

socioecondmicos por 1o que no influye directamente la raza sino el factor socioecondmico.

Rivest y cols ® realizan una evaluacién de los factores socioeconémicos incluyendo la raza y su impacto
en dafio a drganos encontrando que existe un mayor dafio cutdneo en los pacientes de raza negra, sin
asociacién a otro drgano dafiado, gran actividad de la enfermedad correlaciona con gran dafio renal,
miscuio-esquelético, puimonar y el dafio aterosclerdtico se asocia al género masculino ¥ asocian con
otros habitos como la alimentacion, los bajos niveles educacionales estdn asociados a dafio cognitivo

{memoria, cilculo, resolucién de problemas, pobre concentracion, dificultad para hablar y escribir, daito
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en el dmbito de desemperio). Vu y Escalante ** evaldan dos grupos de pacientes con LES uno con daiio
renal terminal y otro con una funcion renal conservada, este estudio se realiza tomando en cuenta que la
afeccion renal es el principal contribuidor a la mortatidad en LES, eleva los costos en el tratamiento y
reduce el tiempo de vida, la presencia de falla renal terminal se considera un evento catastréfico entre los
médicos que se dedican a tratar pacientes con LES. En este estudio se encontré que los pacientes con
falla renal terminal tenian una mejoria con respecto af estado mental sobre aquellos que tenian conservada
su funcion renal, esta asociacidn no fue claramente explicada, sin embargo, se detectaron factores
demograficos v socicecondmicos involucrados asl como variables clinicas y duracidn de la enfermedad.
Una explicacion que surge en los pacientes que han llegado a la falla renal ierminal es que pierden el
miedo a lo incierto de su futuro, y los pacientes se ajustan a su nweva vida con dialisis, sin etnbargo,
presentan deficiencias en los puntos relacionados a funciones fisicas y percepeion de la salud en general,

en todos fos puntos restantes del SF —36 no existié diferencia significativa.

Debido a que la calidad de vida no depende sélo de la actividad de la enfermedad, el indice de dailo y de
los puntos medidos por SF- 36, Gordon y Clarke ® proponen la creaeidn de instrumentos que midan los
aspectos socioecondmicos que también afectan la calidad de vida para tomar en cuenta sobre todos los

costos econdmicos que esta implica y el impacto que tiene sobre el paciente y su familia.

Otro de los puntos a considerar en la evaluacién de calidad de vida es la presenciz de fibromialgia.
Gladman D. y cols ¥’ miden indice de dafio, daflo acumulado y calidad de vida en pacientes con LES
encontrando la presencia de fibromialgia en un 21%, y encuentran que en lo relacionado a la presencia
de fibromialgia y calided de vida los pacientes que tienen LES y fibromialgia mostraron pobres
calificaciones en los aspectos de bienestar y percepcion general de salud en comparacién con los que no
tienen fibromialgia. Esta situacién también afecta de forma importante a los familiares cercanos como lo
muestra Neumann y Buskila * en donde sc evaltia la calidad de vida de los familiares de pacientes con
fibromialgia encontrando diferencias importantes con aquellos que no tienen el problema en casa,
mencionando la importancia que la familia tiene en el tratamiento de la enfermedad por lo que estos

deben de estar incluidos en los planes de tratamiento y ser educados acerca de la enfermedad.
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Archenholtz y cols ? evaitian 1a calidad de vida en pacientes con artritis reumatoide y LES, en este estudio
se les aplica un cuestionarico via telefonica acerca de cuestiones de satud, bienestar, familia, amigos,
trabajo, hogar, ambiente, soporle social, pasatiempos, actividades culiurales, nivel de ingreso,
independencia, integridad e identidad, ercontrando que las pacientes con LES mostraron un descontento
mayor en la percepcién de un control estricto a cerca de su cuerpo y ta falta de entendimiento det médico

y [a gente en general.

Una sitvacion mas encontrada que interfiere en la calidad de vida de los pacientes sugieren Thumboo y
cols ® s que grado de autosuficiencia se encuentra ligada con la calidad de vida, mencionan que esta
relacién se encuenira probada en pacientes con AR y se cree que la autosuficiencia y grado de
conocimientos del paciente hacia su enfermedad le ayudan a enfrentarla de mejor manera y mejora su

calidad de vida.

24



DISCUSION

El LES es una enfermedad multisistémica, que si bien su mayor prevalecia es en pacientes adultos la gran
mayoria es de inicio en edades tempranas, aun en el &mbito del pediatra * Sus manifestaciones en el nifio
suelen ser mds severas que en los adultos asi como el prondstico que suele ser peor. Desde hace més de
15 afios se ha iniciado una forma sistemética de evaluacién de tos pacientes con este padecimiento, para
lo cual se ha creado un consenso internacional de medir a LES desde tres aspectos que son ACTIVIDAD,
DANG ACUMULADO y CALIDAD DE VIDA, ° En cuanto a los dos primeros puntos se tienen
antecedentes de que se han realizado estudios en niftos, “® sin embargo, respecto a calidad de vida no hay

reportes en ia literatura hasta el momento.

Si bien en las dltimas décadas se ha incrementado la sobrevida de los pacientes con el empleo de distintos
tipos de tratamiento, atin no podemos saber ¢f impacto que estos tratamientos ticnen sobre 1a percepeidn
del paciente, midiendo indices de dafio y daiio acumulado tenemos los aspectos objetivos de [a
enfermedad ltegando (nicamente a un nivel de evaluacién primario, ? quedando solo con .la evaluacién de
la mortalidad y morbilidad y haciendo a un lado la incapacidad, incomodidad e insatisfaccidn de los
pacientes. !> Es importante medir calidad de vida porque refleja ¢l impacto de la enfermedad crénica,
mide los aspectos psicoldgicos relacionados con la enfermedad, que como se ha visto no correlacionan
con los aspectos fisicos, y por dltimo se ha observado un fenémeno en cual dos pacientes que presentan
una misma enfermedad y un mismo estado clinico se comportan de una manera distinta, asi un pacierte
puede estar limitado para funciones fisicas y otro puede estar trabajando normalmente, y este fendmeno

puede ser comprendide cuando se mide calidad de vida. ®

Para este objetivo se han disefiade un gran numero de instrumentos, los cuales estén diseitados para medir
calidad de vida en pacientes con enfermedades crénicas, de aqui surgen los instrumentos especificos en
un principio empleados para medir calidad de vida en pacientes con artritis reumatoide y que fueron
empleados para pacientes con LES, sin embargo no tenian una buena validez, se han creado instrumentos
especificos para medir calidad de vida en LES, sin embargo al ser comparados con los MOS SF-20 y
MOS8 SF- 36 resultan no tener la misma capacidad de estos (ltimos, los cuales son instrumentos

especialmente disefiados para evaluar calidad de vida en enfermedades cronicas y se ha demostrado en
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milktiples estudios su validez para LES, considerando a MOS $F-36 como la herramienta con mayor
validez para medir calidad de vida en estos pacientes, ? El instrumento ha sido probado en poblacién

mexicana conl una buena validez.”

Existen varios factores que determinan la calidad de vida en los pacientes, los que se refieren propiamente
a la enfermedad que son la actividad de la enfermedad, que en la gran mayoria de los estudios

encontrados no existe una correlacion directa entre la actividad de la enfermedad y la calidad de vida de
los pacientes, el dafio acumulado tampoco parece tener una correlacién con la calidad de vida en los

estudios revisados,

Los factores sociales, culturales y econdémicos si se encuentran relacionados con {a calidad de vida, entre
mas bajo nivel cultural, menor status econémico y menor grado de apoyo social, los indices de calidad de

45, 66

vida se encuentran mayormente disminuidos y viceversa. Por este motivo €5 que algunos autores

mercionan que para evaluar la calidad de vida debe evaluarse los aspectos sociceulturales del paciente. &

Existe en el adulto descrito el Sx de Fibromialgia, gue se encuentra hasta en 20 a 25% de 1a poblacién con
LES, esta situacién no fue encontrada en pacientes pediatricos y se menciona que la presencia de este esta

es el principal factor para el decremento de la calidad de vida en pacientes adultos con LES, 22

Es de gran importancia medir también el impacto que tiene la enfermedad crénica en las familias quienes
tienen un paciente con esas caracteristicas ya que se ha demostrado que también existe afeccién en la

calidad de vida de estas, en ¢l caso de los pacientes pedidtricos esta situacion es mas marcada,

La educacién que el paciente tenga a cerca de su padecimiento es fundamentat asf como el grado de
autosuficiencia, pues se ha observado que entre mayor sea el grado de estos repercutird directamente en ¢l

grado de calidad de vida y prondstico. *
El SF-36 se encarga de evaluar distintos puntos antes comentados. De estos, los que se encontraron con

mayor deficiencia en los pacientes con LES fueron los relacionados a aspectos de la vida diaria, trabajo,

salud, satisfaccién de ta vida, actividades de recreacién e independencia en comparacion con los pacientes
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sanos, s¢ mantiecnen en las mismas calificaciones de estos y los afectados por LES en cuanto a los
aspectos relacionados con la familia y amigos. * Los pacientes que concomitantemente padecen de
fibromialgia se encuentran mayormente afectados. > ** Aungue como se menciond antes, esta situacion

parece no afectar a la poblacion pedidtrica.

Se puede emplear también el SF-36 para el seguimiento del paciente en cuanto a distintos tipos de

tratamiento, pues se ha observado que el tratamiento influye en la calidad de vida de los pacientes, ©*

Este instrumento se ha empleado para medir calidad de vida de forma satisfactoria en pacientes
pediatricos con enfermedades crénicas como asma con una adecuada validez. Por lo que se propone
como el instrumento ideal para medir la calidad de vida en el paciente pediétrico con LES debido a su

confiabilidad y su f4cil aplicacién y computo de datos, '°

En conclusion, €l conocer la calidad de vida de los pacientes, nos debe de ayudar a saber en que aspectos
se requiere un refuerzo adicional, para mejorarios en conjunto con los indices de actividad y de dafio,

crear estrategias para un mejor tratamiento > 2

y conseguir las metas primordiales de fa medicina, que son
ayudar a vivir el mayor tiempo posible, “funcionar™ normalmente, no tener dolor ni otros sintomas
fisicos, psicolégicos o sociales, quedar libre de problemas iatrdgenos del régimen terapéutico, llevar al

méximo las potencialidades del crecimiento y desarrollo, en especial para cuando el nifio sea adulto ¢

independiente, '
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ANEXO 1.

El cuadro muestra los 8 aspectos que explora el instrumente asl como los puntos de cada uro de ellos.

Funciones fisicas FF1 [ Actividades vigorosas tales como comer, levantar objetos pesados o realizar deportes
extenuantes
FF2 { Actividades moderadas tales como mover na mesa, aspirar, jugar boliche
FF3 | Levantary transpom;.r las compras
FF4 | Subir varios cscalones a la vez.
FF5 | Subir escalones de uno en uno
FF6 | Flexionarse, amodillarse o levantarse.
FF7? | Caminat por mas de una milla
FF8 | Caminar varias cuadra
FF% | Caminar solo una cuadra
FF10 | Bafarse o vestirse por sf mismo
Rol Fistco RF1 | Limitacién para el trabajo v otras actividades
RE2 | Disminucién del tiempo dedicado al trabajo u otras actividades
RF3 | Sentirse menos capacitado de los quisiera
RF4 | Dificuliad para el desempento del trabaje u otras actividades
Dolor Fisico DF! | Intensidad del dolor
DF2 | Cuanto interfiere el delor en el desempefic del trabajo noermal
Percepeién  CGeneral de la | PGl | Es su salud: excelente, muy buena, buena, regular, mala
Satud PG2 | Mi salud es excelente
PG3 | Estoy tan saludable como cualquier otra persona que conozeo
PG4 | Parcee que i enfermedad no es tan mala como [a de otros
PG5 | Yo espero que mi salud empeore
Vitalidad Vi | Me siento lleno de vitalidad
V2 | Tengoe demasiada energia
V3 | Sierto un gran desgaste
V4 | Siente cansancio
Functones Sociales FS1 | Con frecuencia los problemas de salud interfieren con las actividades sociates
FS2 | Hasta que punto los problemas de salud interficren con las actividades sociales
Rol Emocional RE1 | Disminuye ¢l tiempe empteado en el rabajo y otras actividades
RE2 | Me siento menos capaz de los que me gustaria
RE3 | No realice el trabajo tan ¢uidadosamente como to debi haber hecho
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Salud Mental

Cambios ¢n el ultimo afio

SM1
SM2
SM3
SM4

SM35

Cl

He sido una persona muy nerviesa

Senti desvanecimiento y tristeza

Me siento por los suclos, nada podria entusiasinanme
He sido una persona feliz

Siento calma y tranquilidad

Comparacitn del estado de salud actual con respecto al del afio anterior

o Jc reeroncia 45
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ANEXO 2.

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA ( SF - 36 — MEX))
I. Actividades fisicas ( Min:10, Max:30 )

Las siguientes preguntas estin relacionadas con actividades que realizas en general
durante el dia. Por favor especifica que tanto tu enfermedad te limita para hacer dichas

actividades.
(1 (2) 3
Mucho Poco Nada

1.- Nadar, jugar foot-ball,correr.....uonmrnnninrinans 1 | |
2.- Empujar la banca de la escuela, andar en

bicicleta, andar en patings .....c.coererererernrcrcrenes O B H
3.-Cargar bolsas del mandado o la mochila .......... .|
4.-Subir mas de 5 €5Calones......cvvreerivcrrsreccrnncssanses 1 & O
5.~ Subir 5 escalones 0 MenoS...c.uuuvresiscenscrrsessanns E E B
6.-Agacharte a recoger objetos o hincarte.............
7.- Caminar 10 cuadras........ccvenimniiiininin,
8.- Caminar 5 cuadras. ...cuereereseiie s iieceinvsssnenecenene B E B
9.- Caminar una cuadri.......c.coveeereesrerrresersrensrases
10.- Bafiarte 0 vestirte........ocursmrcemsmssinieisvessiessienss E E B

IT, Actividades sociales ( Min:2, Max:10)

11.-;En las ultimas 4 semanas a que grado tu estado de animo relacionado con tu
enfermedad te ha limitado a jugar o visitar a tus amigos, hermanos, primos o vecinos?

INAGA. 11 veeieresessesesrerssnrssersersasreestassesssassabssasasess sssasstabssnn baransass siassessrsvamrrnsnens 0.6
Muy poco ( Menos de 2 0CASIONES Jucuininecrinirmrnsrcsesesniinssesessesessessenaes .. (4)
A veces { Una VEZ POF SEMANA Jvvrervirviresernsresimrirmssssmssssrssssssssesesssssmsssessessss 3)
Frecuentemente { DOS VECES POT SEMANA Juveeerirreernsnsencereessssiesesasasessassansrsens ?)
Muy frecuente (tengo mas de 14 que no 10S veo )...iicseecncsrensanes (1)

12.- Durante las uitimas 4 semanas que tanto ha interferido tu estado emocional con tus
actividades fuera de la escuela :

SIEMPTE....c v crrcnercceencnnestninns SOOI I ¢))
La mayoria del Hempo......ccvriemresessmner e issrersnsresessas sessnsasesess H (2)
AlZUNAS VECES..c.c..iieererierircecssininsimtiass rssss s besscssbassnssss s sansessnsseessssaenssassse ss Toe 3)
MUY POCAS VECES...vemerrremrerssaiemrsrersmsrrsmerrasissssssnasssratsstsisssessasesass st sraesaesssennes B @)
INURCA. .. e ceceiiierecrnencireeressesses seessasssass s s e sr e bt s s s e sas bonesrassnnas avsssravasnasseressasnaniTan 5
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II1. Limitaciones atribuidas a la enfermedad.(Min: 4, Max:8)

n o

Si No
13.- Faltar mas de tres dias a la escuela......ceeevceeicmnnererereensssanaenns I Ll
[4.- Faltar uno o dos dfas a la escuela.......coveinecierninnnccnnnenns i e o
15.- Salir a recreo en 12 €SCUEIA.......cneecvrrrrereerrreresse e s e e s sas (e eaanas
16.- Jugar con los compafieros de la escuela.......oeeevereeinernenerens H ....... B .

IV.- Limitaciones atribuidas a problemas emocionates (Min:3, Max:5)

En las ultimas 4 semanas como resultado de sentirte deprimido, triste 0 muy ansioso has
tenido algin problema con alguna de las siguientes actividades:

n @
Si
17.- ASiStir @ 12 e80Ua..ciniiir it seae b t‘ ..... IE
18.- REalizar fS tAICAS...vvvverveeeemseerersserbssssesrssssssressssssssmssnsasassssens a.. O
19.- Jugar con fuS COMPANETOS.....cvererresieiciere s enrrrsrasraessnnassressnisnad |

V.- Salud mental ( Min:5, Max:30 ) ‘_
Las siguientes preguntas se relacionan con tu estado de animo. Por faver contesta como
te has sentido en las ultimas 4 semanas:

n @ B @ 6 ©
Siempre L& mayoria Buena parte Algunas Muy pocas Namca
del tiempo  del tiempe  veces veces

20.- Te has sentido sin fuerza ............. o o L O - O
21.- Has estado muy nervioso.............J o O d Ll (]
22.- Tranquilo ¥ €n paz.......ccccvverecrnnne 0o o O O 1 O
23.- Triste y apesadumbrado...............

24.- Feliz y contento..........vecevsvsverereres B B H B E B

VL- Energia o fatiga ( Min:4, Max:24)
Por favor contesta como te has sentido en las ultimas 4 semanas:

m @ & @ & ®
Stempre La mayoria Buepa parte Algusas Muy poess Nunca
del tiempo del iempo  veces veces

25.- Demasiado decaido que | 0O E| O |
nada te aNiMa......cceereeerinersneerrernirnns
26.-Con demasiado animo.........c..c....
27.- Debilitado...c..cevveerierccirnniniann, H B B B B B
28.-Demasiado cansado.........c.ccceees O O | a . O
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VIL- Dolor. (Min:2, Max:12 )

29.- ;Qué tan fatigado te has sentido las ultimas 4 semanas?

00O OUOOU o S
MUY POCO.curernrrreseesreetsesassssssassssensasssmsstssasmnsasassssessssmsassssesesaessnsesesnesesonsessasind G
POCO. i eeieerireisie e siessens rssasaressmrs saressniormre b s SR bLa s LSS bR RS R AR e s s b be s banetnabn s e R rnnninis .B 4
MOAEIRA0.. oot b e e e s e e b e s e s b e B e (&€))]
MUCHO ittt s et s e e s b e B @
Extremadamente CanSAd0.......cccerreerrrnniserssessnsressseessssessaeasmassnsarsrsssssssssssss ssasess (1)
30.- ;Qué tanto ha interferido tu fatiga con tus actividades normales? 0
NAQA.c.ecverersriieeiieeressreess s sr e ssasss st seesassssesesmastsasasesassesaassnesansanssesanessonusronarsnine (6)
MUY POCO.coitieiiissinsieisssisssssssstesressssstesntssnss e ssnesbs iobssassn s bessssas s ssasesars shessassnmane B. (5}
T T OO OO TOT Tt )]

A VS utiairrrresrrrresssrannesssrnresssssrerannrsrnessrnnrasas s ha ke be et be s bbb e s et abase s b sbae s heaaas B (3)
FreCUEICIMENIC  .eie e ieirieciirirnerscensesss e s mnnsrarsteessssassatsssasasessranssesasastansmssssasrissnsssns (2)
Muy FrEOUETIMIEIC. evvvvesvvsessssnsssssssssssnnnsssssssessseressssssssssnensssssmsnessessssmsnsessimeres (1)

VIIIL. Percepcion general de la enfermedad ( Min:5, Max:13 )

3t.- ;Cémo calificas tu salud?

EXCEIEILE.....cceererrrerrerarreessarsnerersisessnsrnssaseessssnesrerassreneresressesnesasssesassresaesersnns H (5
T o T OO~ S 4)
Bl st sns s s sn s s et sb bt 000 ... 3)
LR | PSRN E (2)
1 OSSO OTTOTORPRR OO I S (1
O @
Si No
32.- Me enfermo mas facilmente que las ofras personas.........o.c... [0
33.- Estoy tan sano como todos 105 demds.......civneriereicnnnenenned O O
34.- Se que mi salud esta empeorando........ccccoeenniinineccirrersnraens
35.- Mi salud €5 XCEIENLE.....ccceverrererreeernnrrereerrsernrrsresrrneraasesreessans H B

IX. Cambios de salud en el ultimo aito { Min:1, Max:5)

36.- Si comparas tu estado de salud con la de hace un afio. ;Como te sientes?

Mucho mejor que HACE UM ARO.......cccmrereereceeer e e resesereananas B (&)
Mejor que hace Un afio.......coccocvmrreiinisiisicccceesssis s s 4
Igual qUE hACE UN AB0.......cvreuerureiereresecssesaesesesesnsesasensesessassassansas o @
Peor que hace un af0.......o e e e staner | (2)
Mucho peor que hace Un Af0......c.coceevvrearanicrirsscsressecssarrersrrrens 0 o
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Los 8 dominios del SF — 36 se califican con distintos puntajes es importante conocer la interpretacion

de estos resultados, en el cuadro 1 se mencionan cada uno de los puntos y su significado ante

calificaciones bajas o altas,

ESCALAS DEL ESTADO DE SALUD E INTERPRETACION DE RESULTADOS BAJOS Y ALTOS.

Significado de los resultados.

Conceptos | No. de preguntas Bajo Alto

Funcitn fsica 10 Mucha limitacién para realizar Realiza todo tipo de actividades
todas {as actividades fisicas fisicas, incluyendo las mas
incluyendo bafiarse o vestirse vigorosas sin limitaciones debido a
debido a la salud. la salud.

Rol fisico 4 Problemas en el trabajo u otras Ningiin problema con el trabajo v
actividades diarias como resultade | otras actividades diarias como
de 1a salud fisica. resultado de la salud fisica,

Dolor 2 Dolor muy severo y Ausencia de dolor o limitaciones
cxtraordinariamente limitante debido a dolor

Salud 5 Evalia la salud personal como Evalia la salud personal como

general mala y cree que probzblemente excelente
empeotara.

Vitalidad 4 Cansancio y agotamiento todoel [ Lleno de entusiasmo y energia todo
tiempo. ¢l tiempo.

Funcién 2 Interferencia frecuente y extrema | Realiza actividades sociales

social con las actividades sociales normales sin interferencia debido a
normales debido a problemas problemas fisicos o emocionales.
fisicos ¥ emocionales.

Rol 3 Problemas con el trabajo u otras | Ning(in problema con el trabajo u

emogcional actividades diarias como resultado | otras actividades diarias come
de problemas emocicnales. resultado de problemas

emocionales.

Satud 5 Sensacion de nerviosismo y Sensacion de paz, felicidad y calma

mental depresion todo el tiempo, todo el tiempo.

Cambios i Cree que su salud es mucho mejor | Cree que su salud es mucho peor

en la salud ahora que hace un afio ahora que hace un afio

“Tomads de relemncs 13
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